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La condición crónica, ya sea congénita o adquirida, crea en la familia una perspectiva diferente debido a:

1) Necesidad de mayor dedicación horaria al cuidado del enfermo, lo que conlleva trastornos laborales importantes, en algunas oportunidades con pérdida del trabajo de los padres o cuidadoras, 

2) Necesidad de mayores recursos económicos para:

a. implementos como sondas, sillas de ruedas, “burros”, etc.

b. dietas especiales, alimentos caros que no aportan los sistemas de salud nacional,

3) En ocasiones, necesidad de cambios estructurales en la vivienda para:

a. redes especiales

b. en caso de necesidad de respiradores, conexión eléctrica especial

c. baños adecuados a la necesidad del paciente

4) Reinserción escolar (ver capítulo de Necesidades Educativas Especiales, del Dr.

      Raúl Escobar Henríquez) 

En el Hospital Roberto del Río, en Santiago de Chile, el año 1997 hicimos una encuesta para medir algunos de estos parámetros. El hospital atiende población del área norte de la ciudad, con derecho de atención en el sistema público de salud. Se aplico a 30 niños, no oxigeno dependientes, que presentaban múltiples patología o apoyo del equipo de salud. Un 70% de ellos correspondía a menores de 4 años, siendo los daños cerebrales -como causa única- la más frecuente, pero hubo alrededor de 64% de otras patologías (mielomenigoceles, epilepsias, fístulas gastroesofágicas con secuelas, etc.)  De esta encuesta pudimos concluir que 5% de las madres no sabía el nombre de la enfermedad responsable de la condición especial de su hijo; 64% la atribuía a trastornos del parto o en el embarazo como enfermedades maternas o estrés, alrededor de 12% sólo al azar y, el resto, no sabía o no lo atribuía a ningún factor desencadenante.

FRECUENCIA DE CONSULTA. Los niños consultaban, ya sea en atención primaria o servicios de urgencias, entre 1 a 312 veces al año y 22% consultaba alrededor de tres veces al mes, incluso algunos tenían consultas hasta con 14 especialistas. 

Como pueden ver, esto acarrea un gran sacrificio para la familia: levantarse alrededor de las 5 AM para poder dejar todo listo en su hogar ya que probablemente van estar horas (50% entre una y dos y, algunas, hasta 5), en el hospital o consultorio. Muchas veces, además, tienen que llevar a sus otros hijos, ya que no disponen de alguien que se los cuide. 

Aquellos niños  con daño neurológico, además, requieren de ayuda en el transporte por uso de sillas de ruedas u otras ortesis ortopédicas. En algunos casos dependen de la ambulancia del consultorio para el traslado lo que significa coordinar, además, la disponibilidad del transporte con las horas de los controles. 

A pesar de todo, cuando les preguntamos sobre el grado de satisfacción con la atención estaban muy conformes: sentían que se les acogía. 

Eran pacientes de alto riesgo, un 35% se hospitalizaron para estudio o por patologías intercurrentes más de 3 veces en el año. Sobre el particular, se debe considerar que la permanencia en el hospital conlleva mayor riesgo de contagio de enfermedades transmisibles, especialmente durante el período de invierno.

Las sugerencias de los padres para mejorar la atención consistían básicamente en mejorar los trámites de recepción y timbraje; dado que sentían que perdían mucho tiempo en las diferentes filas de espera; en la de la solicitud de hora; el timbraje de la previsión, etc. Ellos deseaban caja preferencial, entrega de los medicamentos en ventanilla especial, mejorar la atención en horarios nocturnos y/o festivos, y mejorar la coordinación entre los diferentes especialistas.

La evaluación de las repercusiones en la vida de la familia -interesante de destacar- mostró que en 50% de los casos fue negativa: 30% dijo tener conflicto entre los padres; 30%, conflicto entre la madre y abuela y 20% refirieron no tener tiempo para dedicarle a sus otros hijos o marido. 

En muchas oportunidades debían dejar a los hermanos mayores, a pesar de quedar como niños solos en sus casas, para asistir a los distintos controles. Los hermanos, especialmente los mayores presentaban algunas conductas agresivas contra este niño que era diferente, pero no sucedía lo mismo cuando ellos llegaban después al hogar. 

No todo es tan nefasto dado que en nuestra encuesta un 40% de las familias dijo que esta condición unió a la pareja o a la familia en torno al niño. En relación a los medicamentos u accesorios en general existía una buena cobertura, pero con cierta demora o periodos de carencia. 

El tiempo que requiere el niño hace muchas veces impracticable que la madre trabaje. Esto se reflejó, en nuestra encuesta, en que un 72% de ellas no podían hacerlo. Además, en un porcentaje no menor (14,3%) hubo pérdida del trabajo por parte del  padre.

Considerando esta pequeña encuesta -aunque hecha años atrás- hemos evaluados que los problemas cotidianos no han cambiado en su esencia. En la literatura existe una encuesta parecida, efectuada en Estados Unidos de Norteamérica el año 1998. Abarcó varios estados y fue hecha por correo con un grupo de 2.200 encuestados. En las conclusiones de ella podemos ver prácticamente los mismos resultados que logramos evaluar en la que efectuamos nosotros. Cabe destacar que un parámetro que nosotros no medimos fue la gravedad que los padres le asignaban a la condición de salud de sus hijos: 35% la estimaban grave. Un 66% de las familias dicen tener un impacto en las finanzas y empleo. Un 33% necesito reducir su horario de trabajo y un 24% no pudo seguir trabajando por el cuidado de su hijo.  

Hay muchos artículos de diferentes asociaciones de padres o pacientes con necesidades especiales en salud que dan algunas ideas de cómo manejar todas las complicaciones. A continuación voy a presentar algunas, que han nacido de estos grupos como ideas para ayudar en el cuidado de estos niños:

Hacer un plan de salud en relación al autocuidado para adolescentes

1) Cuales y como debe tomarse los medicamentos

2) Que alimentos están prohibidos

3) Con que frecuencia es necesario apoyo de terapia física

4) Que deben hacer los cuidadores ante una emergencia

Estrategias de cómo ayudar a la familia en el cuidado del niño: 

1) Manejo de las emociones: cambiar las expectativas hacia logros posibles, mantener el sentido del humor, estar evaluando siempre los progresos y darse permiso de no ser infalibles.

2) Anticipar las dificultades, tener un plan de contingencia y saber donde solicitar la ayuda en caso necesario. En otras palabras, estar previamente informado/a sobre lo que el niño puede presentar y como o hasta donde buscar la solución. 

3) Pertenecer a un  grupo comunitario de apoyo, conversar sus emocions con gente con las mismas dificultades y rodearse de personas optimistas.

4) Tener una actitud proactiva en liderar estos grupos, en buscar información pertinente y educar.

5) Darse el tiempo personal necesario: gimnasia, comer y dormir bien, distraerse con música, lectura, películas, etc. Psicodrama o ayuda con terapeuta si es necesario.

¿Cómo ayudar al niño?

1) En las situaciones dolorosas: distraerlo contando cuentos entretenidos, cantando. Usar algún objeto importante para el niño y acariciarlo

2) Establecer algún tipo de comunicación: por contacto, vista directa a los ojos, voz y enseñarle a que el exprese sus sentimientos. Siempre hay que  reafirmar sus logros

3) Cambiar las expectativas sociales, enseñarle al niño que todos –seamos como seamos- tenemos una misión. Enseñarles a quererse y aceptarse tal como son.

4) Estar siempre preparados, hacer que las cosas sucedan sin estresarse cambiando horarios previamente, haciendo algunas rutinas para estar con los niños, teniendo apoyo audiovisual a mano.

5) Nuevamente apoyarse en comunidades con las mismas necesidades, saber que el niño no será discriminado en ese ambiente

6) Ser un experto y ser proactivo en la búsqueda de soluciones.

¿Cómo mantener relaciones saludables con los demás?

1) Establecer una comunicación profunda, no hacer casos a comentarios superficiales  o insensibles, practicar con terapeuta los patrones de cómo escuchar

2) Aceptar ofertas de otros para ayudar, invitarlos a que ellos compartan sus experiencias, aceptar recomendaciones, dejar pasar las hostilidades y escuchar la problemática de los otros.

3) No abandonar la relación de pareja, cuidarla y no exigirle lo que uno cree deba dar sino esperar que nazca en forma espontánea. Si es necesario, apoyarse en otros amigos.

4) Cambiar las expectativas en relación a como vivir en pareja. ¿Cómo hago para que entienda mi sufrimiento si no ha pasado por esto? ¿qué puedo hacer para que lo entienda?

5) Buscarse a uno mismo, solicitar ayuda si es necesario en amigos, grupos de ayuda, y/o terapeuta.

6) Ser parte de una comunidad con necesidades similares

7) Ser proactivo en cuanto a saber y liderar estos grupos

Los padres de estos niños relatan la presencia de la convivencia con un niño con necesidades especiales como un viaje, y han aprendido en el camino como manejarlo. 

Algunas ideas que surgen en este viaje son las siguientes:

1) hacer que el niño participe en su atención, que el tome decisiones y pregunte a su médico y a los proveedores de los cuidados de salud sobre porqué debe hacerse de esa manera determinada.

2) Informar al niño respecto a su enfermedad y enseñarle como y cuando debe hablar de su enfermedad.

3) Hacer calendarios por escrito, registrar actividades diarias de él y con la familia. Listas de medicamentos y horarios  en sitios visibles: refrigerador, dormitorios, escritorio, etc.

4) En relación a las expectativas, no pensar que el niño no puede conseguir ciertos logros; en cambio, estimularlo a pensar que el es capaz.

5) Reforzar los logros del niño, como ha influido en los demás miembros de la familia y hacer sentir al niño que él esta manejando bien su condición.

6) Nuevamente los grupos de apoyo comunitarios son de gran ayuda, buscar un colegio apropiado, donde él sea valorado y aceptado tal cual es. 

7) Crear un grupo familiar y de amistades que comprendan la condición y aporten ideas constructivas.

8) Apoyar a los hermanos y dejar que crezcan a su propio ritmo, no imponerle responsabilidades, darles a cada uno su tiempo, hacer actividades programadas: picnic, talleres de arte, música, Etc.

9) Integrar con otros hermanos de niños con la misma condición y evaluar como ellos lo han vivido.

10) Defender la condición de su hijo y hacer notar que debe ser tratado con dignidad.

¿Cómo deben ser las relaciones con el equipo encargado de salud y educación  del niño?:

1) Es bueno mantener una comunicación fluida con el personal escolar y de salud. Esto permite buscar soluciones adecuadas.

2) Construir un plan de desarrollo personal y colectivo para su hijo (disciplina y comunicacional) y compartir su filosofía con el personal del colegio y de salud. Usar los recursos disponibles (trabajadores sociales, agrupaciones, etc.).

3) Estar preparados con copias de informes médicos, plan escolar por escrito, pautas alimentaria y de medicamentos, de acuerdo a la patología

4) Realizar reuniones programadas para apoyo emocional

5) Conocer los derechos y leyes 

6) Llevar a profesionales de la salud a reuniones de apoderados

7) Visitar las sales de clases de estos niños para educar desde su condición, hacer coaliciones con los otros padres para generar mayor impacto.

8) Tener expectativas realistas; pero mantener en mente la meta a la que se quiere llegar, sin tomarlo como un desafío personal.

9) Hacer  una red con otras familias con experiencias similares, conocer las redes de apoyo y saber como acceder a ellas.

10) Autocuidado. Este es esencial. En ocasiones se debe tomar un respiro, evaluar todos los logros, ver que es lo que falta y planificarlos bajo un punta de vista realista.

Últimamente ha aparecido el concepto de enfermedades raras o huérfanas. Estas, dada su baja incidencia o prevalencia, no constituyen un desafío para las compañías farmacéuticas, ya que no hay un retorno económico compensatorio que justifique la investigación. Se estima que en USA constituyen el 7,5/10.000 habitantes y, en Europa, 5/10.000 habitantes. A pesar de su baja prevalencia se estima que en Estados Unidos de Norteamérica existen alrededor de 25 millones de pacientes y se han descrito alrededor de 7.000 enfermedades huérfanas (www.orpha.net). Se han creado sociedades dedicadas a enfermedades raras como la European Organization for Rare Diseases (Eurodis, www.eurodis.org) y en Chile, en el Hospital Clínico de la Universidad de Chile, se creó también el centro de enfermedades raras.

Estas enfermedades son de alto impacto social, requieren manejo multidisciplinario y no existen tratamientos curativos. Esto ha llevado a que los padres se asocien y, actualmente, han surgido múltiples asociaciones de padres en todos los países. La autonomía que se ha logrado con los diferentes grupos los ha fortalecido ante las autoridades de salud y, a su vez, creado un nuevo nexo con los médicos o pediatras; especialmente en que se tiene a un paciente experto que requiere a su vez de los conocimientos respectivos, por parte del médico. Esto ha llevado a que la Academia Americana de Pediatría recomiende a los pediatras que establezcan una relación médico/paciente de apoyo y compartan las decisiones con los padres, haciéndolos sentirse competentes en relación a la condición de salud de su hijo. La colaboración debe basarse en el respeto y confianza mutuos. Es fundamental que el médico mantenga su rol de ayuda mas bien que su medico tratante y que escuche las sugerencias con humildad. Estos médicos y estos grupos tienen la oportunidad de crear herramientas para que los cuidadores o padres entiendan mejor el rol de médico.

Los fines que, en general, persiguen estas asociaciones es generar un soporte emocional y guías de manejos de sus niños que les permitan una mejor calidad de vida. Estos grupos son fundamentales en la educación, tanto del personal de salud como de los padres o cuidadores. 
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