Atencion domiciliaria a ninos

y jovenes con enfermedades b aniann 2

de larga duracion oo gt
- de Cruz Roja

Cruz qua-.hwemud - Asturias Juventu d de
Asturias

ofrecen un

apoyo ludico,
educativo y

Los inivios afectivo a ninos
La idea de poner en marcha un programa de’ este Lipo surge y J 6VE“.‘1’]ES- con

desde Cruz Roja Juventud de Asturias en el aio 1.997. En ese ' . )

momento nos planteamos que es en ¢l entorna hospitalario donde enfennedades

s nifos. ninas v jovenes cuentan conun apeyo mds amplio: pro- : d ] :

fesorado adserito a la Unidad de Aulas Hospitalarias, familiares. c arga

olres minos, personal meédico. personal en practicas, ete. duraci-én_
[gualmente; observamos que en el dmbito domiciliario surge

la verdadera problemitica y el aislamiento del nifio:

* Las visitas de los amigos son muy limitadas a causa de los
miedos y tabiies existentes sabre las distintas enfermedades.

* El mifio interacciona con su familia mas cercana y decrecen
los-contactos con su grupa de iguales. Si no tiene hermanos
¢l problema es aun mas agudo.

= [ixiste un vacio respecto a |a respuesta educativa que se debe
ofrecer a estos ninos.
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A traves de esta iniciativa pretendemos ayudar a
estos niflos en sus sentimientos de verse y sentirse dife-
rentes, ya que de la percepeion de apoyo que tenga ¢l
nifia va o depender ignalmente ¢l mayor o menor
impacto que sobre ¢l tenga el periodo de convalecencia
domiciliaria. De forma complementaria tratamos de
potenciar ¢l desarrollo integral de la personalidad a tra-
ves de las actividades realizadas con los nifios,

Caplaeiin de casos

La captacion de casos de nifios y jovenes con enfer-
medades. de larga duracion se lleva u cabo a través de
distintas vias.

La via principal de captacion de casos se materiali-
zaen los contactos con la Unidad de Aulas Hospitala-
rias del Hospital Materno Infantil de Oviedo, Las
maestras que trabajan en la misma tienen un conoci-
miento detallado de la situacion de cada nidoingresado.

Aquellos ninos que serin dados de alli y o 108 gue les
espera un periodo medio - largo de convalecencia

domiciliaria. son objeto de intervencion desde el Pro-
grama de Ateneion Domiciliaria. -

También existen otras vias de derivacion de casos:
los Equipos de Orientacion de los Centros Fducativos;
las Asambleas: Locales de Cruz Roja Juventud v Cruz

‘Roju Espaioln: v las familias conocedoras del Progra-

mia y que anivel particular demandan la intervencion de
i voluntario.

Nifos v javencs con enfermedades do
Farga duricion

El Programa de Atencitn Domiciliaria se dirige a
hifies ¥ jovenes conedades comprendidas entre los tres y
los diecioeho afos oon enfermedades de farga duracién y

Grifico 1: Tipo de patologias

Grifico 2: Etapas educativas

(uie e encuentian en proceso de convalecencia dorici-
liarta no pudiendo acudir durante perodos de tempo
prolongados al Centro Educativo de Referencia.

LLas caracteristicas de este colectivo y el tratamien-
tw hospitalario de su enfermedad permite hablar'de una
sttuacion de riesgo en' su proceso educativor normal v
en la mcorporacion al contexto social de referencia.

Los casos se distribuyen a lo largo de toda la geo-
grafiz asturiana. En este punto hay que resallar la
capacidad de Cruz Roja Juventud pars llegara un zran
nomero de comatcas asturianas a través de suamplia
red de Oficinas Locules.

Las patologias son de diversa indole: oncologicas,
Gseas, musculares, intestinales, respiratorias. SIDA
infantil. ete. El grupo de ninos afectados por patologias
oncoldgicas es el mas representativo, caraclerizandose
por el largo periado de tiempo que I enfermedad les
obliga & permanceer sometidos a tratumientos agresi-
vos (cirugia, quinioterapia. radioterapia) que producen
una bajada de defensas y una contraindicacion en fa
asistencia al Centro Escolar,

La problemitica que afrontan estos nifios debe
visualizarse desde distintas apticas:

— Podemos hablar de un cambio brusco ¢n su
entorno y respectina las actividades normales que rea-
lizaba (jugar, estudiar, relacion con su grupo de igua-
les. ele.)

—Fisicamente debe soportar ¢l malestar provoca-
do por la enfermedad, las prucbas y os tratamientos asi

“como los eleetos secundarios que puedan aparecer.

—Psicolégicamente podemos hablar de ninos que
sulren ansiedad ante ¢l nuevo medio gue los rodea, pro-
blemas de imagen corporal v pérdida de control sobre

su vida




— Socialmente existe una pérdida de contacto con

la mayoria de las situaciones habituales, produciéndo-
s¢ un empobrecimiento de su entormo y de L cantidiad
v calidad de estimulos recibidos.

El entorne faniliar

Se dice que una-enfermedad de larga duracién es
una enfermedad familiar quée constituye un reta a la
wida no sélo del enfermo, sino de toda Ia familia. E
iagndstico es una experiencia inesperada y [a reagc-
cion de cada familia depende de varios factores: la per-
somalidad de sus miembros, [as vivencias pre-
vins. o5 sistemas de apoyo exlernos. las ore-
encias religiosas, etc,

Tras el diagnostico: las familias atravie-
safl una serie de etapas: conmocion anle algo:
inesperada y devastador, pegacion de 1a rea-
lidad, pena y wisteza, ansiedad, sentimientos:
de culpa, vergiienza, ele. Estos sentimientos
deben evolucionar hacia otros més positivos
gque faciliten el equilibrio ¢emocional del
nucleo familiar,

El volhimtariado de Crne Rojn

Juventud

LLa intervencion del voluritario de Cruz
Rejo Juventid se énmarca ¢n un compromiso

y Psicopedagdgica y los Departamentos de Orienta-
cion de los Centros Educativos. Esta coordinacion se
midterializa en reuntones mantenidas éntre la coordr-
nacion del Programa, la Unidad de Aulas Hospitala-
rias y los Centros Educatives en las que se derivan
contenidos minimos y eriterios de evaluacion en fun-
ciin de cada caso, TLobjetivo que se persigue es el de
propiciar una futura incorporacion efectiva y plena
del nifio ensu Centro Educativo de referencia:

« Actividades ladicas y recreativas: en esty seeunda
vertiente de la intervencion, los voluntarios utilizan
el juego como clemento mediador imprescindible en

‘estable en el fiempo gue responde o fas nece-
sidades del mifo, evitando situaciones de des-

Ditnijir realizade por-m wifio de stete oy que padece yoe asteoganesis mperfects i
“enfermedad de los huesos de cristal®.

confianza y desasosiego.

La captacion de voluntarios es una activi-
dadl constarite a 1o large del desarrallte del Programa
Dicha tarea se desarrolla en las distintas Oficinas
Locales de Cruz Roja Juventud en Asturias,

El perfil del voluntario no prétende ser rigido, A

modo orientativo estd compuesto por jovenes entre
dicciocho ¥ treinta afios, voluntarios: de Cruz Roja
Juventud. con motivacion ¢ interds por ¢l trabajo con
nifios y que cuenten con experiencia en ¢l desarrollo
de actividades de Oclo v Tiempo Libre:

Las actividades desarrolladas en el domicilio de
cada nifio se programan de forma conjunta entre ¢l
voluntario y la coordinacion del programa, Dichas
actividades atenden a distintas vanables: edad del
miio. caracteristicas psicoevolutivas: tipo de patologii.
capacidad de desplazamiento, variables fisicas del
lugar en que se realiza la interveneidn, ele,

Pademos hablar de res vertientes principales de
actividad dentro de la intervencion domiciliaria;

* Apaye escolar: los voluntarios desarrallan activida-
des de apoyo escolar en coordinacion con los Profe-
sores Tutores, los Equipos de Orientacion Educativa

liv consecucion de hibitos y habilidades diversas.
Desde el Centra de Reeursos de Cruz Roja Juventud
¢ Hevaa cabo un gsfuerzo por proporcionar juguetes
suficientes, adecuados y variados. Enniuchas ocasio-
nes ex preciso modificar estos juegos con el fin de
adaptarlos a la situacion espectfica de convalecencia
domiciliaria del nino.

= Apoyo emocional: de forma transversal a las activi-
dades mencionadas, existe un apoyo emocional a los
nifios th se conereta en diferentes acciones: ayudar
‘al'nifio & aceptarsu situaeion y proporcionarle retro-
alimentacitn y refuerzo constante sobre sus progre-
s0s evitando su infravaloracion y huvendo dé actin-
des sobreprolectoras.

l.a formacidn dol voluntariado

Los voluntarios reciben una formacion calendari-
zada en dos fases:

—Curso farmativo de veinte horas de duracidn
sobre aspectos generales del progroma y gque s& con-
crety en los siguientes contenidos:

familia
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I. Marco Legal.
2. Desarrollo psicoevolutive del nio.
3. Ninos afectados por patologias oncologicas:

3.1, Caracteristicas médicas y psicopedagdgicas.

3.2. Efectos psicosociales del cancer en'el nifio y su
Tamilia.

3.3 Problematica que debe alroniar el nifa enfer-
mo.

4. Ninos alectados por patologias motoricas:

4,1 Concepto y etiologia,

4.2 Tipos:mas comimes.

4.3 Adaptaciones de materiales diddcticos: atiles
de escritura, condiciones de acceso a la escri
tura, ltiles escolares,

4.4 Programa de estumulacion temprana.

5. Laimportancia del juego y los juguetes:

5.1 La necesidad de jugar,

5.2 ;Qué vcurre cuando un nifo tiene dificultades
para jugar’

5.3 (Como se pueden adaptar jugueles para ninos
con discapacidad?

6. Juegos de expresion oral y escrita.

Lina formacion individualizada y adaptada a cada
¢aso concrelo gue se plasmara en renniones semanales
con el voluntariado, En dichas reuniones se llevard a
cabo ¢l seguimientoy valoracion de la actividad desar
reollada, ™
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