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JUSTIFICACION ip

En Espafa, segun la Encuesta Nacional de Salud 2017 del INE, hay
1.313.400 nifia/os entre 0 y 14 afos con alguna enfermedad cronica
diagnosticada, lo que representa el 19% de la poblacién infantil.

Afrontar una enfermedad crénica en la infancia supone para la/os nifia/os
un cambio en la vida diaria: hospitalizaciones recurrentes, tratamientos
complejos, absentismo escolar. Una serie de factores que inciden
directamente en su desarrollo, tanto social como emocional, y que es
susceptible de afectar también al conjunto del nucleo familiar.

Somos conscientes de que la aceptacion de estos cambios es el resultado
del trabajo conjunto de los especialistas médicos como de todos los
miembros del nucleo familiar, educativo y social y el paciente en si mismo,

Este informe propone dar una visién mas realista de la/os menores y de lo
gue supone para las madres y los padres enfrentarse a los cuidados de
un/a nifio/a en situaciéon de enfermedad renal crénica y, en consecuencia,
identificar las necesidades que aun quedan por resolver.

A

LCER

Federacion Naciona



https://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/encuestaNacional/encuesta2017.htm

INTRODUCCION Kb

Las personas con enfermedades cronicas tienen que lidiar con ellas de
forma permanente y en distintas areas de su vida, tales como la fisica y
psiquica. Cuando estas se trasladan a colectivos de especial
vulnerabilidad, como es el caso de los menores, encontramos que un
nuevo aspecto entra a debate: la paternidad y cdmo se desenvuelve esta
en ambientes extraordinarios.

Mucha/os autores han estudiado el impacto que suponen las
enfermedades cronicas en la vida cotidiana del sujeto que las
experimenta, y como los padres y madres, como cuidadores primeros, se
enfrentan a ellas.

Este informe es el resultado de un trabajo realizado por Federacion
Nacional ALCER, entidad que agrupa y representa a mas de 53 entidades
de ambito provincial de personas con enfermedad renal crénica, dentro
de sus programas de investigacion para conocer la situacion, las
necesidades y demandas de la/os nifia/os con enfermedades crdnicas
renales en Espafia, tanto desde un punto de vista objetivo, analizando su
situacion social, educativa y sanitaria, como subjetivo, recogiendo la
valoracion y percepcion de los familiares, ante las circunstancias vitales de
la/os afectada/os.
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METODOLOGIA ¥h ALcer

Para la realizacion de este estudio se han aplicado un cuestionario, donde se
ha recogido informacidén sobre la situacion, demandas y necesidades de los
menores con enfermedades renales cronicas y de sus familias, respondiendo
basicamente a las siguientes dimensiones:

Datos socio demograficos ; Basicos: Edad, sexo, provincia, estudios y Especificos:
Tratamiento ERC y grado de discapacidad

Apoyos, asistencial personal y ayudas ; Areas, frecuencia y personas de apoyo
Adecuacion de la valoracién de discapacidad, Otro tipo de prestaciones econdmicas
Diagndstico y atencion sanitaria : Adecuacidn del tratamiento recibido, Consultas
médicas, exploraciones y servicios precisados , Productos sanitarios y/o farmacéuticos y
cobertura de la Seguridad Social, Desplazamientos para recibir atencidn sanitaria

Red de apoyo familiar, en el hogar y en la vida diaria: Apoyo personal en el hogar, Apoyo
personal en la vida diaria, Impacto de la atencidn sanitaria en el presupuesto familiar
Integracion social normalizada, atendiendo a dos ambitos: Centros escolares, Insercion
sociolaboral

Uso de recursos Generales, Especializados, Pertenencia a asociaciones

Percepcion de situacion actual Situacion por areas, Percepcidn de discriminacion:

general y por dreas .
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Para completar la informacion extraida de los cuestionarios y abordar
cuestiones relacionadas con la vivencia subjetiva de la ERC, asi como
para consultar a expertos en el tema desde el ambito sociosanitario,
se ha realizado un trabajo de campo basado en técnicas cualitativas,
concretamente, en grupos de discusion

Se han llevado a cabo 3 grupos de discusion, con los siguientes perfiles:

o Grupo de familiares de nifios/as con ERC: formado por familiares
(hombres y mujeres) de nifios y nifias afectados/as ,provenientes de
diferentes comunidades autonomas.

o Grupo de nifios/as con ERC: formado por nifia/os afectada/os por
ERC, provenientes de diferentes comunidades autonomas.

o Grupo de profesionales de atencion a personas con ERC: formado
por profesionales sanitarios (hombres y mujeres) de servicios
publicos y entidades ALCER que trabajan directamente con personas
con ERC, provenientes de diferentes comunidades auténomas.




RESULTADOS K ALcer

DATOS SOCIO DEMOGRAFICOS
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Trasplante El rango de los nifia/os encuestada/os
Dialisis va desde los 7 afios a los 17 (ambos
inclusive). El 31,25% de la/os menores
Hemodialisis 1N tienen cumplidos los 16 afios.
ERCA 1

La mayoria de la/os menores
encuestada/os estan trasplantada/os
B Tratamiento de ERC (85%).



¢ Tiene reconocimiento de grado de discapacidad?

=S| =NO

¢Conoce las prestaciones o ayudas para personas
con discapacidad

En cuanto a las ayudas y prestaciones especificas para
personas con discapacidad, la mayoria de nuestra/os
encuestada/os dice no conocerlas 0 conocerlas
parcialmente.
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Cual es su grado de discapacidad?:

Del 69% con certificado de discapacidad; el 18% tiene un
grado de discapacidad igual o superior al 75%, el 18,2%
entre el 65 al 74%, y el restante 63,6% tiene un grado de
discapacidad entre el 33 al 64%. El 45,2% de la/os
encuestada/os cuentan con ayuda externa para el cuidado
de los menores.

Sin certificado Del 33% al 64% Del 65% al 74% 75% o mas

=S| = NO = ALGUNAS



INFORMACION SOBRE LA ENFERMEDAD RENAL CRONICA

Ha buscado informacion complementaria sobre
ERC en otros medios

= S|
= NO

Ha recibido informacion sobre los siguientes temas:
¢, Como la califica?

20
15

10

He recibido informacion

No he recibido informacion La informacion recibida ha

sido insuficiente
® Modalidades de Tratamiento ® Modalidades de Dialisis m Pautas de Nutricion

m Pautas de Medicacion m Pautas Ejercicio Fisico
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Cuales son las vias a través de la cuales ha obtenido la

informacion

= INTERNET
= ASOCIACION

= FAMILIARES O
AMIGOS

En cuanto a pautas de nutricion y de
ejercicio fisico, las madres y los
padres reclaman que haya mas y que
esta sea ajustadas al caso concreto
de sus hija/os.

Una de las peticiones mas recurrentes
es la de la figura de un/a psicélogo/a
para el acompafiamiento del menor y
sus familiares durante el proceso de
diagnostico.



ESCUELA, AMIGOS Y ACTIVIDADES AL AIRE LIBRE m ALCER

clLe preocupa que la enfermedad de su hija/o En el caso de que considere que su hija/o no
pueda limitar su desarrollo personal y laboral en tiene buena calidad de vida indique por que
un futuro?

- Motivos relacionados
con su enfermedad

o

Sl

- Motivos ajenos a su
enfermedad

= El hecho de tener que
acudir a hemodialisis al
hospital solo en horario

de mahana
A pesar de tener un enfermedad renal En cuanto a estudios, casi el 50% de la/os
cronica y que esta en cierta manera puede encuestada/os cree que el tratamiento de la
limitar ciertos aspectos de la vida, el 78,1% enfermedad puede interfiere en el curso
de los progenitores considera que su hija/o académico, aun asi el 87,5% considera que
tiene buena calidad de vida su hija/o esté bien integrada/o con sus

amiga/os y/o comparfiera/os de
colegiof/instituto



CONCILIACION VIDA LABORAL Y FAMILIAR

El 50% de la/os encuestados les resulta complicado compatibilizar
las pruebas hospitalarias de su hija/o con su vida personal y laboral.
Un 21,9% de los progenitores no trabaja por esta razon.

El 59% de la/os encuestados ha tenido que pedir dias de asuntos
propios o de vacaciones en el trabajo para poder acompafar a su
hija/o a su tratamiento o revisiones.

El 67% de la/os encuestados ha tenido que cambiar de trabajo por
Incompatibilidad del mismo con el tratamiento de su hija/o
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PERSPECTIVA DE FUTURO:
ENCUENTRO DE FAMILIAS

Sl SI
96,9% 87,5%

¢,Cree que a su hija/o le ¢ Considera que a Ud. le
ayudaria conocer a otros ayudaria conocer a otras
nifia/os con su misma familias en su misma

enfermedad? situacion
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En el caso de organizar un
encuentro de FAMILIAS de nifias/os
con ERC
¢ Estaria interesada/o en acudir?.
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INDIQUE EL TIPO DE ACTIVIDADES O TEMAS QUE LE INTERESARIA TRATARS

Compartir
experiencias y
consejos con otras
madres y padres

Seminarios de
Profesionales
Sanitarios y Sociales

Aprender mas sobre Otras
ERC y los distintos
tratamientos
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¢ QUE PROGRAMAS O SERVICIOS CONSIDERA QUE DEBERIA PONER EN MARCHA
ALCER PARA ATENDER A LAS FAMILIAS CON HIJAS/0OS cON ERC?

Atenciéon y Apoyo
psicologico

Informacion sobre
prestaciones y ayudas

Orientacion sociolaboral

Encuentros de Familias

Encuentros
Internacionales

Avances en
investigacion

Programa Nutricion

Atencion
multidisciplinar

»L
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CONCLUSIONES

La educacion sociosanitaria es un elemento esencial para conseguir una correcta adaptacion a la
enfermedad y una mejor calidad de vida.

La Federacion Nacional ALCER, ha detectado especialmente la necesidad de garantizar una atenciony
seguimiento integral y coordinados de la infancia, desde los diferentes sistemas publicos implicados - el
sanitario, el educativo y el social.

La atencién a la cronicidad infantil supone un gran compromiso para nuestro Sistema Sanitario y también
para nuestras entidades ALCER , por la especial fragilidad de la/os pacientes afectada/os y por el reto que
supone la atencion de la/os misma/os, ya que es primordial enfocar adecuadamente los cuidados, valorando
las caracteristicas individuales de cada familia, utilizando las diferentes habilidades, estrategias de
comunicacion y abordaje sirviéndose de los diferentes recursos sociales, sanitarios y tecnoldgicos a su
alcance para conseguir una relacion que garantice la continuidad y la calidad de los cuidados en el entorno
del paciente.

Las actividades o programas dirigidos a la infancia deben basarse en un plan de cuidados que tenga como
objetivo educar y proporcionar apoyo para conseguir un manejo autobnomo de la enfermedad.



