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INTRODUCCION

Las unidades neonatales de cuidados intensivos pediatricos y neonatales son unidades especiales, donde se atiende a
pacientes criticamente enfermos que necesitan de cuidados especializados. Estas unidades han sufrido grandes
avances tanto tecnoldgicos como en el &mbito de los cuidados.

El eje central ha sido siempre la recuperacion fisica del nifio; sin embargo en la actualidad es igualmente importante
el impacto emocional sobre él y su familia. La hospitalizacion del nifio repercute de una manera clara en los padres,
se rompe el vinculo familiar y se comienza a vivir una situacién angustiosa y estresante; es en este punto donde
aparecen las Asociaciones de Padres de distintas patologias para dar un soporte y acompafiamiento emocional a
estas familias durante el proceso de hospitalizacion.

PALABRAS CLAVE
Cuidados intensivos, neonatos, soporte emocional a los padres, asociacion de padres

JUSTIFICACION DEL ESTUDIO
El acompafiamiento mediante Asociaciones de padres a las familias de nifios ingresados en una unidad neonatal es
una manera de proporcionar soporte emocional y ayuda entre iguales durante el proceso de hospitalizacién.

OBJETIVOS DEL ESTUDIO

e Dar a conocer diferentes asociaciones de padres fruto de la implicacion en los cuidados de sus hijos durante
la estancia en las unidades de criticos.

e Acompafiar y apoyar a las familias de los pacientes ingresados en una unidad neonatal.

e Mejorar la calidad de vida de estos nifios y de sus padres.

e Favorecer el establecimiento de relaciones entre iguales. El intercambio de experiencias en estos casos
resulta muy positivo; aprender de los demas siempre es bueno, y ver cémo uno puede servir de ejemplo es
muy alentador.

MATERIAL

Los materiales utilizados para la revision de este trabajo han sido los proporcionados por la Asociacidn La Vida con
Hernia Diafragmatica y Prematura donde reflejan la labor que desempefian con estas familias. Estos materiales
incluyen audiovisuales donde se muestra como se fundé la asociacién, tereas solidarias para recaudar fondos para la
investigacion, un cortometraje en el que se expone la vivencia de las familias y la implicacion de los profesionales
sanitarios durante el proceso de hospitalizacion.

METODO

Para llevar a cabo este revision bibliografica se ha realizado una bisqueda en las siguientes bases de datos; Medline,
Scielo, CUIDENpIlus , Google académico y la pagina web de la Asociacion de padres : La vida con hernia
diafragmatica y Prematura .

También se han utilizado publicaciones de entidades cientificas u organismos relevantes como la del Ministerio de
Sanidad, Sociedad Espafiola de Pediatria Hospitalaria ( SEPHO) , Asociacion Espafiola de Pediatria ( AEPED) Y
Asociacion Espafiola de Cuidados Intensivos Pediatricos ( SECIP).



RESULTADOS

Tras dar a conocer la presencia de asociaciones dentro de nuestra unidad se ha objetivado que la informacién y el
apoyo de otros padres en las mismas circunstancias es una gran ayuda para atravesar los momentos de desconcierto
que se viven cuando se diagnostica a un hijo una enfermedad.

Se contribuye decisivamente en mejorar las condiciones de vida de los afectados y sus familias, les proporcionan
esperanzas, organizan foros y encuentros de afectados, grupos de autoayuda, encuentros de convivencia en donde
los nifios aprenden a vivir con sus limitaciones y a compartir con otros nifios afectos del mismo problema.

Estas organizaciones son muy activas, disponen de publicaciones propias, fondos de ayuda, direcciones de interés
para el colectivo, normas, consejos y son capaces de obtener recursos para la investigacion de aspectos clinicos,
epidemioldgicos o sociales.

CONCLUSIONES

La presencia de asociaciones de padres en las unidades neonatales, son de gran apoyo y un nexo de unién, que
pueden dar la posibilidad de emprender iniciativas con mayor repercusién que si se hicieran de forma individual.
Las Asociaciones de Padres estan jugando un papel decisivo en la mejora de las condiciones de vida de los nifios
con ciertas enfermedades y de sus padres, al preocuparse de los problemas insuficientemente cubiertos de provision
de servicios, tales como los problemas sociales, de rehabilitacién, escolares, afectivos o de apoyo de las familias y a
los nifios afectados de tales enfermedades. Estas asociaciones realizan labores de divulgacion de estas patologias, no
solo entre el colectivo de afectados y la poblacidn, sino también entre los profesionales sanitarios ya que éstos
suelen recibir una informacién mas técnica y cientifica que humana y social; a veces las asociaciones difunden
avances cientificos o perspectivas desconocidas por los propios profesionales sanitarios.
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