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1. Resumen

Introduccién: La Espina Bifida es una malformacién congénita que consiste en una

alteracion del desarrollo embrionario del tubo neural y estructuras adyacentes.

Objetivos: Conocer las estrategias de afrontamiento utilizadas por los progenitores de
afectados por la Espina Bifida e identificar las necesidades percibidas para establecer
propuestas de mejora.

Metodologia: Estudio cualitativo con entrevistas semiestructuradas dirigidas a 17
progenitores. Se establecieron categorias y subcategorias partiendo de las principales
variables estudiadas, por cada una de estas subcategorias se elaboraron indicadores,
utilizandose como medida de andlisis la presencia o ausencia de determinado indicador.
También se consider6 el nivel de deterioro de los afectados y algunas variables

sociodemogréficas.

Resultados: Se describieron los comentarios espontaneos coincidentes entre los
participantes (consistencia) que justifican cada indicador. También se establece una
priorizacion de necesidades percibidas dependiendo del deterioro de la enfermedad y del

nivel de renta percibido.

Conclusiones: Las estrategias de afrontamientos mas utilizadas por los progenitores son las
activas, las cuales reflejan la adaptacion a la enfermedad de sus hijos. Por otro lado, las
necesidades percibidas son mayoritariamente a nivel econémico y escolar, destacadas mas

comunmente entre los progenitores de renta baja y de hijos con un mayor nivel de deterioro.

Palabras clave: Espina Bifida, Investigaciéon cualitativa, afrontamiento, necesidades.



2. Introduccién

2.1. Espina Bifida como enfermedad

La Espina Bifida es una malformacion congénita que consiste en la falta de fusién de uno o
varios arcos vertebrales posteriores y por donde el contenido del canal neural queda al
exterior. En referencia a la etiologia, se desconoce, estimandose una causa multifactorial;
déficit de acido foélico en la madre, &cido valpréico (medicamento para la epilepsia),
presencia de etetrinato (psoriasis y acné), hormonas sexuales y el factor genético. Nacen
cerca de 400.000 nifios/as al afio con Defectos del Tubo Neural (DNT) en todo el mundo.
Segun los datos del Estudio Colaborativo Espafiol de Malformaciones Congénitas (ECEMC),
en Espafia hay aproximadamente 400 casos, lo que supone uno por cada mil nacidos vivos,

por lo que la cifra de los nacidos muertos alcanzaria los 46 de cada mil (Consuegra, 2009).

2.2. Necesidades especificas de los afectados y sus familias

Las necesidades especificas de los afectados/as pueden variar segin el nivel de lesion
medular; a nivel neuro-sensorial (ausencia de sensibilidad en los miembros inferiores) y a
nivel de la movilidad pueden necesitar de medios auxiliares de marcha, como por ejemplo:
silla de ruedas, muletas y/o protesis; en el aparato genitourinario precisan un sondaje a
causa de la vejiga neurogénica; y por ultimo a nivel intestinal, por incontinencia de esfinter

anal, hacen uso de pafiales o educacion intestinal.

La discapacidad como enfermedad crénica, conlleva consecuencias tanto en la vida del
afectado como en la del resto de la familia, por lo que influird a todos los elementos de ésta,
exigiendo que desarrollen competencias de adaptacion. Por lo tanto, la familia puede
transformarse en un apoyo que facilite la adaptacion a la enfermedad, o al contrario, como
un obstaculo en el proceso (Caseiro, Gongalves y Malneiro, 2013). Frente a la enfermedad
cronica, los progenitores tienen distintas reacciones segun las estrategias de afrontamiento
utilizadas, estas reacciones dependen de numerosos factores como por ejemplo:
experiencia en situaciones de crisis y problemas médicos, estatus socio-econémico, nivel de
conocimiento de la enfermedad y calidad de los servicios sanitarios (Grau y Fernandez,
2010). Segun un estudio sobre madres con hijos discapacitados, las estrategias de
afrontamiento mas utilizadas fueron, en primer lugar, estrategias activas; la continua
busqueda de informacion, la busqueda activa de apoyo social y el asociacionismo.
El estudio explicaba el uso de estas estrategias como un impulso de mejorar la vida y de
buscar experiencias satisfactorias que contrarresten la inestabilidad causada por el dolor, la

impotencia y la frustraciéon que acarrea el nacimiento de un nifio con discapacidad.



En este mismo estudio también se reflejé la alteraciébn en los roles familiares tras la
enfermedad de un hijo, ademas de la pérdida de roles claves en la vida de los padres, sobre
todo en la mujer (Limifiana y Patrd, 2004). Otros estudios mostraron que las madres dejan
de trabajar temporalmente, involucrandose en el cuidado del afectado de forma ocasional;
padres, hermanos mayores y abuelos (Gonzalez, 2004). Otros estudios centrados en el
afrontamiento de progenitores, en este caso con nifios diagnosticados de cancer, se reflejé
que las estrategias més utilizadas son las activas; centradas en el problema, regulacion
afectiva, busqueda de informacion y basqueda de apoyo social. Sin embargo, las estrategias
pasivas so6lo se utilizaron en situaciones relacionadas con las recidivas y la muerte (Grau y
Espada, 2012).

Una vez destacada la importancia de las estrategias de afrontamiento utilizadas por los
progenitores de personas con este tipo caracteristicas, ¢qué otros factores influyen en la
adaptacion de la enfermedad? Se considera que la interaccion sanitaria y social esta
significativa y funcionalmente relacionada con la adaptacion y el ajuste a la nueva situacion
de enfermedad. La opinidn de los pacientes sobre la asistencia sanitaria esta adquiriendo
mayor valor en las presentes sociedades democraticas (Mira, Pérez-Jover, Rodriguez-Marin
y Tomas, 2004). Asi pues, la satisfaccion del paciente depende de varios factores como son;
la accesibilidad de los servicios, la disponibilidad de recursos, los costes y beneficios
econdmicos de éstos, la informacion que reciben, la conducta del profesional y el entorno
fisico. Por otro lado, la satisfaccion del paciente puede considerarse como el “detonante” de
algunas conductas, como por ejemplo; una frecuencia apropiada del uso de los servicios
sanitarios, el cumplimiento de los tratamientos y el mantenimiento de las consultas. La
insatisfaccion, al contrario, causa menor uso de los servicios sanitarios, dificultando una
conducta adecuada, o, incluso provoca otras de uso inadecuado del sistema, como por
ejemplo; el cambio frecuente de profesional (Rodriguez-Marin y Neipp, 2008). En referencia
a las interacciones entre la familia y los servicios asistenciales, la rigidez es también muy
comun. Los profesionales pueden dar informacion quitdndole capacidades a la familia, por lo
gue ésta puede asumir una postura de paciente pasivo y delegar en el personal sanitario,
aunqgue es frecuente gue los progenitores acaben haciéndose expertos en la enfermedad de
su hijo/a llegando incluso a competir con los profesionales. Frecuentemente, los
progenitores no entienden la situacion con la misma objetividad como lo hace el personal
sanitario y pueden llegar a desconfiar de la informacion que les dan los profesionales, por

eso es importante ofrecer informacion clara y tranquilizadora (Grau y Fernandez, 2010).



En estudios sobre las necesidades de las familias con personas afectadas de Dafio Cerebral
Adquirido, la necesidad mas frecuente percibida como importante por el familiar fue la
informacion médica y de la salud, siendo también la necesidad mas demandada y la mas
atendida y asumida por los profesionales. Asi mismo, encontraron que los familiares
valoraban muy alto la necesidad de comunicarse acerca de la recuperacion tanto a corto
como a largo plazo de su familiar afectado, asi como la necesidad de apoyo emocional,
informacién sobre recursos comunitarios y apoyo financiero (Lépez y Calvete, 2012).
Concluyendo, la familia en general, y los progenitores en particular, son uno de los factores

mas importantes en la rehabilitacion del afectado/a.

Teniendo en cuenta la realidad sefialada, se cree necesario dotar a los progenitores de un
conjunto de herramientas que ayuden a desarrollar las habilidades del afectado y que les
permitan adaptarse a la nueva situacion, y ademas proveer de una informacion amplia y

precisa para comprender las caracteristicas de la enfermedad.

Los objetivos que se pretenden perseguir con este estudio, son, por lo tanto;

2.3.  Objetivos Generales:

2.3.1. Conocer las estrategias de afrontamiento que utilizan los progenitores de afectados
por Espina Bifida.

2.3.2. lIdentificar las necesidades percibidas por los progenitores, relacionadas con la
atencion de los servicios sanitarios y/o sociales.

2.3.3. Establecer propuestas de mejora para las necesidades identificadas.

2.4. Objetivos Especificos:

2.4.1. Diferenciar las necesidades que manifiestan los progenitores segun el nivel de
deterioro de la enfermedad del afectado y el nivel de renta percibido.

2.4.2. Relacionar el sexo de los participantes con la percepcion de cambios en los roles

familiares.

La investigacion cualitativa es una alternativa valida para conocer percepciones,
necesidades y las estrategias que puedan describir las funciones de este tipo de
participantes. Se ha demostrado que la metodologia cualitativa se presenta como idénea
cuando se quiere explorar experiencias y sentimientos, y abordar un tema en profundidad.
(Gonzalez, 2004).



3. Metodologia

3.1. Materiales

Se realiz6é un estudio cualitativo mediante la técnica de la entrevista. “La entrevista es una
interaccion, una relacion bidireccional no simétrica, verbal y no verbal, mantenida en ciertas
condiciones, generalmente entre dos personas en contacto directo que tiene fijado de
antemano su objetivo” (Ibafiez, 2010 citado en Calero y Navarro, 2014, p.212).

En este caso se utilizO una entrevista semiestructurada, es decir, las preguntas son
generales y dan la oportunidad al entrevistado a que exprese todos los aspectos que
considere relevantes, por otro lado, en la entrevista se establecieron unas areas
determinadas sobre las que se va a preguntar, pero el entrevistador puede introducir otras

cuestiones que considere importantes (Ibafiez, 2010 citado en Calero y Navarro, 2014)

Se elaboraron las preguntas para recoger la informacidn necesaria teniendo en cuenta las
variables que se pretendian medir. Cada una de las variables que se pretendieron estudiar
se estructurd en la entrevista de forma que cada una pertenece a un rango de preguntas
diferentes (Anexo 1). Se establecieron dos grandes bloques, en primer lugar; las estrategias
de afrontamiento, las cuales comprenden seis preguntas (de la pregunta n°3 a la pregunta
n°8) que recogen informacion acerca del afrontamiento conductual activo, afrontamiento
cognitivo pasivo, la toma de decisiones y los cambios percibidos en los roles familiares.

En segundo lugar, se estudiaron; las necesidades percibidas por los progenitores,
relacionadas con los servicios sanitarios y sociales, éstas son recogidas en tres preguntas
(de la pregunta n°9 a la pregunta n°11) que pretenden conocer la interaccién sanitaria
(comunicacién y satisfaccién), la interaccidon con servicios sociales (uso y satisfaccion) y

percepcion de posibles déficits entre estos dos recursos y propuestas de mejora.

Ademas, al comienzo de la entrevista se recogieron los datos sociodemograficos; edad,
sexo y nivel de renta percibido. Por otro lado, se obtuvo informaciéon sobre el nivel de
deterioro de la enfermedad, determinado por las primeras dos preguntas (pregunta n°l y
pregunta n°2), las cuales recogen informaciéon sobre la historia de la enfermedad, su estado

en la actualidad y el grado de dependencia del afectado.

Para la elaboracién de las preguntas de la entrevista se utilizé como material bibliografico el

Manual de Psicologia Social de la Salud (Rodriguez-Marin y Neipp, 2008).



3.2. Participantes

El contacto con los progenitores fue proporcionado por la Asociacion de Espina Bifida e
Hidrocefalia de Alicante (AEBHA), los cuales son o han sido durante mucho tiempo
usuarios/as de este centro. Los entrevistados fueron progenitores de entre 37 y 63 afios de
edad de personas afectadas por Espina Bifida de entre 4 y 35. Los afectados fueron
clasificados segun el nivel de deterioro de la enfermedad (esta variable se ha regido por el
grado de dependencia del afectado, es decir, si necesita ayuda para las tareas vitales
diarias, ademas, se valora si hace uso de silla de ruedas y/o la existencia de alguna

discapacidad intelectual);

Teniendo en cuenta la separacion de los dos grupos segun el nivel de deterioro de los
afectados, se crearon perfiles diferentes segun algunas variables principales del estudio, las
cuales se reflejan en la Tabla 1, considerandose las caracteristicas de los participantes y el

numero de éstos.

Tabla 1. Caracteristicas de los participantes

Nivel de N° Sexo Nivel de renta
deterioro del participantes participantes percibida
afectado/a (baja, media,
(mayor/menor) alta)

Mayor 10 8 mujeres 5 baja
deterioro 2 hombres 5 media
Menor 7 3 mujeres 2 baja
deterioro 4 hombres 5 media

Tal y como se muestra en la Tabla 1, la muestra utilizada fue de un total de 17 participantes;
un 60% con hijos/as que tienen un mayor nivel de deterioro, y un 40% con hijos/as afectados
a un nivel menor de deterioro. La mayoria de la muestra fueron mujeres (60,5%); y el nivel
de renta percibido releja un 60% de los participantes con renta media y un 40% con renta

baja.



3.3. Procedimiento

Las entrevistas fueron realizadas via telefénica y de forma personal. La mayoria de éstas
fueron mediante via telefénica (80,2%), cada entrevista tuvo una duracién de entre 1 hora y
1 hora y 30 minutos. Las entrevistas realizadas presencialmente fueron realizadas en
distintos lugares; una de ellas fue en la misma asociacion, otra en la casa de la familia y otra
en una cafeteria, estas entrevistas fueron grabadas con la grabadora de un mévil. Todas las

entrevistas fueron transcritas literalmente (Anexo II).

Tras obtener todas las respuestas de los participantes, se dio paso al analisis del contenido.
Analizando el discurso se establecieron categorias y subcategorias conforme al guion de
trabajo elaborado, y por cada una de estas subcategorias se elaboraron indicadores de
unidades de analisis, esta estructuracibn se muestra en la Tabla 2. Para analizar las
categorias y subcategorias se utiliz6 como medida principal; la presencia o ausencia de un
determinado indicador y por otro lado; la consistencia de cada indicador, es decir, el nimero
de personas diferentes que mostraron coincidencia en los comentarios espontaneos de
forma similar. Por comentarios espontaneos se refiere a respuestas naturales y voluntarias,

sin ningun tipo de estimulo exterior que influyese en ellas.

Con el objetivo de establecer diferencias entre los indicadores de estudio planteados, se
tuvieron en cuenta las siguientes variables sociodemogréficas: Sexo de los participantes y
nivel de renta percibido. En referencia a la enfermedad, también se tuvo en cuenta el nivel
de deterioro de la enfermedad (determinado, como se indica en el apartado de participantes,
por el grado de autonomia, el uso de silla de ruedas y/o presencia de una discapacidad

intelectual).



Tabla 2. Unidades de andlisis divididas en categorias, subcategorias e indicadores

Categorias Subcategorias Indicadores
1.1. Grado de aceptacion 1.1.1.Fase de negacién
1.1.2. Experiencia negativa
1.1.3. Aceptacion de la enfermedad actualmente
1.2. Afrontamiento conductual 1.2.1. Existencia de busqueda de informacion
activo 1.2.2. Conformidad con la informacién obtenida
1.2.3. Busqueda y obtencién de apoyo social
1.2.4. Ausencia de apoyo social percibido
1. Estrategias

de afrontamiento

1.3. Afrontamiento cognitivo

pasivo

1.4. Toma de decisiones

1.5.Cambio de roles percibidos

1.3.1.Evitacién de pensamiento
1.3.2.Comparacion social
1.3.3.Minimizacion del problema

1.4.5. Ausencia de afrontamiento cognitivo

1.4.1. Junto con el padre la madre

1.4.2. Junto con los médicos

1.5.1.Percepcién de cambios por el hombre
1.5.2. Percepcién de cambios por la mujer

1.5.3. No se perciben cambios

10



2.

2.1. Interacciéon con

los servicios sanitarios

Necesidades Percibidas
en los servicios
sanitarios y sociales 2.2. Interaccion con

los servicios sociales

2.3. Propuestas de mejora

2.1.1.Comunicacion positiva con
los profesionales de la salud

2.1.2. Comunicacion negativa con los profesionales
de la salud

2.1.2.Satisfaccion con el encuentro clinico

2.1.3. Insatisfaccion con el encuentro clinico

2.2.1.Uso de servicios sociales
2.2.2. Satisfaccion con los servicios prestados

2.2.3. Insatisfaccién con los servicios prestados

2.3.1. No hay aspectos a mejorar
2.3.2. Mejoras econdémicas y/o arquitecténicas

2.3.3.Mejoras en la concienciacién social

11



4, Resultados

A partir de las categorias descritas en el apartado de método, se indico la presencia o
ausencia de los indicadores que determinan cada subcategoria, junto con la descripcion de
los comentarios espontaneos que justifican cada uno de los indicadores. La consistencia de
cada indicador (el numero de los diferentes participantes que coincidieron en los
comentarios espontdneos de forma similar) fue indicada al lado de cada indicador entre
paréntesis. Ademas, se establecié una priorizacion de necesidades percibidas y propuestas
de mejora dependiendo del nivel de deterioro de la enfermedad (Tabla 3), y del nivel de
renta percibido (Tabla 4), mostrando en este caso las ideas coincidentes entre los

participantes (consistencia) en funcion de estas variables.

4.1. Categoria 1: Estrategias de afrontamiento

4.1.1. La subcategoria Grado de aceptacion trata de comprender cémo fue la primera
reaccion al diagnostico y si los progenitores consideran aceptada la enfermedad de su
hijo/a. Los resultados mostraron que la mayoria de progenitores (60%) vivieron la
experiencia como negativa, pero otra mayoria (90%) coincidieron con que actualmente

tienen aceptada la situacion:

- Experiencia negativa (11)

“Terrorifica, mucho miedo.”

“Lo paseé fatal (...) una angustia muy grande.”

- Aceptacién de la enfermedad actualmente (15)
“Lo que habia que hacer era superarlo.”

“(...) No te queda otra.”

Por otro lado, una minoria (20%) pas6 la fase de negacion:

- Fase de negacion (4)

“No me lo queria creer (...)"

12



4.1.2. La subcategoria Afrontamiento conductual activo intenta conocer si los progenitores
buscaron informacion sobre la enfermedad de su hijo/a tras conocer el diagnéstico y si se
han apoyado en otras personas. La mayoria de los progenitores (60%) buscaron informacién
a parte de la que le proporcionaron en el hospital. Por el contrario, nicamente el 40% de los

progenitores no buscé informacion porque creian tener suficiente con la ofrecida:

- Existencia de busqueda de informacién (10)
“Enseguida nos pusimos (...) hasta hemos ido a congresos de muchas provincias (...) nos
movilizamos muchisimo, y desde el principio.”
“Primero fuimos a una asociacién, la cual nos informé bastante sobre la enfermedad (...)

luego bueno, libros, internet (...).”

- Conformacion con la informacion ofrecida (7)
“Fueron los médicos quienes te decian algo (...)"

“Te lo daban todo hecho ya.”

En referencia al apoyo social, la mayoria (70%) busco y obtuvo apoyo social, sobretodo
manifestaron apoyo por parte de la familia. Sin embargo, una minoria (30%) no percibié
ningun tipo de apoyo, ademas la mayoria de comentarios se referian a la ignorancia y el

rechazo de las personas que no estaban en su situacion:

- Busqueda y obtencion de apoyo social (12)

i

“Siempre hemos tenido ayuda cuando la hemos pedido.’

- Ausencia de apoyo social percibido (5)

“No todo el mundo lo entiende.”

4.1.3. La subcategoria Afrontamiento cognitivo pasivo pretende identificar si los
progenitores han intentado evadirse de pensamientos referentes a la enfermedad de sus
hijos/as, si se han comparado con otras personas y/o si le han quitado importancia alguna
vez a la situacion de enfermedad. Por lo general, se mostrdé una baja consistencia en los

indicadores de afrontamiento cognitivo y una alta consistencia en la ausencia de éste (88%).
- Evitacion del pensamiento ( 2)

“Yo lo he intentado, pero no lo consigo.”

“Te refugias en Dios (...) Si que puedes intentar evadirte, irte por ahi (...).”

13



- Comparacion social (6)
“(...) he visto a otros que tienen mas problemas, pues piensas que eres un afortunado en

realidad.”

- Minimizacion del problema (4)

“(...) si, si que lo he pensado.”

- Ausencia de afrontamiento cognitivo (15)

“Me cuesta evadirme, prefiero solucionarlo”

4.1.4. La subcategoria Toma de decisiones trata de entender cémo llegan a actuar los
progenitores en relacion a la enfermedad de sus hijos/as, si toman decisiones solos o con
alguien mas. Los resultados mostraron que la mayoria de los progenitores (60%) tomaron
decisiones en conjunto con su pareja, sin embargo fueron menos quienes consideraron a los

médicos para tomar decisiones (40%).

- Junto con el padre o la madre (10)

“(...) entre nosotros, siempre.”

- Junto con los médicos (7)
“Los médicos son los que mandan.”

“Lo que me dijesen los médicos, en seguida hacerlo.”

4.1.5. La subcategoria Cambio de roles familiares trata de identificar cambios en las
obligaciones como madre o padre desde la enfermedad de su hijo/a. Como objetivo
especifico, se distinguié entre percepcién de cambios por el hombre y por la mujer para
valorar si hay diferencias de sexo entre los progenitores a la hora de renunciar a algunas de
las funciones familiares por la dedicacion de la persona afectada. La mayoria de la muestra
de mujeres (60%) percibieron cambios en los roles familiares, entre ellas coincidieron
bastante en que tuvieron que dejar de trabajar o0 no empezaron a trabajar a causa del

nacimiento de su hijo/a:

- Percepcién de cambios por la mujer (7)

“Yo trabajo no podia buscarme ninguno (...)."

En cambio, de los participantes hombres Unicamente uno de ellos percibié algin cambio, y

en este caso también tenia que ver con el rol de su mujer:

14



- Percepcion de cambios por el hombre (1)
“(...) pues mi mujer dejé de trabajar.”

A parte de esta diferenciacion, de todos los participantes, aproximadamente la mitad

(50,2%) no percibié ningun cambio en sus roles familiares:

- No se perciben cambios (9)
“ Te limita un poco las cosas que te gusta hacer, pero se buscan alternativas."

4.2. Categoria 2: Necesidades percibidas en los servicios sanitarios y sociales

4.2.1. La subcategoria Interaccion sanitaria muestra si la comunicacién profesional-
paciente ha sido adecuada y si los participantes se han sentido satisfechos con el encuentro
clinico en su conjunto. Todos los participantes manifestaron estar satisfechos con los

servicios sanitarios, tanto en la comunicacién como en su encuentro en general:

- Comunicacion positiva con los profesionales de la salud (17)
“Facil de entender, algunos salen con cosas técnicas, pero luego preguntas y te explican”
“(...) Si, me siento escuchada, ya me conocen también, y si me responden a todo lo que

pregunto.”

- Satisfaccion con el encuentro clinico (17)
“(...) ya te digo, tenemos una seguridad social estupenda, en el fondo nos atienden, nos

operan cuando hay que hacerlo y no nos cuesta nada.”

Dentro de la muestra que manifestd satisfaccién en la comunicacion con los profesionales
de la salud, unicamente tres personas percibieron que “alguna vez” tuvieron problemas, pero

por lo general mostraron satisfaccién:

-Comunicacion negativa con los profesionales de la salud (3)
“(...) Comunicacién buena, excepto el bruto del pediatra que nada mas nacer me dijo que lo

gue iba a criar era un mueble.”

4.2.2. La subcategoria Interaccion con los servicios sociales refleja si los participantes han
hecho uso de los servicios sociales y si estan satisfechos respecto a éstos.
Los resultados mostraron que el 70% hizo uso de los servicios sociales, y dentro de este

porcentaje, un 50% estuvo satisfecho mientras que el otro 50% no lo estuvo:
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- Uso de los servicios sociales (12)

“(...) Claro, para arreglar papeles y los trabajadores sociales.”

- Satisfaccion con los servicios sociales (6)

“A mi me ha salido todo bien, para lo del papeleo del porcentaje de minusvalia (...).”

- Insatisfaccion con los servicios sociales (6)

“No quieren a este tipo de personas (...), la gente es una egoista.”

4.2.3. La subcategoria Propuestas de mejora pretende conocer si los participantes perciben
algun déficit entre los recursos existentes y qué mejoras propondria. La mayoria de
participantes (60%) percibieron necesidades, de éstos, el 90% manifestd a nivel econémico
ylo arquitectonico, y ademas el 40% de éstos percibié necesidades en la concienciacién

social. Hubo una minoria que no percibié ninguna necesidad (40%):

- Mejoras a nivel econémico y/o arquitecténico (9)
“Yo sé de familias que estan muy mal.”
“Mi hijo necesita panales, sondas, cuatro medicamentos, que son muy caros.”

“(...) y de las barreras arquitecténicas. Las de esta calle son estrechisimas.”

- Mejoras en la concienciacién social (4)

“Es un problema de conciencia.”

- No hay aspectos a mejorar (7)

“Me quedo como estoy.”

A continuacibn se muestran comentarios espontdneos que se han seleccionado para
justificar las diferencias entre las necesidades percibidas por los progenitores con afectados
de mayor de deterioro y las percibidas con los de menor deterioro (Tabla 3). Para ello, se
han escogido los comentarios mas significantes sobre las necesidades percibidas y las
propuestas de mejora por ambos grupos de participantes y se ha indicado entre paréntesis
el nimero de participantes que han coincidido de forma similar, justo al lado de cada

comentario.
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Tabla 3. Necesidades percibidas y propuestas de mejora segun el nivel de deterioro de la

enfermedad

Mayor deterioro de la enfermedad Menor deterioro de la enfermedad
Necesidades a nivel econémico (11) Necesidades a nivel econémico (4)
"Me parece que hay un déficit econdémico “Mejoraria lo del material ortopédico,
de ayudas (...) pero claro te lo devuelven que es muy caro.”

todo cuando ellos quieren.”

Necesidades a nivel escolar (7) Necesidades a nivel escolar (1)
“(...) tuvimos que cambiarle de colegio “tuvimos que cambiarle de cole por
a uno mas lejos porque no estaba el educador.”

adaptado.”

Necesidades a nivel de concienciacion (3) Otras necesidades (2)

“En la sociedad (...) tienes poco apoyo.” “(...) un equipo multidisciplinar méas

unido, para no tener que ir de un
Necesidades a nivel administrativo (1) especialista a otro.”
“Mejorar la burocracia(...) falta de

Coordinacion.”

Necesidades a nivel arquitectdnico (3)

“(...) las barreras arquitectonicas”

En la siguiente tabla (Tabla 4) se reflejan las diferencias entre las necesidades percibidas
por los progenitores con un nivel de renta percibido como medio y aquellos con un nivel de
renta percibido como bajo. Se han seleccionado los comentarios mas significativos por
ambos grupos y se ha indicado el nimero de participantes que coincidieron de manera
parecida en los comentarios espontaneos, quedando entre paréntesis junto a cada

comentario.
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Tabla 4. Necesidades percibidas y propuestas de mejora segun el nivel de renta percibido

Nivel de renta percibido Nivel de renta percibido

como bajo como medio
Necesidades a nivel econémico (5) Necesidades a nivel econémico (4)
“Mejoras sobretodo econdémicas (...) “(...)aunque en mi situacién no tengo
o tienes el dinero o no lo tienes” problemas, hay familias que no pueden

pagarse muchas cosas”
Necesidades a nivel escolar (4)
“En el colegio, al principio hubo luchas,
las sillas, las instalaciones en general
no estaban adaptadas, fui yo la que

me tuve que mover”

Necesidades a nivel de concienciacion (3)

“(...) es un problema de conciencia”

5. Discusion y Conclusiones

A partir de los resultados obtenidos se muestra que el afrontamiento de los progenitores
pasa por una evolucion desde la reaccidon negativa que experimentan al inicio hasta la
aceptacion total de la enfermedad de sus hijos/as. Esta transformacion se relaciona
positivamente con las estrategias de afrontamiento activas que, como se indica en la
introduccién, son las mas utilizadas por los progenitores de personas discapacitadas
(Limifiana y Patrd6, 2004). Los resultados reflejan que el afrontamiento activo fue el mas
comun entre los participantes, éstos buscaron informacién al conocer el diagnéstico de la
enfermedad de su hijo/a, y los que no lo hicieron, se conformaron con la que le dieron los
médicos, que en muchos casos era la Unica que se ofrecia al ser poco estudiada y/o

relativamente nueva.
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Ademas, la mayoria de ellos buscaron el apoyo social, sobretodo en la familia y en la
asociacion. Sin embargo, fueron pocos los participantes que utilizaron estrategias cognitivas
mas pasivas, como por ejemplo; evitacién del pensamiento y minimizacion del problema, y
aproximadamente un tercio de los participantes utiliz6 mecanismos de comparacion social.
Otra de las estrategias de afrontamiento que se tuvo en cuenta fue la toma de decisiones,
en este caso, las madres y los padres suelen resolver los problemas que se encuentran
durante la enfermedad de su hijo de forma conjunta, es decir, entre los dos progenitores.

Como consecuencias de la dedicacion y atencion de los progenitores con hijos de estas
caracteristicas, nos encontramos con una modificacion en los roles familiares de éstos,
sobretodo en la madre. De los entrevistados que perciben un cambio de roles familiares,
todas son madres excepto un padre, que percibe cambios en los roles familiar por parte de
su mujer, ya que frecuentemente es la mujer la que deja de trabajar temporalmente,

implicandose ocasionalmente el padre, los abuelos y/o los hermanos (Gonzalez, 2004).

En referencia a la interacciéon sanitaria, los resultados reflejan que todos los progenitores
estan satisfechos con el encuentro clinico, tanto a nivel de comunicacion y trato con los
profesionales de la salud, informacion aportada y con la experiencia en general. La mayoria
verbalizan sentirse escuchados por los médicos, comprenden todo lo que les informan, y si
no lo entienden se lo explican mejor, ademas no se les consideran como directivos, es decir,
alguien que instruya érdenes e instrucciones, al contrario, creen que se deben dejar
asesorar por estos profesionales. Como se sefialé en la introduccion, la rigidez entre
paciente-profesional suele ser muy comuln en estos casos, es decir, el hecho de delegar en
los médicos sobre todo cuando la persona apenas tiene conocimientos sobre la enfermedad,
por el contrario, hay muchos padres que piensan que saben mas que los profesionales si de
la enfermedad de su hijo se refiere, y se siguen dejando aconsejar por éstos (Grau y
Fernandez, 2010). Por el contrario, cuando se refiere a la satisfaccion con los servicios
sociales, no todos manifiestan satisfaccion, entre los participantes que hicieron uso de los
servicios sociales, una mitad muestra estar satisfecho mientras que la otra mitad muestra lo
contrario.

Aunque los entrevistados estén mas o menos satisfechos con el encuentro clinico y social,
una gran mayoria encuentran algin déficit entre los recursos existentes y se mejoraria
muchos aspectos de éstos, sobre todo a nivel econdmico y/o arquitecténico. Como se
indicaba anteriormente en el apartado de introduccion, las necesidades que mas perciben
los padres con hijos de estas caracteristicas son por un lado; informacién sobre recursos
comunitarios, apoyo emocional y apoyo financiero (Lopez y Calvete, 2012), siendo éste

ultimo el mas solicitado entre los participantes de este estudio.
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A través de la diferenciacion que se hizo sobre las necesidades percibidas por padres con
nifos que tenian mayor deterioro de la enfermedad y por aquellos que tenian menor
deterioro, se puede extraer que tanto los unos como los otros manifiestan necesidades en
los servicios prestados, en especial a nivel econémico. Sin embargo, se denota una gran
diferencia entre los dos grupos, ya que en la mayoria de progenitores con afectados de
mayor deterioro coinciden en los comentarios sobre necesidades percibidas, en cambio, son
una minoria entre los de menor deterioro que coinciden en percibir necesidades. Este
contraste sugiere que la gravedad de la enfermedad influye claramente a la hora de
encontrarse mas o menos necesidades, y que aquellos que mas requieren de los servicios
gue presta la comunidad son los que mas necesidades perciben por parte de ésta. Por otro
lado, la diferencia entre el nivel de renta percibido por los participantes se relaciona con las
necesidades percibidas entre ellos. Por un lado, quienes perciben su nivel de renta como
bajo se encuentran con un mayor niumero de necesidades que aquellos que perciben su
nivel de renta como medio, éstos primeros encuentran la mayoria de necesidades en las
ayudas econdmicas, a nivel de adaptacién en los colegios y ademas algunos hacen
referencia a una necesidad de mejora en la concienciacién social con este tipo de personas.
Por otro lado, aquellos con un nivel de renta medio verbalizan el alto coste de los materiales
ortopédicos y la deficiente funcionalidad del co-pago sanitario, ademas, algunos son
conscientes de que existen padres que no pueden proporcionarles mejores recursos a sus

hijos a causa del bajo nivel de renta.

Estos resultados también ofrecen informacion sobre los aspectos que se podrian mejorar
respecto a los servicios que ofrece la comunidad, como por ejemplo; mayor ayuda
econdmica para este tipo de personas; mejoras a nivel arquitecténico; en referencia a los
colegios, que todos estuviesen adaptados para nifios con discapacidad (ascensores, sillas,
rampas...), y que existiese un profesional cualificado para ocuparse del nifio en el colegio
(cambiar el panal, hacer sondajes...); también seria adecuado hacer mas campanas de
sensibilizacibn con este tipo de enfermedades, ya que todavia sigue existiendo cierta
estigmatizacién que sufren tanto las familias como la persona afectada. En este estudio,
aunque hay alta consistencia en el patrén, se le debe considerar como una primera
aproximacion al tema que se ha tratado ya que se necesitarian muchos mas estudios por
realizar. Este trabajo aporta varios aspectos a tener en cuenta, sin embargo, existen
diversas limitaciones, por un lado, el acceso a la poblacién no ha sido facil, en primer lugar,
la enfermedad que se pretende estudiar no es comun, y en segundo lugar, la mayoria de
afectados vivian notablemente lejos los unos de los otros, por lo que la mayoria de
entrevistas se realizaron mediante via telefénica, con lo cual no se pudieron valorar los

aspectos no verbales.
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Por otro lado, el tamafio de la muestra es muy reducida y a su vez no es representativa, por

lo tanto se plantea la realizacion de estudios similares con muestras mas grandes y

representativas que puedan ser de ayuda tanto para las familias como para los afectados de

estas caracteristicas.

En definitiva, es importante conocer cédmo los progenitores pueden adaptarse a una

situacion estresante como es la enfermedad de un hijo/a, y asi, reducir las consecuencias

negativas que repercuten tanto en su bienestar emocional y fisico como en la salud de su

hijo/a. A su vez, es esencial que los progenitores tengan una gama amplia de informacion y

de recursos respecto a la enfermedad de su hijo/a, y para ello es conveniente identificar los

elementos necesarios para asi poder obtener un mejor ajuste psicosocial.
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7. Anexos

Anexo |: Entrevista semiestructurada

Esta entrevista tiene como fin conocer las estrategias de afrontamiento de padres y madres
con nifios afectados por la espina bifida, y asi, valorar la informacion que pueden necesitar
para realizar un afrontamiento adecuado de la enfermedad de sus hijos, por lo tanto es
esencial la experiencia que usted tiene para mejorar la atencion sanitaria que se presta. Es
importante su maxima colaboracion para que esto pueda ser (til tanto para los

profesionales de la salud como para los usuarios.

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

e Datos personales del entrevistado/a:
-Edad:

-Sexo:

-Nivel de renta (baja/media/alta):

. En referencia al afectado/a:
-Edad:

-Sexo:
NIVEL DE DETERIORO DE LA ENFERMEDAD
*Objetivo: Conocer la historia de la enfermedad y su estado en la actualidad:
1. En primer lugar quiero que me describa como es la enfermedad de su hijo,
cuando aparece y si actualmente esta recibiendo algun tipo de tratamiento
*Objetivo: Conocer el grado de dependencia del afectado:

2. ¢,Quién es la persona que se ocupa de seguir el tratamiento, tomar la medicacién,

mover la silla de ruedas, etc?
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ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO
- GRADO DE ACEPTACION
*Objetivo: Conocer el grado de aceptacion de la enfermedad:
3. ¢,Como fue la primera reaccién al diagnostico? , ¢Considera que ha aceptado
la enfermedad de su hijo?
- AFRONTAMIENTO ACTIVO/CONDUCTAL
*Objetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (méas activo y conductual):
4, ¢Ha buscado informaciéon sobre la enfermedad, sobre los tratamientos, u otras

alternativas que considerase que pudiesen ayudarle?

5. ¢, Se ha apoyado/se apoya en otras personas cuando se ha visto en algun

momento dificil?, ¢familia, amigos, asociaciones?
- AFRONTAMIENTO PASIVO/COGNITIVO
*Objetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (mas cognitivo):
6. En alguna situacién problematica referida a la enfermedad de su hijo/a;

JIntenta tener pensamientos diferentes a la enfermedad de su hijo?

6.1.;,Ha pensado alguna vez: “Todo se solucionara pronto, peores cosas se han

visto”?

6.2.;,Se ha comparado con otras personas que estén en peor situacion?

- TOMA DE DECISIONES

*Objetivo: Conocer la toma de decisiones en referencia a la enfermedad

7. ¢Como toma las decisiones en relacién a la enfermedad de su hijo/a?
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- CAMBIO DE ROLES FAMILIARES

*Objetivo: Conocer los cambios familiares/de roles:

8. Desde la enfermedad de su hijo/a. ¢(Ha observado algun cambio en sus
obligaciones como madre/padre? , ¢ha empezado/dejado/mantenido de hacer otras
funciones a parte de padre/madre (trabajar, estar con los amigos, la familia, etc)

NECESIDADES PERCIBIDAS Y PROPUESTAS DE MEJORA

- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SANITARIOS

*Objetivo: Conocer la interaccién sanitaria y sus posibles déficits:

9. Si se ha hecho uso de los servicios sanitarios/clinicos, de qué tipo (médicos,
fisioterapeutas, psicélogos, enfermeros, etc)

9.1. ¢Hatenido experiencia de tener a su hijo hospitalizado?

9.2.  Estructura del sistema sanitario (privado/publico):

9.3. (Considera directivo al profesional, alguien quien instruye 6&rdenes e
instrucciones?

9.4. ¢En consulta, hace todas las preguntas y dudas que le surgen?

9.5. ¢ Se ha sentido escuchado/a, le respondia a todas sus dudas?, ¢las resolvia, o
si no lo podia, le facilitaba algun método/ servicio alternativo?

9.6. ¢Considera que la informacion que le ha aportado el servicio sanitario es
suficiente?, ¢Por qué?

9.7. ¢La forma de hablar de su médico/s es una jerga sencilla o complicada de
entender?

9.8. ¢CoOmo diria que es lacomunicacion con los profesionales de la salud?

9.9. ¢Esta usted satisfecho con el encuentro clinico en su conjunto? Si.

- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SOCIALES

*Objetivo: Conocer la interaccién con servicios sociales o de servicios comunitarios:

10. Si ha hecho uso de servicios sociales, ¢de qué tipo (asociaciones, trabajadores

sociales, actividades comunitarias, etc)

10.1. ¢ Esta usted satisfecho con el encuentro social en su conjunto?
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- PROPUESTAS DE MEJORA

*Objetivo: Proponer mejoras en la atencion sanitaria y social de los nifios con espina bifida y
sus familiares:

Y por ultimo preguntarle;

11. ¢Cree que hay algun déficit en alguno de estos recursos?, ¢Cuél? ¢De todos
los recursos existentes, cudéles diria que se podrian mejorar? ¢(Qué mejoras

propondria?

Anexo lI: Transcripcion de las entrevistas

- Entrevista participante 1

Esta entrevista tiene como fin conocer las estrategias de afrontamiento de padres y madres
con nifios afectados por la espina bifida, y asi, valorar la informacion que pueden necesitar
para realizar un afrontamiento adecuado de la enfermedad de sus hijos, por lo tanto es
esencial la experiencia que usted tiene para mejorar la atencion sanitaria que se presta. Es
importante su maxima colaboracibn para que esto pueda ser (til tanto para los

profesionales de la salud como para los usuarios.

Esta entrevista se realiz6 mediante via telefénica

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

¢ Datos personales del entrevistado/a:
-Edad: 54 afios
-Sexo: mujer

-Nivel de renta (baja/media/alta): baja
¢ En referencia al afectado/a:

-Edad: 30 afios

-Sexo: hombre
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NIVEL DE DETERIORO DE LA ENFERMEDAD

*Objetivo: Conocer la historia de la enfermedad y su estado en la actualidad:

1. En primer lugar quiero que me describa como es la enfermedad de su hijo,
cuando aparece y si actualmente esta recibiendo algun tipo de tratamiento

La enfermedad de mi hijo es de L4/L5 en la médula, él nacié con la enfermedad, nada mas
nacer ya me dijeron que tenian que llevarselo a operarlo si no queria que muriese pronto. Y
al segundo dia de nacer ya le estaban operando, y a los nueve dias ya le pusieron la
valvula, con la hidrocefalia y todo eso. En esa época iba a un ginecélogo de paga y no habia
radiografias ni nada, todas las analiticas que me hacian me salieron bien, que no habia
ninguna cosa rara, pero mira. Me dijeron que podria haber sido por haber comido patata
durante el embarazo, que habia un virus de la patata, pero nunca se sabe el origen de esta
enfermedad. (...) Si, hace siete u ocho afios que se mantiene estable, lo Unico todos los
problemas que han ido derivando de esto, que esto es asi sabes, son mas las
consecuencias y problemas que vienen luego que la propia espina bifida. Lo Unico asi que le
cost6 fue aprender a andar, hasta los dos afios y pico nada, pero con rehabilitacién ya le
pusieron las muletas, con dos afitos ya las manejaba que no veas, le poniamos unos
amarres y si, a la gente le sorprendia mucho la facilidad con la que aprendié con las
muletas.

El deterioro es de rodillas para abajo, como si fuese un zarandeo, pero vamos que él anda y

hasta conduce, si.

*Objetivo: Conocer el grado de dependencia del afectado:

2. ,Quién es la persona que se ocupa de seguir el tratamiento, tomar la
medicacion, mover la silla de ruedas, etc?

El siempre, menos la medicacion, de pequefio. Pero cuando se hizo mayor, ya le dije, al
igual que te vas de fiesta tu solo, al médico también puedes ir tu solo. Porque a mi hijo

siempre le ha gustado la fiesta, otra cosa no, pero la fiesta...
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ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO

- GRADO DE ACEPTACION

*Objetivo: Conocer el grado de aceptacion de la enfermedad:

3. ¢Como fue la primera reaccion al diagnostico? , ¢Considera que ha aceptado
la enfermedad de su hijo?

Fue muy fuerte, no teniamos ni idea, ni algo cuando lo tuve, no le vi la espalda, solo le vi los
pies, esos pies de mecedora, la verdad que no reaccioné, la comadrona me dijo que se lo
tenian que llevar arriba y me acuerdo que pensé que si la chica era retrasada o qué.
Paralizada vamos. Nada, y le di el consentimiento para operarle al segundo dia porque me
dijeron que si no, no viviria ni 15 dias, asi que ni me lo pensé, para adelante. Yo en mi caso
lo he llevado mejor que mi marido, he tenido un hermano con retraso mental y ya sé lo que
es tener a un familiar a quien tengamos que tener un cuidado especial. Y ahora, pues tu

diras, con 30 afios, mas que aceptado lo tengo.

- AFRONTAMIENTO ACTIVO/CONDUCTAL

*Objetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (méas activo y conductual):

4, ¢Ha buscado informacién sobre la enfermedad, sobre los tratamientos, u otras
alternativas que considerase que pudiesen ayudarle?

Enseguida nos pusimos, estaba el pediatra del hospital de Alicante, que estaba muy metido
en todo eso asi que enseguida al enterarse de nuestro caso vino a ayudarnos, este fue el
gue nos puso en contacto con la asociacion, de recién nacido vamos. Vamos, hasta hemos
ido a congresos de muchas provincias, de Valencia, de Zaragoza, a Barcelona fuimos a
operarlo una vez, que al final no porque nos salia mejor en Alicante, pero que vamos,

movilizarnos muchisimo, y desde el principio.

5. .Se ha apoyado/se apoya en otras personas cuando se ha visto en algun
momento dificil?, ¢familia, amigos, asociaciones?

Si, por supuesto. Por parte de los abuelos muchisima, y bueno nosotros vivimos en un
pueblo muy pequefio y siempre nos hemos sentido muy apoyados por los vecinos de aqui, y
mi hijo igual, con sus amigos de aqui y los de la asociacién. Al principio con los padres de la
asociacion, no ves que son muchos dias de convivencia, nos fue muy bien porque
hablabamos con gente que pasaba por lo mismo que td, y la verdad que nos fue muy bien.
El ahora no va mucho, como ya es mayor, de vez en cuando, el otro dia hubo una charla de

sexualidad para ellos y fue, pero no més de esas cosillas.
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- AFRONTAMIENTO PASIVO/COGNITIVO

*Objetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (mas cognitivo):

6. En alguna situacion problematica referida a la enfermedad de su hijo/a;
¢Intenta tener pensamientos diferentes a la enfermedad de su hijo? No, lo tengo ahi de
obsesion (se rie), pero porque no me angustia tampoco, no me quedaba otra. Hoy en dia
todavia me preocupa si se toma las pastillas o no.
6.1.;.Ha pensado alguna vez: “Todo se solucionara pronto, peores cosas se han
visto”? No, te mentalizas porque va a ser para toda la vida y sabes que va a ir llevando
consecuencias durante toda su vida.
6.2.¢,Se ha comparado con otras personas que estén en peor situacién? Si, igual que

pienso que es la vida que me toca vivir, él tampoco esta de los peores.

- TOMA DE DECISIONES

*Objetivo: Conocer la toma de decisiones en referencia a la enfermedad

7. ¢Como toma las decisiones en relaciéon a la enfermedad de su hijo/a?

Las tomamos entre mi marido y yo siempre, pero ya cuando cumplié 18 afios, que conducia
y todo le dijimos que tenia que empezar a decidir por €l mismo si ir o no al hospital o si
gueria o no operarse cuando le tocase.

Y no me lo pensaba mucho, nosotros, lo que me dijesen los médicos, enseguida hacerlo.

- CAMBIO DE ROLES FAMILIARES

*Objetivo: Conocer los cambios familiares/de roles:

8. Desde la enfermedad de su hijo/a. ¢(Ha observado algun cambio en sus
obligaciones como madre/padre? , ¢ha empezado/dejado/mantenido de hacer otras
funciones a parte de padre/madre (trabajar, estar con los amigos, la familia, etc)

No
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NECESIDADES PERCIBIDAS Y PROPUESTAS DE MEJORA

- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SANITARIOS

*Objetivo: Conocer la interaccién socio/sanitaria y sus posibles déficits:

9. Si se ha hecho uso de los servicios sanitarios/clinicos, de qué tipo (médicos,
fisioterapeutas, psicélogos, enfermeros, etc)

Médicos, enfermeros, fisios, y especialistas como; neurélogos, traumatélogos, neurélogos.
9.10. ¢Hatenido experiencia de tener a su hijo hospitalizado? Uf...mas de diez veces
seguro.

9.11. Estructura del sistema sanitario (privado/publico): Publico

9.12. (Considera directivo al profesional, alguien quien instruye 6&rdenes e
instrucciones? No, si yo se mas que él ya.

9.13. ¢En consulta, hace todas las preguntas y dudas que le surgen? Si

9.14. (Se ha sentido escuchado/a, le respondia a todas sus dudas?, ¢las resolvia, o
si no lo podia, le facilitaba algin método/ servicio alternativo? Alguna vez si otras no,
mi marido es el que ha hecho escritos de atencién al paciente, y alternativas si, siempre nos
han dado.

9.15. ¢Considera que la informacion que le ha aportado el servicio sanitario es
suficiente?, ¢Por qué? Si, siempre que hemos tenido alguna duda si.

9.16. ¢La forma de hablar de su médico/s es una jerga sencilla o complicada de
entender? Sencilla

9.17. ¢Como diria que es la comunicacion con los profesionales de la salud?

Buena, no tiene queja ninguna, aunque me gustaria ir a un hospital mas grande como el de
San Juan, pero es donde vivimos, asi que...

9.18. ¢Esta usted satisfecho con el encuentro clinico en su conjunto? Si.

- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SOCIALES

*Objetivo: Conocer la interaccién con servicios sociales o de servicios comunitarios:

10. Si ha hecho uso de servicios sociales, ¢de qué tipo (asociaciones, trabajadores
sociales, actividades comunitarias, etc) La asociacion Unicamente, le apunté a natacion
también y le gusto.

10.1. ;Esta usted satisfecho con el encuentro social en su conjunto? Si, también.
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- PROPUESTAS DE MEJORA

*Objetivo: Proponer mejoras en la atencion sanitaria y social de los nifios con espina bifida y
sus familiares:

Y por ultimo preguntarle;

1. ¢Cree que hay algun déficit en alguno de estos recursos?, ¢Cuél? ¢De todos
los recursos existentes, cudéles diria que se podrian mejorar? ¢Qué mejoras
propondria?

A lo mejor cuando era mas pequefio, pero ahora no me acuerdo, ahora no, no tenemos

ningun problema.

- Entrevista participante 2

Esta entrevista tiene como fin conocer las estrategias de afrontamiento de padres y madres
con nifios afectados por la espina bifida, y asi, valorar la informacion que pueden necesitar
para realizar un afrontamiento adecuado de la enfermedad de sus hijos, por lo tanto es
esencial la experiencia que usted tiene para mejorar la atencion sanitaria que se presta. Es
importante su maxima colaboracion para que esto pueda ser util tanto para los

profesionales de la salud como para los usuarios.

Esta entrevista se realiz6 mediante via telefénica

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

¢ Datos personales:
-Edad: 48
-Sexo: mujer

-Nivel de renta (baja/media/alta): media
¢ En referencia al afectado/a:

-Edad: 22 afos

-Sexo: mujer
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NIVEL DE DETERIORO DE LA ENFERMEDAD

*Objetivo: Conocer la historia de la enfermedad y su estado en la actualidad:

1. En primer lugar quiero que me describa como es la enfermedad de su hijo,
cuando aparece y si actualmente esta recibiendo algun tipo de tratamiento

Me vieron la espina bifida cuando estaba de 7 meses de embarazo, y nada, ya fue operarle
para cerrarle la médula y ponerle la valvula para la hidrocefalia. Tiene un grado de L3, de los
mas graves. La han operado de los pies a los cuatro afios. Es cronica y estable, consideré
que aparecio de forma gradual, ya que lo sabia antes de que naciese. De tratamiento se
toma una pastilla de antibidtico para la infeccion de orina y tres para la vejiga, de pequefa
tenia convulsiones y estuvo con anti-convulsivos, pero ya se le pasd y los dej6. La
adaptacion ha sido buena, al final se acostumbrd, se las doy yo todavia porque ella tiene un
déficit intelectual. Lo que mas tiene afectado es de cintura para abajo, se desplaza en silla

de ruedas.

*Objetivo: Conocer el grado de dependencia del afectado:

2. ,Quién es la persona que se ocupa de seguir el tratamiento, tomar la
medicacion, mover la silla de ruedas, etc?

Yo le dejo la medicacién cuando le toca, la silla la lleva ella, la comida se la preparo yo pero
ella se la puede comer sola, y vestirla la vestimos entre los dos (mama y papa), igual que
para bafarla, porque ella tiene un 78% de déficit fisico e intelectual. Nosotros somos los que

siempre la llevamos a los programas de rehabilitacion y quienes escogemos cual hacer.

ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO

- GRADO DE ACEPTACION

*Obijetivo: Conocer el grado de aceptacion de la enfermedad:

3. ¢, Cémo fue la primera reaccion al diagnéstico?, ¢ Considera que ha aceptado la
enfermedad de su hijo?

Muy mal, no sabia lo que era, nunca habia oido hablar de ello, y ya me dijeron que si no la
operdbamos se moria asi que nada, lo que hemos hecho ha sido quererla, cuando
conocimos al médico que estaba involucrado en esta enfermedad ya fue mejor porgue nos

ayudd mucho. ¢Negacion? No, siempre lo hemos llevado bien desde el principio, y ya las
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otras dos hermanas que se han acostumbrado desde que nacieron, ya que son las

pequefias mejor que mejor.

- AFRONTAMIENTO ACTIVO/CONDUCTAL

*QObjetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (mas activo y conductual):

4, ¢Ha buscado informaciéon sobre la enfermedad, sobre los tratamientos, u otras
alternativas que considerase que pudiesen ayudarle?

Si, primero fuimos a una asociacion, la cual nos inform6 bastante sobre la enfermedad y los
tratamientos, la rehabilitacion... luego bueno, libros, internet, pero no quiero mirar mucho
tampoco, nunca he querido saber demasiado porque te encuentras de todo por ahi. La
informacion la busqué cuando me la dieron, cuando tenia tres meses que le dieron el alta,

nada mas saberlo no, no buscamos nada.

5. ¢, Se ha apoyado/se apoya en otras personas cuando se ha visto en algun
momento dificil?, ¢familia, amigos, asociaciones?
Familia siempre y amigos. Si que me he sentido satisfecha, y si expresaba lo que sentia,

pero cuando tenia que expresarlo, yo soy mucho de tragarmelo para mi.

- AFRONTAMIENTO PASIVO/COGNITIVO

*Objetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (mas cognitivo):

6. En alguna situaciéon problemética referida a la enfermedad de su hijo/a;
JIntenta tener pensamientos diferentes a la enfermedad de su hijo?

¢Ha intentado no pensar en el problema buscando pensar en otra cosa, o focalizando
la atencidn en otras cuestiones para ocupar la mente?

Si he pensado en ello, he pensado y ya esta, hunca me he evadido.

6.1. Minimizacién: ¢Ha pensado alguna vez: “Todo se solucionara pronto, peores
cosas se han visto”? No.

6.2. Comparacion social: ¢Se ha comparado con otras personas que estén en peor
situaciéon? Si, alguna vez, mas que nada cuando comienzas a quejarte, pues me digo, no te

guejes, que hay quien sufre mas que ta.
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- TOMA DE DECISIONES

*Objetivo: Conocer la toma de decisiones en referencia a la enfermedad
7. ¢,Como toma las decisiones en relacién a la enfermedad de su hijo/a?
Con mi marido siempre, lo pienso pero tampoco demasiado, y lo consideramos con los

médicos.

- CAMBIO DE ROLES FAMILIARES

*Objetivo: Conocer cambios familiares/de roles:

8. Desde la enfermedad de su hijo/a. ¢Ha observado algun cambio en sus
obligaciones como madre/padre? , ¢(ha empezado/dejado/mantenido de hacer otras
funciones a parte de padre/madre (trabajar, estar con los amigos, la familia, etc)
Hombre, te cambia la vida, hay que estar muy pendiente de ella, cuando era mas pequefia
si, casi siempre se ponia mala y habia que cuidar mucho de ella, pero hace doce afios o asi

gue no me limita nada, donde vamos nos la llevamos.

NECESIDADES PERCIBIDAS Y PROPUESTAS DE MEJORA

- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SANITARIOS

*Obijetivo: Conocer la interaccién socio/sanitaria y sus posibles déficits:

9. Si se ha hecho uso de los servicios sanitarios/clinicos, de qué tipo (médicos,
fisioterapeutas, psicélogos, enfermeros, etc)

9.1. ¢Ha tenido experiencia de tener a su hijo hospitalizado? Pues urologia,
traumatologia, neurologia, fisioterapeutas cuando era mas pequefa... hospitalizada habra
estado de quince a veinte veces por no decirte mas. Con quince afos la operaron de
escoliosis y estuvo ocho meses ingresada.

9.2.  Estructura del sistema sanitario (privado/publico): Publico.

9.3. ¢Considera directivo al profesional, alguien quien instruye 4&rdenes e
instrucciones? No, directivo, no, menos el bruto del pediatra que nada mas nacer me dijo
gue lo que iba a criar era un mueble...

9.4. ¢En consulta, hace todas las preguntas y dudas que le surgen? Si, si, soy muy
directa.

9.5. ¢Se ha sentido escuchado/a, le respondia a todas sus dudas?, ¢las resolvia, o

si no lo podia, le facilitaba algin método/ servicio alternativo? Si
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9.6. ¢Considera que la informacién que le ha aportado el servicio sanitario es
suficiente?, ¢Por qué? Sencilla

9.7. ¢La forma de hablar de su médico/s es una jerga sencilla o complicada de
entender? Bien, bien

9.8. ¢Como diria que es la comunicacion con los profesionales de la salud? Buena

9.9. (¢Esté usted satisfecho con el encuentro clinico en su conjunto? Si

- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SOCIALES

*Objetivo: Conocer la interaccién con servicios sociales o de servicios comunitarios:

10. Si ha hecho uso de servicios sociales, ¢de qué tipo (asociaciones, trabajadores
sociales, actividades comunitarias, etc)

10.1. ¢ Esta usted satisfecho con el encuentro social en su conjunto?

No mucho, para los papeles, la rampa de la furgoneta, la trabajadora social sobretodo. Si,

satisfecha.

- PROPUESTAS DE MEJORA

*Objetivo: Proponer mejoras en la atencion sanitaria y social de los nifios con espina bifida y
sus familiares:

Y por ultimo preguntarle;

11. ¢,Cree que hay algun déficit en alguno de estos recursos?, ¢Cual? ¢De todos
los recursos existentes, cudales diria que se podrian mejorar? ¢(Qué mejoras
propondria?

No, hombre si es por pedir, pues fijate...pero no, me quedo como estoy.

- Entrevista participante 3

Esta entrevista tiene como fin conocer el estilo de afrontamiento padres de nifios con espina
bifida y asi valorar la informacién pueden necesitar para poder realizar un afrontamiento
adecuado de la enfermedad de sus hijos, por lo tanto es esencial la experiencia que usted
tiene para mejorar la atencidon sanitaria que se presta. Es importante su maxima
colaboracién para que esto nos pueda ser (til tanto para los profesionales de la salud como

para los usuarios
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Esta entrevista se realiz6 mediante via telefénica

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

o Datos personales:
-Edad: 47 afos
-Sexo: mujer

-Nivel de renta (baja/media/alta): media

o En referencia a los hijos/as:
-Edad: 26 afios

-Sexo: mujer

NIVEL DE DETERIORO DE LA ENFERMEDAD

*Objetivo: Conocer la historia de la enfermedad y su estado en la actualidad:

1. En primer lugar quiero que me describa como es la enfermedad de su hijo,
cuando aparece y si actualmente esta recibiendo algun tipo de tratamiento

Cuando estaba embarazada no me vieron nada, la hidrocefalia se le detectd6 nada mas
nacer, y enseguida fue a operar, nosotros éramos muy jovenes, 21 afios, y nada, después
enseguida empezo con la rehabilitacion. Tiene afectada la L5.

Le pusieron una valvula al nacer, y se le obstruy6 y se le tuvo que volver a operar para
reconstruirla. Enseguida convertimos el cuarto como en un gimnasio para ella. De chiquitita
ya se ponia de pie, a los tres afios empezé a caminar con una célula que le llegaba hasta la
rodilla. También lleva un aparato urinario que se sonda ella sola desde los siete afios. A ver
no es dificil a ver si me entiendes, porque lo ha hecho todo desde pequefiita. Ahora su
estado es estable, no va ni para atras ni para adelante, lo que mas le afecta es en los pies y
la vejiga. Ella ha trabajado mucho, me he volcado con ella, yo no trabajaba, me dedicaba

exclusivamente a mi hija.

*Obijetivo: Conocer el grado de dependencia del afectado:

2. ,Quién es la persona que se ocupa de seguir el tratamiento, tomar la
medicacion, mover la silla de ruedas, etc?

Se toma una pastilla para la orina que se la recuerdo de vez en cuando, ella se sonda sola

desde los siete afios, siempre ha sido demasiado espabilada. Las citas del médico, como
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siempre han estado programadas por los propios médicos, cuando hay que ir la acompafio
YO por que no tiene coche y esta lejos.

ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO

- GRADO DE ACEPTACION

*Objetivo: Conocer el grado de aceptacion de la enfermedad:

3. ¢Considera que ha aceptado la enfermedad de su hijo? ¢Coémo fue la primera
reaccion al diagnéstico?

Mal, éramos jovenes. Te dicen todo lo peor lo primero, siempre piensas por qué a mi. Pero

lo aceptamos bien.

- AFRONTAMIENTO ACTIVO/CONDUCTAL

*QObjetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (mas activo y conductual):

4, ¢Ha buscado informacién sobre la enfermedad, sobre los tratamientos, u otras
alternativas que considerase que pudiesen ayudarle?

Si, enseguida nos hicimos socios de la asociacidén, y en los médicos mas que nada, en

enciclopedias médicas, internet en ese momento no teniamos asi que...

5. .Se ha apoyado/se apoya en otras personas cuando se ha visto en algun
momento dificil?, ¢familia, amigos, asociaciones?

Si, la familia sobretodo, los amigos también. Si que nos hemos sentido satisfechos.

- AFRONTAMIENTO PASIVO/COGNITIVO

*Objetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (mas cognitivo):

6. En alguna situacion probleméatica referida a la enfermedad de su hijo/a;
JIntenta tener pensamientos diferentes a la enfermedad de su hijo? ¢Ha intentado no
pensar en el problema buscando pensar en otra cosa, o focalizando la atencién en
otras cuestiones para ocupar la mente? No

6.1.  Minimizacion: ¢Ha pensado alguna vez: “Todo se solucionara pronto, peores
cosas se han visto”? Si, si que lo he pensado

6.2. Comparacion social: ¢Se ha comparado con otras personas que estén en peor

situacion? No
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- TOMA DE DECISIONES

*Objetivo: Conocer la toma de decisiones en referencia a la enfermedad:

7. ¢Como toma las decisiones en relaciéon a la enfermedad de su hijo/a?

Las tomamos mi marido y yo. No, no me lo he pensado mucho, siempre he confiado en los
médicos y antes tampoco habian tantas operaciones. Ella ahora si que lo puede decidir,
pero no ha dado el caso de operarla otra vez.

- CAMBIO DE ROLES FAMILIARES

*Objetivo: Conocer cambios familiares/de roles:

8. Desde la enfermedad de su hijo/a. ¢Ha observado algun cambio en sus
obligaciones como madre/padre? , ¢ha empezado/dejado/mantenido de hacer otras
funciones a parte de padre/madre (trabajar, estar con los amigos, la familia, etc) Antes
trabajaba, pero lo dejé todo, no he vuelto a trabajar. Ahora no, ella ya es mayor y tengo mas

tiempo para mi.

NECESIDADES PERCIBIDAS Y PROPUESTAS DE MEJORA

- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SANITARIOS

*Obijetivo: Conocer la interaccién socio/sanitaria y sus posibles déficits:
9. Si se ha hecho uso de los servicios sanitarios/clinicos, de qué tipo (médicos,
fisioterapeutas, psicélogos, enfermeros, etc)
Fisi6logos, rehabilitadores, hidroterapia, hipoterapia, traumatologo, neurélogo, urélogo,
psicologo (en la adolescencia para el estudio).
9.1. ¢Ha tenido experiencia de tener a su hijo hospitalizado?
Dos veces por la valvula después de parir, y a los nueve afios.
9.2.  Estructura del sistema sanitario (privado/publico): Publico
9.3. ¢Considera directivo al profesional, alguien quien instruye oOrdenes e
instrucciones? No
9.4. ¢En consulta, hace todas las preguntas y dudas que le surgen? Siempre

9.5. ¢Se ha sentido escuchado/a, le respondia a todas sus dudas?, ¢las resolvia, o
si no lo podia, le facilitaba algun método/ servicio alternativo? , y siempre me las han

resuelto.
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9.6. ¢Considera que la informacion que le ha aportado el servicio sanitario es
suficiente?, ¢Por qué? Lo que me han dicho que haga es lo que he hecho, siempre me he
fiado y si han tenido en cuenta mi opinion, siempre he tenido informacion suficiente.

9.7. ¢La forma de hablar de su médico/s es una jerga sencilla o complicada de
entender? Facil de entender, algunos salen con cosas técnicas, pero luego preguntas y te
explican, a veces entiendes mejor otras peor.

9.8. ¢Como diria que es la comunicacion con los profesionales de la salud? Nunca
he tenido ningun problema, el urélogo que llevaba casi todo los casos fue muy atento con
todos, muy bien.

9.9. (Estéa usted satisfecho con el encuentro clinico en su conjunto? Yo si, a ver

esto de los recortes a mi tampoco me ha tocado.

- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SOCIALES

*Objetivo: Conocer la interaccién con servicios sociales o de servicios comunitarios:

10. Si ha hecho uso de servicios sociales, ¢de qué tipo (asociaciones,
trabajadores sociales, actividades comunitarias, etc)

10.1. ¢Esta usted satisfecho con el encuentro social en su conjunto?

A mi me ha salido todo bien, para lo del papeleo del porcentaje de minusvalia, que tiene un
65% de discapacidad, la nifia estuvo trabajando en el Hospital de administrativo y ahora se

estd sacando las oposiciones, hizo un curso de inglés del servef, en fin bien.

- PROPUESTAS DE MEJORA

*Objetivo: Proponer mejoras en la atencion sanitaria y social de los nifios con espina bifida y
sus familiares:

Y por ultimo preguntarle;

11. ¢,Cree que hay algun déficit en alguno de estos recursos?, ¢ Cudal? ¢De todos

los recursos existentes, cuales diria que se podrian mejorar?

¢, Qué mejoras propondria?

No, no he tenido ningun déficit, antes la sonda la comprabas por la seguridad social en la
farmacia y ahora tienes que ir al ambulatorio, una vez se quedoé sin sonda, por los recortes
yo creo. Mejoras, podria. Lo de los fisios esta fatal (padre), me tenia que desplazar para
todo en mi pueblo. Ahora ya si, ahora hay, a los nueve afos de la nifia los padres de

Torrevieja que tenemos hijos con alguna discapacidad montamos una asociacién de padres.
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- Entrevista participante 4

Esta entrevista tiene como fin conocer las estrategias de afrontamiento de padres y madres
con nifios afectados por la espina bifida, y asi, valorar la informacién que pueden necesitar
para realizar un afrontamiento adecuado de la enfermedad de sus hijos, por lo tanto es
esencial la experiencia que usted tiene para mejorar la atencién sanitaria que se presta. Es
importante su maxima colaboracion para que esto pueda ser (til tanto para los

profesionales de la salud como para los usuarios.

Esta entrevista fue realizada cara a cara, en la vivienda de la entrevistada

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

o Datos personales:
-Edad: 55
-Sexo: mujer

-Nivel de renta (baja/media/alta): baja

. En referencia a los hijos/as:
-Edad: 35 afios

-Sexo: hombre

NIVEL DE DETERIORO DE LA ENFERMEDAD

*Objetivo: Conocer la historia de la enfermedad y su estado en la actualidad:

1. En primer lugar quiero que me describa como es la enfermedad de su hijo,
cuando aparece y si actualmente estéa recibiendo algun tipo de tratamiento

Nada mas nacer se lo detecto, le operaron a las doce horas para cerrarle el canal. Nos lo
trajimos primero cuando él tenia un mes, estuvo aqui unos dias, ene se tiempo lo
bautizamos, y luego lo tuvimos alli otro mes mas. Osea que ya estaba aqui con dos meses,
Nno nos conocia, sélo lloraba. A los ocho dias le empez6 lo de la hidrocefalia, se le hinchd la
cabeza. Fue de forma imprevista, entonces no habia ecografia ni nada de eso, fue nada
mas nacer. A mi no me dijeron nada, se lo dijeron a mi marido y le explicaron algo a él, pero
tampoco sabia en ese momento mucho sobre la hidrocefalia. Ahora si, ahora hay mas
medicinas y mas estudios sobre la enfermedad, pero en ese momento no se sabia nada.
Eso fue al principio, luego empezaron los problemas de luxaciones de cadera, hicieron

intentos cambiandole tendones, pero no te daban ninguna esperanza, era solo para
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investigar, y al final le ha perjudicado, las rodillas las tienes tirante, una pierna mas larga que
la otra. Probaron con los tendones, pero no sirvié para nada, cada operacién iba a peor. Al
principio iba a veces en muletas, pero al poco tiempo empezé con la silla de ruedas. De
tratamiento ahora poca cosa, toma calcio, para hacerle la vejiga un poco mas grande y mas
elastica toma otra cosa para que no tenga escapes, lo toma desde hace quince afios, la
espalda la tiene hecha polvo, osteoporosis y escoliosis y también toma algo para eso.

Los primeros afios si que costd un poco que se tomase los medicamentos, pero ahora ya,
de méas mayor ningun problema. Alguna vez se olvida también, pero ya esta.

Las partes del cuerpo mas afectadas son la espalda y de caderas para abajo, las piernas es
lo que tiene mas afectado. Tiene sensibilidad en las piernas, pero menos de las rodillas

hacia abajo.

*Objetivo: Conocer el grado de dependencia del afectado:

2. ¢, Quién es la persona que se ocupa de seguir el tratamiento, tomar la
medicacion, mover la silla de ruedas, etc? Las pastillas se las prepara él, si veo que no
se las ha preparado se las preparo yo o se las prepara mi marido. A meterse en la ducha se
le ayuda pero es él quien se ducha, vestirse se le ayuda, la silla de ruedas la mueve él sélo,

y cocina siempre soy Yyo la que cocina, pero comer come €l solo sin problemas.

ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO

- GRADO DE ACEPTACION

*Objetivo: Conocer el grado de aceptacion de la enfermedad:
3. ¢ Considera que ha aceptado la enfermedad de su hijo? ¢(Cémo fue la primera
reaccion al diagndstico? La primera reaccion, uf... (se acongojo, no se le insistio y

pasamos a la siguiente pregunta)

- AFRONTAMIENTO ACTIVO/CONDUCTAL

*Objetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (mas activo y conductual):

4. ¢Ha buscado informacién sobre la enfermedad, sobre los tratamientos, u otras
alternativas que considerase que pudiesen ayudarle? Nada, no se sabia nada, fueron
los médicos los que nos contaron algo sobre la enfermedad. La asociacion también, que se
fundé durante esa época, cuando empezaron a salir mas nifilos con esta enfermedad, somos
de los primeros. Al principio se hacian las primeras reuniones en el hospital, y luego se

fundo la asociacion. El doctor X nos ayud6 mucho, y este nos guio para ir a la asociacion,
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invitaban a méas profesionales a la asociacion para que nos contasen lo poco que supiesen
sobre la espina bifida. Con el segundo hijo ya me tomé el &cido fdlico, pero en ese momento

no sabia ni lo que era eso.

5. ¢, Se ha apoyado/se apoya en otras personas cuando se ha visto en algun
momento dificil?, ¢familia, amigos, asociaciones? La familia si, los amigos, es que no
hemos sido de tener muchos amigos, no hemos salido mucho. Por ejemplo, al principio que
mi marido estaba con la espalda mal venia mi cufiado a lavarlo porque claro, para meterlo
en la ducha y eso, se necesitaba fuerza. Y siempre hemos tenido ayuda cuando la hemos

pedido, si.

- AFRONTAMIENTO PASIVO/COGNITIVO

*QObjetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (mas cognitivo):

6. En alguna situacién problematica referida a la enfermedad de su hijo/a;
¢Intenta tener pensamientos diferentes a la enfermedad de su hijo?

Yo lo he intentado, pero no lo consigo. Te crea a lo mejor ansiedad por algdn motivo porque
piensas en el futuro, pero como lo tienes presente, lo piensas todos los dias, ya te
acostumbras.

6.1.  Minimizacion: ;Ha pensado alguna vez: “Todo se solucionara pronto, peores
cosas se han visto”? No.

6.2. Comparacion social: ¢Se ha comparado con otras personas que estén en peor

situacion? No, no suelo pensar asi.

- TOMA DE DECISIONES

*Objetivo: Conocer la toma de decisiones en referencia a la enfermedad:

7. ¢, Cémo toma las decisiones en relacion a la enfermedad de su hijo/a?

Suelen ser los médicos los que mandan, cada vez que nos han mandado una revisién o algo
siempre lo aceptamos, para los pequefnos controles va sélo él. La Unica vez que tuve que
consultar con él sobre la prueba, una prueba que tenia que hacerle un contraste, iba a ir y el
ultimo dia decidi6é que no se la queria hacer y no se la hizo. Por ejemplo, la espalda que la
tiene muy mal, alguna vez hemos hablado si se le opera, pero por ahora mientras no le
duela no se le opera. Hombre, cuando era pequefio, lo decidiamos nosotros, hay que

operarlo de la cadera, pues se le opera...
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- CAMBIO DE ROLES FAMILIARES

*Objetivo: Conocer cambios familiares/de roles:

8. Desde la enfermedad de su hijo/a. ¢Ha observado algun cambio en sus
obligaciones como madre/padre? , ¢Ha empezado/dejado/mantenido de hacer otras
funciones a parte de padre/madre (trabajar, estar con los amigos, la familia, etc)
Hombre, de padre y de madre, como fue el primero, no podemos compara, podemos
comparar con el de después, que gracias a dios nacié bien. Salir saliamos un poco mas,
pero no mucho porque somos mas caseros. En el trabajo de mi marido no influyé cuando
era pequenfio, pero cuando se hizo un poco mas mayor, necesitaba a él porque no podia con
él yo sola, y si que tenia que salir del trabajo a por él, pero no ocurrié nada. Yo trabajo no
podia buscarme ninguno que fuesen muchas horas asi que trabajaba por horas sueltas, ya
cuando se hizo mayor si encontré uno con la jornada un poco mas ampliadas, le dejaba la

comida para calentarsela en el microondas...

NECESIDADES PERCIBIDAS Y PROPUESTAS DE MEJORA

- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SANITARIOS

*Obijetivo: Conocer la interaccidn socio/sanitaria y sus posibles déficits:

9. Si se ha hecho uso de los servicios sanitarios/clinicos, de qué tipo (médicos,
fisioterapeutas, psicélogos, enfermeros, etc) . Si. de todo tipo de profesionales, yo
calculé una veinte, aparataos médicos un montones, corsés, células, medias y botas
especiales.

9.1. ¢Hatenido experiencia de tener a su hijo hospitalizado? Si

9.2.  Estructura del sistema sanitario (privado/publico): Publico.

9.3. ¢Considera directivo al profesional, alguien quien instruye 6rdenes e
instrucciones? No, siempre han sido muy buenos médicos dentro de lo que cabe.

9.4. ¢ En consulta, hace todas las preguntas y dudas que le surgen? Yo creo que si,
9.5. ¢Se ha sentido escuchado/a, le respondia a todas sus dudas?, ¢las resolvia, o
si no lo podia, le facilitaba algin método/ servicio alternativo? Si, si no lo entendias te
lo explicaban.

9.6. ¢Considera que lainformacién que le ha aportado el servicio sanitario es
suficiente?, ¢ Por qué? Si,

9.7. ¢Laformade hablar de su médico/s es una jerga sencilla o complicada de
entender? A lo mejor no te quedas tan satisfecha con lo que te ha dicho, porque tu

esperabas otra respuesta, pero si en general bien.
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9.8. ¢Como diria que es la comunicacion con los profesionales de la salud? Bien.

9.9. (¢Estéa usted satisfecho con el encuentro clinico en su conjunto? Si.

- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SOCIALES

*Objetivo: Conocer la interaccién con servicios sociales o de servicios comunitarios:

10. Si ha hecho uso de servicios sociales, ¢de qué tipo (asociaciones,
trabajadores sociales, actividades comunitarias, etc)

10.1. ¢Esta usted satisfecho con el encuentro social en su conjunto?

Si claro, en el colegio si que hubo un altercado muy gordo. Una profesora me dijo que mi
hijo no podia ir a clase normal con los demas nifios porque dijo; “4,quién se va a encargar de
sacarlo y meterlo en el recreo?, ¢ y quién se va a encargar si tiene alguna necesidad?” Y yo,
me puse a llorar, es mi hijo y es normal. Mi madre bajé al ministerio de educacién a
reclamarlo, y le pasaron un test psicologico, y nada “me lo pusieron de subnormal para
arriba”, entonces lo llevaron a otro colegio, un poco mas lejos pero bueno, ahi si fue bien
atendido. Llevaron a hacer un ascensor por él, una rampa...

Los papeleos y eso siempre ha ido mi madre, el certificado de minusvalia si fuimos nosotros,

un 85% tiene.

- PROPUESTAS DE MEJORA

*Objetivo: Proponer mejoras en la atencion sanitaria y social de los nifios con espina bifida y
sus familiares:

Y por ultimo preguntarle;

11. ¢,Cree que hay algun déficit en alguno de estos recursos?, ¢Cual? ¢De todos
los recursos existentes, cuales diria que se podrian mejorar? ¢Qué mejoras
propondria?

Déficit ya te digo, lo de la escuela que te he contado. Los médicos nada, porque siempre ha
ido el primero, nunca han tenido que hacer lista de espera.

En lo social, la sociedad en general tienes poco apoyo, los servicios sociales en cuanto a él
nunca nos ha hecho falta, ahora que estamos a dos velas si que lo estamos utilizando mas,
pero nada que ver con él. Pero o tienes el dinero, o no lo tienes, porque becas para el
colegio por ejemplo no te dan.

Mejoras sobretodo econémicas y de las barras arquitectonicas, las mismas aceras si has

visto, las de esta calle son estrechisimas y todas con farolas.
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- Entrevista participante 5

Esta entrevista tiene como fin conocer las estrategias de afrontamiento de padres y madres
con nifios afectados por la espina bifida, y asi, valorar la informacion que pueden necesitar
para realizar un afrontamiento adecuado de la enfermedad de sus hijos, por lo tanto es
esencial la experiencia que usted tiene para mejorar la atencion sanitaria que se presta. Es
importante su maxima colaboracion para que esto pueda ser (til tanto para los

profesionales de la salud como para los usuarios.

Esta entrevista se realizé6 mediante via telefénica

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

. Datos personales:
-Edad: 55 afios
-Sexo: mujer

-Nivel de renta (baja/media/alta): media

. En referencia a los hijos/as:
-Edad: 30 afios

-Sexo: mujer

NIVEL DE DETERIORO DE LA ENFERMEDAD

*Obijetivo: Conocer la historia de la enfermedad y su estado en la actualidad:

1. En primer lugar quiero que me describa como es la enfermedad de su hijo,
cuando aparece y si actualmente estéa recibiendo algun tipo de tratamiento

Mi hija nacié con la enfermedad, fue de forma imprevista, en esa época no se sabia mucho
del tema. Es cronica, por supuesto, pero es estable, no va a mas esperemos.

Lo Unico que sigue ahora de tratamiento es la pastilla de 4cido folico y otra de calcio, antes
iba a rehabilitacion, pero dej6 de ir y ya no va nunca, s6lo a hacerse chequeos médicos. Al
principio lo que mas le costaba era tensionarlos, los masculos de los pies que tenemos,
pues ella los tienes mas débiles, pero con ayuda de los aparatos ortopédicos, con
rehabilitacién y previniendo bien, no tiene problemas para andar ni nada, a ver, no puede

pasarse el dia andando, ni correr ni saltar como tu ni como yo.
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*Objetivo: Conocer el grado de dependencia del afectado:

2. ¢Quién es la persona que se ocupa de seguir el tratamiento, tomar la
medicacion, mover la silla de ruedas, etc? Ella todo, ella se bafa, se viste, en fin, es
autosuficiente como para todo eso, no es como otras personas que necesitan que estén los
padres constantemente ahi. A ver, hasta que no se fue de casa, que de eso hace 3 afios, la
medicacién se la controlaba yo mucho, se la tomaba ella pero siempre le preguntaba, que
guieres, soy una madre. Ahora, pues le digo al novio que le controle lo de la pastilla y que la
cuide, que no haga ningun esfuerzo, como ya no esta en casa ya no la veo todos los dias,

pero bueno, confio en ella.

ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO

- GRADO DE ACEPTACION

*Objetivo: Conocer el grado de aceptacion de la enfermedad:

3. ¢ Considera que ha aceptado la enfermedad de su hijo? ¢Como fue la primera
reaccion al diagnostico?

Bueno al principio no me lo queria creer, pero claro, al final ves que tienes que tomar la
decision de operarlo en el momento y no te queda otra que aceptarlo. Pero bueno, bien, al
principio como todo, cuesta un poco, pero al ser la primera también yo creo que ya aprendi a

tener a una hija con esos problemas, no conocia otra cosa.

- AFRONTAMIENTO ACTIVO/CONDUCTAL

*Objetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (mas activo y conductual):

4, ¢Ha buscado informacion sobre la enfermedad, sobre los tratamientos, u otras
alternativas que considerase que pudiesen ayudarle?

Buscar no, porque te lo daba todo hecho ya, al ser algo desconocido apenas habia

informacién, lo poco que sacaban lo sacaban de casos como el de mi hija.

5. .Se ha apoyado/se apoya en otras personas cuando se ha visto en algun
momento dificil?, ¢familia, amigos, asociaciones?
Si, siempre nos hemos sentido apoyados, tanto de la familia de uno como del otro. Las

abuela han estado ahi siempre para quedarse con la nifia, los primos siempre le han tratado
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como una mas, porque no es diferente ni mucho menos. Pero si, y desahogarme siempre lo

he hecho con mi marido, y viceversa.

- AFRONTAMIENTO PASIVO/COGNITIVO

*QObjetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (mas cognitivo):

6. En alguna situacion problematica referida a la enfermedad de su hijo/a;
¢Intenta tener pensamientos diferentes a la enfermedad de su hijo?

Es inevitable pensar en eso cada pequefia cosita que ocurre al dia, pero al acostumbrarme,
pues me he acostumbrado.

6.1.  Minimizacion: ¢Ha pensado alguna vez: “Todo se solucionara pronto, peores
cosas se han visto”? No.

6.2. Comparacion social: ¢Se ha comparado con otras personas que estén en peor

situacién? No, no me ha hecho falta.

- TOMA DE DECISIONES

*Objetivo: Conocer la toma de decisiones en referencia a la enfermedad:

7. ¢, Como toma las decisiones en relacion a la enfermedad de su hijo/a?

Siempre entre mi marido y yo cuando era pequefia, conforme se hizo mayor ya era mas ella.
Lo de ir al médico ya lo empezd a decidir ella, lo de ponerse las protesis, dejar de ir a
rehabilitacion... en fin todo eso al final no habia manera de controlarlo uno, con 18 afios

empezé a ser ella quien decidia.

- CAMBIO DE ROLES FAMILIARES

*Objetivo: Conocer cambios familiares/de roles:

8. Desde la enfermedad de su hijo/a. ¢Ha observado algun cambio en sus
obligaciones como madre/padre? , ¢ha empezado/dejado/mantenido de hacer otras
funciones a parte de padre/madre (trabajar, estar con los amigos, la familia, etc)
Cuando era pequefia, si que es verdad que ya no saliamos a cenar con los amigos tanto,
también soliamos ir bastante a Almeria, y dejamos de ir por quedarnos con ella. Pero bueno,
conforme se hizo mayor ya teniamos menos obligaciones, aunque luego llegé la otra e igual,
en fin un hijo siempre te quita tiempo y te afiade obligaciones. Eso si, trabajar nunc a hemos
dejado de trabajar tanto mi marido como yo, cuando se tenia que quedar alguien con la

chiquilla se quedaba la abuela antes de llevarla al cole.
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NECESIDADES PERCIBIDAS Y PROPUESTAS DE MEJORA

- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SANITARIOS

*Objetivo: Conocer la interaccién socio/sanitaria y sus posibles déficits:

9. Si se ha hecho uso de los servicios sanitarios/clinicos, de qué tipo (médicos,
fisioterapeutas, psicélogos, enfermeros, etc) Si claro, de muchos tipos, fisioterapeutas,
traumatdlogos, ortopedas, urdlogos...

9.1. ¢Ha tenido experiencia de tener a su hijo hospitalizado? Hospitalizada sélo la
vez que nacio.

9.2.  Estructura del sistema sanitario (privado/publico): Publico.

9.3. ¢Considera directivo al profesional, alguien quien instruye 6&rdenes e
instrucciones? No, que va, al contrario, siempre nos preguntaba si estabamos bien y todo.
9.4. ¢En consulta, hace todas las preguntas y dudas que le surgen? Si.

9.5. ¢Se ha sentido escuchado/a, le respondia a todas sus dudas?, ¢las resolvia, o
si no lo podia, le facilitaba algin método/ servicio alternativo? Si, por supuesto.

9.6. ¢Considera que la informacion que le ha aportado el servicio sanitario es
suficiente?, ¢Por qué? Si, yo creo gque si porque tampoco podian decirnos mucho mas.
9.7. ¢La forma de hablar de su médico/s es una jerga sencilla o complicada de
entender? Sencilla, y si se complicaba nos lo volvian a explicar de forma que lo
entendiésemos.

9.8. ¢CoOmo diria que es lacomunicacion con los profesionales de la salud? Buena.

9.9. ¢ Esta usted satisfecho con el encuentro clinico en su conjunto? Si.

- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SOCIALES

*Objetivo: Conocer la interaccién con servicios sociales o de servicios comunitarios:

10. Si ha hecho uso de servicios sociales, ¢de qué tipo (asociaciones,
trabajadores sociales, actividades comunitarias, etc)

- ¢Esta usted satisfecho con el encuentro social en su conjunto?

Pues aparte de la asociacion no... y eso genial.
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- PROPUESTAS DE MEJORA

*Objetivo: Proponer mejoras en la atencion sanitaria y social de los nifios con espina bifida y
sus familiares:

Y por ultimo preguntarle;

11. ¢Cree que hay algun déficit en alguno de estos recursos?, ¢Cudal? ¢De todos
los recursos existentes, cudéles diria que se podrian mejorar? ¢Qué mejoras
propondria?

No, yo creo que todo esta bien. Hombre, mejoraria lo del material ortopédico, que es muy
caro, aungue en mi situacion no tengo problemas para proporcionarselos, hay familias que
no pueden pagarse los materiales y de verdad que es una pena que alguien no mejore por

culpa del dinero.

- Participante 6

Esta entrevista tiene como fin conocer las estrategias de afrontamiento de padres y madres
con nifios afectados por la espina bifida, y asi, valorar la informacion que pueden necesitar
para realizar un afrontamiento adecuado de la enfermedad de sus hijos, por lo tanto es
esencial la experiencia que usted tiene para mejorar la atencion sanitaria que se presta. Es
importante su maxima colaboracion para que esto pueda ser util tanto para los

profesionales de la salud como para los usuarios.

Esta entrevista se realiz6 cara a cara, en una cafeteria

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

o Datos personales:
-Edad: 54
-Sexo: mujer

-Nivel de renta (baja/media/alta): media
° En referencia a los hijos/as:

-Edad: 33

-Sexo: mujer
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NIVEL DE DETERIORO DE LA ENFERMEDAD

*Objetivo: Conocer la historia de la enfermedad y su estado en la actualidad:

1. En primer lugar quiero que me describa como es la enfermedad de su hijo,
cuando aparece y si actualmente esta recibiendo algun tipo de tratamiento

Mi hija tiene una enfermedad degenerativa, yo no supe nada cuando la iba a tener, todo vino
de sopetdn... y nada que...fue un fallo médico, a mi me anestesiaron, me dijeron que mi hija
no podia nacer, mi marido pregunté que donde estaba la nena, y le dijeron que estaba en
partos, mi hija estaba boca abajo con una médula espinal abierta y que habia que operar, mi
hija tenia un bulto, un tumor en la médula espinal. Mi marido le dijo al ginec6logo que era
culpa suya, y él otro dijo que no lo habia visto. Luego nos dijeron que nos habian dado
pastillas anti-abortistas, y el ginecélogo le dijo a mi marido que era del Opus-Dei y que
estaba en contra del aborto, asi que él lo sabia pero no me dijo nada. Le dijeron a mi marido
gue debian de prepararme por si me quedaba en shock, y me dijeron que lo llevaron a la
seguridad social porque en la privada no habia incubadora, mentira.

Le prepararon a mi marido para que me lo dijese entre los médicos y él, y nada, me dijeron
gue tenia una enfermedad de la espalda, que iba a quedarse asi para toda la vida, y asi, tal
cual, cémo lo oyes.

Mi hija tenia los pies patizambos, y no podia andar bien, también tiene una luxacion de
cadera la cual no la operamos y de la escoliosis tampoco la operamos, porque nos dijeron
gue podia afectar al sistema nervioso y que muchos quedaban peor, y nada, mi hija esta
genial, va en silla de ruedas, que casi siempre la muevo yo porque ella se ha acomodado y
bueno...aunque no tiene amigos por el tema de mover la silla y ayudarla, sale conmigo
todos los fines de semana aqui al pub de al lado, se toma su ron con cola...en fin, ella esta
estupendamente. Al principio tenia unas amigas del instituto, pero en seguida me dijeron
que le sacaba el dinero a mi hija para comprarle un café, una cerveza...en fin, que tiene

amigas de hola qué tal.

*Objetivo: Conocer el grado de dependencia del afectado:

2. ,Quién es la persona que se ocupa de seguir el tratamiento, tomar la
medicacion, mover la silla de ruedas, etc? Yo, yo soy la que le recuerda la medicacién,
se la machaca y se la doy con agua, vestirla, bafiarla y todo eso también yo, porque mi hija
ya es una mujer, le da apuro que mi marido haga todas esas cosas...sondo yo y todo, asi

gue yo todo.
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ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO

- GRADO DE ACEPTACION

*Objetivo: Conocer el grado de aceptacion de la enfermedad:

3. ¢Considera que ha aceptado la enfermedad de su hijo? ¢Coémo fue la primera
reaccion al diagnéstico?

No, porque yo estoy en manos de médicos, yo estoy con anti-depresivos y...porque a mi
cuando el cirujano me dijo eso, a mi me dio por comerme el coco, yo iba al bafio, me
hinchaba a llorar, yo nena, yo no dormia, yo me encontraba mal, el médico de cabecera me
dio lexatil, al psicélogo he ido una vez y no vuelvo, yo prefiero las pastillas. A mi me da por
pensar que qué va a pasar cuando yo me haga mayor...y que de esto mueren todos, yo se
que con el tiempo...la enfermedad va a dar la cara. Yo estoy mas preparada que mi marido

para cuando ocurra, porque lo lleva todo dentro.

- AFRONTAMIENTO ACTIVO/CONDUCTAL

*Objetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (mas activo y conductual):

4, ¢Ha buscado informacién sobre la enfermedad, sobre los tratamientos, u otras
alternativas que considerase que pudiesen ayudarle?

Informacion, si hace treinta y dos anos no habia informaciéon de nada... haber si, si, cuando
nacié mi hija lo llevaba el jefe de pediatria, hablamos con el médico, y claro, la primera hija
con toda la ilusién, todo comprado, tuve que devolverlo todo. El pediatra me dijo que la
enfermedad era hereditaria y le preguntamos a la familia y nadie tuvo. Hasta nos hicieron
unas analiticas a mi marido y a mi de sangre, pero nada, no salié nada. M dijeron que esto
se podria ver en una amniocentesis, nos aconsejaron de tener a otro hijo, me prepararon
para tomar acido félico unos meses antes, y tuvimos a mi hijo, y al aflo me operé yo, una

ligadura.

5. .Se ha apoyado/se apoya en otras personas cuando se ha visto en algun
momento dificil?, ¢familia, amigos, asociaciones?
No, yo me he sentido muy sola, si me he desahogado ha sido con mi marido y aqui con las

amigas y eso...pero al principio estdbamos muy solos.
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- AFRONTAMIENTO PASIVO/COGNITIVO

*Objetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (mas cognitivo):

6. En alguna situacion problematica referida a la enfermedad de su hijo/a;
¢éIntenta tener pensamientos diferentes a la enfermedad de su hijo? No.

6.1.  Minimizacion: ¢Ha pensado alguna vez: “Todo se solucionara pronto, peores
cosas se han visto”? No

6.2. Comparacion social: ¢Se ha comparado con otras personas que estén en peor

situacion? No mira, la gente que esta peor no la veo, yo veo lo que hay en mi casa.

- TOMA DE DECISIONES

*Objetivo: Conocer la toma de decisiones en referencia a la enfermedad:

7. ¢,Como toma las decisiones en relacién a la enfermedad de su hijo/a?

Al principio nosotros, los padres, pero a los dieciocho afios, cuando le dijo el traumatélogo
de que habia de operarle ella dijo, no, no firmo. Y lo pensdbamos bastante, porque mira, mi
hija muchas operaciones no tiene, tiene cinco nada mas, y yo sé de gente que tiene un
monton. A nosotros nos decian que si la operabamos la haciamos sufrir, que tenia que estar
postrada en una cama, hecha polvo, que igual un hierro de esos le podia causar un monton

del dolores... nada de operaciones, cuantas menos mejor.

- CAMBIO DE ROLES FAMILIARES

*Objetivo: Conocer cambios familiares/de roles:

8. Desde la enfermedad de su hijo/a. ¢Ha observado algun cambio en sus
obligaciones como madre/padre? , ¢ha empezado/dejado/mantenido de hacer otras
funciones a parte de padre/madre (trabajar, estar con los amigos, la familia, etc) No,

no, no saliamos tampoco mucho y yo nunca he trabajado, asi que tampoco.

NECESIDADES PERCIBIDAS Y PROPUESTAS DE MEJORA

- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SANITARIOS

*Objetivo: Conocer la interaccién socio/sanitaria y sus posibles déficits:
9. Si se ha hecho uso de los servicios sanitarios/clinicos, de qué tipo (médicos,
fisioterapeutas, psicélogos, enfermeros, etc) : Si

9.1. ¢Hatenido experiencia de tener a su hijo hospitalizado? Si, claro
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9.2.  Estructura del sistema sanitario (privado/publico): Publico

9.3. ¢Considera directivo al profesional, alguien quien instruye O&rdenes e
instrucciones? No

9.4. ¢En consulta, hace todas las preguntas y dudas que le surgen? Si

9.5. ¢Se ha sentido escuchado/a, le respondia a todas sus dudas?, ¢las resolvia, o
si no lo podia, le facilitaba algin método/ servicio alternativo? Si, por supuesto.

9.6. ¢Considera que la informacion que le ha aportado el servicio sanitario es
suficiente?, ¢Por qué? Si, aqui los médicos hablan castellano, y yo prefiero que los
médicos hablen claro.

9.7. ¢La forma de hablar de su médico/s es una jerga sencilla o complicada de
entender? Bien si.

9.8. ¢Como diria que es lacomunicacion con los profesionales de la salud? Bien.
9.9. (Estéa usted satisfecho con el encuentro clinico en su conjunto? Si, no tengo

ningun problema.

- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SOCIALES

*Objetivo: Conocer la interaccién con servicios sociales:

10. Si ha hecho uso de servicios sociales, ¢de qué tipo (asociaciones,
trabajadores sociales, etc)

10.1. ¢Esta usted satisfecho con el encuentro social en su conjunto?

Si, tenia una cuidadora en el colegio, y es un colegio en el que tenian una parte de
educacion especial y le cambiaban el pafial y siempre ha ido bien con eso,

El certificado de minusvalia me lo actualizaron en seguida ellos automaticamente, asi que

ningun tribunal médico ha visto a mi hija.

- PROPUESTAS DE MEJORA

*Obijetivo: Proponer mejoras en la atencién sanitaria y social de los nifios con espina bifida y
sus familiares:

Y por ultimo preguntarle;

11. ¢,Cree que hay algun déficit en alguno de estos recursos?, ¢Cual? ¢De todos
los recursos existentes, cuales diria que se podrian mejorar? ¢(Qué mejoras
propondria?

Yo estoy contenta con los servicios, yo si. Informaciéon no, tendriamos que saber menos hay

demasiada informacién por la asociacion.
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Mi hija estd muy bien, y a mi me han dicho que se nota que tiene cuidados, a mi hija gracias
a dios no le falta de nada, y lo que se nota es en eso, en el bolsillo, por los pagos
farmacéuticos, la silla de ruedas, tenemos muchos gastos...y yo sé de qué familias que
estan muy mal, en paro, etc... Y se nota. Yo, gracias a dios, mi marido tiene un sueldo fijo y

no tenemos ningun problema en eso, mi hija va al fisioterapeuta, no le falta medicinas...

- Participante 7

Esta entrevista tiene como fin conocer las estrategias de afrontamiento de padres y madres
con nifios afectados por la espina bifida, y asi, valorar la informacién que pueden necesitar
para realizar un afrontamiento adecuado de la enfermedad de sus hijos, por lo tanto es
esencial la experiencia que usted tiene para mejorar la atencion sanitaria que se presta. Es
importante su maxima colaboracion para que esto pueda ser (til tanto para los

profesionales de la salud como para los usuarios.

Esta entrevista se realiz6 via telefénica

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

. Datos personales:
-Edad: 63
-Sexo: hombre

-Nivel de renta (baja/media/alta): media

° En referencia a los hijos/as:
-Edad: 37

-Sexo: hombre

NIVEL DE DETERIORO DE LA ENFERMEDAD

*Objetivo: Conocer la historia de la enfermedad y su estado en la actualidad:

1. En primer lugar quiero que me describa como es la enfermedad de su hijo,
cuando aparece y si actualmente esta recibiendo algun tipo de tratamiento

La enfermedad de mi hijo esta afectada en la L2, desde la cintura para abajo, va en silla de
ruedas, no tiene sensibilidad en las piernas, tiene una valvula puesta desde pequefio. El

esta tomando cuatro medicamentos, para la epilepsia, la vejiga, la tension y otra mas. Se
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mantiene estable, no va ni para mejor ni para peor. Nada mas nacer, el ginec6logo cuando
vio a mi hijo dijo que tenian que llevarlo al pediatra de Alicante, no sabian muy bien lo que
era, sabia que era grave. Se veia nada mas nacer y nos fuimos, se quedd ingresado en
prematuros, en una incubadora. Menos mal que no hemos tenido ningun problema porque la
valvula que le pusieron una valvula metalica que en esa época solo existian esas, y muchos
gue conocemos han tenido muchos problemas con la valvula metalica, y con esa no se
puede hacer ninguna resonancia, dicen que puede que sea la causante de los ataques de
epilepsia.

*Objetivo: Conocer el grado de dependencia del afectado:

2. ¢Quién es la persona que se ocupa de seguir el tratamiento, tomar la
medicacion, mover la silla de ruedas, etc?

De vez en cuando le echamos una mano para meterle en la bafiera pero muy poco, todo lo
demas lo hace él. La medicacion la lleva controlada él, de vez en cuando su madre esta

pendiente, pero es él quien te pide que sea él hacer las cosas solo.

ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO

- GRADO DE ACEPTACION

*Objetivo: Conocer el grado de aceptacion de la enfermedad:

3. ¢, Como fue la primera reaccion al diagndstico? ¢ Considera que ha aceptado la
enfermedad de su hijo?

Fatal, imaginate, que te naciese el hijo asi, haber como se lo dices a tu mujer, me pusieron
la cabeza de vuelta y media. Cuatro horas estuve ahi, me habl6 el neurdlogo, el urélogo, el
pediatra, lo primero que me dijeron fue que no iba a vivir mas de tres meses, dime tl. Nos
dijeron que a partir de ahora teniamos que tener muchos cuidado con él, y bueno...
Aceptarlo, hombre claro, nos volcamos con él, cosa que otros padres de la asociacion hasta

se llegaron a separar, pero a nosotros nos unié Mas.

- AFRONTAMIENTO ACTIVO/CONDUCTAL

*Objetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (mas activo y conductual):

4. ¢Ha buscado informacion sobre la enfermedad, sobre los tratamientos, u otras
alternativas que considerase que pudiesen ayudarle?

Pues en el Hospital de Alicante, el pediatra hablé con nosotros, este estaba especializado

en el tema, nos habl6 de hacer una asociacion y fue €l quien se preocup6 de reunir a todos
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lo padres, ibamos a la asociacién siempre, de ahi naci6 la idea, fuimos de los fundadores, y
alli nos informaban de algo porque tampoco se sabia mucho. Convocaban a médicos,
trabajaba en el hospital, traia a muchos especialistas a la asociacién, nos reuniamos una
vez al mes o asi y nos daban charlas, congresos a nivel nacional, invitaban a gente incluso

de fuera de Espafia.

5. ¢ Se ha apoyado/se apoya en otras personas cuando se ha visto en algun
momento dificil?, ¢familia, amigos, asociaciones?

Si, si, la familia se ha volcado mucho. También por parte de los profesores que ha tenido mi
hijo. Todos se han volcado con él, hasta el conserje, lo movian de aqui alli, en fin muy bien.

Desahogarme pues con la familia, con quien més lo comentas.

- AFRONTAMIENTO PASIVO/COGNITIVO

*QObjetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (mas cognitivo):

6. En alguna situacion problemética referida a la enfermedad de su hijo/a;
¢Intenta tener pensamientos diferentes a la enfermedad de su hijo?

No, tanto mi mujer como yo lo hemos llevado bien, siempre hemos estado ahi al pien del
cafnon.

6.1. Minimizacion: ¢Ha pensado alguna vez: “Todo se solucionara pronto, peores
cosas se han visto”? No

6.2. Comparacion social: ¢Se ha comparado con otras personas que estén en peor

situacion? No, que va.

- TOMA DE DECISIONES

*Objetivo: Conocer la toma de decisiones en referencia a la enfermedad:

7. ¢, Cémo toma las decisiones en relacion a la enfermedad de su hijo/a?

Siempre hemos sido los padres, cuando cumplié ya los veinte afios que se fue a Toledo,
donde hay una residencia que te ensefian a ser mas auténomos, estuvo alli tres meses,
ademas también estuvo dos afios en Albacete en otra residencia donde aprendia oficios,

hizo dos cursos y todo, siempre le ha gustado ser él s6lo quien se apafie.
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- CAMBIO DE ROLES FAMILIARES

*Objetivo: Conocer cambios familiares/de roles:

8. Desde la enfermedad de su hijo/a. ¢Ha observado algun cambio en sus
obligaciones como madre/padre? , ¢ha empezado/dejado/mantenido de hacer otras
funciones a parte de padre/madre (trabajar, estar con los amigos, la familia, etc) Pues
mi mujer dejo de trabajar por estar pendiente de él, y hasta hoy. Ahora no tiene cotizacién
pero bueno, tenemos mi pension y la ayuda de la dependencia, y lo que le dan a mi hijo a
partir de los dieciocho.

9. NECESIDADES PERCIBIDAS Y PROPUESTAS DE MEJORA

- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SANITARIOS

*Objetivo: Conocer la interaccién socio/sanitaria y sus posibles déficits:

10. Si se ha hecho uso de los servicios sanitarios/clinicos, de qué tipo (médicos,
fisioterapeutas, psicélogos, enfermeros, etc) Si, de todo tipo, urélogos, neurdlogos...
10.1. ¢Hatenido experiencia de tener a su hijo hospitalizado? Si

10.2. Estructura del sistema sanitario (privado/publico): Publico

10.3. ¢Considera directivo al profesional, alguien quien instruye 6&rdenes e
instrucciones? No

10.4. ¢En consulta, hace todas las preguntas y dudas que le surgen? Si

10.5. ¢Se ha sentido escuchado/a, le respondia a todas sus dudas?, ¢las resolvia, o
si no lo podia, le facilitaba algin método/ servicio alternativo? Si.

10.6. ¢Considera que la informaciéon que le ha aportado el servicio sanitario es
suficiente?, ¢Por qué? Si, nos han trabajo muy bien, ademas si teniamos cualquier
problema, como en el pueblo no habia Hospital, pues llamaba y nos daban cita en cualquier
momento.

10.7. ¢La forma de hablar de su médico/s es una jerga sencilla o complicada de
entender? Si, sencilla

10.8. ¢Cbmo diria gue es la comunicacién con los profesionales de la salud? Bien

10.9. ¢Esta usted satisfecho con el encuentro clinico en su conjunto? Si, todo bien.
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- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SOCIALES

*Objetivo: Conocer la interaccidn con servicios sociales:

11. Si ha hecho uso de servicios sociales, ¢de qué tipo (asociaciones,
trabajadores sociales, etc) Pues hemos hecho poco, ahora tenemos menos problemas
porque su hermana es trabajadora social...

11.1. ¢Esta usted satisfecho con el encuentro social en su conjunto?

- PROPUESTAS DE MEJORA

*Objetivo: Proponer mejoras en la atencion sanitaria y social de los nifios con espina bifida y
sus familiares:

Y por ultimo preguntarle;

12. ¢Cree que hay algun déficit en alguno de estos recursos?, ¢Cudl? ¢De todos
los recursos existentes, cudales diria que se podrian mejorar? ¢Qué mejoras
propondria?

Logicamente, todos te van a decir lo mismo, que quieren subvenciones porque con lo poco
qgue nos dan... Ademas de la ayuda econdémica, que es un gato muy gordo, los aparatos, las
medicaciones, eso deberian llevarlo a raja tabla, pagarte a tiempo y eso, que nos lo den
gratis. Mi hijo necesita cuatro medicamentos, pafiales, sondas, los medicamentos son muy
caros, eso nos lo quité la Generallitat, antes no pagabamos medicaciones porque se
considero la Espina Bifida como crénica, pero ahora con el cambio de gobierno, dicen que
ya nho es cronica y nos han dejado de pagar, ahora porque yo estoy jubilado, pero antes

pagaban el 40%.

- Participante 8

Esta entrevista tiene como fin conocer las estrategias de afrontamiento de padres y madres
con nifios afectados por la espina bifida, y asi, valorar la informacion que pueden necesitar
para realizar un afrontamiento adecuado de la enfermedad de sus hijos, por lo tanto es
esencial la experiencia que usted tiene para mejorar la atencién sanitaria que se presta. Es
importante su maxima colaboracibn para que esto pueda ser (til tanto para los

profesionales de la salud como para los usuarios.

Esta entrevista se realiz6 via telefénica
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DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

. Datos personales:
-Edad: 56
-Sexo: mujer

-Nivel de renta (baja/media/alta): baja

. En referencia a los hijos/as:
-Edad: 23
-Sexo: hombre

NIVEL DE DETERIORO DE LA ENFERMEDAD

*Objetivo: Conocer la historia de la enfermedad y su estado en la actualidad:

1. En primer lugar quiero que me describa como es la enfermedad de su hijo,
cuando aparece y si actualmente esta recibiendo algun tipo de tratamiento

Tiene una malformacion en la columna, extremidades inferiores y la vejiga. Mi hijo va en silla
de ruedas. Ahora estd tomando una pastilla para la incontinencia y para la alergia. Su
enfermedad es estable, no va a mejor. Pero ha hecho mucha natacion, fue campeén de
Espafa, ahi iba a mejor, pero ahora con el estudio se pasa el dia sentado en la silla.
Ademas eso tiene un limite ya que la columna la tiene bastante mal, tiene dos operaciones

de columna, pero vamos, €l es muy optimista

*Objetivo: Conocer el grado de dependencia del afectado:

2. ,Quién es la persona que se ocupa de seguir el tratamiento, tomar la
medicacion, mover la silla de ruedas, etc? (El se bafia y se viste sélo, le ensefio la
terapeuta ocupacional a hacerlo sélo. Le dejo a lo mejor las cosas asi a mano. Es el quien lo
dice, quiere hacer todo él. Desde pequefio se pasaba todo el dia con los aparatos corriendo
de un lado para otro, y con la silla, que se caia, se volvia a levantar y seguia. El quiere ser lo
mas auténomo posible, la medicacién se la toma él solito, llega una edad que tiene que

hacerse responsable, con dieciocho se lo dije.

ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO

- GRADO DE ACEPTACION

*Objetivo: Conocer el grado de aceptacion de la enfermedad:
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3. ¢Como fue la primera reaccion al diagnéstico? ¢Considera que ha aceptado la
enfermedad de su hijo?

Fue bastante duro el comienzo, yo no sabia nada. Iba a volver con toda la ilusién, un golpe
muy duro. La recuperacion fue bastante mala a todos los niveles, el parto fue muy
complicado, no hacia fuerza para salir, tuvieron que forzarmelo, lo pasamos muy mal tanto
€l como yo, estuvo a punto de morirse, nacié con depresion cardiaca. Como estuve cuatro
dias tan mal, los médicos pensaban que no queria verlo, pero no me sentia con fuerza, aqui
pues yo tenia que ser fuerte, hasta que no lo tuve en casa, llorando todo el camino. Pero
bueno, lo primero que habia que hacer era superarlo, tu tienes que ser la que tienes que

echar para adelante.

- AFRONTAMIENTO ACTIVO/CONDUCTAL

*Objetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (méas activo y conductual):
4, ¢Ha buscado informaciéon sobre la enfermedad, sobre los tratamientos, u otras
alternativas que considerase que pudiesen ayudarle?

En la Asociacion Unicamente.

5. .Se ha apoyado/se apoya en otras personas cuando se ha visto en algun
momento dificil?, ¢familia, amigos, asociaciones?
Si, en nuestra familia si. Tampoco expreso mucho lo que siento, yo era un poco la que

animaba a los demas, pero al final es él quienes nos da fuerza a nosotros fijate.

- AFRONTAMIENTO PASIVO/COGNITIVO

*Objetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (mas cognitivo):

6. En alguna situacion problemética referida a la enfermedad de su hijo/a;
JIntenta tener pensamientos diferentes a la enfermedad de su hijo?

Me desbordé mucho cuando habia que operarle de la columna, tl eres la que tienes que
decidir, te pones a pensar y es que tienes que pensarlo. Tampoco puedes decir, voy a
pensar en otra cosa...

6.1.  Minimizacion: ¢Ha pensado alguna vez: “Todo se solucionara pronto, peores
cosas se han visto”? No

6.2. Comparacion social: ¢Se ha comparado con otras personas que estén en peor

situacién? Si
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- TOMA DE DECISIONES

*Objetivo: Conocer la toma de decisiones en referencia a la enfermedad:

7. ¢Como toma las decisiones en relacién a la enfermedad de su hijo/a?

Cuando era pequefio todo lo decidiamos los padres, las operaciones, todo lo que tuviese
que ver con el médico...aunque todavia sigo siendo yo la que le dice de ir a hacerse

revisiones y le coge cita, soy yo las que lleva esas cosas.

- CAMBIO DE ROLES FAMILIARES

*Objetivo: Conocer cambios familiares/de roles:

8. Desde la enfermedad de su hijo/a. ¢Ha observado algun cambio en sus
obligaciones como madre/padre? , ¢ha empezado/dejado/mantenido de hacer otras
funciones a parte de padre/madre (trabajar, estar con los amigos, la familia, etc)
Ningun cambio, pensaba trabajar pero no lo hice, con tanto trabajo fue imposible, yo era

quien le hacia rehabilitacion en casa, la que le llevaba a rehabilitacion...

NECESIDADES PERCIBIDAS Y PROPUESTAS DE MEJORA

- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SANITARIOS

*Obijetivo: Conocer la interaccién socio/sanitaria y sus posibles déficits:

9. Si se ha hecho uso de los servicios sanitarios/clinicos, de qué tipo (médicos,
fisioterapeutas, psicélogos, enfermeros, etc)

9.1. ¢Hatenido experiencia de tener a su hijo hospitalizado? Si claro, de todo.

9.2.  Estructura del sistema sanitario (privado/publico): Publico

9.3. ¢Considera directivo al profesional, alguien quien instruye Ordenes e
instrucciones? No

9.4. ¢En consulta, hace todas las preguntas y dudas que le surgen? Si

9.5. ¢ Se ha sentido escuchado/a, le respondia a todas sus dudas?, ¢las resolvia, o
si no lo podia, le facilitaba algin método/ servicio alternativo? Si.

9.6. ¢Considera que la informacion que le ha aportado el servicio sanitario es
suficiente?, ¢ Por qué? Si, porque era lo que habia.

9.7. ¢La forma de hablar de su médico/s es una jerga sencilla o complicada de
entender? Si

9.8. ¢CoOmo diria que es la comunicacién con los profesionales de la salud? Buena,

bien
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9.9. ¢Esta usted satisfecho con el encuentro clinico en su conjunto? Satisfecha si

- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SOCIALES

*Objetivo: Conocer la interaccién con servicios sociales:
10. Si ha hecho uso de servicios sociales, ¢de qué tipo (asociaciones,
trabajadores sociales, etc)

10.1. ¢Esté usted satisfecho con el encuentro social en su conjunto?
La educadora en el colegio, si, bien, al principio cuando entré hubo luchas, las sillas, las
instalaciones en general no estaban adaptadas, fui yo la que me tuve que mover, al final me

lo dieron. Si, estoy satisfecha, conforme pedia algo me lo daban.

- PROPUESTAS DE MEJORA

*Objetivo: Proponer mejoras en la atencion sanitaria y social de los nifios con espina bifida y
sus familiares:

Y por ultimo preguntarle;

11. ¢,Cree que hay algun déficit en alguno de estos recursos?, ¢Cuél? ¢De todos
los recursos existentes, cudales diria que se podrian mejorar? ¢(Qué mejoras
propondria?

Mejorar, por ejemplo, me hubiese gustado tenerlo aqui al lado, porque al colegio de aqui no
se hacian cargo del nifio y teniamos que llevarlo 11 kilbmetros a otro colegio. Muchas cosas,
andar por la calle es un poco complicado...la gente quiza, la gente no esta concienciada de
gue realmente te hace falta, el sitio de la plaza de minusvalidos para aparcar siempre
ocupada, y te salia mejor aparcar mas lejos que llamar a la grua, la gente tiene que

concienciarse un poco mas.

- Participante 9

Esta entrevista tiene como fin conocer las estrategias de afrontamiento de padres y madres
con nifios afectados por la espina bifida, y asi, valorar la informacién que pueden necesitar
para realizar un afrontamiento adecuado de la enfermedad de sus hijos, por lo tanto es
esencial la experiencia que usted tiene para mejorar la atencién sanitaria que se presta. Es
importante su maxima colaboracibn para que esto pueda ser (til tanto para los

profesionales de la salud como para los usuarios.
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Esta entrevista se realiz6 via telefénica

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

o Datos personales:

-Edad: 48

-Sexo: hombre

-Nivel de renta (baja/media/alta): media
-Creencias religiosas o filosoficas: ninguna
-Estado civil: casado

-N° de hijos en total y cuantos con enfermedad: dos, s6lo una con enfermedad

. En referencia a los hijos/as:

-Edad: 20

-Sexo: mujer

NIVEL DE DETERIORO DE LA ENFERMEDAD

*Objetivo: Conocer la historia de la enfermedad y su estado en la actualidad:

1. En primer lugar quiero que me describa como es la enfermedad de su hijo,
cuando aparece y si actualmente esta recibiendo algun tipo de tratamiento

Aparece cuando nace, ella tiene afectado el aparato locomotor, su lesion es de L3/L4, no
tiene sensibilidad de rodillas para abajo, no mueve los pies, también tiene afectada la vejiga
y complicaciones a nivel neuroldgico, lo de la hidrocefalia que lleva una valvula que se la
pusieron desde que nacid. A lo largo de los afos, tras las operaciones para la correccion de
los pies y la hidrocefalia pues mejor. Ella se mueve en silla de ruedas y el Gnico tratamiento

gue lleva es el seguimiento con rehabilitacion, pero nada mas.

*Obijetivo: Conocer el grado de dependencia del afectado:
2. ,Quién es la persona que se ocupa de seguir el tratamiento, tomar la
medicacion, mover la silla de ruedas, etc? Ella es independiente, ella sale y entra sola, se

viste sola...
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ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO

- GRADO DE ACEPTACION

*Objetivo: Conocer el grado de aceptacion de la enfermedad:

3. ¢ Como fue la primera reaccion al diagnéstico? ¢Considera que ha aceptado la
enfermedad de su hijo?

Desconocimiento total, no sabia lo que me estaban diciendo. Fui directamente a la biblioteca
de la playa a buscar informacién. Fuimos a una asociacion de Valencia a buscar més

informacion, hasta que hicieron otra aqui. Lo aceptamos desde un primer momento.

- AFRONTAMIENTO ACTIVO/CONDUCTAL

*QObjetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (més activo y conductual):

4, ¢Ha buscado informacién sobre la enfermedad, sobre los tratamientos, u otras
alternativas que considerase que pudiesen ayudarle?

Cuando nos dijeron el diagnostico buscamos informacion, hemos ido a congresos, jornadas,
nos volcamos, en la asociacion también hemos hecho muchos seminarios, que los hemos

buscado entre los padres.

*Obijetivo: Conocer el apoyo social percibido:

5. .Se ha apoyado/se apoya en otras personas cuando se ha visto en algun
momento dificil?, ¢familia, amigos, asociaciones?

Totalmente. Mi hija ha sido la nifia como el resto de los hijos de mis amigos, han colaborado
mucho con que se sintiese igual, mi madre y mi hermana me han ayudado también
muchisimo hasta le han cambiado sondajes. Siempre he hablado de los problemas con la

pareja y con los amigos si.

- AFRONTAMIENTO PASIVO/COGNITIVO

*Objetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (mas cognitivo):

6. En alguna situacion probleméatica referida a la enfermedad de su hijo/a;
¢Intenta tener pensamientos diferentes a la enfermedad de su hijo? No

6.1. Minimizacion: ¢Ha pensado alguna vez: “Todo se solucionara pronto, peores
cosas se han visto”? No, lo he afrontado

6.2. Comparacion social: ¢Se ha comparado con otras personas que estén en peor

situacion? Alguna vez, es inevitable, pero no me ha servido para nada.

64



- TOMA DE DECISIONES

*Objetivo: Conocer la toma de decisiones en referencia a la enfermedad:

7. ¢,Como toma las decisiones en relacién a la enfermedad de su hijo/a?

Los padres siempre. Ella no ha podido tomarla, se le explicaba lo que habiamos decidido y
ella siempre lo ha entendido y lo ha aceptado.

¢ Control de la evolucién de la enfermedad? El trabajo con ella constante tanto ella como

nosotros, haciéndole estimulacion temprana, etc, sobretodo tratarle como una nifia normal

- CAMBIO DE ROLES FAMILIARES

*Objetivo: Conocer cambios familiares/de roles:

8. Desde la enfermedad de su hijo/a. ¢Ha observado algun cambio en sus
obligaciones como madre/padre? , ¢ha empezado/dejado/mantenido de hacer otras
funciones a parte de padre/madre (trabajar, estar con los amigos, la familia, etc)

En ese sentido no, porque el trabajo que hemos llevado con la pareja, siempre hemos ido

respetando los tiempos para que cada uno tenga sus hobbies.

NECESIDADES PERCIBIDAS Y PROPUESTAS DE MEJORA

- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SANITARIOS

*Objetivo: Conocer la interaccién socio/sanitaria y sus posibles déficits:

9. Si se ha hecho uso de los servicios sanitarios/clinicos, de qué tipo (médicos,
fisioterapeutas, psicélogos, enfermeros, etc)

9.1. ¢Hatenido experiencia de tener a su hijo hospitalizado? Si

9.2.  Estructura del sistema sanitario (privado/publico): Publico

9.3. ¢Considera directivo al profesional, alguien quien instruye Ordenes e
instrucciones? No, excepto una vez, que si me molestd pero al final lo entendi, era
justificado.

9.4. ¢En consulta, hace todas las preguntas y dudas que le surgen? Si

9.5. ¢Se ha sentido escuchado/a, le respondia a todas sus dudas?, ¢las resolvia, o

si no lo podia, le facilitaba algin método/ servicio alternativo? Si.
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9.6. ¢Considera que la informacién que le ha aportado el servicio sanitario es
suficiente?, ¢Por qué? No, porque tendria que haber gente que esté trabajando
Gnicamente con la Espina Bifida, y no la hay.

9.7. ¢La forma de hablar de su médico/s es una jerga sencilla o complicada de
entender? Sencilla

9.8. ¢Como diria que es la comunicacion con los profesionales de la salud? Buena

9.9. (Esté& usted satisfecho con el encuentro clinico en su conjunto? Satisfecho,

quitando la situacion administrativa en alguna ocasion.

- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SOCIALES

*Objetivo: Conocer la interacciéon con servicios sociales:

10. Si ha hecho uso de servicios sociales, ¢de qué tipo (asociaciones,
trabajadores sociales, etc)

10.1. ¢Esta usted satisfecho con el encuentro social en su conjunto?

Para la ley de la dependencia, la trabajadora social la de la asociacion, y el educador del
cole, si, muy satisfecho, la verdad que hemos tenido mucha suerte, es una sefiora muy
importante para mi hija, no tenia que hacer muchas cosas y las hacia, ademas le ensefo.

No me puedo quejar.

- PROPUESTAS DE MEJORA

*Obijetivo: Proponer mejoras en la atencion sanitaria y social de los nifios con espina bifida y
sus familiares:

Y por ultimo preguntarle;

11. ¢,Cree que hay algun déficit en alguno de estos recursos?, ¢Cual? ¢De todos
los recursos existentes, cudales diria que se podrian mejorar? (Qué mejoras
propondria?

Yo creo que el tema de la integracion en la escuela, no es porque no se quiera, es cuestion
de recursos. Hay muchas situaciones en las que el colegio no esti adaptado o lo tienes que
llevar al colegio mas lejano. Ademas, pues, el material ortopédico, que hace cuatro afios era
gratis, y ahora hay que pagar una parte con el co-pago sanitario, que lo perdimos, y mucha

gente tuvo que dejar de tomar medicacién, eso no puede ser.
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- Participante 10

Esta entrevista tiene como fin conocer el estilo de afrontamiento padres de nifios con espina
bifida y asi valorar la informaciéon pueden necesitar para poder realizar un afrontamiento
adecuado de la enfermedad de sus hijos, por lo tanto es esencial la experiencia que usted
tiene para mejorar la atencién sanitaria que se presta. Es importante su maxima
colaboracion para que esto nos pueda ser (til tanto para los profesionales de la salud como

para los usuarios

Esta entrevista se realizd cara a cara en el centro de la asociacion

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

. Datos personales:
-Edad: 47
-Sexo: hombre

-Nivel de renta (baja/media/alta): media

. En referencia a los hijos/as:
-Edad: 13

-Sexo: chico

NIVEL DE DETERIORO DE LA ENFERMEDAD

*Objetivo: Conocer la historia de la enfermedad y su estado en la actualidad:

1. En primer lugar quiero que me describa como es la enfermedad de su hijo,
cuando aparee y si actualmente esté recibiendo algun tipo de tratamiento

Pues en el octavo mes de embarazo el ginecdlogo vio la hidrocefalia, pero no nos explicé
mucho, nos dijo que ella no se podia hacer nada, ver si se resolvia sélo o ya esperar a la
siguiente ecografia, en esta lo confirmé y ya nos dijo que nos fuésemos corriendo, pidié otra
ecografia mas especifica y ahi se vio la espina bifida y el mismo dia nos llamaron del
hospital para provocar el parto, porque no deberian hacer con parto natural, porque puede
salir la bolsa y entrar infecciones y etc, y mi mujer estuvo ingresada con control de monitores
por si se ponia de parto, pero el ginecélogo no se porté muy bien, nos meti6 mucho miedo,
gue nos fuésemos corriendo, que no le hiciésemos bolsa para la habitacién, que al final se la
hicimos, mi mujer dijo, “vamos a hacer las cosas con tranquilidad” y fuimos al hospital y el

ginecologo de alli nos dijo que hiciésemos las cosas con calma, eso es la batallita, ¢no?.
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Y nada, estuvo ingresada unos dias hasta buscar un dia apropiado, porque eran fechas de
Navidad. Me enteré a través de un conocido sobre la asociacion, y me dijeron que
persiguiese al médico para que le operasen, porque cuanto antes se hiciese mejor, y por
esas fechas s6lo habia un Neurocirujano trabajando, y al tercer dia de nacer lo operaron.
Fue imprevisto, porque de la espina bifida nos enteramos unos dias antes de nacer, el
ginecologo sélo nos avisé de la hidrocefalia. Yo estuve tiempo cuando mi hijo ya estaba bien
de pasarme por su consulta con el nifio para presentarlo y decirle, mira este es el nifio al
que ni viniste a ver cuando nacio. El tratamiento es un control de todo, atencion temprana
para ver si todos los hitos que tienen que llegar todos los nifios, por si caso hay que
empezar una terapia completa, de hecho me pasé a la publica de la privada, porque yo

estaba en ASISA, pero no me aseguraba que estuviesen los especialistas en Alicante.

*Objetivo: Conocer el grado de dependencia del afectado:

2. ¢Quién es la persona que se ocupa de seguir el tratamiento, tomar la
medicacion, mover la silla de ruedas, etc?

El es muy auténomo, todo lo hace él, menos lo de las eces, se hacemos o su madre o yo,
porque a él le da repulsion, hace dos afios ya que vamos detras de él para que lo haga solo
pero nada, estamos pensando en una alternativa, que es un irrigador, que seria mas facil

pero es cada dos o tres dias, y no a diario. Yo prefiero que hiciese como hago yo con él.

ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO

- GRADO DE ACEPTACION

*Objetivo: Conocer el grado de aceptacion de la enfermedad:

3. ¢ Considera que ha aceptado la enfermedad de su hijo? ¢Coémo fue la primera
reaccion al diagndstico?

Pues, yo creo que lo llevé bien desde el primer momento, recuerdo algunas conversaciones
con familiares, en plan de, a ver si un dia puede llevar ya unos zapatos bonitos, y yo decir,
no, nunca va a poder llevar unos zapatos normales. Lo tenia asumido desde el primer
momento, siempre me lo he tomado muy préactico, quiza menos sentimental, si me decian de
hacer fisio, pues fisio, los primeros ocho afios de su vida, casi todos los dias haciendo
alguna actividad. Mi mujer no, mi mujer lo llevaba peor, a la asociacién solo venia yo, ella
empez0 a faltar a las radiografias, a la asociacion no le gustaba ir... tuvo un momento ahi de
no querer ir a verle, por las tardes ademas de las dos visitas mientras el nifio estaba

ingresado habia unos dias para ir a darles leche, ella se compré un saca leches y se lo
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sacaba en casa y me lo daba a mi para ir a darselo, porque ella no queria ir. Hay gente que
dice que nunca lo ha asumido bien, la madre de P ha sido siempre un poco depresiva, la
psicéloga con la que estd ahora dice que una de las causas de su depresion ha sido a raiz
del parto...antes de estar embarazada tuvo algun periodo depresivo, yo nunca lo he
relacionado con el nacimiento de mi hijo salvo los primeros meses, pero luego, bien, yo
queria participar en cosas de la asociacion, ella no... Ella no hace muchas cosas con mi P

ahora mismo.

- AFRONTAMIENTO ACTIVO/CONDUCTAL

*Objetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (méas activo y conductual):

4, ¢Ha buscado informaciéon sobre la enfermedad, sobre los tratamientos, u otras
alternativas que considerase que pudiesen ayudarle?

No, yo he sido, mas de lo que me cuenten los médicos la asociacion y algun familiar... me
he conformado con eso. No he sido de buscar mucho, mas mi mujer en internet y eso...
Ademas en la asociacion siempre te resolvia todo eso que tenias que preguntar después a
los médicos. Al buscar mi mujer, si que hemos hecho terapias alternativas, habia una de
“Desarrollo Neuroldgico” que le fue muy bien a P, hacian como terapia de movimiento, le
sacaban en un saco de la pared, a la vez le hablaban para que coordinase por asi decirlo el

pensamiento con la motricidad...algo asi.

5. .Se ha apoyado/se apoya en otras personas cuando se ha visto en algun
momento dificil?, ¢familia, amigos, asociaciones?

Con familiares si, y bueno, una vecina nuestra que se ha portado como una madre, con los
amigos en principio no, los amigos de aqui, porque al ser fe fuera hace que tus amigos de
aqui sean practicamente gente nueva, a raiz del trabajo y eso... Si que notamos que al
nacer P hubo un vacio tremendo, la sensacion fue; no voy air a esa casa que se necesita
demasiada ayuda. Hemos conservado esos amigos, hemos aprendido que los de nuestra
ciudad te ofrecen la ayuda, aqui no, tienes como que pedirlo, yo aqui he llegado a pedir
ayuda, y me la han dado, pero ofrecérmela no. Entonces notamos, los primeros afios, con

estos amigos, de pasar a vernos todos los fin de semanas, a no llamar.
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- AFRONTAMIENTO PASIVO/COGNITIVO

*Objetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (mas cognitivo):

6. En alguna situacion problemética referida a la enfermedad de su hijo/a;
¢éIntenta tener pensamientos diferentes a la enfermedad de su hijo?

No, ya te he dicho soy muy practico(entre risas). Lo que he aprendido es a hacer cosas, por
ejemplo, ir a la playa con P no es facil, pero aunque te da un poco de pereza, si quiere ir lo

hacemos, mi mujer al contrario, siempre lo ha evitado por la dificultad.

6.1.  Minimizacion: ¢Ha pensado alguna vez: “Todo se solucionara pronto, peores
cosas se han visto”?

No, que va, yo sé que es grave, hay momentos en los que va todo tan facil, que te interesas
mas en los estudios, como ahora nos centramos mas en su capacidad intelectual, que va
muy rapido aprendiendo, con el inglés, aprendié a hablar muy pronto de hecho, te vas
relajando, al final las revisiones son de menos en menos...

6.2. Comparacion social: ¢(Se ha comparado con otras personas que estén en peor

situaciéon? No, me he sentido satisfecho.

- TOMA DE DECISIONES

*Objetivo: Conocer la toma de decisiones en referencia a la enfermedad:

7. ¢, Como toma las decisiones en relacion a la enfermedad de su hijo/a?

En las decisiones médicas, habian pocas cosas que pensar, ademas una vez ingresado
hablé con una neurocirujana de Madrid para que me aconsejase...tampoco me he visto en
una encrucijada grave...No ha habido que meditar nada, ademas mi mujer y yo siempre
hemos estado muy de acuerdo, esto le podria venir bien, uno proponia la idea y otro decia lo

hacemos, asi que bien.

- CAMBIO DE ROLES FAMILIARES

*Objetivo: Conocer los cambios familiares/de roles:

8. Desde la enfermedad de su hijo/a. ¢Ha observado algun cambio en sus
obligaciones como madre/padre? , ¢ha empezado/dejado/mantenido de hacer otras
funciones a parte de padre/madre (trabajar, estar con los amigos, la familia, etc). No,

por ser padre si.
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NECESIDADES PERCIBIDAS Y PROPUESTAS DE MEJORA

- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SANITARIOS

*Objetivo: Conocer la interaccién socio/sanitaria y sus posibles déficits:

9. Si se ha hecho uso de los servicios sanitarios/clinicos, de qué tipo (médicos,
fisioterapeutas, psicologos, enfermeros, etc) Todos lo que hay, urélogos, fisioterapeutas,
neurodlogos, traumatélogos, y la psicéloga para lo de las habilidades sociales y el déficit de
atencién este que parece un poco tipo Asperger, y alternativo la terapia esta de movimiento
para mejorar las cogniciones neuronales.¢

9.1. ¢Hatenido experiencia de tener a su hijo hospitalizado? El estuvo hospitalizados
dos veces, el mes y medio de cuando nacid y para la fimosis.

9.2.  Estructura del sistema sanitario (privado/publico): Pablico

9.3. ¢Considera directivo al profesional, alguien quien instruye 6&rdenes e
instrucciones?  No, estoy muy contento, bueno salvo el primer médico... y un
traumatdlogo, que de repente vino el hospital a decirme que comprase esos aparatos que
habia elegido a una ortopedia, y es que este sefior llamé a una ortopedia para que
comprase unos aparatos sin hablar con migo antes, a mi me molestdé muchisimo, porque
viene una persona extrafia a toguetear a mi hijo, sin haberme consultado antes. Fui al
traumatologo y se lo dije, pero al final por no perder tiempo le compré esos aparatos en esa
ortopedia, y cuando a mi hijo le dieron de alta, la primera revision fuera del hospital, y me
pasaron a otro traumatologo.

9.4. ¢En consulta, hace todas las preguntas y dudas que le surgen? Si, si, y ademas
el neurocirujano nos lo puso muy fécil, hasta ir los dias en los que no estaba estipulado ir, y
muchas veces lo he hecho, he ido un jueves a preguntarle “mira tengo este problema”

9.5. ¢.Se ha sentido escuchado/a, le respondia a todas sus dudas?, ¢las resolvia, o
si no lo podia, le facilitaba algin método/ servicio alternativo? Si si

9.6. ¢Considera que la informacion que le ha aportado el servicio sanitario es
suficiente?, ¢Por qué? Si,

9.7. ¢La forma de hablar de su médico/s es una jerga sencilla o complicada de

entender? Si,

9.8. ¢CoOmo diria que es la comunicacién con los profesionales de la salud? Si,
ademas ha habido una suerte, porque hubo uno de los casos que habian alumnos de
practica y nosotros nunca nos hemos sentido cohibidos y siempre hemos hecho

comentarios, y nosotros les contdbamos cosas a los alumnos y todo eso.
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9.9. (¢Esté usted satisfecho con el encuentro clinico en su conjunto? Siempre nos

hemos sentido comodos.

- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SOCIALES

*Objetivo: Conocer la interaccién con servicios sociales o de servicios comunitarios:

10. Si ha hecho uso de servicios sociales, ¢de qué tipo (asociaciones,
trabajadores sociales, actividades comunitarias, etc)

10.1. ¢Esta usted satisfecho con el encuentro social en su conjunto?

Si, pero como muchas cosas las pides a través del hospital. Mira, estamos perdiendo dinero
en unas ayudas, porque como pertenezco a una mutua de funcionarios y esta me ofrece la
seguridad social pero la farmacia la llevan ellos, y el problema estd en la ortopedia, que
hace unos afios nos piden pagarlo al completo, antes eran solo sesenta euros, y para que
me devolviesen el dinero iba a la mutua y decia que fuese a la seguridad social, la seguridad
social que fuese a la mutua... que ya son quinientos euros al afo...que de momento lo estoy
pagando. Si, con AHEBA estamos muy contentos. Para el colegio tuvimos que cambiarle
del mas cercano porque no tenia educador para cambiarle el pafial, sélo estuvo el primer
afio, después nos dijeron que ya no podian seguir atendiéndole. Y los puntos de movilidad
reducida e sun proceso eficaz, tarda unos meses pero es lo que hay, no me quejo, en esto
los médicos siempre me han ayudado.

En general, el encuentro bien.

- PROPUESTAS DE MEJORA

*Objetivo: Proponer mejoras en la atencion sanitaria y social de los nifios con espina bifida y
sus familiares:

Y por ultimo preguntarle;

11. ¢,Cree que hay algun déficit en alguno de estos recursos?, ¢Cuél? ¢De todos
los recursos existentes, cudéles diria que se podrian mejorar? (Qué mejoras
propondria?

Una cosa que se ha pedido mucho, es que en estas enfermedades, un equipo
multidisciplinar mas unido, para no tener que ir de un especialista a otro, de un médico a
otro, que estén mas accesible entre ellos., porque tu vas al hospital varias veces al afio, y
tienes que faltar al trabajo...en Barcelona si que lo hacen. Y el co-pago también, ahora en
mas medida, que yo puedo pagar esos quinientos euros, pero; “;un nifo tiene que llevar
silla de ruedas porque sus padres no pueden pagar?” Yo que sé, facilitar un poco mas las

cosas.
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- Participante 11

Esta entrevista tiene como fin conocer el estilo de afrontamiento padres de nifios con espina
bifida y asi valorar la informacion pueden necesitar para poder realizar un afrontamiento
adecuado de la enfermedad de sus hijos, por lo tanto es esencial la experiencia que usted
tiene para mejorar la atencién sanitaria que se presta. Es importante su maxima
colaboracion para que esto nos pueda ser (til tanto para los profesionales de la salud como

para los usuarios

Esta entrevista se realiz6 mediante via telefénica

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

o Datos personales:
-Edad: 48
-Sexo: mujer

-Nivel de renta (baja/media/alta): baja

. En referencia a los hijos/as:
-Edad: 9 aflos

-Sexo: chico

NIVEL DE DETERIORO DE LA ENFERMEDAD

*Objetivo: Conocer la historia de la enfermedad y su estado en la actualidad:

1. En primer lugar quiero gue me describa como es la enfermedad de su hijo,
cuando aparece y si actualmente esté recibiendo algun tipo de tratamiento

En la semana treinta uno (7 meses) le detectan hidrocefalia, no querian sacarlo, le
ingresaron en el hospital. A la semana lo sacaron, tenia el cerebro destrozado, se le infectd
la valvula por una meningitis, pensaban que tenia mas grasa cerebral, su cerebro es que ya
no desarrollaria mas. La enfermedad es cronica y su curso es estable, pensaban que no se
iba a recuperar, l6gicamente tienen que tener sus evaluaciones pero se mantiene. Hablar
no habla, intenta comunicarse, al contrario que en la espina bifida su espalda esta bien.
Como tratamiento, en AEHBA estuvo yendo al fisio y a logopedia, también hizo estimulacion
sensorial pero no le funcionéd mucho. Toma antiepilépticos, relajante muscular y otra cosa de

la cabeza. Ha convulsionado una vez, con los antiepilépticos va bien.
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*Objetivo: Conocer el grado de dependencia del afectado:

2. ¢Quién es la persona que se ocupa de seguir el tratamiento, tomar la
medicacion, mover la silla de ruedas, etc? Entre mi marido y yo, €l hace las actividades
gue requieren mas fuerza como vestirlo, bafarlo, y yo le hago la comida, me encargo de la
medicacién. La silla de ruedas la tenemos que empujar nosotros porque él no puede, si

hubiera nacido en otro momento o en otra ciudad yo sé que mi hijo no estaria vivo.

ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO

- GRADO DE ACEPTACION

*Objetivo: Conocer el grado de aceptacion de la enfermedad:

3. ¢Considera que ha aceptado la enfermedad de su hijo? ¢(Coémo fue la primera
reaccion al diagnéstico?

Llorar, no sabia lo que me estaban diciendo, no sabia lo que era, no les entendia, tampoco
sabia nada de eso, s6lo sabia que era muy grave con la cara del médico. Me dijeron cuando
ingresé, si quieres que viva esta dificil, se moriria en una semana, esa frase se me quedo en
la cabeza, no me queria ir a mi casa. Te proponen muy sutilmente que dejase morir a mi
hijo, porque como no te podian engafiar no te lo decian claro y en ese momento el aborto
era ilegal. Hasta que un médico del OPUS nos ayudé a sacarlo. Ahora lo tenemos
aceptado, bueno desde el primer momento, fui yo la que quiso tenerlo, podria haber

decidido otra cosa.

- AFRONTAMIENTO ACTIVO/CONDUCTAL

*Objetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (mas activo y conductual):

4, ¢Ha buscado informacion sobre la enfermedad, sobre los tratamientos, u otras
alternativas que considerase que pudiesen ayudarle?

La buscé mi familia nada mas nacer, a mi me ingresaron, y pues por preguntas, oir casos
similares. Los médicos me decian que tenia retraso seguro y hasta los cuatro afios no supe
diagnéstico, estaba como perdida, no sabia dénde encajar a mi hijo. A raiz de un foro de

Pardlisis Cerebral ya me enteré de todo, fue la que me dio la luz.
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5. ¢ Se ha apoyado/se apoya en otras personas cuando se ha visto en alguln
momento dificil?, ¢familia, amigos, asociaciones?

Por las amistades si, y por mi familia, por la de mi marido nada, estuve apunto de separarme
porque mi suegro queria que abortase y mi marido no reaccioné como yo esperaba, ahora
no se llevan demasiado entre ellos. Mi familia mas que apoyo emocional ha sido de
ayudarme, lo levaron a una psicéloga como apoyo, y hasta los seis meses sus abuelos le

cuidaban también.

- AFRONTAMIENTO PASIVO/COGNITIVO

*Objetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (mas cognitivo):

6. En alguna situacion problematica referida a la enfermedad de su hijo/a;
¢Intenta tener pensamientos diferentes a la enfermedad de su hijo? No me he parado a
pensarlo demasiado

6.1. Minimizacion: ¢Ha pensado alguna vez: “Todo se solucionara pronto, peores
cosas se han visto”? No

6.2. Comparacion social: (Se ha comparado con otras personas que estén en peor

situacion? No

- TOMA DE DECISIONES

*Objetivo: Conocer la toma de decisiones en referencia a la enfermedad:

7. ¢, Cémo toma las decisiones en relacion a la enfermedad de su hijo/a?

Mi marido va a remolque, las decisiones las tomo yo sola, mi marido es mentalmente
cdmodo, de forma mas intuitiva. Lo referente fue ver a otras madres de AEHBA, me ayudé

mucho, escuchas a otras personas y meditas sobre el tema.

- CAMBIO DE ROLES FAMILIARES

*Objetivo: Conocer cambios familiares/de roles:

8. Desde la enfermedad de su hijo/a. ¢Ha observado algun cambio en sus
obligaciones como madre/padre? , ¢(Ha empezado/dejado/mantenido de hacer otras
funciones a parte de padre/madre (trabajar, estar con los amigos, la familia, etc). Pues
dejé de trabajar a los seis meses de tenerlo, pero por un despido objetivo no por cuidar de
mi hijo. Pasas a ser la madre de, dejé de estudiar lo que hacia y también el Yoga, no tienes

vida propia ni espacio para ti, solo para él.
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NECESIDADES PERCIBIDAS Y PROPUESTAS DE MEJORA

- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SANITARIOS

*Objetivo: Conocer la interaccion socio/sanitaria y sus posibles déficits:

9. Si se ha hecho uso de los servicios sanitarios/clinicos, de qué tipo (médicos,
fisioterapeutas, psicologos, enfermeros, etc) Somos VIP, desde antes de nacer ya
ibamos con la demanda sanitaria. Neuropediatria, rehabilitacion, neurocirugia,
traumatdlogo... en fin de todo.

9.1. ¢Ha tenido experiencia de tener a su hijo hospitalizado? Desde 2009 tuvimos
hospital a domicilio, antes era ir y venir.

9.2.  Estructura del sistema sanitario (privado/publico): Publico

9.3. ¢Se ha sentido escuchado/a, le respondia a todas sus dudas?, ¢las resolvia, o
si no lo podia, le facilitaba algin método/ servicio alternativo? No, no he tenido
problemas, aparte del traumatélogo cuando quiso operar a mi hijo de algo que no era
necesario.

9.4. ¢En consulta, hace todas las preguntas y dudas que le surgen? Si

9.5. ¢ Se ha sentido escuchado/a, le respondia a todas sus dudas?, ¢las resolvia, o
si no lo podia, le facilitaba algin método/ servicio alternativo? Si

9.6. ¢Considera que la informacion que le ha aportado el servicio sanitario es
suficiente?, ¢Por qué? Si

9.7. ¢La forma de hablar de su médico/s es una jerga sencilla o complicada de
entender? Se entiende

9.8. ¢CoOmo diria que es la comunicacidon con los profesionales de la salud? Buena

9.9. ¢Esta usted satisfecho con el encuentro clinico en su conjunto? Si

- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SOCIALES

*Objetivo: Conocer la interaccién con servicios sociales o de servicios comunitarios:
10. Si ha hecho uso de servicios sociales, ¢de qué tipo (asociaciones,

trabajadores sociales, actividades comunitarias, etc) Si.

10.1. (Esta usted satisfecho con el encuentro social en su conjunto?
Si, AEHBA, trabajadores sociales para la prestacion, y una mierda, hablando en plata, la
mala voluntad, no quieren a este tipo de personas. A la hora de ver a una madre con familia

discapacitada, la gente es una egoista.

76



- PROPUESTAS DE MEJORA

*Objetivo: Proponer mejoras en la atencion sanitaria y social de los nifios con espina bifida y
sus familiares:

Y por ultimo preguntarle;

11. ¢Cree que hay algun déficit en alguno de estos recursos?, ¢Cual? ¢De todos
los recursos existentes, cudéles diria que se podrian mejorar? ¢Qué mejoras
propondria?

Del sistema sanitario, los recortes en farmacologia. Podria ser mejor pero lo doy por
aceptable. Con lo que no estoy de acuerdo es con las politicas sanitarias. Lo que mejoraria
seria el egoismo social en general, los medios, la buena voluntad de las personas, es un

problema de conciencia.

- Participante 12

Esta entrevista tiene como fin conocer el estilo de afrontamiento padres de nifios con espina
bifida y asi valorar la informacion pueden necesitar para poder realizar un afrontamiento
adecuado de la enfermedad de sus hijos, por lo tanto es esencial la experiencia que usted tiene
para mejorar la atencion sanitaria que se presta. Es importante su maxima colaboracion para

gue esto nos pueda ser Util tanto para los profesionales de la salud como para los usuarios

Esta entrevista se realiz6 mediante via telefénica

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

. Datos personales:
-Edad: 40
-Sexo: chica

-Nivel de renta (baja/media/alta): bajo
° En referencia a los hijos/as:

-Edad: 14

-Sexo: chico
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NIVEL DE DETERIORO DE LA ENFERMEDAD

*Objetivo: Conocer la historia de la enfermedad y su estado en la actualidad:

1. En primer lugar quiero que me describa como es la enfermedad de su hijo,
cuando aparece y si actualmente esta recibiendo algun tipo de tratamiento

La enfermedad fue imprevista, se detecto al nacer, es progresiva, cuanto mas s ehace mayor
mas problemas acarrea. No se puede mover de la cintura para abajo, va en silla de ruedas,
tiene estabilidad cero, ademas tiene un retraso intelectual. El tratamiento ninguno, las
operaciones, las ortopedias y la rehabilitacion hasta los siete afios que ya no daba mas de si.
De pequefio también le llevamos al Logopeda, pero le cuesta mucho, sigue yendo.

Sinceramente, yo no creo que vaya a mejorar

*Objetivo: Conocer el grado de dependencia del afectado:

2. ¢, Quién es la persona que se ocupa de seguir el tratamiento, tomar la medicacién,
mover la silla de ruedas, etc? La mayor parte se encarga mi marido. Comer, puede comer él
solo, pero a vestirse y bafiarse le ayuda mi marido. La decision de ir al médico pues cuando le
toca, que le llevo yo, y para las revisiones pues siempre soy yo la que le dice de ir. La silla de
ruedas la solemos llevar nosotros, otras veces él, pero es un poco holgazan, porque deberia

llevarla mejor de lo que la lleva

ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO

- GRADO DE ACEPTACION

*Obijetivo: Conocer el grado de aceptacion de la enfermedad:

3. ¢ Considera que ha aceptado la enfermedad de su hijo? ¢(Cdmo fue la primera
reaccion al diagndstico?

El nifio estuvo cinco dias en el hospital, mi marido me lo cont6 lo mas alegre posible. Yo lo he
llevado bien, he estado muy apoyada. Tenia que aceptarlo, era evidente un nifio de tres kilos
gue le faltaban dias, de siete a diez dias que estuvo en una valvula. Cuando pasoé lo de la

meningitis y lo operaron, empeoro, detrds de una cosa va otra.
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- AFRONTAMIENTO ACTIVO/CONDUCTAL

*Objetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (més activo y conductual):

4, ¢Ha buscado informacion sobre la enfermedad, sobre los tratamientos, u otras
alternativas que considerase que pudiesen ayudarle?

No, no nos ha hecho falta. Se nos present6 la asociacion, nada mas.

5. ¢, Se ha apoyado/se apoya en otras personas cuando se ha visto en algun
momento dificil?, ¢familia, amigos, asociaciones?

Bueno, no sé, hay de todo. Apoyo de este de ayudarte a llevar al nifio y eso nada, pero si que
he recibido mucho apoyo emocional, sobre todo por parte de mi madre. Por parte de la familia
de mi marido nada. Los amigos nos han apoyado incluso mas que la familia. Desahogarme con
las personas bueno, a veces si y otras no, porque son muchos los problemas y tampoco me

gusta molestar.

- AFRONTAMIENTO PASIVO/COGNITIVO

*Objetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (mas cognitivo):

6. En alguna situacion problematica referida a la enfermedad de su hijo/a; ¢Intenta
tener pensamientos diferentes a la enfermedad de su hijo?

No pienso mucho en eso, vivo el dia a dia.

6.1.  Minimizacion: ¢Ha pensado alguna vez: “Todo se solucionara pronto, peores
cosas se han visto”? Si

6.2. Comparacion social: ¢Se ha comparado con otras personas que estén en peor

situacion? Si

- TOMA DE DECISIONES

*Objetivo: Conocer la toma de decisiones en referencia a la enfermedad:

7. ¢, Cémo toma las decisiones en relacion a la enfermedad de su hijo/a?

Las decisiones las discutimos bastante entre nosotros, su padre y yo y con los médicos
de confianza. Suelen ser decisiones mas impulsivas, no nos lo pensamos mucho

cuando nos dicen que hay que operar.
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- CAMBIO DE ROLES FAMILIARES

*Objetivo: Conocer cambios familiares/de roles:

8. Desde la enfermedad de su hijo/a. ¢Ha observado algun cambio en sus
obligaciones como madre/padre? , ¢ha empezado/dejado/mantenido de hacer otras
funciones a parte de padre/madre (trabajar, estar con los amigos, la familia, etc)Pues mi
marido lleva cinco afios sin trabajar, pero por un problemas de salud. Lo demas no, te limita un

poco las cosas que te gusta hacer, pero se buscan alternativas.

NECESIDADES PERCIBIDAS Y PROPUESTAS DE MEJORA

- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SANITARIOS

*Objetivo: Conocer la interaccién socio/sanitaria y sus posibles déficits:

9. Si se ha hecho uso de los servicios sanitarios/clinicos, de qué tipo (médicos,
fisioterapeutas, psicélogos, enfermeros, etc) Médicos de todo tipo, cardiélogo, nutricionista,
urélogo, traumatélogo, fisioterapeutas

9.1. ¢Hatenido experiencia de tener a su hijo hospitalizado? Las veces que habra
estado hospitalizado habran sido diez 0 mas, y operaciones creo que 27.

9.2.  Estructura del sistema sanitario (privado/publico): Publico

9.3. ¢Considera directivo al profesional, alguien quien instruye 6rdenes e
instrucciones? No

9.4. ¢En consulta, hace todas las preguntas y dudas que le surgen? Siempre, porque
siempre tengo muchas.

9.5. ¢.Se ha sentido escuchado/a, le respondia a todas sus dudas?, ¢las resolvia, o si
no lo podia, le facilitaba algin método/ servicio alternativo? Si, me siento escuchada, ya
me conocen también, y si me responden a todo lo que pregunto.

9.6. ¢Considera que la informacién que le ha aportado el servicio sanitario es
suficiente?, ¢Por qué? Si, porque mas ya no se puede hacer.

9.7. ¢Laformade hablar de su médico/s es una jerga sencilla o complicada de
entender? Sencilla

9.8. ¢Como diria que es lacomunicacidon con los profesionales de la salud? Muy
buena

9.9. ¢Esta usted satisfecho con el encuentro clinico en su conjunto? Si, si, estoy muy

contenta
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- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SOCIALES

*Objetivo: Conocer la interaccién con servicios sociales o de servicios comunitarios:

10. Si ha hecho uso de servicios sociales, ¢de qué tipo (asociaciones, trabajadores
sociales, actividades comunitarias, etc) Claro, para arreglar papeles y los trabajadores
sociales, satisfecho

10.1. ¢Esta usted satisfecho con el encuentro social en su conjunto? Bueno...siempre
nos podemos quejar. Menos el colegio, eso la verdad que una maravilla, estd en uno publico de

educacion especial.

- PROPUESTAS DE MEJORA

*Objetivo: Proponer mejoras en la atencion sanitaria y social de los nifios con espina bifida y
sus familiares:

Y por ultimo preguntarle;

11. ¢,Cree que hay algun déficit en alguno de estos recursos?, ¢Cual? ¢De todos los
recursos existentes, cuales diria que se podrian mejorar? ¢Qué mejoras propondria?
Me parece que hay un déficit econdmico de ayudas, pago muchisimo por las ortopedias
enteras, casi 500 euros. Nos rebajan el 40% de los panales y las sondas...pero claro te lo
devuelven todo cuando ellos quieren. Mejoras que propondria seria servicios gratis, pero con

esto de la crisis la cosa va a peor.

- Participante 13

Esta entrevista tiene como fin conocer el estilo de afrontamiento padres de nifios con espina
bifida y asi valorar la informacidon pueden necesitar para poder realizar un afrontamiento
adecuado de la enfermedad de sus hijos, por lo tanto es esencial la experiencia que usted
tiene para mejorar la atenciébn sanitaria que se presta. Es importante su maxima
colaboracién para que esto nos pueda ser (til tanto para los profesionales de la salud como

para los usuarios

Esta entrevista se realiz6 mediante via telefénica
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DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

o Datos personales:
-Edad: 49
-Sexo: mujer

-Nivel de renta (baja/media/alta): medio

. En referencia a los hijos/as:
-Edad: 5
-Sexo: chica

NIVEL DE DETERIORO DE LA ENFERMEDAD

*Objetivo: Conocer la historia de la enfermedad y su estado en la actualidad:

1. En primer lugar quiero que me describa como es la enfermedad de su hijo,
cuando aparece y si actualmente esta recibiendo algun tipo de tratamiento

Empezé antes de que se quedase embarazada, a los 5-6 meses se le detectd, pero se mi
hermana se la quedé. Cuando mi hermana tuvo a la nifia nos avisaron que mi hermana
habia tenido una hija y que alguien tenia que hacerse cargo de ella porque no podia cuidarla
por una enfermedad mental y estaba muy mal, asi que se la quitaron y me la dieron a mi. A
la nifia no le funcionan bien las piernas, asi que le pusieron las células. La vejiga también la
tiene tocada. Yo creo que | enfermedad es progresiva, cada vez se complican mas las

cosas, hace poco le tuvimos que operar otra vez de la médula.

*Obijetivo: Conocer el grado de dependencia del afectado:

2. ,Quién es la persona que se ocupa de seguir el tratamiento, tomar la
medicacion, mover la silla de ruedas, etc? Pues le doy una pastilla para la orina crénica,
lleva un sondaje intermitente y bueno, la llevamos a rehabilitacion, al fisioterapeuta, a
nadar...La mayoria yo, yo le ayudo a vestirse y bafiarse, comer come ella sola, ahora esta
en fase negativa, que no quiere colaborar, la estoy llevando a una psicéloga para ayudarla

con esto.
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ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO

- GRADO DE ACEPTACION

*Objetivo: Conocer el grado de aceptacion de la enfermedad:

3. ¢Considera que ha aceptado la enfermedad de su hijo? ¢Coémo fue la primera
reaccion al diagnéstico?

Como vino como vino, que no era mia, y si yo ho me la quedaba nadie iba a hacerlo, pues lo

acepté tal cual como una obligacién moral.

- AFRONTAMIENTO ACTIVO/CONDUCTAL

*Objetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (mas activo y conductual):

4, ¢Ha buscado informacién sobre la enfermedad, sobre los tratamientos, u otras
alternativas que considerase que pudiesen ayudarle? Si, confiamos mucho en lo que
nos decian los médicos. Buscamos también por internet, la asociacion, en fin... todo eso al

poco de que llegase, a la tercera semana

5. .Se ha apoyado/se apoya en otras personas cuando se ha visto en algun
momento dificil?, ¢familia, amigos, asociaciones? Pues no, he tenido la mala suerte de
gue no. La gente tiene mucho miedo, lo ignora, y al no saber, como mucho algin animo. La
abuela por ejemplo si que nos ayuda a quedarse con la nifia y eso. La verdad que intento

molestar poco.

- AFRONTAMIENTO PASIVO/COGNITIVO

*Objetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (mas cognitivo):

6. En alguna situaciéon problemética referida a la enfermedad de su hijo/a;
JIntenta tener pensamientos diferentes a la enfermedad de su hijo?

Al principio estaba mas obsesionada y sufria mucho, ahora ya pues lo que vaya viniendo.
6.1. Minimizacién: ¢Ha pensado alguna vez: “Todo se solucionara pronto, peores
cosas se han visto”? Si

6.2. Comparacion social: ¢Se ha comparado con otras personas que estén en peor

situacion? Si
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- TOMA DE DECISIONES

*Objetivo: Conocer la toma de decisiones en referencia a la enfermedad:

7. ¢,Como toma las decisiones en relacién a la enfermedad de su hijo/a?

Aqui me encargo yo de eso la que mas, sobre todo porque fui yo la que decidi encargarme
de la nena, mi otra hija y mi marido no estaban del todo de acuerdo.

- CAMBIO DE ROLES FAMILIARES

*Objetivo: Conocer cambios familiares/de roles

8. Desde la enfermedad de su hijo/a. ¢Ha observado algun cambio en sus
obligaciones como madre/padre? , ¢ha empezado/dejado/mantenido de hacer otras
funciones a parte de padre/madre (trabajar, estar con los amigos, la familia, etc) Un
poco mas, tengo mas obligaciones y he dejado de hacer algunas cosas que me gustan, pero

hasta que ella se haga mayor.

NECESIDADES PERCIBIDAS Y PROPUESTAS DE MEJORA

- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SANITARIOS

*Obijetivo: Conocer la interaccidn socio/sanitaria y sus posibles déficits:

9. Si se ha hecho uso de los servicios sanitarios/clinicos, de qué tipo (médicos,
fisioterapeutas, psicélogos, enfermeros, etc) Si, médicos, fisios, psicodloga ahora...

9.1. ¢Ha tenido experiencia de tener a su hijo hospitalizado? Estuvo una vez
hospitalizada, cuando nacio.

9.2.  Estructura del sistema sanitario (privado/publico): Publico

9.3. ¢Considera directivo al profesional, alguien quien instruye Ordenes e
instrucciones? No

9.4. ¢En consulta, hace todas las preguntas y dudas que le surgen? Si, conforme
voy yendo, alguna se me olvida pero si.

9.5. ¢ Se ha sentido escuchado/a, le respondia a todas sus dudas?, ¢las resolvia, o
si no lo podia, le facilitaba algin método/ servicio alternativo? Si me las resuelven

9.6. ¢Considera que la informacion que le ha aportado el servicio sanitario es
suficiente?, ¢Por qué? Si

9.7. ¢La forma de hablar de su médico/s es una jerga sencilla o complicada de

entender? Sencilla
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9.8. ¢Como diria que es la comunicacién con los profesionales de la salud? Buena,
excepto uno que te decia lo justo, los demas bien.
9.9. (¢Esté usted satisfecho con el encuentro clinico en su conjunto? Si

- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SOCIALES

*QObjetivo: Conocer la interaccion con servicios sociales o de servicios comunitarios:

10. Si ha hecho uso de servicios sociales, ¢de qué tipo (asociaciones,
trabajadores sociales, actividades comunitarias, etc)

10.1 ¢Esta usted satisfecho con el encuentro social en su conjunto?

Si claro, un montén. La de acogimiento para arreglar papeles, para el seguimiento, todos los
afios a ver como va, siempre contactando con trabajadores sociales.

El colegio siempre ha ido bien, menos los educadores que si no llega a ser por la asociacion

no nos ayudan y tendria que haber ido siempre yo a cambiarle el pafial.

- PROPUESTAS DE MEJORA

*Objetivo: Proponer mejoras en la atencion sanitaria y social de los nifios con espina bifida y
sus familiares:

Y por ultimo preguntarle;

11. ¢, Cree que hay algun déficit en alguno de estos recursos?, ¢Cual? ¢De todos
los recursos existentes, cudales diria que se podrian mejorar? ¢Qué mejoras
propondria?

Yo creo que no, yo pienso que nho, no he tenido falta de ayuda hasta ahora.

Mejorias, pues si podrian hacer, como todo, pero por lo pronto ho me quejo de nada.

- Participante 14

Esta entrevista tiene como fin conocer el estilo de afrontamiento padres de nifios con espina
bifida y asi valorar la informacién pueden necesitar para poder realizar un afrontamiento
adecuado de la enfermedad de sus hijos, por lo tanto es esencial la experiencia que usted
tiene para mejorar la atencion sanitaria que se presta. Es importante su maxima
colaboracién para que esto nos pueda ser (til tanto para los profesionales de la salud como

para los usuarios

Esta entrevista se realiz6 mediante via telefénica
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DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

o Datos personales:

-Edad: 51

-Sexo: hombre

-Nivel de renta (baja/media/alta): media

. En referencia a los hijos/as:
-Edad: 13

-Sexo: chica

NIVEL DE DETERIORO DE LA ENFERMEDAD

*Objetivo: Conocer la historia de la enfermedad y su estado en la actualidad:

1. En primer lugar quiero que me describa como es la enfermedad de su hijo,
cuando aparece y si actualmente esta recibiendo algun tipo de tratamiento

Ella cuando naci6 es cuando nos dimos cuenta. En la ecografia vieron algo raro, pero
dijeron que no era nada, que no NOS preocupasemos, que seguramente seria un error. Y yo
ya venia con la mosca detras de la oreja, cuando nacié pues vi un bultito en la espalda y les
dije a los médicos que lo mirasen y me dijeron que no era nada, que la subirian arriba. Y
nada, desde arriba se dieron cuenta de que era Espina Bifida y nos lo dijeron. En ese
momento no teniamos ni idea de que era eso. Fuimos a Valencia a una clinica privada y alli
la operaron de los mejores médicos, pero eso no fue hasta hace dos afios que en una de
esas pruebas que le hacemos cada seis meses, detectaron que iba mas lento lo que son los
masculos, la tension y demas. Su caso es de los que mejor estan, porque ella no ha tenido
consecuencias ni para andar ni en la vejiga ni nada, a ver, no puede correr como una
persona normal, los dedos de los pies son lo Unico que nota un poco mas afectado, pero no

le impide andar ni hacer otra cosa. El Unico tratamiento que hace es tomar 4cido félico.

*Obijetivo: Conocer el grado de dependencia del afectado:

2. ,Quién es la persona que se ocupa de seguir el tratamiento, tomar la
medicacion, mover la silla de ruedas, etc?

Ella hace todo lo de bafarse, vestirse, comer...aunque bueno, sigues estando muy atento y
precavido, vives con el alma en vilo, que se cae una cuchara en seguida voy yo a recogerla

para que ella no se agache...y asi. Las decisiones de ir al médico las tomamos su madre y
yo.
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ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO

- GRADO DE ACEPTACION

*Objetivo: Conocer el grado de aceptacion de la enfermedad:

3. ¢Considera que ha aceptado la enfermedad de su hijo? ¢Coémo fue la primera
reacciéon al diagnostico? La primera reaccion pues imaginat e, me puse a llorar como un
descosido, paso de ser el mejor dia de tu vida a un dia que nunca olvidaria. Aceptarlo, pues
no me quedo otra que aceptarlo, tienes que intentar seguir viviendo igual, seguir adelante,

las cosas pasan y no puedes hacer que no las ves, vivir con ellas y ya esta.

- AFRONTAMIENTO ACTIVO/CONDUCTAL

*QObjetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (més activo y conductual):

4, ¢Ha buscado informacién sobre la enfermedad, sobre los tratamientos, u otras
alternativas que considerase que pudiesen ayudarle? Mi prima conocia a un trabajador
de la asociacion, y fue entonces cuando fuimos y nos pusimos en contacto con ella, nos
apuntamos alli y nos dieron bastante informacion. Aparte no he buscado porque todo lo que
me han dado han sido médicos y la asociacion, de internet no me fio, te vuelve loco, a saber

quien ha escrito eso...yo prefiero que me informe alguien que sea experto.

5. .Se ha apoyado/se apoya en otras personas cuando se ha visto en algun
momento dificil?, ¢familia, amigos, asociaciones?

Por mi hija, sobre todo por ella, me da mucha fortaleza, y bueno los abuelos como cualquier
abuelo con su nieta. No me desahogaba con nadie, me lo guardaba todo yo, pensaba que
no me podia caer y me animaba a mi mismo. No te das cuenta lo importante que es una
persona hasta que no tienes un hijo, y mas cuando tiene algun problema, para mi ella es lo

primero en mi vida.

- AFRONTAMIENTO PASIVO/COGNITIVO

*Objetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (mas cognitivo):

6. En alguna situacion probleméatica referida a la enfermedad de su hijo/a;
JIntenta tener pensamientos diferentes a la enfermedad de su hijo?

Te refugias en Dios, porque a ver, yo no creo en la iglesia, pero creer en Dios es algo que
me ha ayudado mucho. Si que puedes intentar evadirte, irte por ahi a tomar el aire, pero

luego cuando llegas a casa tienes eso en casa, asi que tienes que afrontar las cosas.
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6.1. Minimizacion: ¢Ha pensado alguna vez: “Todo se solucionara pronto, peores
cosas se han visto”? No

6.2. Comparacion social: ¢Se ha comparado con otras personas que estén en peor
situacion? Si, sobretodo porque mi hija es de las que menos repercusiones ha tenido, y
cuando he ido a la asociacion y he visto a otros que tienen mas problemas...pues piensas

gue eres un afortunado en realidad.

- TOMA DE DECISIONES

*Objetivo: Conocer la toma de decisiones en referencia a la enfermedad:

7. ¢,Como toma las decisiones en relacién a la enfermedad de su hijo/a?

Te las dice el médico, tenemos médicos muy buenos aqui en Alicante. Cuando estuvo 3
meses en el hospital ingresada se me llevaba el alma a los pies, porque no se movi6 en tres

meses, pero ella es muy fuerte.

- CAMBIO DE ROLES FAMILIARES

*Objetivo: Conocer cambios familiares/de roles:

8. Desde la enfermedad de su hijo/a. ¢Ha observado algun cambio en sus
obligaciones como madre/padre? , ¢ha empezado/dejado/mantenido de hacer otras
funciones a parte de padre/madre (trabajar, estar con los amigos, la familia, etc)
Claro, la proteges aun mas. Muchas veces la mayor dice que la tengo en una urna, pero yo
padezco mucho, ojala no fuese como soy, de preocupado, pero mira...

Cambios, pues si, no salgo tanto, pero no ha sido por ella, han sido por otras causas.

NECESIDADES PERCIBIDAS Y PROPUESTAS DE MEJORA

- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SANITARIOS

*Objetivo: Conocer la interaccién socio/sanitaria y sus posibles déficits:

9. Si se ha hecho uso de los servicios sanitarios/clinicos, de qué tipo (médicos,
fisioterapeutas, psicélogos, enfermeros, etc) Si, neurélogos, urdlogos, traumatdlogos...
9.1. ¢Ha tenido experiencia de tener a su hijo hospitalizado? 1 vez durante tres
meses.

9.2.  Estructura del sistema sanitario (privado/publico): Publico

9.3. ¢Considera directivo al profesional, alguien quien instruye G4rdenes e

instrucciones? Hombre yo creo que te debes dejar asesorar por un médico. Una vez
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plantee irme a otro lado, porque le cogi mania a la habitacion del hospital yo creo, pero son
buenas personas, cuando se trata de nifios son mas humanos.

9.4. ¢En consulta, hace todas las preguntas y dudas que le surgen? Si

9.5. ¢Se ha sentido escuchado/a, le respondia a todas sus dudas?, ¢las resolvia, o
si no lo podia, le facilitaba algin método/ servicio alternativo? Si, sin ningtn problema.
9.6. ¢Considera que la informacién que le ha aportado el servicio sanitario es
suficiente?, ¢Por qué? Si, porque si tu preguntas y ellos te responden...

9.7. ¢La forma de hablar de su médico/s es una jerga sencilla o complicada de
entender? Te lo explica todo bien, de ir por casa

9.8. ¢Como diria que es la comunicacién con los profesionales de la salud? Buena,
ya te digo, tenemos una seguridad social estupenda, En el fondo nos atienden, nos operan
cuando hay que hacerlo y no nos cuesta nada..

9.9. (Estéa usted satisfecho con el encuentro clinico en su conjunto? Si.

- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SOCIALES

*Objetivo: Conocer la interaccién con servicios sociales:
10. Si ha hecho uso de servicios sociales, ¢de qué tipo (asociaciones,
trabajadores sociales, etc). No, no nos ha hecho falta.

10.1. ¢Esta usted satisfecho con el encuentro social en su conjunto?

- PROPUESTAS DE MEJORA

*Objetivo: Proponer mejoras en la atencion sanitaria y social de los nifios con espina bifida y
sus familiares:

Y por ultimo preguntarle;

11. ¢,Cree que hay algun déficit en alguno de estos recursos?, ¢Cuél? ¢De todos
los recursos existentes, cudales diria que se podrian mejorar? (Qué mejoras
propondria?

Yo creo que todo en esta vida se puede mejorar, yo diria que hubiese una especialidad en
ese tipo de enfermedades, unos estudios previos, un aparatado en exclusiva solo para estos

nifos.
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- Participante 15

Esta entrevista tiene como fin conocer las estrategias de afrontamiento padres de nifios con
espina bifida y asi valorar la informacion pueden necesitar para poder realizar un
afrontamiento adecuado de la enfermedad de sus hijos, por lo tanto es esencial la
experiencia que usted tiene para mejorar la atencion sanitaria que se presta. Es importante
su maxima colaboraciéon para que esto nos pueda ser (til tanto para los profesionales de la

salud como para los usuarios

Esta entrevista se realiz6 mediante via telefénica

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

o Datos personales:
-Edad: 43
-Sexo: mujer

-Nivel de renta (baja/media/alta):media-baja

. En referencia a los hijos/as:
-Edad: 13

-Sexo: chica

NIVEL DE DETERIORO DE LA ENFERMEDAD

*Objetivo: Conocer la historia de la enfermedad y su estado en la actualidad:

1. En primer lugar quiero que me describa como es la enfermedad de su hijo,
cuando aparece y si actualmente esté recibiendo algun tipo de tratamiento

Mi hija tiene la lesion mas grave de la enfermedad por un quiste derramado y todos los
lumbares afectados, aparte de la hidrocefalia, la enfermedad es cronica, de nacimiento, la
parte del cuerpo que mas le afecta es de media espalda para abajo, y al cerebro también, a
causa de la hidrocefalia tiene mas déficit cognitivo, sobretodo en la atencién y la
concentracion, le cuesta. No, la inteligencia no esta afectada. Ahora lleva una valvula y va
en silla de ruedas, normal, auto-propulsada que se le llama. El tratamiento que sigue es
paliativo, sencillo, la operan de vez en cuando necesita y nada, toma las “pastillas para la
tension. El curso de la enfermedad, pues nunca se sabe, yo creo que es progresivo, porque

ademas ella tiene esclerosis, problemas del rifidén, y hay que sondarla para orinar.
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La adaptacion al tratamiento fue facil, se maneja bien, ella es muy responsable, le dejo las
pastillas preparadas pero se las toma ella sola.

*Objetivo: Conocer el grado de dependencia del afectado:

2. ¢Quién es la persona que se ocupa de seguir el tratamiento, tomar la
medicacion, mover la silla de ruedas, etc? Mi hija se lo toma ella sola, pero siempre le
superviso. Vestirse y bafiarse lo hacemos nosotros los padres, a veces le dejamos a ella,
pero hay que estar pendiente. Y comer ella sola, yo le hago la comida y pongo la mesa. La

decision de ir al médico y demas somos nosotros quienes nos ocupamos.

ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO

- GRADO DE ACEPTACION

*Objetivo: Conocer el grado de aceptacion de la enfermedad:

3. ¢Considera que ha aceptado la enfermedad de su hijo? ¢Cémo fue la primera
reaccion al diagnostico?

Terrorifica, mucho miedo, mucha inseguridad, comparable a una muerte, pasé por la fase de
negacion que se le llama, al principio no te lo crees, no lo acepté en el primer momento no.
Poco a poco fuimos aceptandolo, es psicolégicamente cansino, ahora lo llevo bien, hay
altibajos pero bueno, al final hay que superarlo, no queda otra. Te pones en marcha, es un

proceso normal.

- AFRONTAMIENTO ACTIVO/CONDUCTAL

*Objetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (mas activo y conductual):

4, ¢Ha buscado informacion sobre la enfermedad, sobre los tratamientos, u otras
alternativas que considerase que pudiesen ayudarle?

Al ser operada nada mas nacer, si, busqué ayuda e informacién, pero es confuso porgque
cada uno es diferente, hasta que no das con la informacion adecuada los médicos tampoco
saben. Al paso del tiempo contactamos con la asociacién, coincidié que AHEBA surgi6, y
practicamente fue ella quien nos buscé a nosotros. Y bueno,. Informacion recoges de estar
con muchos médicos, en la literatura médica escrita, en internet para orientarte, pero hay
cosas que sabes por propia experiencia. Al principio asusta, ¢no?, la informacion que te

encuentras es muy tremendista.
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5. ¢ Se ha apoyado/se apoya en otras personas cuando se ha visto en alguln
momento dificil?, ¢familia, amigos, asociaciones? De familia y amigos, muy poco
practicamente nada. De la asociacién cuando viviamos cerca si, pero ahora vivimos muy
lejos de alli. Sentirme desahogada a veces, es que depende, segun con quien, no todo el
mundo lo entiende. Una hija con silla de ruedas no es simplemente eso, van muchisimas

cosas detras, la mayoria de la gente el trasfondo de eso no lo entiende.

- AFRONTAMIENTO PASIVO/COGNITIVO

*Objetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (mas cognitivo):

6. En alguna situacion problematica referida a la enfermedad de su hijo/a;
¢JIntenta tener pensamientos diferentes a la enfermedad de su hijo?

No, soy mas de arreglarlo a “saco Paco”, siempre intento arreglarlo, me cuesta evadirme,
prefiero solucionarlo cuando toca, pero tampoco me pongo de los nervios.

6.1. Minimizacion: ¢Ha pensado alguna vez: “Todo se solucionara pronto, peores
cosas se han visto”? No

6.2. Comparacion social: (Se ha comparado con otras personas que estén en peor
situacion? No, hay veces que digo, mira mejor que me quede como estoy, porque cada uno

tiene ya lo suyo.

- TOMA DE DECISIONES

*Objetivo: Conocer la toma de decisiones en referencia a la enfermedad:

7. ¢, Cémo toma las decisiones en relacion a la enfermedad de su hijo/a?

Entre nosotros, los padres. Las decisiones siempre las valoramos con los médicos vy tal,
alguna cosa que igual requiere alto riesgo me lo pienso mas pero suelo confiar en los
médicos aunqgue les gusten muchos las operaciones, depende del riesgo que acarré, porque

ellos también se equivocan y no pocas veces, una cosa que sea razonable.

- CAMBIO DE ROLES FAMILIARES

*Objetivo: Conocer cambios familiares/de roles:

8. Desde la enfermedad de su hijo/a. ¢Ha observado algun cambio en sus
obligaciones como madre/padre? , ¢ha empezado/dejado/mantenido de hacer otras
funciones a parte de padre/madre (trabajar, estar con los amigos, la familia, etc)

Si, me limité mucho en el trabajo, al principio estuve tres meses sin ir, pierdes mucho tiempo

por el camino, es una obligacion constante. Ahora no trabajo, en parte por la dedicacién a mi
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hija si, ya que en mi caso necesitaria un trabajo a media jornada y mi marido trabaja todo el
dia, él le lleva al instituto y yo la recojo cuando sale y me quedo con ella por la tarde, porque
lo hacemos todos nosotros, nunca hemos llamado a cuidadores ni nada. Ella tiene un 80%
de discapacidad.

- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SOCIALES

*Objetivo: Conocer la interaccién socio/sanitaria y sus posibles déficits:

9. Si se ha hecho uso de los servicios sanitarios/clinicos, de qué tipo (médicos,
fisioterapeutas, psicélogos, enfermeros, etc) Si, médicos, fisioterapeutas, especialistas
como neurologos, traumatélogos, rehabilitadores, urélogo, nefrologia.

9.1. ¢Ha tenido experiencia de tener a su hijo hospitalizado? Muchas veces ha
estado hospitalizada, por lo menos mas de diez, si.

9.2.  Estructura del sistema sanitario (privado/publico) :Los servicios eran de la
Seguridad Social

9.3. (Considera directivo al profesional, alguien quien instruye 6&rdenes e
instrucciones?? La mayoria suelen ser bastante amables.

9.4. ¢(¢En consulta, hace todas las preguntas y dudas que le surgen? Pocas
preguntas, no me surgen dudas, tengo la leccion aprendida de casa, los padres a veces
sabemos mas que los medicos.

9.5. ¢ Se ha sentido escuchado/a, le respondia a todas sus dudas?, ¢las resolvia, o
si no lo podia, le facilitaba algun método/ servicio alternativo? No vamos mucho
tampoco, la informacién la suelo buscar mas por mi cuenta ahora.

9.6. ¢Considera que la informacion que le ha aportado el servicio sanitario es
suficiente?, ¢Por qué? Si, suficiente.

9.7. ¢La forma de hablar de su médico/s es una jerga sencilla o complicada de
entender? La mayoria normal pero alguno hay con tecnicismos, pero si no le entiendes te lo
explica mas claro.

9.8. ¢CoOmo diria que es la comunicacién con los profesionales de la salud? Buena,
yO creo que si.

9.9. ¢ Esta usted satisfecho con el encuentro clinico en su conjunto? Si, menos con

el ginecologo que me toco al principio...
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PROPUESTAS DE MEJORA

*Objetivo: Conocer la interaccién con servicios sociales o de servicios comunitarios:
10. Si ha hecho uso de servicios sociales, ¢de qué tipo (asociaciones,
trabajadores sociales, actividades comunitarias, etc) Si.

10.1. ¢Esta usted satisfecho con el encuentro social en su conjunto?
Para los tramites si, los trabajadores sociales, ayuntamientos para la ley de independencia y
la tarjeta sanitaria y todo eso, para informes, el estacionamiento del coche, el colegio. Con

estas cosas tan burocraticas estoy menos satisfecha que con la sanitaria.

PROPUESTAS DE MEJORA

*Objetivo: Proponer mejoras en la atencion sanitaria y social de los nifios con espina bifida y
sus familiares:

Y por ultimo preguntarle;

11. ¢Cree que hay algun déficit en alguno de estos recursos?, ¢Cudl? ¢De todos
los recursos existentes, cudles diria que se podrian mejorar? ¢(Qué mejoras
propondria?

Uf, muchos, mejorar la burocracia la mayoria, pides muchas historias y todo llega tarde, para
pedir un fisio en el instituto, no te avisan a tiempo casi para salir corriendo. Eso molesta, la
falta de coordinacién, es absurdo el gasto de tiempo y dinero para quedarte como estabas,
hay una limitacibn muy grande, a la hora de trabajar, s6lo abren un centro, podrian hacerlo
online. Todo esto limita mucho en el trabajo, hay madres y padres paradas. Luego, en el
colegio nadie se acuerda de darle la medicina a tu hija y tiene que ir td, salir de tu trabajo,
etc. Para el certificado de minusvalias tienes que ir cada x tiempo, si sabes que esa
persona va a estar asi de por vida, que hagan un certificado para siempre cuando el caso lo
pide, no, tienes que hacer ese rollo cada dos por tres para renovarlo, cosas que son
ridiculas, esta demostrado que no se va a curar. Mejorar, pues a nivel de asistencia podria.
Luego, antes tenia que ir a sondarla yo al colegio porque la enfermera que sondaba no
cambiaba los pafales, y la educadora social era quien hacia eso, entonces cuan do no
estaba la enfermera tenia que ir yo, y al revés. Deberia de haber una sola persona que
estén cualificada para todo, educador social y enfermera, pero no, te dicen que se sale de
su funcion. La sociedad te pone trabas, barreras arquitectdnicas, médicos, el trabajo... La
escolarizacién me costé muchisimo tiempo y paciencia, la educadora que tenia solo hacia
moverla de aca para alla, no hacia mas, es un absurdo, si faltaba tenia que ir tu... Prefiero

cuidarla yo misma la verdad.

94



- Participante 16

Esta entrevista tiene como fin conocer las estrategias de afrontamiento padres de nifios con
espina bifida y asi valorar la informacion pueden necesitar para poder realizar un
afrontamiento adecuado de la enfermedad de sus hijos, por lo tanto es esencial la
experiencia que usted tiene para mejorar la atencién sanitaria que se presta. Es importante
su maxima colaboraciéon para que esto nos pueda ser Util tanto para los profesionales de la

salud como para los usuarios

Esta entrevista se realiz6 mediante via telefénica

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

. Datos personales:
-Edad: 37
-Sexo: hombre

-Nivel de renta (baja/media/alta): baja

. En referencia a los hijos/as:
-Edad: 4

-Sexo: chica

NIVEL DE DETERIORO DE LA ENFERMEDAD

*Objetivo: Conocer la historia de la enfermedad y su estado en la actualidad:

1. En primer lugar quiero que me describa como es la enfermedad de su hijo,
cuando aparece y si actualmente esté recibiendo algun tipo de tratamiento

La enfermedad de mi hija aparece faltando un mes al embarazo, ahi es cuando se le ve la
enfermedad de mi hija. Al principio la lesién estaba en el rabillo. Cuando sali6 la cria movié
las piernas, pero naci6é con una luxacién en la cadera, y no tenia sensibilidad en los pies. Se
operaron los pies y las caderas. La nifia ahora anda, corre mas bien, y bueno no le funciona

bien la vejiga.
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*Objetivo: Conocer el grado de dependencia del afectado:

2. ¢Quién es la persona que se ocupa de seguir el tratamiento, tomar la
medicacion, mover la silla de ruedas, etc?

Ella come por si sola, pero lo demas nosotros, también es que es muy pequefia, para la
cacay todo eso le tenemos que ayudar, pero ella es super feliz.

ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO

- GRADO DE ACEPTACION

*Objetivo: Conocer el grado de aceptacion de la enfermedad:

3. ¢Considera que ha aceptado la enfermedad de su hijo? ¢(Coémo fue la primera
reaccion al diagnéstico?

Pues imaginate, faltando un mes te dicen eso, la cabeza asustada, pues fue un poco duro,
al final bien, pero al principio fue dificil, tuvimos que buscarnos la vida, luego venir aquo,

empezar con la rehabilitacion temprana...

- AFRONTAMIENTO ACTIVO/CONDUCTAL

*Objetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (méas activo y conductual):
4, ¢Ha buscado informacién sobre la enfermedad, sobre los tratamientos, u otras
alternativas que considerase que pudiesen ayudarle?

Autométicamente pedi informacion a la asociacion, todo era nuevo para mi.

5. ¢Se ha apoyado/se apoya en otras personas cuando se ha visto en algun
momento dificil?, ¢familia, amigos, asociaciones?

La familia no mucho, los amigos tampoco mucho. Un vecino si que nos ha apoyado
bastante, en la asociacién encuentras a los demas padres, pero bueno, al final estas solo.
Desahogarme pues con el psiquiatra y el psicélogo, su madre y yo tuvimos que hacer uso

después de que naciese la cria.

- AFRONTAMIENTO PASIVO/COGNITIVO

*Objetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (mas cognitivo):
6. En alguna situacion probleméatica referida a la enfermedad de su hijo/a;
¢JIntenta tener pensamientos diferentes a la enfermedad de su hijo?

¢Ha intentado no pensar en el problema buscando pensar en otra cosa, 0

focalizando la atencién en otras cuestiones para ocupar la mente?
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No, me cuesta mucho, lo que es, es asi y ya esta

6.1. Minimizacion: ¢Ha pensado alguna vez: “Todo se solucionara pronto, peores
cosas se han visto”? Si, alguna vez

6.2. Comparacion social: ¢Se ha comparado con otras personas que estén en peor

situacién? No

- TOMA DE DECISIONES

*Objetivo: Conocer la toma de decisiones en referencia a la enfermedad:
7. ¢,Como toma las decisiones en relaciéon a la enfermedad de su hijo/a?
De momento lo decidimos entre los dos y lo que dicen los médicos, aunque no creo que se

le tenga que operar mas.

- CAMBIO DE ROLES FAMILIARES

*Objetivo: Conocer cambios familiares/de roles:

8. Desde la enfermedad de su hijo/a. ¢Ha observado algun cambio en sus
obligaciones como madre/padre? , ¢ha empezado/dejado/mantenido de hacer otras
funciones a parte de padre/madre (trabajar, estar con los amigos, la familia, etc)

Ninguno

NECESIDADES PERCIBIDAS Y PROPUESTAS DE MEJORA

- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SANITARIOS

*Obijetivo: Conocer la interaccién socio/sanitaria y sus posibles déficits:

9. Si se ha hecho uso de los servicios sanitarios/clinicos, de qué tipo (médicos,
fisioterapeutas, psicélogos, enfermeros, etc) Si, claro.

9.1. ¢Ha tenido experiencia de tener a su hijo hospitalizado? Si, una vez cuando
nacio.

9.2.  Estructura del sistema sanitario (privado/publico): Publico.

9.3. ¢Considera directivo al profesional, alguien quien instruye O6rdenes e
instrucciones? No, nunca

9.4. ¢En consulta, hace todas las preguntas y dudas que le surgen? Si, siempre

9.5. ¢.Se ha sentido escuchado/a, le respondia a todas sus dudas?, ¢las resolvia, o

si no lo podia, le facilitaba algin método/ servicio alternativo? Si, si, todo muy bien
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9.6. ¢Considera que la informacion que le ha aportado el servicio sanitario es
suficiente?, ¢Por qué? Si, suficiente.

9.7. ¢La forma de hablar de su médico/s es una jerga sencilla o complicada de
entender? Sencilla

9.8. ¢Como diria que es la comunicacion con los profesionales de la salud? Buena
yO creo.

9.9. (¢Estéa usted satisfecho con el encuentro clinico en su conjunto? Si.

- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SOCIALES

*Objetivo: Conocer la interaccién con servicios sociales o de servicios comunitarios:

10. Si ha hecho uso de servicios sociales, ¢de qué tipo (asociaciones,
trabajadores sociales, actividades comunitarias, etc) Si.

10.1. ¢Esta usted satisfecho con el encuentro social en su conjunto?

Segun, a Natalia le hacen falta pafales, sondajes, el tema del aparato es lo mas
complicado, que vale mucho dinero. Lo de los pafiales y sondajes, desde el centro de salud
nos lo dan, lo de la dependencia, los papeles esos lo hace un tribunal médico. Pero bien,
dentro de lo que cabe. He pedido muchas ayudas, me las han denegado, y ahora parece

gue se estan portando mejor y nos estan cediendo mas cosas.

- PROPUESTAS DE MEJORA

*Obijetivo: Proponer mejoras en la atencion sanitaria y social de los nifios con espina bifida y
sus familiares:

Y por ultimo preguntarle;

11. ¢,Cree que hay algun déficit en alguno de estos recursos?, ¢Cual? ¢De todos
los recursos existentes, cudales diria que se podrian mejorar? (Qué mejoras
propondria?

A ella yo se que el hospital le presta un buen servicio- Tienen un trato distinto al ir tanto al

médico, asi que no, yo creo que todo bien.
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- Participante 17

Esta entrevista tiene como fin conocer las estrategias de afrontamiento padres de nifios con
espina bifida y asi valorar la informacion pueden necesitar para poder realizar un
afrontamiento adecuado de la enfermedad de sus hijos, por lo tanto es esencial la
experiencia que usted tiene para mejorar la atencion sanitaria que se presta. Es importante
su maxima colaboraciéon para que esto nos pueda ser Util tanto para los profesionales de la

salud como para los usuarios

Esta entrevista se realiz6 mediante via telefénica

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

. Datos personales:
-Edad: 48
-Sexo: hombre

-Nivel de renta (baja/media/alta): media

° En referencia a los hijos/as:
-Edad: 11

-Sexo: chico

NIVEL DE DETERIORO DE LA ENFERMEDAD

*Obijetivo: Conocer la historia de la enfermedad y su estado en la actualidad:

1. En primer lugar quiero que me describa como es la enfermedad de su hijo,
cuando aparece y si actualmente esté recibiendo algun tipo de tratamiento

Nos enteramos cuando nacié, tenia una manchita en la espalda. Le hicieron pruebas en la
clinica en la que estabamos y nos dijeron que fuésemos al hospital general y empezamos a
asustarnos. En el hospital nos dijeron que era lo que tenia, que el nifio estaba bien pero que
tenia ese problema. Fuimos al neurélogo, pero era tan poca cosa que no se pudo ver. El
neurocirujano nos dijo que teniamos que operar, en un principio la médula estaba anclada y
habia que reducir el bulto. Yo, que tengo un amigo que es médico le llamé y me recomendé
gue fuésemos a ver a un médico especialista en todo esto y fuimos a verle a los pocos dias
a Madrid. Lo que pas6 es que nos pill6 el dia del atentado del 11M y pararon los trenes y no

pudimos ir, pero menos mal, porque aqui nos enteramos de otro doctor que me lo puso muy

99



bien para operarlo. Fue muy bien, sin complicaciones ni nada, le dieron el alta y ya empezé
a gatear y andar.

Las primeras pruebas no fueron tan bien, le faltaba el reflejo de la rodilla, rotuliano se llama,
y el nifio no hablaba, pero poco a poco ha ido a mejor con rehabilitacién, logopeda y demas.
Es lo Unico asi que le pasa a mi hijo, €l anda bien y todo, pero por ejemplo los deportes no le
gustan mucho, excepto nadar, le costdé mucho hablar, pero ya esta.

*Objetivo: Conocer el grado de dependencia del afectado:
2. ¢Quién es la persona que se ocupa de seguir el tratamiento, tomar la
medicacion, mover la silla de ruedas, etc? Todo él solo, medicacién no toma asi que por

lo demas todo él.

ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO

- GRADO DE ACEPTACION

*Objetivo: Conocer el grado de aceptacion de la enfermedad:

3. ¢ Considera que ha aceptado la enfermedad de su hijo? ¢(Cémo fue la primera

- reaccion al diagndgstico?

Yo lo pasé fatal, con una angustia muy grande, ademas la familia estaba lejos...pero bueno,

al final te tienes que poner las pilas y buscar soluciones.

- AFRONTAMIENTO ACTIVO/CONDUCTAL

*Objetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (mas activo y conductual):

5. ¢Ha buscado informacion sobre la enfermedad, sobre los tratamientos, u otras
alternativas que considerase que pudiesen ayudarle?

Nada mas conocer el diagnéstico ya me preocupé de donde operarle, de cual fue el mejor
médico, hemos ido a mil sitios, fuimos a un gabinete de nifios con problemas pero no nos
gustdé mucho, luego nos hablaron de la asociacion de espina bifida y muy bien. Es un nifio
gue no tiene ningln problema que se pueda ver, pero es necesaria hacerle la estimulacion
tanto para el cerebro como para el fisico. Fue a un colegio normal, y cuando entr6 en 3° de

primaria nos dijeron que el nifio no hablaba, pero ya con el tiempo hablé.
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6. ¢ Se ha apoyado/se apoya en otras personas cuando se ha visto en alguln
momento dificil?, ¢familia, amigos, asociaciones?

Cuando tienes a la familia tan lejos, es dificil, y por parte de los amigos poca la verdad,
tampoco hemos necesitado mucha ayuda por lo que ya te digo, que él anda y se mueve
sélo.

- AFRONTAMIENTO PASIVO/COGNITIVO

*QObjetivo: Conocer el estilo de afrontamiento (mas cognitivo):

7. En alguna situacion problematica referida a la enfermedad de su hijo/a;
JIntenta tener pensamientos diferentes a la enfermedad de su hijo?

Que va

7.1.  Minimizacion: ¢Ha pensado alguna vez: “Todo se solucionara pronto, peores
cosas se han visto”? No

7.2.  Comparacion social: ¢Se ha comparado con otras personas que estén en peor

situacion? No

- TOMA DE DECISIONES

*Objetivo: Conocer la toma de decisiones en referencia a la enfermedad:

8. ¢, Como toma las decisiones en relacion a la enfermedad de su hijo/a?

Nosotros lo decidimos todo, y buscamos mil alternativas antes de decidir operarle, con 8
afios nos dijeron de operarle, fuimos Barcelona, luego a Madrid... y al final no le operamos
porque nos dijeron que mejor era no operarle, si le llegamos a hacer caso al médico de

aqui...

- CAMBIO DE ROLES FAMILIARES

*Objetivo: Conocer cambios familiares/de roles:

9. Desde la enfermedad de su hijo/a. ¢Ha observado algun cambio en sus
obligaciones como madre/padre? , ¢ha empezado/dejado/mantenido de hacer otras
funciones a parte de padre/madre (trabajar, estar con los amigos, la familia, etc)

No, hemos seguido como siempre.
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NECESIDADES PERCIBIDAS Y PROPUESTAS DE MEJORA

- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SANITARIOS

*Objetivo: Conocer la interaccién socio/sanitaria y sus posibles déficits:

10. Si se ha hecho uso de los servicios sanitarios/clinicos, de qué tipo (médicos,
fisioterapeutas, psicélogos, enfermeros, etc)

10.1. ¢Hatenido experiencia de tener a su hijo hospitalizado? Cuando naci6, ya esta
10.2. Estructura del sistema sanitario (privado/publico): Hemos hecho uso de los dos
10.3. ¢Considera directivo al profesional, alguien quien instruye Ordenes e
instrucciones? No, aunque en una ocasion si hubo un médico, el que quiso que
operasemos a mi hijo con 8 afios, ademas, cuando le dijimos que no ibamos a operarle el tio
como que nos metié miedo, nos dijo que si no lo operabamos no se responsabilizaba de las
consecuencias, luego nos dijeron que ese médico era muy agresivo, en sentido de que le
gusta mucho operar.

10.4. ¢En consulta, hace todas las preguntas y dudas que le surgen? Si

10.5. ¢Se ha sentido escuchado/a, le respondia a todas sus dudas?, ¢las resolvia, o
si no lo podia, le facilitaba algin método/ servicio alternativo? Si, los médicos le
prestan bastante atencion a estos casos.

10.6. ¢Considera que la informacion que le ha aportado el servicio sanitario es
suficiente?, ¢Por qué? Yo creo que si, pero es verdad que aparte hay que moverse

10.7. ¢La forma de hablar de su médico/s es una jerga sencilla o complicada de
entender? Sencilla

10.8. ¢Cbdmo diria gue es la comunicacién con los profesionales de la salud? Bien

10.9. (Esta usted satisfecho con el encuentro clinico en su conjunto? Si.

- INTERACCION CON LOS SERVICIOS SOCIALES

*Objetivo: Conocer la interaccién con servicios sociales o de servicios comunitarios:

11. Si ha hecho uso de servicios sociales, ¢de qué tipo (asociaciones,
trabajadores sociales, actividades comunitarias, etc)

11.1. (;Esta usted satisfecho con el encuentro social en su conjunto?

No mucho, el certificado de minusvalia que nos lo denegaron, fuimos por la parte de que no

hablaba pero no nos lo dieron, y la asociacién que eso genial.
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- PROPUESTAS DE MEJORA

*Objetivo: Proponer mejoras en la atencion sanitaria y social de los nifios con espina bifida y
sus familiares:

Y por ultimo preguntarle;

12. ¢Cree que hay algun déficit en alguno de estos recursos?, ¢Cual? ¢De todos
los recursos existentes, cudéles diria que se podrian mejorar? ¢Qué mejoras
propondria?

Yo estoy contento, a nivel sanitario muy bien y lo otro pues no sé... tampoco lo hemos

llevado a un colegio publico, no sé cémo sera, pero en general no me quejo.
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