PACIENTES Y FAMILIAS

HISTORIAS DE PACIENTES

KIMBERLY Y STEVEN

cuidadores

TODO EN SU LUGAR:
LOS BENEFICIOS DE LA VIDA BIEN ORGANIZADA

et S SR

Tenga en cuenta que el sindrome de Hunter afecta a cada persona de manera diferente. Estas historias no reflejan todas
las posibles experiencias que alguien pueda tener con esta afeccién. Ademas, recuerde que su equipo de atencién médica

siempre sera su mejor fuente de informacién.

Kimberly y Steven son los carifiosos padres de Justin, un muchacho de 18 afos que tiene sindrome de Hunter. Cuando su
hijo recibio el diagnoéstico a los 3 afnos, se embarcaron en un viaje inesperado y dificil. A pesar de todo, su amor por Justin
ha impulsado la determinacién y la concentracién necesarias para ayudarle a vivir con su afeccion.

ENCONTRAR LA FUERZA A TRAVES DE LA ORGANIZACION

Cuando Steven se enterd de que su hijo tenia sindrome de Hunter, se sintié indefenso. No podia hacer nada para hacer
que la enfermedad desapareciera. Pero se dio cuenta de que habia una cosa que si podia controlar: asegurarse de que el
historial médico y la informacién de Justin estuvieran organizados. Desarrollar un sistema para mantener todo ordenado
y a mano resulto ser terapéutico para Steven y beneficioso para el diario de Justin.

"Organizar es un pasatiempo para mi, y también es muy terapéutico. Al
recordar el diagnéstico, me di cuenta de que no podia controlarlo todo; lo tnico
que podia controlar era la organizacién de sus archivos. Empecé el primer dia.”
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ES UN MUNDO HIBRIDO

Cuando a Justin le diagnosticaron el sindrome de Hunter, las historias clinicas electrénicas no eran tan comunes como
ahora. Kimberly y Steven empezaron a etiquetar y almacenar cuidadosamente la informacién médica de su hijo en un
archivador. A medida que el mundo se fue digitalizando, combinaron sus registros en papel con las convenientes y sencillas
plataformas en linea que mantienen a mano los antecedentes médicos de Justin.

Aungue a Steven le gustaria optar por el camino sin papel, hay muchas razones por las que él y Kimberly siguen confiando
en su método original. Una de ellas es que les permite anotar la informacién que consideran valiosa.

“Lo que se pierde con un método electrénico son las notas tomadas durante la visita. Siempre hemos llevado el archivo de

papel pertinente a las citas médicas y, obviamente, a los procedimientos. También hacemos notas especificas. A veces, los

archivos electrénicos que recibimos no tenian el nivel de detalle que necesitdbamos, pero hay informacién que nos gustaria
saber y mantener un registro”.

Otra ventaja de sus registros en papel es que se remontan al principio, cuando se diagnosticé la enfermedad de Justin.

"Por ejemplo, si vamos a una cita de audiologia, podemos tomar el archivo e irnos. Algunos consultorios solo disponen de
unos pocos afos de registros médicos electrénicos, y a veces tenemos que volver a nuestros archivos personales para ver
algunas pruebas de referencia”.

“Muchas veces hemos ido a una cita y no tienen registros que se remonten a un periodo determinado. Tendremos al
menos un archivo fisico: las cirugias y la anestesia son importantes. Eso no esta en ningtin registro [[electrénico], pero
tengo la copia fisica”.

El registro en papel de Kimberly y Steven también ha sido Util en otras areas de la vida de su hijo. Aunque Justin ha
alcanzado la edad legal de un adulto, sigue necesitando la atencién y el cuidado de sus padres.

“Cuando solicitamos la tutela legal cuando Justin cumplié 18 afios, tuvimos que completar un cuestionario médico sobre todos
los procedimientos a los que se sometié. Necesitabamos volver a nuestros archivos, nuestros propios archivos personales”.

"Si tuviéramos que recurrir a los registros médicos electrénicos, no habriamos
podido recuperar todo eso. Por tanto, nuestros registros personales en papel
no solo son utiles para la comunidad médica, sino que también los necesitamos
para otros aspectos de la vida de Justin.”

La transicion entre médicos también puede ser un reto emocional y logistico. Kimberly y Steven pasaron por ello hace poco,
cuando el genetista de Justin se jubilé. Les entristecia perder al médico que habia atendido a su hijo durante 15 afios, alguien
que conocia los pormenores de los antecedentes médicos de Justin y que habia establecido un gran vinculo con él. Por suerte,
rapidamente encontraron un nuevo genetista con el que se sintieron comodos. Pero empezar de cero con ella significaba
responder a muchas preguntas sobre los antecedentes médicos de Justin, y algunas de ellas solo podian responderse con los
archivos fisicos de Kimberly y Steven. Una vez mas, sus afios de disciplina y orden les ayudaron en esta transicién.
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PADRES, CUIDADORES Y COORDINADORES DE ATENCION

Kimberly y Steven son padres y cuidadores apasionados, y estan dispuestos a asumir tantos compromisos como sean
necesarios para garantizar que Justin reciba la mejor atencién.

"Con tantos médicos, mantener a todos comunicados puede ser un reto. Asi que nosotros, como padres, somos los que
ayudamos a mantener informado a todo el equipo”.

"Somos los coordinadores de atencién. Por lo tanto, es
posible que tengamos que informar a un médico sobre Ay a
otro sobre B para que puedan hablar y ponerlo en comun.”

“Todo el mundo tiene su subespecialidad, todo el mundo tiene su nicho, pero a veces hay que mirar a la persona en su
totalidad, y eso es lo que a veces se pierde. El genetista de Justin es lo mas cercano que tenemos a un médico que lo ve
como una persona completa. Pero cuando se acude a un neurocirujano, le examina el cerebro y la columna vertebral, y no
se ocupa realmente de los problemas de los huesos”.

Llenar los vacios de informacién entre los médicos de Justin se ha convertido en parte de la lista de tareas de Kimberly y
Steven como cuidadores.

“Cuando alguien ve a tantos médicos, hay que comunicarse y coordinarse. Tenemos la suerte de tener todas sus citas en
un solo hospital, lo que ayuda en su mayor parte. Pero hay cosas que tenemos que comunicar entre su médico de cabecera
y su genetista”.

LA DIVERSION ESTA A LA ORDEN DEL DIiA

Para Kimberly y Steven, todo tiene su lugar. Al igual que la informacién médica de Justin estd almacenada de manera
metddica en un archivador en la oficina de Steven, su coleccién de juguetes esta perfectamente organizada en una hilera
de contenedores en el sétano.

A Justin le gusta jugar con los juguetes que tenia de nifio, por lo que su madre y su padre los han conservado durante todos
estos afos. Pero el caos puede surgir facilmente al tener una coleccién de juguetes de toda la vida en la casa. Sabiendo la
alegria que le produce el juego a su hijo, Steven aceptd con gusto el reto de mantener los juguetes en orden.

Justin tiene juguetes para todas las edades. Le gusta jugar con vias del tren de madera, que le regalaron cuando era
pequefio. Tenemos que guardarlos en un gran contenedor y sus trenes eléctricos en otro. Tenemos todos sus juguetes de
cuando era pequefio, y juega con ellos todo el tiempo.

Me encanta organizar sus juguetes”, dice Steven.
”Sin duda es un gran reto, pero, por otra parte, ser
organizado es una gran ayuda para gestionar la
enfermedad de Justin y el dia a dia”
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Jugar con su hijo es una de las mejores cosas de la vida de Kimberly y Steven. Les permite establecer un vinculo con Justin
en un mundo construido por él, un mundo en el que los personajes clave son mama, papa y la diversién. Guardar los
juguetes también forma parte del juego. Asi lo explica Kimberly:

“Cuando guardamos las cosas juntos, nos introducimos en su mundo, y eso le gusta. Toma algo y yo le digo: «Oh, vamos a
guardar el tren azul», y él dice: «Oh, ;te gusta el tren azul, mama?». Asi que es una oportunidad para entrar en su mundo”.

Como cualquier padre afectuoso, el objetivo de Kimberly y Steven es asegurarse de que Justin esté lo mas sano y feliz
posible. Eso es lo que alimenta la inquebrantable determinacion con la que mantienen la informacion importante y otras
partes de su hogar organizadas de manera cuidadosa. Es bueno recordar que cada familia tiene su propio estilo, pero tener
un sistema que mantenga todo organizado puede ayudar mucho.

CINCO FORMAS EN LAS QUE KIMBERLY Y STEVEN SE
MANTIENEN ORGANIZADOS

Archivar registros fisicos
Es atil tener un sistema para organizar archivos fisicos, incluidas las notas tomadas en las citas. Estos
archivos pueden ser Utiles cuando se necesitan detalles que no estén en los registros electrénicos.

Adoptar un enfoque hibrido
Los archivos digitales pueden ser un buen complemento de los registros en papel. Pueden ahorrar
espacio y tiempo de papeleo.

Llevar un registro de las citas con el médico
Los calendarios, ya sean digitales o fisicos, son excelentes herramientas para organizar y visualizar citas
y eventos. Son especialmente Utiles cuando se ven varios médicos.

Clasificar y etiquetar juguetes y aparatos electrénicos
Organizar sus juguetes y aparatos electréonicos en contenedores etiquetados hace que sean mas faciles
de encontrar y guardar. Esto es especialmente (til para un niflo que tiene juguetes de todas las edades.

Hacer que la organizacién forme parte de la diversién
Invitar a la familia a ayudar a mantener las cosas etiquetadas y organizadas puede ser una experiencia
de unién e incluso una oportunidad para divertirse.
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