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EL CUIDADO CENTRADO EN LA FAMILIA ES UNA FILOSOFIA que otorga el mas alto valor a la
atencion medica proporcionada en el contexto de las fortalezas y necesidades del paciente,
su familia y comunidad.® Es también un modelo de cuidado infantil, en el que el paciente y
los miembros de su familia estan completamente involucrados —junto al equipo de atencion
médica— para tomar decisiones informadas sobre el cuidado médico y los servicios de apoyo
que el nino y su familia reciben. En el cuidado centrado en la familia, todos los aspectos del

cuidado se orientan a apoyar e involucrar a la familia con el objetivo de mejorar la calidad, el
bienestar psicologico, los resultados clinicos y la experiencia general del paciente y su familia.
Hoy dia, existe un consenso general sobre la importancia de la participacion familiar en el cuidado
de alta calidad para nifnos hospitalizados, pero esto no siempre fue asi, y el grado en que el
cuidado centrado en la familia se implementa en hospitales y sistemas de salud varia segun las
instituciones, los paises y las regiones.

La vision de Ronald McDonald House Charities
(RMHC) es un mundo donde todos los ninos tienen
acceso a la atencion médica, y sus familias reciben
apoyo y participan activamente en su cuidado.
Ronald McDonald House Charities ha estado a la
vanguardia del movimiento del cuidado centrado en
la familia desde antes que el movimiento recibiera
un nombre. El proposito de este documento de
posicion es revisar la investigacion que demuestra el
impacto de los programas de RMHC en las familias,
los nifios y su experiencia con la atencion médica,

y establecer claramente el rol Unico e importante
que desempena Ronald McDonald House Charities
al habilitar, facilitar y apoyar el cuidado centrado

en la familia para ninos hospitalizados. RMHC y

sus Capitulos se han comprometido a trabajar de
forma colaborativa para y con las familias y con
proveedores locales y nacionales de atencion
médica infantil para promover el cuidado centrado
en la familia y los servicios de apoyo en todo el
mundo.

Antes de que el cuidado centrado en la familia

fuera un movimiento reconocido en la atencion
medica, se creo el programa Casa Ronald McDonald
(CRM) con la mision de mantener a las familias de
ninos gravemente enfermos o afectados fisica 'y
emocionalmente cerca del lugar donde el nifo recibe
atencion médica. A través de los anos, un creciente
cuerpo de investigacion ha proporcionado evidencia
solida que demuestra el valor de esta mision,
destacando las necesidades fisicas, emocionales

y sociales de las familias con un nino hospitalizado
y confirmando la importancia de la cercania, la
participacion, educacion y la colaboracion, que

son las bases del cuidado centrado en la familia.
Este documento de posicion describe el rol unico
de Ronald McDonald House Charities al habilitar,
apoyar y facilitar el cuidado centrado en la familia en
los actuales sistemas que prestan atencion medica
en el mundo. Si bien la mision principal de RMHC

no es proveer servicios de atencion meédica directa
para los ninos, RMHC permite el cuidado centrado
en la familia al apoyar a las familias a traves de la
trayectoria terapéutica. El alojamiento y los servicios
de apoyo que RMHC provee a las familias de

ninos hospitalizados no son solo beneficiosos; sino
esenciales para la atencion medica efectivay de
alta calidad.
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Historia del Modelo de Apoyo Familiar de
Ronald McDonald House Charities

El primer programa de la Casa Ronald McDonald

se abrio en 1974 en Filadelfia por solicitud de la Dra.
Audrey Evans, una oncologa pediatra de renombre
mundial del Hospital Infantil de Filadelfia. Como

las familias viajaban desde lugares cercanos y
remotos para que la Dra. Evans tratara a sus hijos
con cancer, ella comprendio la necesidad crucial de
estas familias de estar cerca de sus hijos enfermos

y de alojamiento que facilitara esta cercania. La Dra.
Evans fue presentada al equipo de futbol americano
los Philadelphia Eagles, donde uno de sus queridos
jugadores, Fred Hill, tenia una hija que estaba siendo
tratada por leucemia pediatrica. El equipo de la Liga
Nacional de Futbol se unio al esfuerzo de la Dra.
Evans, la familia Hill y el Hospital infantil de Filadelfia,

y alentaron al dueno y los gerentes del McDonald's
localy la oficina regional a involucrarse. Con esta
comunidad de apoyo, que permanece como un sello
distintivo del programa hasta la fecha, se construyo
la primera Casa Ronald McDonald, ofreciendo un
‘hogar lejos del hogar” para familias con ninos con
enfermedades graves en un entorno comunitario
cerca del hospital. Hoy, hay mas de 365 Casas
Ronald McDonald en mas de 40 paises y regiones
alrededor del mundo. El programa atiende a una
diversa poblacion de familias cuyos hijos enfrentan
una completa variedad de enfermedades agudas y
cronicas, como cancer, prematuridad, enfermedades
cardiacas, traumas y muchas otras afecciones graves.
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Expansion del programa Casa Ronald McDonald

A medida que el programa CRM ampliaba su alcance
geografico y su gama de servicios, RMHC y su red

de Capitulos locales buscaron nuevas formas de
proveer apoyo centrado en la familia. Se desarrollaron
extensiones del programa CRM, incluyendo la Sala
Familiar Ronald McDonald (SFRM) en hospitales.
Estas habitaciones estan disenadas para proveer un
lugar de descanso tranquilo, lejos de las transitadas
unidades de atencion clinica, en donde los miembros
de las familias pueden relajarse, tomar una ducha,
comer un refrigerio, atender asuntos personales y
familiares, o incluso —en algunos lugares— pasar

la noche, al mismo tiempo que estan cerca de su

hijo hospitalizado mientras sea necesario. Siendo

el programa RMHC de mas rapido crecimiento, hoy
hay mas de 215 Salas Familiares Ronald McDonald
ubicadas en mas de 23 paises y regiones.

Otra expansion del programa RMHC es la Unidad
Pediatrica Movil Ronald McDonald (UAMRM), que
brinda atencion médica y dental basica, y servicios
clinicos y de diagnostico de la vista, a ninos no

atendidos en sus comunidades locales. Actualmente,
mas de 50 Unidades Pediatricas Moviles Ronald
McDonald operan en 10 paises y regiones en
colaboracion con asociaciones medicas locales.

RMHC crecio exponencialmente debido a la
necesidad universaly no satisfecha de que las
familias permanezcan cercay se involucren en la
atencion medica de sus hijos hospitalizados. Al
momento de su fundacion en 1974, nadie podria
haber imaginado que RMHC un dia disfrutaria el
alcance y relevancia que ha logrado en un numero
tan amplio de localidades, sistemas y entornos de
atencion medica. Con el apoyo de mas de 389,000
voluntarios por ano, los programas RMHC ofrecen
mucho mas que alojamiento. Brindan comidas,
actividades, apoyo mutuo, apoyo a hermanos,
descanso, lavanderia y muchos otros servicios para
cuidar a las familias. RMHC y sus Capitulos locales
atienden a mas de 5 millones de familias al ano a
traves de sus programas principales, subvenciones
globales y otras iniciativas.
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Las cambiantes necesidades de
las familias con ninos hospitalizados

Con el crecimiento de la atencion basicay
especializada para pacientes ambulatorios,

los niflos que son hospitalizados hoy dia en

general se encuentran muy enfermos y muchos
requieren multiples hospitalizaciones o estancias
prolongadas en el hospital. Con frecuencia, la
atencion medica especializada se regionaliza, y

los mejores expertos para una afeccion dada a
menudo no estan disponibles en la comunidad local
de la familia. En estos casos, la atencion requiere
mas que una cita médica? Los padres enfrentan
enormes dificultades para conseguir las referencias
necesarias, autorizaciones de seguros, aprobaciones
gubernamentales y el tiempo libre en su trabajo para
llevar a su hijo a la cita médica y recibir tratamientos
de multiples proveedores. Ademas, a menudo deben
coordinar el cuidado y la atencion para otros ninos en
la casa durante las extensas ausencias debido a la
atencion especializada que requiere el hijo enfermo.

Cuando la atencion especializada necesaria no

esta disponible cerca de casa, la incertidumbre,

las dificultades y los costos del transporte y el
alojamiento pueden convertirse en causas de estres
emocional y financiero extremo para las familias.® Aun
cuando la mejor atencion médica esta disponible
localmente, las familias enfrentan una amplia serie
de necesidades que van mas alla del cuidado directo
del nino. Entender y trabajar adecuadamente para
satisfacer las necesidades, psicologicas, basicas y de
alojamiento de cada familia es importante para que
los padres puedan enfocarse plenamente en el nino
y en su cuidado
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Investigaciones confirman la importancia de la cercania
de la familia en el cuidado centrado en la familia

En los ultimos anos, varios estudios de investigacion
—algunos de los cuales fueron financiados a traves
de subvenciones de RMHC— han confirmado el valor
de la cercania de la familia a un nino hospitalizado

y en qué ayuda al modelo de cuidado centrado en
la familia a ser exitoso. Estos estudios describen,
por primera vez, en donde se alojan las familias
cuando su hijo es hospitalizado y proveen evidencia
de que mantener a las familias tanto fisica como
emocionalmente “cerca” mejora la calidad y la
experiencia de la atencion del nino y el bienestar

de la familia, mientras reduce el estrés familiar, el
sentimiento de aislamiento y la carga financiera.

1. Las familias quieren permanecer cerca cuando
su hijo esta hospitalizado y creen que esto
mejora la recuperacion del nifio. Las familias
de ninos gravemente enfermos quieren estar
con su hijo mientras recibe tratamiento y no
quieren separarse de sus conyuges, parejas y
otros hijos por largos periodos de tiempo. Franck,
Gay, y Rubin (2013) examinaron la importancia
del alojamiento y la cercania entre mas de 2000
familias en el sur de California, y descubrieron
que las familias que permanecian juntas al
menos durante una parte de la hospitalizacion
de su hijo consideraron firmemente que su
presencia cercana favorecio la recuperacion de
su hijo. Las familias también consideraron que la
disponibilidad de alojamiento en una CRM ayudo
a su familia a permanecer juntos y fuertes, cerca
del nino hospitalizado.®

2. Elalojamiento disenado teniendo en cuenta
las necesidades de las familias facilitan a los
padres el descanso esencial mientras permiten
que permanezcan cerca del nifio hospitalizado.
Franck et al. (2014)° midio la cantidad y la calidad
del sueno en padres del Reino Unido que se
hospedaron en una CRM y aquellos que durmieron
al lado de la cama del nifo. Los padres que
durmieron en la habitacion del hospital tuvieron
un sueno de menor calidad (se despertaron mas
veces y se sintieron menos descansados luego de
una noche de sueno) en comparacion a los padres
que durmieron en la CRM. El alojamiento familiar
cercano puede facilitar la cercania entre padres e
hijos durante la hospitalizacion del nino al mismo
tiempo que ofrece a los padres la oportunidad de
tener un sueno reparador.
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3. Las familias que se hospedan en una CRM para tal fin, que incluye servicios de apoyo mutuo

informan experiencias hospitalarias mas
positivas y mayores posibilidades de participar
en el cuidado de sus hijos. Franck, Ferguson,
Fryday Rubin (2015) estudiaron la influencia del
alojamiento familiar en la experiencia del paciente
en 10 hospitales (5105 familias) que ofrecen
servicios pediatricos en los Estados Unidos. El
espacio mas comun en el caso de padres de
ninos hospitalizados era al lado de la cama (76.8
%)y, en el caso de bebés en cuidados intensivos
neonatales, los padres eran mas propensos

a quedarse en su propia casa o la casa de

algun familiar o amigo (47.2 %). Sin embargo, las
familias que se alojaron en una CRM reportaron
significativamente experiencias mas positivas en la
estadia hospitalaria de su hijo, eran mas propensas
a recomendar el hospital, y ver su alojamiento
como algo util para mantenerse involucrados en
el cuidado de su hijo en comparacion a los padres
que durmieron al lado de la cama de su hijo o

en su propia casa’ Este estudio resalta como el
alojamiento cercano y especialmente disenado

entre familias y otros servicios, puede ayudar a
mejorar la calidad de la experiencia hospitalaria

de las familias. En el estudio —que incluyo 10
hospitales (1240 familias) en la provincia de Ontario,
Canada— se arribo a conclusiones similares,
particularmente en lo que se refiere al alojamiento
que permite que las familias se involucren mas en
el cuidado de sus hijos.®

. Cada vez mas autoridades hospitalarias de

todo el mundo comprenden que el alojamiento
cercano y especialmente disenado, y el apoyo a
las familias contribuye al cuidado centrado en la
familia de alta calidad. Los hospitales se enfocan
apropiadamente en proveer atencion medica de
excelencia a quienes atienden, y comprenden
cada vez mejor que el cuidado centrado en la
familia puede aumentar la calidad y la seguridad.
Una encuesta internacional a 530 autoridades
hospitalarias en 16 paises afiliados a programas
de la CRM encontro que la gran mayoria de los
lideres creian que el cuidado de toda la familia
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promovia una mejor atencion médica de pacientes proporcionan un descanso de los factores estresantes
pediatricos® En esta encuesta, las autoridades que implica el cuidado diario, crean una experiencia
hospitalarias reportaron opiniones positivas sobre compartida con otras familias que atraviesan
las contribuciones de la afiliacion a programas de dificultades similares y ayudan a reducir la carga
la CRM a su capacidad de atender tanto a ninos financiera que enfrentan dichas familias. La sensacion
con enfermedades graves como a sus familias. Mas de aislamiento que una familia puede sentir mientras
del 95 % de los encuestados reportaron que su experimenta la dificultad de tener un nino gravemente
afiliacion a programas de la CRM mejord el cuidado enfermo o lesionado no puede subestimarse. Poder
centrado en la familia. Sus respuestas tambiéen compartir esta situacion con otras familias puede
reflejaron puntos de vista muy positivos de los hacer que sea no solamente tolerable, sino que
importantes resultados de las estadias en una CRM, tambien puede ayudar a una familia a participar
tales como menor sensacion de aislamiento en las mas activamente en el cuidado y la recuperacion
familias, reposo suficiente, mayor capacidad para de su hijo. Los servicios de apoyo especificamente
enfrentar el estrés en la familia y menor necesidad centrados en la familia, como los provistos por RMHC,
de recursos de trabajo social hospitalario, lo que son esenciales para permitir a los padres estar fisicay
se asocia con el apoyo que brinda el programa emocionalmente disponibles, y participar activamente
de la CRM en cuanto a alojamiento, alimentacion, en el cuidado de sus hijos hospitalizados. Estos
transporte y apoyo a hermanos. servicios se extienden a través de los programas

de la Sala Familiar Ronald McDonald y de la Unidad
Pediatrica Movil Ronald McDonald. Este volumen
cada vez mayor de investigaciones, que demuestra
dichos beneficios para las familias, los ninos y los
proveedores de atencion medica, valida aun mas la

La cercania, el alojamiento y una reduccion en la
carga financiera son importantes para las familias de
ninos hospitalizados. La experiencia del programa
RMHC provee estos beneficios y muchos mas. Estos
alojamientos especialmente construidos estan
disenados para proveer un lugar privado en el que
dormir de forma confortable y sin interrupciones, y
crear espacios compartidos en donde las familias

mision y la vision de RMHC.

Nota: Este documento de posicion fue adaptado (en parte) de
un articulo que originalmente se publico en la Pediatric Nursing

pueden encontrar consuelo y fortaleza entre si. Las Journal, septiembre/octubre de 2017. Agradecemos sinceramente
- . la valiosa colaboracion del Consejo Asesor Global de RMHC y la
actividades y comidas que se ofrecen en la CRM Junta Directiva del Comité de Administracion de Programas.
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