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RESUMEN
Introduccidn. Los cuidados especiales, suelen darse al nifio o la nifia diagnosticado (a) con
una enfermedad, ya que esta situacion ademas de afectarle fisicamente, involucra dréasticos
cambios en su desarrollo y crecimiento a nivel psicoemocional. El sindrome de Batten es
uno de estos casos especiales. Es un problema genético recesivo que causa un deterioro
progresivo en el nifio (a) hasta el estado vegetativo. Hasta la fecha no existe tratamiento
curativo sino sélo de tipo paliativo (Boustany, 1997).
Obijetivo. Ofrecer un espacio de reflexion y andlisis, acerca de las implicaciones que la
enfermedad del hijo o la hija ha generado tanto a nivel personal como familiar, que permita
promover conductas favorables a la Salud Mental. Metodologia. Se aplico la técnica de
taller, se invité a todos los y las familiares de nifios, nifias y adolescentes portadores de la
enfermedad de Batten registrados en la Asociacion. Participaron un total de 19 personas de
las cuales 14 fueron mujeres y 5 hombres. EI grupo de hermanos y hermanas también
estuvo integrado por 19 participantes, 12 fueron mujeres y 7 varones. EIl grupo de los
varones estuvo conformado por padres y hermanos. En total se trabajé con un grupo de 14
familias. Para el andlisis de los datos, se revisd cuidadosamente la informacién obtenida en
las diferentes sesiones mediante las observaciones, charlas y discusiones grupales; ademas
se incorporaron relatos de los y las participantes lo que permitié dar una vision mas amplia
de lo estudiado.

Resultado. La problematica familiar que origina la presencia de un hijo o hija con Sindrome
de Batten, requiere de una atencién integral que logre ofrecer principalmente, apoyo
emocional durante las distintas etapas de la enfermedad. Este apoyo debe darse desde un
principio con el fin de orientar saludablemente los sentimientos y reacciones de los y las
miembros de la familia ante el proceso de enfermedad y muerte. Durante el proceso de
evolucion de la enfermedad, las familias han experimentado cambios significativos en su
estructura, principalmente en las areas de comunicacion, roles y relaciones entre sus
miembros. Estos cambios tienen relacion con los niveles de estrés que viven diariamente
estas personas y que en muchos casos provocan estados de ansiedad extrema, irritabilidad,
frustracion, apatia y/o depresion grave entre otras conductas.

Conclusion. El y La profesional de Enfermeria, sensible al contacto con esta poblacion,
tiene la responsabilidad de proveer un cuidado efectivo, que se oriente a la exploracion y
determinacion de las necesidades individuales en cada uno de estos nifios y nifias, y que
plantee acciones concretas que lleguen a satisfacer dichas necesidades.

Descriptores: Enfermedad de Batten, Apoyo de Enfermeria, Problematica familiar,
Ansiedad, Estres.




