Anexo 17

Cronograma de atencion
Profesional Periodicidad
Pediatra del hospital Semanal
Pediatra de atencion primaria  Mensual
A demanda
Telefonica
Enfermeria Domicilio 2-3 veces a la semana
Telefonica diaria
Trabajador social Tramites iniciales y a demanda
Otros 061
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Anexo 3

Me puse en contacto con la presidenta de la Asociacién de Ondine en
Espafia, Dolores Arrebola y adjunto la comunicacidon que mantuve por
correo electréonico, dandome el consentimiento para poner sus datos y fotos
y de su hija. A parte de ser la Presidenta de la Asociaciéon es madre de una
nifa con esta enfermedad, Sara Santos Arrebola.

“Hola Noelia soy Dolores Arrebola madre de una nifia con Ondine, estaré
encantada en poder ayudarte dentro de mis posibilidades. Estoy a tu
disposicién, gracias por elegir este proyecto.

La enfermedad de Ondine se puede decir que es una enfermedad oculta ya
que todas las pruebas neuroldgicas y musculares dan normales asi que es
un poco por descarte, si no tienes problemas en el diafragma, si los
pulmones estan bien desarrollados y si el cerebro no tiene nada afectado
pues te comunican que tienes un hijo con esta enfermedad, otro sintoma es
la retencidn de carbonico. En el caso de Sara probaron a ponerle oxigeno su
saturacién era buena pero en los controles el carbodnico estaba mal, con lo
cual la volvian a conectar al respirador.

En el hospital te ensefan a aspirarlos y a cambiarle la canula a ventilarlos
con el ambu, a ponerles el respirador, o sea todo lo que tienes que saber
para que estén en casa igual de atendidos que en el hospital.

Tenemos nifios que no tienen traqueotomia ya que estan con una bi-pap
con mascarilla, pero esto ha sido un proceso largo. En el caso de Sara
primero le tuve que ensefar a respirar por la nariz y fui tapandole la canula
con un tapon de una de las conexiones que tenia el respirador, al principio
no aguantaba, apenas unos minutos pero poco a poco consegui que
estuviera con la canula tapada todo el tiempo que estaba despierta ya que
para dormir la tenia que conectar al respirador. Después tuve que ensefarle
a echar la mucosidad por la boca y por la nariz e iniciamos el proceso de
probarle la mascarilla con la bi-pap en el primer intento no funciono ya que
desaturaba pero al cabo del tiempo volvimos a probarlo y funciono, y asi

seguimos.



Con diez afios le cerraron la tragueotomia y se acabaron las infecciones,
neumonias y bronquitis y actualmente solo tiene resfriados normales en
invierno y escasos.

Sara tiene 19 afos pero tiene retraso madurativo ya que estando en el
hospital le estuvieron dando ataques epilépticos que controlaron con
medicamentos pero se ve que le afecto a su cerebro.

Tenemos nifios en la Asociacion de la edad de Sara y mas mayores que
estan perfectamente, solo que tienen que dormir con su ventilacion asistida
pero estan estudiando y llevan una vida completamente normal.

Si quieres saber algo mas sobre nosotros estoy a tu disposicion. Un saludo”

Sara Santos Arrebola Dolores Arrebola

(Presidenta de Asociacién Ondine)



