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Resumen

Los nifios con Necesidades de Atencion Compleja (NAC) requieren una atencidn continuada
por parte de sus cuidadores principales que realizan tareas de cuidados. Desde la
Fenomenografia, en esta investigacion cualitativa se exploré a través de formularios
electrénicos cdmo es la experiencia de formarse como cuidador de un nifio con NAC dando
voz a los propios cuidadores y las enfermeras. Tras el andlisis se concluye que existe unaspecto
estructural que explica como aprende el cuidador y otro aspecto referencial, que desarrolla
como se siente el cuidador durante el proceso. Existen diferencias y similitudes en la
percepcidn de la experiencia de aprendizaje segun cuidadores y enfermeras. Nos encontramos
ante una nueva generacién de madres cuidadoras para las que el uso de las Tecnologias de la
Informacion y Comunicacion (TIC) puede ser una herramienta de gran utilidad. Esto es una
oportunidad para que los profesionales implementen innovaciones en la formacién del

cuidado.

Palabras clave: Cuidados Paliativos Pedidtricos, Nifios, Cuidadores, Necesidades de Atencion

Compleja, Cuidados Enfermeros, Fenomenografia



Juan Manuel Vazquez Sanchez
Necesidades de formacién de los cuidadores principales de nifios con necesidades de atencion compleja:
Aproximacién fenomenografica a la experiencia formativa del cuidador

Abstract

Children with Complex Care Needs (CCN) require constant attention from their main
caregivers. From the Phenomenography perspective, this qualitative research through
electronic forms explored the training experience of CCN children caregivers and nurses. The
analysis concludes that there is a structural aspect which explains the caregiver learning
process, and a referential aspect that shed light on how caregivers feel in such process. There
are differences and similarities in the learning experience perception among different
caregivers and nurses. We are facing a new generation of caregiving mothers for whom the
usage of information and communications technology (ICT) can be an extremely useful tool.

This is an opportunity for professionals to implement innovative caregiving training.

Key words: Pediatric Palliative Care, Children, Caregivers, Complex Care Needs, Nursing Care,

Phenomenography
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1. Introduccidn y justificacion

1.1. Demografia y Cuidados Paliativos Pediatricos

En los ultimos afos la tasa de mortalidad infantil ha sufrido un notable descenso en nuestro
medio. En el afio 2000 se contabilizaron 4,34 defunciones por mil nacidos vivos y en el 2018
descendieron a 2,59.! Como consecuencia existe una mayor supervivencia durante el primer
afio de vida y un aumento de la morbilidad, que en ocasiones se acompaia de enfermedades
qgue limitan o amenazan la vida y conducen a la cronicidad y a la dependencia. En Espafia se
estima que hay entre 11.148 y 14.864 nifios y nifias que padecen una enfermedad que limita
la vida?, siendo entre 5.500 y 7.400 los nifios y nifias que requieren cuidados paliativos

pediatricos en todo el territorio nacional.

Los cuidados paliativos pediatricos (CPP) se definen como “cuidados activos totales del
cuerpo, la mente y el espiritu del nifio incluyendo también el apoyo a la familia. Comienzan
cuando se diagnostica una enfermedad amenazante para la vida y contindan
independientemente de si el nifio recibe o no tratamiento de la propia enfermedad”.? La
filosofia de la atencidn paliativa debe tener una perspectiva de integralidad siendo dinamica
durante la evolucion de la enfermedad; atendiendo al nifio y a su familia como una unidad; y
también valorando y dando respuesta a todas las necesidades fisicas, psicosociales y

espirituales que emerjan desde el propio nifioy su familia.2*

1.2. Aproximacion al concepto Complex care needs: Necesidades de Atencion

Compleja:

Parte de los nifios subsidiarios de recibir CPP se encuentran en situacion de cronicidad y
dependencia y requerirdn una atencién sociosanitaria holistica con diversos agentes
implicados y coordinados. En este sentido, la bibliografia anglosajona describe el término

complex care needs.>

Aunque no existe consenso en el uso del término complex care needs®, en el contexto de nifios
y adolescentes en situacion de dependencia se propone que el determinante comun es /a

existencia de condiciones cronicas de salud que afectan a multiples érganos y sistemas, que
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requieren atencion de especialistas y soporte tecnoldgico, y que implican a diversos agentes

sociosanitarios con un elevado coste.>”

Brenner propone el término Children’s complex care needs definiéndolas como “todas
aquellas necesidades de cuidados multidimensionales, sociales o de salud, que se dan en
presencia de una condicion médica conocida o sin un diagndstico definitivo”.® Los autores
proponen que estas necesidades deben cumplir tres caracteristicas: ser heterogéneas, ser
individuales y propias del contexto de la persona, y ser continuas y dindmicas a lo largo de la
trayectoria vital del nifio o adolescente. Ademas, destaca la capacidad para el cuidado de los
padres y el impacto que esta situacién de complejidad tiene tanto en la dindmica familiar

como en el sistema sociosanitario que da soporte al nifio y su familia.?

Una de las cuestiones criticas para estudiar este concepto es su traduccion al castellano. La
traduccion de la colocacion fija complex care como cuidado complejo no resulta adecuada,
siendo los cuidados el objeto de estudio y actuacién de la disciplina enfermera, en cuyo caso
quedarian excluidos el resto de agentes implicados.?>° Por otro lado, el término complejidad
puede resultar ambiguo en su traduccion. El diccionario de la Real Academia de la Lengua
Espafiola define complejo en su forma de adjetivo con dos acepciones:!!

1. adj. Que se compone de elementos diversos.

2. adj. Complicado (enmarafiado, dificil).
La bibliografia actual hace referencia a la complejidad en cuidados paliativos en relacién a la

I “"

primera acepcion. Se define complejidad en una situacidn clinica como el “conjunto de
caracteristicas emergentes, evaluadas desde una vision multidimensional cuya interaccion
confiere una especial dificultad en la toma de decisiones, una incertidumbre en el resultado de
la intervencion terapéutica y la consiguiente necesidad de impulsar la atencion sanitaria
especializada”.’> Por tanto, la atencidon serd compleja en relacion a su naturaleza
multidimensional y no por su dificultad, dado que, de hecho, existen profesionales
especializados y capacitados para su abordaje. Por tanto, el término complex care needs

podria traducirse, en lugar de como necesidades de cuidados complejos, como necesidades

de atencion compleja (NAC).
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1.3. El rol del cuidador principal:

Uno de los principales agentes implicados en la atencidn al nifio con NAC son sus cuidadores.
La bibliografia realiza una diferencia entre cuidador formal (o profesional) que incluye a
enfermeras, médicos o trabajadores sociales y que reciben remuneracion por su trabajo y
cuidador informal (o no profesional) que incluye a miembros de la familia o de la comunidad,
quienes no reciben remuneracion por su actividad.'3 La figura del cuidador principal se define
como “la persona del entorno de un paciente que asume voluntariamente el papel de
responsable del mismo en un amplio sentido; este individuo estd dispuesto a tomar decisiones
por el paciente, decisiones para el paciente y a cubrir las necesidades basicas del mismo, ya

sea de manera directa o indirecta” .14

Los padres y madres de niflos con necesidades de atencion compleja (NAC), cumplen muy
frecuentemente el papel de cuidador principal. Esta situacion conlleva un alto grado de estrés,
pérdida de autoestima y disminucion de la calidad de vida.'®> Ademas, la llegada al domicilio
de un nifio con dependencia tecnolégica supone una reestructuracion de la dindmica familiar
y de la propia distribucidn fisica de la vivienda.® En el proceso de cuidado refieren adoptar,
entre otros, el rol de enfermera, asumiendo la carga de cuidados derutina; el rol de estudiante,
viéndose obligados a formarse en cuanto al estado de salud de sus hijos, su tratamiento, o sus
cuidados; o el rol de protectores, siendo maximos responsables del buen estado de salud de

sus hijos.”

Verberney colaboradores proponen que las tareas principales que los cuidadores realizan con
sus hijos son: prestar cuidados basicos y complejos, la organizacién de los cuidados y el
tratamiento, tomar decisiones asumiendo riesgos y procurar una buena vida de la familia.®
Cabe destacar que, aunque los autores diferencian entre cuidados bdsicos y complejos, no

realizan una definicién explicita de cada uno de ellos.

Por tanto, los cuidadores principales adquieren competencias y realizan tareas de cuidados
gue hasta ahora solo eran reconocidas por llevarse a cabo por cuidadores profesionales y que

se enmarcan dentro de la disciplina enfermera.
1.4. Marco conceptual de los cuidados enfermeros:

Segun el Modelo de las Necesidades Basicas de Henderson, la funcion singular de la

enfermeria es asistir al individuo, enfermo o no, en la realizacion de esas actividades que

10
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contribuyen a su salud o su recuperacion (o a una muerte placentera) y que él llevaria a cabo
sin ayuda si tuviera la fuerza, la voluntad o el conocimiento necesarios. Y hacer esto de tal
manera que le ayude a adquirir independencia lo mds rapidamente posible. Durante todo el
proceso de atencidén enfermera, que es dindmico en el tiempo y la persona, el profesional
adquirira tres roles distintos: enfermera como sustituta, en el que la enfermera cubre las
carencias y cumple las funciones de la persona que no puede llevar a cabo por si misma; la
enfermera como ayudante, en el que su rol sera apoyar al paciente para que recupere su
independencia; y la enfermera como acompafiante, en el que se fomenta la relacién

terapéutica y la enfermera supervisa y educa en el autocuidado.®

En el caso de la atencidon a ninos y adolescentes con NAC, la enfermera realizara una atencién
directa con el paciente proporcionandole cuidados, pero también realizard un apoyo
fundamental a sus cuidadores para que puedan llevar a cabo las tareas de cuidados

enfermeros en condiciones de preparacién, seguridad y efectividad del mas alto nivel.

No obstante, en la bibliografia actual no existe un consenso sobre cuales son las tareas de
cuidados mas frecuentes que realizan los cuidadores ni sobre su clasificacién conforme a la

dificultad o capacitacidén necesarias para llevarlas a cabo.

1.5. La capacitacion del cuidador principal:

Crockett, explora las necesidades de cuidado del nifio y su familia a través de entrevistas a
profesionales con experiencia en el ambito de los CPP.2° Tras el andlisis concluye que es
fundamental para el bienestar del nifio y su familia que los profesionales sanitarios seamos
sensibles a sus particularidades y podamos prestarles un apoyo educativo sobre cuestiones
como el uso de la medicacion y manejo del dolor o el equipamiento tecnoldgico. Existen
factores que pueden afectar en la calidad de vida de los cuidadores familiares de nifios con
patologia crdnica, y entre ellos destacan la formacion que los capacita y los hace sentirse mas
seguros para dar cuidados de calidad a sus hijos.?! Por tanto, la educacién para la salud se
debe convertir en un pilar fundamental en la atencidn que se realiza a los nifios con

patologia crénica y sus familias.

En el ambito de la neonatologia existe una solida experiencia en la integracién temprana de

los padres en el cuidado de sus hijos prematuros ingresados en Unidades de Cuidados

11
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Intensivos Neonatales (UCIN). La metodologia del programa Family Integrated Care (FICare)
cuenta con cuatro pilares basicos: el personal sanitario se convierte en tutor de los padres
para que ellos realicen los cuidados durante el ingreso, educacion a los padres estructurada
segln un curriculum, mejoria del ambiente de la UCIN para facilitar la estancia de los padres
y apoyo psicoldgico a los cuidadores tanto por semejantes como por profesionales de la
psicologia.?? La implantacion de este programa ha evidenciado mejorias significativas en el

estado de salud del nifio y también en el rol parental y sus niveles de ansiedad.?3242>

Con estos datos parece razonable que desde el sistema sociosanitario se preste un apoyo
estructurado a los cuidadores de nifios con NAC para que puedan realizar cuidados de calidad
sintiéndose seguros y amparados por un equipo profesional de referencia. Es funcion del
profesional de enfermeria, cuyo ambito de actuacidon son los cuidados, velar porque este
objetivo se lleve a cabo proporcionando una buena educacion para la salud a las familias de
nifios con NAC y participar de manera activa en politicas y estrategias de salud que
contemplen estas realidades especificas. Sin embargo, la bibliografia actual no aporta
informacion suficiente sobre cémo los cuidadores de nifios con NAC experimentan su proceso
formativo, cudles son las tareas de cuidados de rutina que realizan, las caracteristicas de los
mismos, su categorizacion segln sean de capacitacidn basica o avanzada y las necesidades de

formacion que emergen de los mismos.

1.6. Fenomenografia: aproximacion a la anatomia colectiva de la experiencia:

La Fenomenografia se constituye como un enfoque de investigacidon cualitativa que tiene
como objetivo identificar y describir las formas cualitativamente diferentes en las cuales las
personas experimentan -comprenden o perciben- fendmenos de su entorno de manera
colectiva.?® El eje de la investigacion no es tanto el fendmeno que se investiga -el cuidado que
se realiza- o las personas que lo experimentan -cuidadores principales-, sino la relacién entre
ambos elementos?’ -la experiencia y necesidades de formacion en cuidados de los
cuidadores-. Difiere de otros enfoques de investigacion cualitativa en que busca plasmar la
anatomia colectiva de la conciencia sobre un fendmeno y no tanto la experiencia individual

de una persona acerca del mismo como pasa en la fenomenologia.?®

12
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Las diferentes formas de experimentar un fendémeno descritas en un conjunto de personas se
organizan de un modo légico y jerarquico en un grupo estructurado de categorias que
conformaran el espacio de resultados. Las categorias del espacio de resultados deben cumplir
con tres criterios:26?® cada categoria debe reflejar algo distintivo sobre el fendmeno; las
categorias se encuentran légicamente relacionadas; y el espacio de resultados se expone en
la menor cantidad de categorias posibles. La exploracion de un fendmeno consta de un
aspecto estructural, que habla de como las personas abordan la accion y un aspecto

referencial, que expone el significado que las personas le dan al fendmeno.?®

Ante esta situacion se planted una investigacion que explorase la experiencia de formarse

como cuidador principal de un niflo con NAC y las necesidades surgidas en este proceso.

13
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2. Objetivos de la investigacion:

Se realizé una investigacion con el fin de explorar cuales son las necesidades de formacion en
cuidados de los cuidadores de nifios con NAC de nuestro entorno y cual es su experiencia
subjetiva en el proceso de aprendizaje. En este Trabajo Fin de Master (TFM) se exponen los
resultados de la segunda parte: los elementos que componen la experiencia subjetiva de

formarse como cuidador principal de un nifio con NAC.
Por tanto, como objetivos de este Trabajo Fin de Master se plantearon:

- Objetivo principal: explorar como se conforma la experiencia de aprendizaje de los
cuidadores principales de nifios con necesidades de atencién compleja.
- Objetivos complementarios:
o Analizar el perfil sociodemografico de los cuidadores de nifios con necesidades
de atencién compleja de nuestro entorno.
o Conocer si los cuidadores fueron adecuadamente capacitados en las distintas
fases de su experiencia como cuidadores desde su propio punto de vista y

desde el de las enfermeras.

14
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3. Metodologia:

3.1. Diseno:

Se realizé un disefio de investigacidn cualitativa basado en el enfoque fenomenografico para
explorar y conceptualizar la experiencia de formacién de los cuidadores principales de nifios

con NAC.

3.2. Poblacion:

3.2.1. Poblacién diana. Composicion de la muestra:

La muestra se compuso de dos tipos de participantes expertos: los denominados afectados,
gue son informantes clave conocedores en primera persona de la realidad a estudiar, y
especialistas, que son personas cuya trayectoria académica, experiencia profesional o rasgos
los hacen referentes en la materia de estudio.?® En este estudio se seleccionaron a los
cuidadores de nifios con NAC como afectados y a las enfermeras expertas en el cuidado de

pacientes pediatricos con NAC y sus familias como expertas.

e Grupo de cuidadores principales: adultos que ejercian el rol de cuidador principal de
nifios con NAC, con una experiencia en el domicilio de al menos 3 meses.
e Grupo de enfermeras: enfermeras con al menos un aio de experiencia en el cuidado

de nifios con NAC y sus familias, tanto en el ambito hospitalario como comunitario.

3.2.2. Criterios de inclusion y exclusion:

Como criterios de inclusidn generales se requirié voluntariedad de la participacion,
compromiso con la actividad, residencia habitual dentro del territorio nacional espafiol y
mayoria de edad. Como criterios de exclusion generales se contemplaron la incapacidad para
la comunicacion via electrdnica, asi como la incapacidad para leer y escribir de manera fluida

el castellano en el momento de captacidn de participantes.

Los criterios de inclusidn especificos para los cuidadores fueron ejercer o haber ejercido el
rol de cuidador principal de un nifio o adolescente con NAC y tener una experiencia en el
cuidado de esa persona en el domicilio de al menos 3 meses. Como criterios de exclusién
especificos para los cuidadores se contempld que estuvieran en proceso de duelo, o que el
nifio o adolescente que cuidaban estuviera en fase de Ultimos dias o hubiera fallecido

recientemente.

15
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Los criterios de inclusion especificos para las enfermeras fueron tener experiencia de al
menos un afo en el ambito del cuidado de pacientes pediatricos con NAC y sus familias, y
desempenar su labor profesional en ese terreno en el momento de la captacion de

participantes. (Ver tabla 1)

Tabla 1.-Criterios de inclusion y exclusion de la muestra

Criterios de inclusion Criterios de exclusion

Voluntariedad de participacién
Compromiso con la actividad

Incapacidad de comunicacién via electrénica

Generales - - - —
Residencia habitual en Espaia . o
- Incapacidad para leer y escribir en castellano
Mayoria de edad
Ejercer o haber ejercido el rol de cuidador .
L s Proceso de duelo activo
Cuidador principal de un nifio o adolescente con NAC

principal | Experiencia de al menos 3 meses en el cuidado | Fallecimiento reciente o fase de ultimos dias

de esa persona en el domicilio del nifio o adolescente al que cuidan

Ejercer la labor profesional en el ambito del
cuidado de nifios con NAC y sus familias

Enfermera — — -
Experiencia de al menos un afio en el cuidado

de nifios con NAC y sus familias

3.2.3. Proceso de captacion de participantes:

Se realizé un muestreo tedrico estratificado. En él, la muestra se conformd segliin un esquema
conceptual previo identificando las unidades de muestreo como personas informantes
(enfermeras expertas y cuidadores principales de nifos y adolescentes con NAC). De esta
manera se conté con participantes con un perfil establecido previamente que se estratificaron

en dos grupos homogéneos: un grupo de cuidadores principales y un grupo de enfermeras.3°

De maneraideal, cada grupo de informantes contaria con 15-20 participantes en concordancia
con lo requerido en el enfoque fenomenografico?6313233, No obstante, existen experiencias
con mayor nimero de muestra3*3>, En este caso se decidié contar con una muestra de
cuidadores amplia con el fin de obtener una representacion de experiencias lo mds variada

posible.

El acceso al campo (o la realidad social que se pretende analizar), se realizé directamente con
las personas susceptibles de participar en la investigaciéon. En este caso, al seleccionar a
participantes de todo el ambito nacional, se contd con la figura del portero para llegar a

comunicarse con ellos. Eninvestigacién cualitativa se define al portero como “la persona con
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poder de facilitar o bloquear el acceso al campo, y por lo tanto la puerta de entrada del equipo
investigador al mismo”.3° Se presupone a esta persona con conocimiento del estado funcional
de la familia, capaz de dilucidar su adecuacién en la participacién y con confianza suficiente
para proponerles la inclusiéon. Su misidn en esta investigacidon fue contactar con las familias
gue reuniesen criterios de inclusidén, explicarles sintéticamente la naturaleza de Ia
investigacion y pedir permiso para que le investigador principal se pusiera en contacto con
ellas. Posteriormente el investigador explicaria en profundidad los detalles de la investigacion

y confirmaria con los potenciales participantes su inclusién.
A continuacién, se detalla la estrategia de contacto empleada por cada grupo:

Grupo de enfermeras expertas: se contactd con enfermeras expertas a través de sus
unidades de trabajo (Unidades de Cuidados Paliativos Pediatricos, Unidades de
Hospitalizacion de Paciente Pediatrico Créonico Complejo, Unidades de Cuidados Intensivos
Pediatricos y Neonatales, Hospices Pediatricos, Centros Residenciales con seccion de
pediatria, Escuelas de Educacién Especial, Centros de Atencién Primaria...). Se empled el
correo electronico institucional de la Unidad o la ayuda como porteros de profesionales que

tuvieran acceso a la misma.

Grupo de cuidadores: se contactd con los cuidadores principales a través de las
unidades, centros o asociaciones con las que los nifios que cuidan tuvieran relacién. Del mismo
modo, servirian como porteros profesionales que trabajasen con ellos y pudieran proponerles

la participacion, siempre y cuando reuniesen los criterios de inclusion/exclusion.

3.3. Método de recogida de datos y analisis:

Para la recogida de datos se empled la metodologia e-Delphi.
3.3.1. El método Delphi:

El método Delphi de investigacion es una técnica de recogida de informacién de caracter
cualitativo que busca explorar la opinién consensuada de un grupo de expertos en un area
determinada. Los participantes son sometidos de manera individual a una serie de

cuestionarios o consultas presenciales o electrdnicas por rondas que se intercalan con
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periodos de anadlisis de las respuestas y retroalimentacién por parte del equipo investigador

para ir acotando y definiendo los resultados del consenso.?®
Se entiende que el método Delphi tiene cuatro caracteristicas fundamentales:36

1. Proceso iterativo: durante varias rondas los participantes daran su opinién vy

dispondran de periodos de reflexidn entre las mismas.

2. Anonimato: cada participante desconoce la identidad del resto, de esta manera se
eliminan sesgos de prestigio o liderazgo. Ademas, cada participante dara su respuesta
a nivel personal, no institucional 236

3. Feedback controlado: el grupo de investigacién analizard las respuestas tras cada

ronda y emitira una retroalimentacion al grupo de expertos con la nueva consulta. De
esta manera se puede ir redirigiendo la investigacidon, contrastando respuestas
divergentes o profundizando en determinada informacién de interés.

4. Respuesta estadistica del grupo: existe la opcidn de realizar un analisis estadistico

descriptivo o analitico de los resultados obtenidos tras cada ronda.

3.3.2. El método Delphi en la actualidad: e-Delphi:

Desde que comenzd a desarrollarse, la técnica Delphi ha ido evolucionando en cuanto a su
uso y forma37:38, En la actualidad, el método Delphi esta evolucionando gracias al uso de las
nuevas tecnologias optimizando los recursos y facilitando la comunicacién entre el
investigador y el panel de expertos. A esta nueva metodologia que se apoya en el empleo de
una plataforma electrénica para desarrollar la investigacion de manera telematica se la

conoce como e-Delphi.38:32

Las principales ventajas del método e-Delphi son la oportunidad de contactar con expertos
separados geograficamente de manera 4gil, la rapidez en el desarrollo de retroalimentaciony

respuestas por parte del grupo investigador y el ahorro econémico 38394041

Sin embargo, este método tiene como principales desventajas la posibilidad de que los
expertos no tengan competencias informaticas suficientes para sentirse cdmodos realizando
los cuestionarios y la opcidn de que el correo electrénico no llegue a su destinatario por ser

detectado como correo basura en el gestor que éste utilice383942,
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3.3.3. Herramienta de recogida de datos: formularios electrénicos:

En las investigaciones con enfoque fenomenografico se emplean tres herramientas
fundamentales para la recogida de datos: entrevistas, uso de cuestionarios abiertos vy
productos creados por estudiantes -en el ambito de la educacién-. En este caso, los
cuestionarios abiertos fueron una herramienta ideal para la consecucién de los objetivos
propuestos. La herramienta e-Delphi permitia crear consultas electronicas que diesen forma
a esas cuestiones planteadas salvando la dispersion geografica prevista de los participantes
(todo el ambito del Estado espariol). De esta manera, se crearon los formularios electrénicos
ad hoc que constaron de preguntas cerradas, abiertasy ejercicios de puntuacion de elementos
concretos. El lector puede consultar detalladamente estos formularios en los Anexos A, B, Cy

D.
3.3.4. Proceso de recogida de datos:

Como se indica, el proceso de recogida y analisis de datos en la metodologia e-Delphi
constituye un continuum. De esta manera, cada grupo de participantes (cuidadores y
enfermeras) obtuvo un primer formulario electrénico, disponible a través de la plataforma
online SurveyMonkey®, disponible durante 7 dias naturales. Ambos grupos tuvieron
disponibles preguntas similares, aunque adaptadas a su lenguaje. Tras analizar el primer
formulario se generé el segundo formulario electrénico, disponible para los participantes
durante otra semana (Figura 1). En los Anexos A, B, C, D se muestran los cuatro formularios
electrénicos empleados. El andlisis de cada formulario se realizé de manera independiente

para cada grupo y fase.
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Figura 1: Proceso de recogida y analisis de datos

(Contacto con porteros y participantes]

U

(Conﬁrmacién de datos de contacto y disposicién a participar]

< 1y

Grupo enfermeras: Grupo cuidadores:
Realizacién del primer formulario Realizacién del primer formulario
(7 dias naturales) (7 dias naturales)
Grupo enfermeras: Grupo cuidadores:
Andlisis y generacion del segundo formulario Andlisis y generacién del segundo formulario
(7 dias naturales) (7 dias naturales)
Grupo enfermeras: Grupo cuidadores:
Realizacién del segundo formulario Realizacién del segundo formulario
(7 dias naturales) (7 dias naturales)

J J

[Anélisis del conjunto de datos obtenidos]

3.3.5. Estructura de los formularios electrénicos:

El primer formulario constd de cuatro apartados: el documento de consentimiento informado,
preguntas sobre datos sociodemograficos de los participantes, un espacio para rellenar las
tareas de cuidados que realizan los cuidadores segun las 10 primeras Necesidades Basicas de
Virginia Henderson'?, y una pregunta de respuesta corta. Este formulario se centré en explorar

las tareas de cuidados de rutina realizadas por los cuidadores principales.

El segundo formulario electrdnico constd de dos partes: en la primera los participantes
evaluaron la importancia en la formacion de las tareas de cuidados emergidas del primer
formulario segun la escala tipo Likert (de 1 a 5 puntos) y en la segunda parte se realizaron una
serie de preguntas cortas sobre la capacitacion y la experiencia de formarse como cuidador

principal de un nifio con NAC.
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3.4. Anadlisis de los datos:

Anidlisis cuantitativo: se realizd un anadlisis descriptivo de los datos analizando el perfil y

caracteristicas de los participantes y sus respuestas. Se realizé una lectura y levantamiento de
datos sistematico extrayendo de las respuestas de los participantes los datos requeridos. Las
variables cualitativas se presentardn con su distribucion de frecuencias y las variables
cuantitativas se resumiran en su media, moda y rango. Se empled el software SPSS 22° para

el andlisis de datos.

Anidlisis cualitativo: se empled el software Atlas.ti® para el analisis de los datos. Como se
explicé anteriormente, la fenomenografia es un enfoque de investigacidn cualitativa que tiene
por objeto identificar y describir las formas cualitativamente diferentes en las cuales las
personas experimentan -comprenden o perciben- fenédmenos de su entorno de manera
colectiva.?? Con esta metodologia se pretendid conocer cémo se conforma la experiencia del
colectivo de cuidadores en su proceso de formacion. En el marco de la investigacién
fenomenografica se tienen en cuenta dos elementos importantes durante la fase de analisis:
el trabajo con los datos recopilados y la manera en la que emergen las categorias®. La fase de
trabajo con los datos consta de seis pasos secuenciales que se llevaron a cabo. En primer
lugar, hubo una familiarizacion con los datos en bruto, en este caso, las respuestas a los
formularios. Seguidamente se recopilaron respuestas identificando los elementos mas
importantes. Se condensaron las respuestas extensas y se agruparon las respuestas similares
en categorias preliminares. Se llevd a cabo una comparacion preliminar de categorias para
reordenarlas, fusionarlas o descartarlas. Se llevd a cabo un nombramiento definitivo de las

categorias y una comparacion final con su descripcion.

Durante el trabajo con los datos se llevd a cabo |la emergencia de categorias, el otro elemento
capital de la fenomenografia. Existen dos directrices fundamentales para ello, por un lado, las
categorias deben emerger de los datos, de manera que no se impongan categorias
previamente estudiadas, si no que se tengan como referencia para el analisis. Por otro lado,
el proceso de andlisis debe ser iterativo y comparativo. Se realizd un proceso continuo de
clasificaciéon y reordenamiento de datos en el que se buscaron elementos comunes y

diferentes. De esta manera, las categorias emergieron en un espacio de resultados dindmico

gue termind por conformarse en el que se expone en el apartado 5.3.Generacidn del Espacio
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de resultados del analisis fenomenografico: la experiencia de formacién como cuidadores

principales.

3.5. Cronograma:

En marzo de 2020 se realizd una primera propuesta de Trabajo Fin de Master a la Universidad
con respuesta favorable y asignacion de la doctora Lourdes Chocarro Gonzalez como tutora.
Durante los meses de abril y mayo de 2020 se configurd la estructura del proyecto de

investigacion y se presentd a los estamentos de evaluacidn pertinentes.

Tras obtener el dia 28 de mayo de 2020 la valoracion favorable de la Comisidn de investigacion
de TFM de la Universidad Internacional de La Rioja y el 1 de julio el dictamen favorable por
parte del Comité de Etica de la Investigacién con Medicamentos del Hospital Infantil

Universitario Nifio Jesus, se comenzod el contacto con los porteros y potenciales participantes.

Durante todo el mes de julio de 2020 se llevd a cabo la recogida de datos con los plazos de
cumplimentaciéon de formularios y analisis de los mismos expuestos anteriormente. El mes de
agosto de 2020 se dedicé al andlisis en profundidad de los datos y la configuracién del espacio
de resultados definitivo. Durante las dos primeras semanas del mes de septiembre se
conformoé el cuerpo del presente trabajo. Durante todo el proceso la comunicacién del alumno

y la tutora fue fluida y continua.

La estructura del cronograma puede consultarse en la Tabla 2.

Tabla 2.-Cronograma del trabajo. Ailo 2020
Marzo Propuesta de proyecto y asignacidon de tutora

Abril
Planteamiento y conformacidn del proyecto de investigacién
Mayo
Junio Evaluacion por parte de los comités de investigacion
Julio Contacto con participantes y recogida de datos

Agosto | Andlisis de datos y emergencia del espacio de resultados
Septiembre | Redaccion del Trabajo Fin de Master
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4. Consideraciones éticas:

Para la realizacion de esta investigacidn se tuvo en cuenta la Declaracion de Helsinki de 1964
con sus actualizaciones y revisiones, que regula los principios de la investigacién médica en
los seres humanos.** Se siguid el nuevo Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento Europeoy
del Consejo de 27 de abril de 2016 de Proteccion de Datos,* la Ley 41/2002, de 14 de
diciembre, Basica Reguladora de la Autonomia del Paciente y de Derechos y Obligaciones en
materia de Informacién y Documentacion®® y la Ley Organica de Proteccidn de Datos

Personales y Garantia de Derechos Digitales 3/2018.4’

Los datos personales referidos a nombre, apellidos, direccidén de correo electrénico o numero
de teléfono derivados de comunicaciones con los participantes son custodiados por el
investigador principal y guardados bajo contrasefia en formato electrénico. Estos datos
sufrieron un proceso de disociacion. Cada participante tendria asignado un cddigo
alfanumérico exclusivo de manera que no se pudieran relacionar las respuestas de cada
participante con sus datos, pero si correlacionar las respuestas de ambos formularios.

consultas electrdnicas.

La participacion fue voluntaria y fue imprescindible pararealizar cada consulta electrénica que
el participante aceptase explicitamente el documento de consentimiento informado, que fue
la primera parte de cada consulta electrénica realizada. En los Anexos E y F se puede leer el
texto de consentimiento informado que los participantes aceptaron previo a comenzar con la

consulta electrdnica.

Evaluando la proporcion del riesgo/beneficio del estudio no se encuentra ningun riesgo al que
puedan ser expuestos los participantes. Los hallazgos derivados del estudio ayudaran a
mejorar la atencidon enfermera que se les presta a los cuidadores de nifios y adolescentes en
situacion de cronicidad y dependencia a través del conocimiento de los cuidados que realizan

sus cuidadores y sus necesidades de formacion.

Se contd con la aprobacion de la Comision de Investigacion de la Universidad Internacional de
La Rioja y del Comité de Etica de Investigacién con Medicamentos del Hospital Infantil
Universitario Nifio Jesus (Anexos G y H). Del mismo modo, se informd y requirié la aprobacidn
del responsable del Servicio o Unidad para iniciar el contacto con los profesionales, porteros

y cuidadores.
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5. Resultados y discusion:

5.1. Analisis de datos sociodemograficos:

5.1.1. Datos sociodemograficos del grupo de cuidadores:

El grupo de cuidadores constd de 76 participantes que cumplimentaron satisfactoriamente el
primer formulario. Las Comunidades Autonomas donde mds cuidadores participaron fueron

Cantabria y la Comunidad de Madrid (Tabla 3).

En cuanto a la edad de los participantes, el 47,4% (n=36) tenia entre 40 y 49 afios siendo la
década mas representada. La media de edad fue de 42,6 afios, la mediana y la moda de 42y
el rango de 34 afios con un minimo de 29 y un maximo de 63 anos (Tabla 4). El 88,2% (n=67)

fueron mujeres.

Tabla 3.-Lugar de residencia de los cuidadores Tabla 4.-Edad de los cuidadores (afios)
Comunidad Auténoma | Frecuencia | Porcentaje :stad.ls:!cos % por grupo de edad
Andalucia 4 5,30% escriptivos
Castilla-Le6n 6 7 90% N total 76 Grupo | Porcentaje | Frecuencia
- 190% : : :
Cantabria 31 40,80% MM:?""" 41’52 ;i :g 2’285 (1’
Castillala Mancha 11,80% ediana . ==
Galicia 5 6.60% Moda 42 30-39 32,90% 25
y (o]
Desv.
Comunidad de Madrid 16 21,10% Estandar 7,361 | 40-49 | 47,40% 36
Navarra > 6,60% Rango 34 |50-59| 17,10% 13
Minimo 29 60-69 1,10% 1
Maximo 63 70-79 0,00%

En cuanto al nivel de estudios (Tabla 5), el 34,2% (n=26) refirieron tener estudios de
formacion profesional, mientras que el 30,3% (n=23) tenian una carrera universitaria. El 19,7%
(n=15) tenian estudios hasta Educacién Secundaria Superior. Con respecto a su ocupacion
profesional (Tabla 6, el 31,6% (n=24) decian que su profesidn era la de ofrecer cuidados no
profesionales o ser amas de casa, siendo el grupo mas prevalente. El 9,25 (n=7) eran
cuidadores profesionales o sanitarios (4 enfermeras tituladas y 1 médico). De todos los
participantes, el 69,7% (n=53) no compaginaba su labor como cuidador con otro trabajo

remunerado.
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Tabla 5.-Nivel de estudios de los participantes
Frecuencia| Porcentaje
Primaria/obligatorios 15 19,70%
Secundaria 7 9,20%
Formacion profesional 26 34,20%
Carrera universitaria 23 30,30%
Postgrado 5 6,60%
Tabla 6.-Profesion
Profesion Frecuencia | Porcentaje Profesion Frecuencia | Porcentaje
Ama de casa 24 31,60% Economista 1 1,30%
Cuida.dor 5 2.60% Educado.r .social 2 2,60%
Formacién | profesional Electricista 1 1,30%
sanitaria Enfermera 4 5,30% Empresario 1 1,30%
Médico 1 1,30% Floristeria 1 1,30%
Administrativo 8 10,50% Ingeniero 2 2,60%
Hosteleria 9 11,80% Limpieza profesional 1 1,30%
Profesor 7 9,20% Militar 1 1,30%
Peluquero 3 3,90% Modista 1 1,30%
Asesor juridico 2 2,60% Parado 1 1,30%
Educador social 2 2,60% Trabajador social 1 1,30%
Educador social 2 2,60% Arquitecto 1 1,30%
Comercial 1 1,30%

Respecto al rol de cuidador que desempefaban (Tablas 7 y 8), el 89,5% (n=68) si se

consideraban cuidadores principales. Del total de cuidadores, el 15,8% (n=12) se consideraban

los unicos cuidadores del nifio, mientras que el 59,2% decian que, pese a haber mas

cuidadores, ellos eran los que mas tareas de cuidados asumian. El 19,7% (n=15) consideraban

que se repartian los cuidados con otro cuidador por igual y solo el 5,3% (n=4) referian que

habia otra persona que realizaba mas tareas de cuidados que ellos. El 100% (n=76) cuidaban

a su hijo. Finalmente se preguntd por la experiencia como cuidador (Tabla 9). El 35,5% (n=27)

llevaban realizando cuidados al nifio mas de 10 afios en el domicilioy el 28,9% (n=22) entre 5

y 10 afos. Por tanto, un total del 64,4% de la muestra (n=49) llevaba 5 o0 mas afos cuidando

en domicilio.
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Tabla 7.-Rol de cuidador Tabla 8.- ¢Existen mas cuidadores ademas de

: - icilio?
Frecuencia Porcentaje usted en el domicilio

si | No Si No Frecuencia | Porcentaje

éSe considera cuidador/a No, yo soy el tinico 12 15,80%

68 | 8 |89,50% 10,50% Si, realiza menos tareas

principal? e cuidad 45 59,20%
¢Compagina cuidado y € cuidados que yo
2 0, 0, 7 . . ,
trabajo remunerado? 3 | 53 |30,30% | 69,70% Si, realiza igual nimero 15 19.70%
de tareas de cuidados ’
Si, rea!ldzadmas tareas de 4 5 30%
Tabla 9.-Tiempo cuidando en domicilio cuidacos que yo
Frecuencia | Porcentaje
3-6 meses 1 1,30%
6-12 meses 5 6,60%
1-3 aios 13 17,10%
3-5 afos 8 10,50%
5-10 aiios 22 28,90%
Mas~de 10 27 35,50%
anos

La bibliografia describe un perfil de cuidadores principales de niflos en condicién de
dependencia o cronicidad similar. De esta manera, otras experiencias describen un perfil
estandar de cuidadora principal femenino, con una edad media similar a la del presente
estudio y que, predominantemente, son amas de casa/cuidadoras no profesionales a tiempo
completo.#849°05152 Un dato importante a tener en cuenta es la figura de los abuelos como
cuidadores informales de nifios con discapacidad. Aunque no es un perfil representado en este
estudio, existe siendo predominantemente abuelas maternas jovenes (media de 55,6 afios).>3
El perfil de los cuidadores principales de nifos con dependencia tiene similitudes y diferencias
con las personas que cuidan a adultos mayores. Estas personas suelen ser, de igual modo,
mujeres sin otra actividad laboral que el cuidado. El vinculo con la persona cuidada suele ser
de hijas o esposas, la edad media ronda los 60 afos y el nivel de estudios suele ser mas bajo.
En la mayoria de experiencias predominaron las personas con estudios basicos,>*>°°6°7
mientras que en nuestra muestra fueron los estudios medios los mas prevalentes. No
obstante, en experiencias recientes se observa que el nivel de estudios de los cuidadores de
niflos con enfermedades crdnicas se empieza a situar en secundaria.”® Esto indica una
diferencia en el enfoque de la preparacidn en cuidados que se debe ofrecer a cada poblacién

especifica.
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5.1.2. Datos sociodemograficos del grupo de enfermeras:

El grupo de las enfermeras consté de 19 participantes que rellenaron el primer formulario de
manera efectiva. El 100% de las participantes fueron mujeresy los grupos de edad (Tabla 10)
entre 30y 39 afios y entre 40 y 49 afios tuvieron una representacion similar con el 31,6% (n=6)
de enfermeras cada uno. La media de edad fue de 42 ainos, la mediana de 43 y la moda de 30.

El rango fue de 38 afios con un minimo de 25 y un maximo de 63 afnos.

Tabla 10.-Edad de las enfermeras (aiios)
Estadisticos descriptivos % por grupo de edad
N total 19 Grupo | Porcentaje | Frecuencia
Media 42 18-23 0,00% 0
Mediana 43 24-29 | 10,50% 2
Moda 30 30-39 | 31,60% 6
Desv. Estandar | 11,16 | 40-49 | 31,60% 6
Rango 38 50-59 | 15,80% 3
Minimo 25 60-69 | 10,50% 2
Maximo 63

En cuanto al desempefio de la actividad profesional (Tablas 11), el 68% (n=13)
desempeiiaban su labor profesional en la Comunidad de Madrid. De ellas, 6 (35%) lo hacian
en el ambito de los Cuidados Paliativos Pediatricos, 5 (26,5%) en el ambito del nifio con
patologia cronica y complejidad y 2 (10,5%) en neonatologia. El resto de participantes
desempenaban su labor profesional en servicios de Cuidados Paliativos Pedidtricos o en el
ambito del nifio con patologia crénica y complejidad. En total, el 42,10% (n=8) trabajaba en
Cuidados Paliativos Pediatricos, 10,5% (n=2) en hospitalizacién a domicilio y neonatologia

respectivamente, y 7 personas (36,80%), en hospitalizacidon pediatrica.

Tabla 11.-Lugar de trabajo de las
participantes
C. Auténoma Frecuencia | Porcentaje

Castilla-Ledn 1 5,30%
Extremadura 1 5,30%
Galicia 1 5,30%

Neonatos 2 | 10,50%
C. de Madrid 13 68% C. Paliativos | 6 | 31,80%
Cronicos 5 | 26,50%

Navarra 1 5,30%
Valencia 2 10,50%
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Respecto a su experiencia y formacion (Tabla 12 y 13), la experiencia en afos trabajados con
nifios con NAC y sus familias se situd en los grupos de entre 1 y 3 afios y mds de 10 afios, con
una representacion del 36,8% (n=7) cada uno. El 84,2% (n=16) dijeron tener el titulo de
enfermeras especialistas en enfermeria pediatrica, bien por via Enfermera Interna Residente
(EIR) o por via extraordinaria. El resto indicé no tener ninguna especialidad reconocida. En
cuanto a la formacién especifica, el 47,4% (n=9) dijeron haber realizado cursos generales en
el cuidado de nifios en situacién de cronicidad y dependencia, y el 36,8% (n=7) dijo tener

formacion especifica en CPP.

Tabla 13.-Formacion en nifios con NAC

Tabla 12.-Experiencia en el ambito del

cuidado al nifio con NAC y su familia Frecuencia | Porcentaje
- - Sin formacion especifica 3 15,80%
Frecuencia Porcentaje C cidad
1-3 afios 7 36,80% ursos cromacady 9 47,40%
— dependencia

3-5 afos 3 15,80%

— Cursos de C.P.P. 7 36,80%
5-10 ainos 2 10,50%
Mas de 10 anos 7 36,80%

5.2. Preparando el espacio de resultados. Analisis deductivo-inductivo. Tareas de

cuidados:

Se realizd un analisis deductivo-inductivo de las tareas de cuidados que realizaban los
cuidadores y que quedarian categorizadas en familias de cédigos que a su vez contendrian

cédigos.

Se pregunté sobre las tareas de cuidados que realizaban los cuidadores en el primer
formulario y se pidid que se evaluasen en el segundo. El andlisis fue deductivo porque partid
desde las 10 primeras Necesidades de Cuidados de Virginia Henderson®?® e inductivo porque
permitid la generacion de familias de novo. De manera implicita, en las respuestas
comenzaron a emerger datos que compondrian finalmente el espacio de resultados. Si bien,
los resultados de las tareas de cuidados y su importancia para la formaciéon no forman parte
de los resultados del Trabajo Fin de Master, cabe destacar que su analisis fue necesario para
generar el espacio de resultados del analisis fenomenografico de la experiencia de formacion

del cuidador principal.
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5.3. Generacion del Espacio de resultados del analisis fenomenografico: la

experiencia de formacion como cuidadores principales:

El enfoque fenomenografico de esta investigacion pretendia explorar la experiencia de
aprendizaje de los cuidadores principales de nifios con NAC desde su propio discurso como

colectivo.

El espacio de resultados de la experiencia de un fendmeno consta de un aspecto referencial
y otro estructural. En este caso, el aspecto estructural hablé del propio proceso de aprendizaje
como cuidador -qué hace para aprender- mientras que el aspecto referencial identificé cémo
las personas abordan el fendmeno a estudiar -como se siente el cuidador con respecto a su

proceso de aprendizaje-.

Tras el andlisis emergieron cinco categorias, tres enmarcadas en el aspecto estructural del
proceso de formacidn como cuidador de un nifio con NAC y dos en el aspecto referencial

(Tabla 16, Anexo I).

5.3.1. Aspecto estructural de la experiencia de formacién como cuidadores (Figura 2):

El aspecto estructural de la experiencia de la formacidon como cuidadores consté de cuatro
categorias: las fuentes de aprendizaje que empleaban los cuidadores para formarse, las
maneras de aprender que teniany la historia del aprendizaje o las etapas que identificaban
en ese proceso. En la Figura 2 se muestra esquematicamente la configuracion del aspecto

estructural.
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Figura 2.-Aspecto estructural de la experiencia de aprendizaje

Aspecto estructural de la experiencia:
SQué hace el cuidador para aprender?

Fuentes de aprendizaje: Historia del aprendizaje:
Jde dénde aprendo £qué etapas de
como cuidador? aprendizaje existen?
Maneras de
aprender:
Aprendizaje al Formacién Inclusién en
Profe_slon:aales Jcémo aprendo? programa de
sanitarios CPP
Aprendizaje Aprendizaje Aprendizaje De la teoria a
forzoso por inciativa vicario la préctica

propia

Categoria Fuentes de aprendizaje: esta categoria del aspecto estructural del
aprendizaje recoge los recursos de aprendizaje que los cuidadores sefialan como importantes
para el desarrollo de su figura y responde a la pregunta ¢de donde aprendo como cuidador?
Emergen 4 cédigos: Pares o iguales, Profesionales sanitarios, Internet (webinars, blogs...),

como fuentes de conocimiento tedrico y Experiencia propia como herramienta para refutar

ese conocimiento tedrico e implementarlo en su cotidianidad de manera practica. Es muy

interesante como los cuidadores de nifios incluidos en programas de Cuidados Paliativos
Pediatricos, no hablan solo del profesional de referencia de manera individual, sino de un

equipo que trabaja como un todo y es capaz de atender sus necesidades como cuidador.

Desde el punto de vista cuantitativo se realizé un analisis descriptivo (Tablas 14 y 15). Tanto
para cuidadores como para enfermeras, los profesionales sanitarios eran los que con mayor
frecuencia se identificaban como fuentes de aprendizaje para los cuidadores. El 100% de
enfermeras lo identificaron asi y el 87,3% (n=55) de los cuidadores que contestaron a la
pregunta especifica del segundo formulario también lo hicieron. No obstante, cuando
analizamos con detalle qué profesionales sanitarios fueron identificados como formadores
con mayor frecuencia, encontramos que las enfermeras se consideraban a si mismas
formadoras en un 81,3% (n=13), mientras que solo un 36,6% (n=20) de cuidadores las
identificaron como tal, conigual frecuencia que a médicos y fisioterapeutas. Esto significa que
mientras las enfermeras se consideran a si mismas referentes de la formacion en cuidados,

los propios cuidadores no tienen esa percepcion.
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Otro aspecto importante a destacar del andlisis cuantitativo es la percepcion de la formacién
autodidacta de ambos grupos de participantes. Mientras que un 18,8% (n=3) de enfermeras
cito explicitamente el aprendizaje autodidacta como un elemento de formacion, el 69,8%
(n=44) de los cuidadores indicaron durante su proceso de aprendizaje tuvieron que aprender

por su cuenta en mayor o menor grado.

Las percepciones si fueron similares en el papel que jugaban la formacion por pares o iguales

y el empleo de internet como un modo de aprendizaje a través de blogs, webinars u otros

recursos.
Tabla 14.-Elementos formadores
Cuidadores (n=63) | Enfermeras (n=16)
Profesional 87,30% | 55 | 100,00% | 16
sanitario
Autodidacta 69,80% 44 18,80% 3
Pares 18,40% 14 18,80% 3
Internet 16,12% 10 18,80% 3
Profesor 12,73% 7 12,50% 2

Tabla 15.-Profesionales sanitarios
Cuidadores (n=55) | Enfermeras (=16)
Fisioterapeuta 36,36% 20 25,00% 4
Médico 36,36% 20 37,50% 6
Enfermera 36,36% 20 81,30% 13
TCAE 5,45% 3 6,30% 1
Logopeda 10,91% 6 12,50%
Psicdlogo 1,82% 1 18,80% 3
Terapeuta 1,82% 1 6,30% 1
ocupacional
Profesor 12,73% 7 12,50% 2

Categoria Maneras de aprender: esta categoria también se incluye en el aspecto
estructural del resultado y responde a la pregunta ¢como aprendo? Emergen 4 cddigos. El
codigo Aprendizaje forzoso representa la presién de aprender segin emergen necesidades en

el niflo que cuida y se ve ilustrado con la cita de la participante 73C: “El dia a dia y como se
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dice a veces «a la fuerza ahorcan». Si yo no lo hago, équién lo va a hacer? Cuando no pueda
respirar y haya que sacarle una flema, por ejemplo”. El segundo cddigo, Aprendizaje por
iniciativa propia representa las vivencias en que la persona ha adquirido formacion por su
actitud proactiva a buscarla, ya sea buscando y preguntando a profesionales, consultando
fuentes de internet o con la experiencia de otros cuidadores en situacion similar. La
participante 54C lo expresa de manera coloquial: “(...) es debido a que siempre me he buscado
la vida para saber lo que necesitaba aprender”. El tercer codigo que emergié fue el de
Aprendizaje vicario, en el que los cuidadores refieren que durante los procesos de atencidn
profesional al niflo al que cuidan, ellos observaban y aprendian para imitar y aplicar esos
cuidados en su rutina. La participante 34C da una explicacidén del Aprendizaje vicario muy
ilustrativa: “Nadie te da una formacion como tal, pero en las estancias en el hospital aprender
de ver a los enfermeros como haceny en casa lo llevas a la prdctica hasta que te sientes seguro
de como lo haces.” El Ultimo cédigo de esta categoria es De la teoria a la prdctica. Los
cuidadores identifican como critico el paso de aplicar los conocimientos tedricos que
adquieren a su rutina de manera segura. Este es un elemento muy importante para los

profesionales sanitarios que forman a los cuidadores.

Categoria Historia del aprendizaje: esta categoria representa la tercera y ultima parte
del aspecto estructural de la experiencia de formarse como cuidador de un nifio con NAC.
Habla de cdmo se vive el cuidador los tres momentos criticos de su formacion: La formacion
al alta, La formacion continuada vy |a Inclusion en programa de Cuidados Paliativos Pedidtricos
y responde a la pregunta ¢Qué etapas de aprendizaje existen? El cédigo Formacion al alta
recoge tanto discursos satisfactorios como no satisfactorios de la preparacion del cuidador en
el momento de abandonar el hospital y comenzar los cuidados en el domicilio. En cualquier
caso, este momento aparece como un punto de inflexién importante para el cuidador. Del
mismo modo, los cuidadores identificaron que era muy importante para ellos tener a su
alcance una Formacion continuada que se adaptase a los cambios en las necesidades de
cuidados del nifio al que cuidaban. La participante 72C ilustra muy bien la convivencia de estas
dos vivencias en la historia de aprendizaje del cuidador: “La primera formacion antes de la
primera alta hospitalaria fue la imprescindible, pero durante el crecimiento de nuestra hija
hemos tenido que seguir recibiendo formacion conforme nuestra hija iba necesitdndolo.

Hemos comprobado que la formacion tiene que ser continua, pero siempre lo antes posible

32



Juan Manuel Vazquez Sanchez
Necesidades de formacién de los cuidadores principales de nifios con necesidades de atencion compleja:
Aproximacién fenomenografica a la experiencia formativa del cuidador

una vez detectada la necesidad en los nifios”. La Inclusion en un programa de Cuidados
Paliativos Pedidtricos emerge como un codigo individual porque los cuidadores lo describen
como una via de atencidon y formacion radicalmente distinta a las vividas anteriormente. La
participante 94C, que vive en un area de alta dispersion geografica del norte de Espafia, lo
describe asi: “En mi caso ya son 13 afios de experiencia y mds o menos me defiendo. {...).
Gracias a Dios tenemos cuidados paliativos, pero estdn a 72km, pero son unos excelentes
profesionales (...). Estamos en contacto telefonico una vez a la semana y ellos orientan sobre
medicacion, cuidados posturales...”. Es decir, lainclusién en un programa de CPP no solamente
sirve como un apoyo real de un equipo profesional, si no como el comienzo de una nueva

etapa en el proceso de aprendizaje del cuidador.

5.3.2. Aspecto referencial de la experiencia de formacién como cuidadores (Figura 3):

Aspecto referencial de la experiencia:
(Como se siente el cuidador con
respecto a su aprendizaje?

Sentimientos del Sentimientos del
cuidador en el proceso cuidador con respecto
de aprendizaje: a la informacién:
écémo me siento? écoémo encajo la
formacion?
A
[ [ ] ]

Desbordado
por la
informacién

Miedo Vulnerabilidad Abandonado Rol ajeno Demanda de Satisfecho con
informacién la formacién

Categoria Sentimientos del cuidador en el proceso de aprendizaje: esta categoria
corresponde al aspecto referencial de la experiencia de aprendizaje como cuidador de un nifio
con NAC y responde a la pregunta {como se siento en este proceso? Emergieron cuatro
cddigos: Miedo, Vulnerabilidad, Sensacion de abandono por parte del sistema y asuncién de
un Rol ajeno. El cédigo Miedo habla del temor que sienten los cuidadores al enfrentarse a los
cuidados complejos de su hijo y no saber si seran capaces de hacerlo bien. El cédigo Sensacion
de abandono habla sobre el desamparo que viven los cuidadores por parte del sistema que no

los apoya como ellos esperarian. La participante 67C aborda estos dos cddigos en su relato y
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relaciona el miedo con no saber si lo estd haciendo bien o no: “Creo que no te queda mds
remedio que poner mucha atencidon porque todo es nuevo para nosotros y ademds te da mucho
miedo porque sientes que no vas a ser capaz o saber sequro si lo vas a hacer bien”. Siguiendo
con el cddigo Sensacion de abandono, la participante 07C habla sobre el paso al domicilio
desde el hospital y la falta de recursos comunitarios que tuvo: “Se vive con mucha angustia y
ansiedad porque a pesar de los conocimientos desestructurados que te proporcionan en la UCI,

la situacion en domicilio sin amparo es muy diferente”.

El cddigo Vulnerabilidad describe el sentimiento de indefension de la familia ante la situacion
estresante que supone no tener conocimientos suficientes para cuidar de su hijo: “No obtuve
la formaciodn suficiente, me senti indefensa y aprendiendo a base de errores y profesionales

fuera del ambito hospitalario” (32C).

Finalmente, el cuarto cédigo es Rol ajeno. En él se recogen discursos de cuidadores que dicen
haber adoptado roles especificos ademas del de padre o madre. Fundamentalmente se habla
del rol de sanitario (“(...) pero como he dicho antes, por la experiencia propia al final te haces
auxiliar, enfermera e incluso médico” [15C]), pero lo fundamental es que en ocasiones se
abandona el rol de padre o madre como indica la participante 60C: “Poco a poco vas
espabilando. Al final es un nifio y tardas meses en sentirte madre porque pareces su
enfermera”. Esto entronca con experiencias anteriores que describen actitudes similares por

parte de los cuidadores.t’

Categoria Sentimientos del cuidador con respecto a la informacion: esta categoria consta
de tres cddigos y habla sobre como se siente el cuidador con respecto a la informacién y la
formacién que recibe. El primer cédigo es Demanda informacion y recoge discursos en los que
los cuidadores indican que les gustaria recibir o haber recibido mds formacion sobre cuidados,
como relata 47C: “(...) pero si la hubiéramos tenido desde que el nifio era pequefio (la
formacion) lo hubiéramos aprendido antes y sin ese miedo que al principio causa”. Otro
enfoque distinto expuesto por los cuidadores es el sentirse Desbordado por la informacion.
Este codigo aparece relacionado con los primeros momentos de la enfermedad del nifio, como
relata la participante 61C: “Inicialmente tuvimos una sobrecarga de informacion que nos dejo
en shock, nos costaba procesar toda la informacion”. Finalmente, hay participantes que
indicaron que estaban satisfechos con la formacién recibida a lo largo de su proceso como
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cuidadores: “Siempre que hemos iniciado un procedimiento nuevo nos han orientado bastante

bien en el hospital o desde el equipo de cuidados paliativos”.

Se realizé un analisis cuantitativo de la percepcion de la formacién recibida desde el punto
de vista de cuidadores y enfermeras con las preguntas P3, P4 y P6 del segundo formulario. A

estas preguntas contestaron 16 enfermeras y 63 cuidadores.

Con respecto a la formacion al alta, el 75% (n=12) de enfermeras y el 76,2% (n=48) de
cuidadores consideraron que no habia sido suficiente. Sin embargo, hubo contraste en la
percepcién de la formacién actual: el 73% (n=46) de cuidadores consideraba que si tenia
formacion suficiente en la actualidad, mientras que solo un 56,3% (n=9) de enfermeras

consideraba que, en general, los cuidadores con los que trabajaban estaban capacitados.

La ultima pregunta que se realizd sobre la formacion fue si los participantes considerarian
beneficioso crear un curriculum formativo orientado a capacitar a los cuidadores de nifios con
NAC de manera estructurada. En el caso de las enfermeras, el 100% de ellas contestd de
manera afirmativa. Un 95,2% (n=60) de cuidadores también lo consideraba positivo. De las
tres personas que contestaron de manera negativa, solo una dio razones. En su caso justificaba
que creia que el curriculum era una idea muy general y los cuidados que requeria su hijo eran
muy particulares: “Lo del curriculum me suena muy general y yo necesito lo particular de mi

hijo que en muchos casos es muy distinto a los demds en tiempo y forma” (45C).

5.4. Discusion del espacio de resultados:

El espacio de resultados de esta investigacidon nos sugiere que la experiencia de aprendizaje
de los cuidadores principales de nifios con NAC es un proceso dinamico y complejo,
compuesto por distintos elementos que son transversales a las vidas de las familias. Tanto los
propios cuidadores como las enfermeras coinciden en que los profesionales sanitarios son
agentes fundamentales acompaiiando en este proceso de formacidon, no obstante, tenemos
gue observar que las nuevas generaciones de cuidadores tienen elementos distintivos. El
elemento fundamental es el acceso y uso de Tecnologias de la Informaciéon y Comunicacion
(TIC). Experiencias recientes sugieren que los usuarios de los sistemas de salud emplean cada
vez con mayor frecuencia estas herramientas para conocer mas acerca de su propia salud.>%8°

Estos resultados indican que personas jovenes, con nivel educativo medio-alto realizan un uso
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mas amplio de las TIC en salud. Ademas, cuanta mas habilidad tienen en las busquedas por
internet, menos tendencia a consultar a los profesionales sanitarios de referencia.®? Los
usuarios consultan buscando informacién médica, informacién vivencial o apoyo emocional
en comunidades de usuarios, e informacion de los propios servicios de salud. Ademas, si son
cuidadores consultan informacién sobre su propio autocuidado.®%61.62 Esto nos puede sugerir
que, si bien los cuidadores siguen buscando los mismos puntos de apoyo, ahora el acceso a
los mismos se realiza a través de un nuevo paradigma: las TIC. En definitiva, el hecho de que
en nuestro entorno haya cuidadores de mediana edad, con nivel de estudios medio y que
emplean el aprendizaje autodidacta, o que se sienten abandonados por el sistema, pueden
ser elementos que influyen en el uso, mds o menos acertado, de las TIC como motor de
busqueda de informacion sobre la condicién de su hijo y los cuidados. Los profesionales
sanitarios tenemos el deber de adaptarnos a esta nueva realidad y dar una respuesta eficaz a
las necesidades emergentes del colectivo de cuidadores de nifios con NAC con los que

trabajamos.

Los datos recogidos sugieren que el proceso de aprendizaje en cuidados de los cuidadores de
nifios con NAC es continuo y comienza desde antes del alta hospitalaria. En esta experiencia
los cuidadores hicieron referencia de manera explicita al punto de inflexion que supuso la
inclusion en un programa de Cuidados Paliativos Pediatricos en el cuidado de su hijo. El trabajo
integral de la disciplina de CPP incluye la atencidn a la familia® y es importante que todos los
agentes implicados velen por brindar la mejor atencion al nifio y su familia. En concreto, el
profesional de enfermeria se incluye dentro de este equipo multidisciplinar para brindar
cuidados profesionales al nifio a su familia como es su competencia®19, sin embargo, en esta
experiencia los profesionales no identificaron a la enfermera como su profesional de
referencia en la formaciéon en cuidados. Con todo esto, las TIC en CPP pueden ser una
oportunidad para brindar soporte a nifios y sus familias. Actualmente existen experiencias
sobre su implementacion: la telemedicina en CPP.54656667 Estg herramienta emerge, no solo
como un medio de evaluacién clinica, si no como una oportunidad para prestar apoyo
emocional y cuidados a familias y nifios que se encuentran fisicamente lejos del centro

sanitario de referencia o cuyo desplazamiento es dificil.

Este trabajo deja la puerta abierta a implementar y desarrollar un curriculum formativo

estandarizado para cuidadores de nifios con NAC aprovechando las oportunidades que las TIC
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ofrecen. Esta herramienta se debe concebir como un sistema de apoyo para profesionales del
cuidado que en ningun caso supliria su actividad, si no que la potenciaria. Tanto cuidadores
como enfermeras parecen estar de acuerdo en que seria un elemento positivo que mejoraria

la experiencia del aprendizaje de los cuidadores principales de nifios con necesidades de

atencidon compleja.
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6. Conclusiones:

Los cuidadores de nifios con NAC son en su mayoria madres con una media de edad
entre 40 y 45 afios, un nivel de estudios medio y que se suelen dedicar al cuidado no
remunerado como cuidadoras principales con la ayuda de otra persona.

El cuidador aprende de distintas fuentes: los profesionales sanitarios, su propia
experiencia, otros cuidadores y fuentes de internet.

La inclusion en un programa de Cuidados Paliativos Pediatricos supone un punto de
inflexién en su proceso de aprendizaje.

Los sentimientos asociados al proceso de aprendizaje son miedo, vulnerabilidad y
abandono. El cuidador en ocasiones abandona su rol de padre o madre y adopta otros
como el de profesional sanitario.

Enfermeras y cuidadores coinciden en ver de manera positiva la posibilidad de
implementar un curriculum formativo para cuidadores de niflos con NAC como
herramienta de apoyo en su aprendizaje.

La nueva generacion de cuidadores esta mas familiarizada con las TIC. Esto podria
suponer una oportunidad en futuras experiencias para proporcionar apoyo en la

formacion de los cuidadores de manera estructurada a través de medios digitales.
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/. Limitaciones:

La herramienta de recoleccién de datos e-Delphi presenta ciertas ventajas, pero también
desventajas. Existe la posibilidad de condicionar que participantes sin nociones en informatica
vean dificultada su participacion o que se produzcan interferencias en la comunicacion. En
este caso puede haber supuesto la pérdida de potenciales participantes antes o durante el
proceso de recogida de datos. Esta experiencia puede ser util para detectar y solucionar
dificultades del proceso. También en relacion al método e-Delphi, pese a haber considerado
el beneficio de la herramienta para salvar la dispersion de los participantes, hay que sefalar
que se perdid la riqueza de informacidon que aporta la entrevista personal por la informacidn
verbal y no verbal. Convendria contrastar en el futuro los datos obtenidos mediante

metodologias distintas.

Esta experiencia se basa en un andlisis cuantitativo descriptivo y un andlisis cualitativo
fenomenografico por ello no se podria hacer una extrapolacidn de datos para otras personas
en circunstancias similares. Ademas, se cuenta con una muestra por conveniencia, con total
seguridad se omite el discurso de personas de ambitos distintos a los seleccionados. No
obstante, nos puede servir para enmarcar la diversidad de vivencias de los cuidadores de nifos
con NAC y las enfermeras que los atienden, de manera que se atienda a ella como un punto
de partida para futuros planteamientos en el proceso formativo de los cuidadores de nifios

con NAC.

Este trabajo cuenta con la limitacidn clara del espacio. Se han planteado brevemente los
aspectos mds importantes, no obstante, los datos obtenidos tienen potencialidad para ser

analizados en profundidad de manera mas extensay rica.
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Anexo A. Primer formulario electronico. Grupo de Cuidadores

Parte 1. Consentimiento informado (Ver Anexo E, Consentimiento informado):

Parte 2. Datos sociodemograficos:

Cddigo de participante asignado
Edad actual
Sexo

éQué nivel de estudios tiene

actualmente?

= Primaria/obligatorios (hasta ESO)
= Secundarios (Bachillerato)

= Formacioén profesional

= Carrera universitaria

= Postgrado (Master)

= Doctorado
éCual es su profesion?

éCompagina usted alguna actividad
profesional remunerada con el cuidado

del nino?

éCual es el parentesco que tiene usted con

el nifio que cuida?

éSe considera usted el cuidador/a

principal del niiio o adolescente? (Si/No)

éHace cuando tiempo realiza usted este
tipo de tareas de cuidados en su

domicilio?

= Menos de 3 meses
= Entre 3y 6 meses
= Entre6y 12 meses
= Entre 1y 3afios

= Entre3vy5anos

= Entre 5y 10 afios

=  Mas de 10 anos

Ademds de usted, ¢alguien mas asume
cuidados del nifio o adolescente en el

domicilio?

= No, yo soy el unico cuidador o
cuidadora

= Si, realiza menos cuidados que yo

= Si, realiza igual cantidad de cuidados
queyo

= §j, realiza mas cantidad de cuidados

queyo
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Parte 3. Tareas de cuidados:

En esta segunda seccién le pediremos que indique la mayor cantidad posible de actividades
de cuidado que realiza en su dia a dia con el nifio o adolescente al que cuida. No importa si
esas actividades las realiza actualmente (cambio de pafiales) o solo en ocasiones especiales o

anteriores (cuando presenta infeccion o tiene dolor).
No hay respuestas correctas ni incorrectas. Su experiencia es fundamental y muy valiosa.

No hay limite de respuestas. Cuanto mayor sea el nimero de actividades que enumere, mas

rico sera el analisis posterior.

Dividiremos las respuestas en 10 apartados para facilitar su cumplimentacion. Indique en cada
apartado los cuidados que usted realiza o ha realizado. Habrd un dltimo apartado para que

agregue aquellos cuidados que no encajen en ninguna de las areas anteriores.

Necesidad de Respiracion: escriba aqui los cuidados actuales o pasados relacionados con
la respiracion del nifo al que cuida, los conocimientos necesarios o apartados que utiliza, las

técnicas que emplea...

Necesidad de Respiracion: escriba aqui los cuidados actuales o pasados relacionados con
la comida y la bebida del nifio al que cuida, los conocimientos necesarios o apartados que

utiliza, las técnicas que emplea...

Necesidad de Eliminacidn: escriba aqui los cuidados actuales o pasados relacionados con
las deposiciones, orina o vomitos del nifio al que cuida, los conocimientos necesarios o

apartados que utiliza, las técnicas que emplea...

Necesidad de Movilidad: escriba aqui los cuidados actuales o pasados relacionados con la
movilidad y el desplazamiento del nifio al que cuida, los conocimientos necesarios o apartados

que utiliza, las técnicas que emplea...

Necesidad de Dormir y Descansar: escriba aqui los cuidados actuales o pasados
relacionados con el suefio y descanso del nifio al que cuida, los conocimientos necesarios o

apartados que utiliza, las técnicas que emplea...

Necesidad de Vestido: escriba aqui los cuidados actuales o pasados relacionados con el
vestido del nifio al que cuida, los conocimientos necesarios o apartados que utiliza, las técnicas

qgue emplea...
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Necesidad de Mantener la Temperatura Corporal: escriba aqui los cuidados actuales o
pasados relacionados con el mantenimiento de la temperatura corporal del nifio al que cuida,

los conocimientos necesarios o apartados que utiliza, las técnicas que emplea...

Necesidad de Higiene y Cuidado de la Piel: escriba aqui los cuidados actuales o pasados
relacionados con la higiene y los cuidados de la piel del nifio al que cuida, los conocimientos

necesarios o apartados que utiliza, las técnicas que emplea...

Necesidad de Evitar los Peligros del Entorno: escriba aqui los cuidados actuales o pasados
relacionados con la prevencion de riesgos fisicos (infecciones, lesiones, intoxicaciones...), como
detecta usted si el nifio tiene dolor o malestar. También puede hablar de su propio autocuidado

como cuidador (qué rutinas tiene, qué le ayuda a usted...).

Necesidad de Comunicacién: escriba aqui los cuidados actuales o pasados relacionados
con la comunicacion con el nifio al que cuida, los conocimientos necesarios o apartados que

utiliza, las técnicas que emplea...

Otros cuidados: escriba aqui otros cuidados o tareas que realiza y que no estén incluidas

en ningun apartado de los anteriores.
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Anexo B. Segundo  formulario  electronico. Grupo de

Cuidadores:

Parte 1. Tareas de Cuidados:

Cddigo asignado

A continuacion, le propondremos las tareas de cuidados mdas repetidas en el primer
formulario. Por favor, puntielas segun la importancia que tiene para usted la formacion en
cada una de ellas. Habra tareas que usted no realice. Simplemente, déjelas sin puntuar.

Se les ofrecio una tabla con las tareas de cuidados indicadas y la opcion de puntuarlas como:
Poco importante, Algo importante, Bastante importante, Muy importante o Imprescindible.
(Omitido para este trabajo).

Parte 2.-Preguntas sobre su formacion:

éCree usted que obtuvo la formacion suficiente para realizar las tareas de cuidados desde el
alta hospitalaria hasta el dia de hoy? Describa cémo lo vivid, por favor.

éSiente usted que en este momento dispone de la formacidn necesaria para realizar las tareas
de cuidados de su dia a dia? ¢ A qué cree que se podria deber?

é¢Quiénes son o han sido las personas o medios por lo que usted ha obtenido u obtiene mas
formacion en tareas de cuidados?

éCree usted que seria beneficioso crear un curriculum formativo para los cuidadores de nifios
con Necesidades de Atencion Compleja?
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Anexo C. Formularios electronicos. Grupo de enfermeras:

Parte 1. Consentimiento informado (Ver Anexo F, Consentimiento informado):

Parte 2. Datos sociodemograficos enfermeras:

Cddigo asignado = Si, enfermeria del trabajo
Edad = Si, enfermeria geriatrica

= No, no tengo especialidad
Género :
reconocida

Numero de anos que lleva trabajando con
¢éTiene usted formacidn especifica sobre el
nifos en situacion de
cuidado de niflos en situacion de
cronicidad/dependencia y sus familias:
cronicidad/dependencia y sus familias?
= Entre 1y 3afios Especifique.
= Entre3y5anos
éEn qué drea de trabajo desempeiia su
= Entre 5y 10 afios
labor actualmente?
= Mas de 10 afios

= Atencién Primaria
éDispone  usted de  especialidad ) ) o

= Cuidados Intensivos Pediatricos
enfermera reconocida via EIR o o L

= Hospitalizacidn pediatrica
excepcional? o o

= Hospitalizacion a domicilio

= Si, enfermeria pediatrica » Cuidados paliativos pediatricos
= Si, enfermeria familiar vy = Neonatologia
comunitaria .

Otro (especifique)

= Si, enfermeria de salud mental

Parte 2.-Tareas de cuidados:

En esta segunda seccidn le pediremos que indique la mayor cantidad posible de actividades

de cuidado que cree que realizan en su dia a dia los cuidadores principales de nifios o

adolescentes en situacién de cronicidad y dependencia en el dmbito en que usted trabaja.
No hay respuestas correctas ni incorrectas. Su experiencia es fundamental y muy valiosa.

No hay limite de respuestas. Cuanto mayor sea el nimero de actividades que enumere, mas

rico sera el analisis posterior.
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Dividiremos las respuestas en 10 apartados para facilitar su cumplimentacién que coincidiran
con las 10 primeras Necesidades Basicas de Virginia Henderson. Indique en cada Necesidad
los cuidados que identifica. Habra un ultimo apartado para que agregue aquellos cuidados que

no encajen en ninguna de las dreas anteriores.

Necesidad de Respiracidn: indique los cuidados relacionados con la respiracion, los

conocimientos necesarios, los dispositivos artificiales, las técnicas que se emplean...

Necesidad de Comer y Beber: indique los cuidados relacionados con la alimentacion e
hidratacion, los conocimientos necesarios, los dispositivos artificiales, las técnicas que se

emplean...

Necesidad de Eliminacion: indique los cuidados relacionados con la eliminacion, los

conocimientos necesarios, los dispositivos artificiales, las técnicas que se emplean...

Necesidad de Movilidad: indique los cuidados relacionados con la movilidad, los

conocimientos necesarios, los dispositivos artificiales, las técnicas que se emplean...

Necesidad de Dormir y Descansar: indique los cuidados relacionados con el suefio y
descanso, los conocimientos necesarios, los dispositivos artificiales, las técnicas que se

emplean...

Necesidad de Vestido: indique los cuidados relacionados con el vestido, los

conocimientos necesarios, los dispositivos artificiales, las técnicas que se emplean...

Necesidad de Mantener la Temperatura Corporal: indique los cuidados relacionados
con la temperatura corporal, los conocimientos necesarios, los dispositivos artificiales, las

técnicas que se emplean...

Necesidad de Higiene y Cuidado de la Piel: indique los cuidados relacionados con la
higiene y el cuidado de la piel, los conocimientos necesarios, los dispositivos artificiales, las

técnicas que se emplean...

Necesidad de Evitar los Peligros del Entorno: indique los cuidados relacionados con la
prevencion de riesgos fisicos, el abordaje del dolor y el autocuidado como cuidador no

profesional.
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Necesidad de Comunicacién: indique los cuidados relacionados con la comunicacion
con el nifio o adolescente, los conocimientos necesarios, los dispositivos artificiales, las
técnicas que se emplean...

Otros cuidados: en este apartado puede indicar otros cuidados que se realizan en el
domicilio por los cuidadores no profesionales y no estan incluidos en ningun apartado

anterior.
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Anexo D. Segundo  formulario  electronico. Grupo de

Enfermeras:

Parte 1. Tareas de Cuidados:

Cddigo asignado

Tras el analisis de los resultados del primer formulario han emergido una serie de tareas de
cuidados. A continuacion, usted dispone de un listado de las mas prevalentes.

Por favor, puntue cada tarea segun la importancia que tiene su formacién para que los
cuidados de nifios con NAC las realicen en el domicilio.

Se les ofrecio una tabla con las tareas de cuidados indicadas y la opcion de puntuarlas como:
Poco importante, Algo importante, Bastante importante, Muy importante o Imprescindible.
(Omitido para este trabajo).

Parte 2. Preguntas sobre formacidn de los cuidadores:

éCree usted que los cuidadores reciben la suficiente formacion en tareas de cuidados de cara
al alta hospitalaria? Describa cual es su experiencia en este aspecto, por favor.

éSiente usted que en este momento los cuidadores de los nifios que atiende tienen la
formacion suficiente para realizar las tareas de cuidados en el domicilio? i Por qué cree que
ocurre?

é¢Quiénes son los profesionales, centros sanitarios o sociosanitarios, personas o medios por
los que los cuidadores con los que trabaja reciben la formacidn para las tareas de cuidados
gue realizan?

éCree usted que seria beneficioso crear un sistema de formacidn estructurada con capacidad
de adaptacién a las necesidades de los cuidadores de nifios con NAC y que evalle su
adquisicion de competencias?
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Anexo E. Consentimiento informado. Grupo de cuidadores:

Bienvenido/a a la primera ronda de la investigacion Necesidades de formacion de los

cuidadores principales de nifios con necesidades complejas de cuidados.

Mi nombre es Juan Manuel Vazquez Sanchez, soy enfermero especialista en Enfermeria
Pediatrica y en este momento me encuentro cursando el Master Oficial en Cuidados Paliativos
Pediatricos por la Universidad Internacional de la Rioja (UNIR). Cuento con la tutorizacidn de
la Doctora Lourdes Chocarro Gonzalez, enfermera en la Unidad de Atencidn Integral Paliativa
Pediatrica del Hospital Infantil Universitario Nifo Jesus y profesora del Master Oficial de
Cuidados Paliativos Pediatricos (UNIR). En primer lugar, me gustaria agradecerle su

participacion en esta investigacion.

Con motivo del Trabajo Fin de Master estoy realizando un estudio para conocer las
necesidades de formacidn que tienen las personas que cuidan de nifios y adolescentes en
situacion de cronicidad y dependencia. La informacion obtenida permitird mejorar la
formaciéon que ofrecemos a las personas que realizan esta tarea de cuidados de manera
estructurada y sistematica. Para realizar esta investigacion necesitamos que los participantes

contesten a dos consultas electrénicas separadas por una semana de diferencia.
Antes de comenzar usted debe saber que:

1. Su participacién en este estudio es totalmente voluntaria y usted es libre de abandonarlo

en el momento en que lo desee.
2. La participacion o no participacion no supondra para usted ningun beneficio ni perjuicio.

3. Todos los datos obtenidos en este estudio seran confidenciales y se trataran conforme
establece la Ley Organica de Proteccién de Datos Personales y Garantia de Derechos Digitales

3/2018.
4. La informacién obtenida Unicamente se utilizard para los fines especificos del estudio.

5. Este estudio cuenta con el informe favorable del Comité de Etica de la Investigacion de Ia
Universidad Internacional de La Rioja y del Comité de Etica con Medicamentos del Hospital

Infantil Universitario Nifio Jesus.
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6. Se le asignara un cddigo que usted introducira en cada ronda de consulta con el Unico fin

de conocer que no existan duplicidades o ausencias de participantes. La

relacion codigo-datos personales estaran bajo custodia del investigador principal en formato

electrénico y bajo contrasefia.
Estructura de la investigacion:

La investigacion constard de dos rondas de consulta electrdnicas escritas que usted deberd
cumplimentar separadas por una semana. Se le informara de los plazos y pasos para hacerlo
através del correo electrdnico. Esta primera ronda de consulta electrénica cuenta con 3 partes

diferenciadas:

-En la primera parte le preguntaremos sobre datos sociodemograficos suyos como cuidador o

cuidadora.

-En la segunda parte nos interesaremos por las actividades de cuidado rutinario que usted

realiza con el nifio o adolescente que cuida a diario.
-En la tercera parte le pediremos que conteste a una pregunta de manera abierta.
Datos del investigador principal:

Si usted tiene cualquier duda acerca de la investigacién, por favor, siéntase libre de contactar

conmigo.
Juan Manuel Vazquez Sanchez

email de contacto: juanmvazquezsanchez@gmail.com

De nuevo, muchas gracias por su participacion.

= Usted declara que (debe marcar ambas opciones para continuar):
o Es mayor de edad (18 afios 0 mas)

o Acepta participar en este estudio
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Anexo F. Consentimiento informado. Grupo de enfermeras:

Bienvenido/a a la primera ronda de la investigacion Necesidades de formacion de los

cuidadores principales de nifios con necesidades complejas de cuidados.

Mi nombre es Juan Manuel Vazquez Sanchez, soy enfermero especialista en Enfermeria
Pediatrica y en este momento me encuentro cursando el Master Oficial en Cuidados Paliativos
Pediatricos por la Universidad Internacional de la Rioja (UNIR). Cuento con la tutorizacidn de
la Doctora Lourdes Chocarro Gonzalez, enfermera en la Unidad de Atencidn Integral Paliativa
Pediatrica del Hospital Infantil Universitario Nifo Jesus y profesora del Mdaster Oficial de
Cuidados Paliativos Pediatricos (UNIR). En primer lugar, me gustaria agradecerle su

participacion en esta investigacion.

Con motivo del Trabajo Fin de Master estoy realizando un estudio para conocer las
necesidades de formacidon que tienen las personas que cuidan de nifios y adolescentes en
situacion de cronicidad y dependencia. La informacion obtenida permitird mejorar la
formaciéon que ofrecemos a las personas que realizan esta tarea de cuidados de manera
estructurada y sistematica. Para realizar esta investigacion necesitamos que los participantes

contesten a dos consultas electrénicas separadas por una semana de diferencia.
Antes de comenzar usted debe saber que:

1. Su participacién en este estudio es totalmente voluntaria y usted es libre de abandonarlo

en el momento en que lo desee.
2. La participacion o no participacidn no supondra para usted ningun beneficio ni perjuicio.

3. Todos los datos obtenidos en este estudio seran confidenciales y se trataran conforme
establece la Ley Organica de Proteccidon de Datos Personales y Garantia de Derechos Digitales

3/2018.
4. La informacién obtenida Unicamente se utilizard para los fines especificos del estudio.

5. Este estudio cuenta con el informe favorable del Comité de Etica de la Investigacién de la
Universidad Internacional de La Rioja y del Comité de Etica con Medicamentos del Hospital

Infantil Universitario Nifio Jesus.
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6. Se le asignara un cddigo que usted introducira en cada ronda de consulta con el Unico fin

de conocer que no existan duplicidades o ausencias de participantes. La

relacion codigo-datos personales estaran bajo custodia del investigador principal en formato

electrénico y bajo contrasefia.
Estructura de la investigacion:

La investigacion constard de dos rondas de consulta electrénicas escritas que usted debera
cumplimentar separadas por una semana. Se le informara de los plazos y pasos para hacerlo
através del correo electrdnico. Esta primera ronda de consulta electrénica cuenta con 3 partes

diferenciadas:

-En la primera parte le preguntaremos sobre datos sociodemograficos y profesionales de

usted como enfermera.

-En la segunda parte nos interesaremos por las actividades de cuidado rutinario que usted

piensa que se realizan con los nifios o adolescentes con NAC en su dia a dia.
-En la tercera parte le pediremos que conteste a una pregunta de manera abierta.
Datos del investigador principal:

Si usted tiene cualquier duda acerca de la investigacién, por favor, siéntase libre de contactar

conmigo.
Juan Manuel Vazquez Sanchez
email de contacto: juanmvazquezsanchez@gmail.com

De nuevo, muchas gracias por su participacion.

= Usted declara que (debe marcar ambas opciones para continuar):
o Es mayor de edad (18 afios o mas)

o Acepta participar en este estudio

55



Juan Manuel Vazquez Sanchez
Necesidades de formacién de los cuidadores principales de nifios con necesidades de atencion compleja:
Aproximacién fenomenografica a la experiencia formativa del cuidador

Anexo G. Aprobacion Comision de Investigacion de la

Universidad Internacional de La Rioja:
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Anexo H. Aprobacidn Comité de Etica de la Investigacion con

Medicamentos Hospital Infantil Universitario Nifo Jesus:
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Espacio de resultados:

Tabla 16.-Espacio de resultados: aspectos estructurales y referenciales de la experiencia de aprendizaje

Categoria Cédigos Citailustrativa Autor de la cita
(Refiriéndose a una asociacion de familias) Cada vez que teniamos un
Pares problema o te pasa algo siempre encuentras alguna familia que le ha 67C
pasado algo asiy enseguida te ayudan.
Fuentes de Profesionales |He ido completando lainformacion a medida que iba pasando el tiempo 21¢C
aprendizaje: sanitarios con los profesionales que tratan al nifio, tanto publicos como privados.
éde donde Mucha informacién la encuentro en foros, blogs, etc. 56C
aprendo? Internet No recibo formacion en la actualidad, si necesito busco paginas web de 28C
asociacionesy asisto a webinar.
Experiencia . .
I:)ropia No, tuve que aprender por mi cuentay a base de error-acierto. 66C
L. La forma de vivirlo (el aprendizaje) ha sido a veces "natural" y a veces
Aprendizaje . , . . e
f angustiosa, pues obedecia a una urgencia y necesidad especifica 76C
orzoso . o
consecuencia de una enfermedad en curso de nuestra pequefia.
Aprendizaje por Todo lo aprendido ha sido por nuestra cuenta y preguntando a los 20C
iniciativa propia especialistas.
Maneras de . . . :
. A medida que ha tenido ingresos en el hospital a lo largo de su vida he
Aspecto estructural: aprender: Aprendizaje |, . . . .
Lo . L. L. ido aprendiendo, preguntando, mirando como lo hacian las enfermeras, 73C
équé hace el cuidador écomo vicario . . - .
pero no he tenido ninguna formacién por parte del hospital.
para aprender? aprendo?
Sobre todo yo creo que seria muy bueno un aprendizaje practico
. ademas de cierta teoria. Es decir, que ademas de saber como funciona
De lateoriaala , . . .
ractica un aparato de oxigeno (...) 0 cdmo se reacciona a un atragantamiento, 67C
I . . o .
P también seria bueno tener unas practicas con nifios con problemmasy
vivir esas situaciones y tener que resolverlas.
No teniamos ni idea de la situacién del nifio cuando salié de alta con 4 s5C
Aprendizaje al meses.
alta Si obtuve los conocimientos ya que muchos de los cuidados los 50C
Historia del realizaba ya estando ingresada y continuaron en casa.
aprendizaje: Formacion Hemos comprobado que la formacion tiene que ser continua, pero 7C
équé estapas de continua siempre lo antes posible una vez detectada la necesidad en los nifios.
aprendizaje - - . e .
existen? (En relacién a su formacion actual) Si, desde la creacion de una Unidad
i Inclusion en  |Domiciliaria Pediatrica especifica para menores con multiples patologias 07C
programa de CPP complejas y por la posterior creacién de la Escuela de Familias de
Cuidados Paliativos Pediatricos actualmente en fase inicial.
Sensacion de . . N
Tras salir de UCI, NUNCA, en ninguna consulta nos han ensefiado nada. 54C
. abandono
Sentimientos - p - P
. Me parece muy interesante (hablando del curriculum educativo) y daria
del cuidador en A i . o .
Miedo confianzay seguridad a los padres de cara a traver un nifio crénico a casa 28C
el proceso de o
.. que da panico.
aprendizaje: — — — -
L . No obtuve la formacidn suficiente, me sentiindefensay aprendiendo a
écomo me Vulnerabilidad . . L. . . 32C
siento en este base de erroresy profesionales fuera del ambito hospitalario.
Aspecto referencial: ., He tenido que aprender a utilizar la sonda nasogdstrica, el aspirador de
o ] proceso? Adopcioén del rol . . .
écomo se siente el d itari mocos, el funcionamiento de la BIPAP, a saber reaccionar ante una 71C
] e sanitario . o ) -
cuidador con respecto telectasia ... Somos pequefios enfermeros sin formacion en casa.
al proceso de Desbordado por (Si, inicialmente tuvimos una sobrecarga de informacion que nos dejé en 61C
aprendizaje? - lainformacion shock, nos costaba procesar toda la informacién.
Sentimientos - — - - - -
del cuidador Satisfaccion por |Si me he sentido bastante apoyada en este sentido. Siempre que hemos
laformaciéon |iniciado un procedimiento nuevo nos han orientado bastante bien en el 81C
con respecto a . ) . . o
. L. recibida hospital o desde el equipo de cuidados paliativos.
lainformacién: ~ — —— -
L. . Creo que habria que haber una formacién especifica igual que la tienen
écomo encajo la . ] -
. ” Demandade |[los enfermeros, para diferentes aspectos de la vida de nuestros hijos. Al
informacion? .. . L L. 15C
formacion final somos médicos, enfermeros, fisios, terapeutas, logopedas,

psicdlogos... Sin ninguna titulacion.
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