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Presentacion

Los cuidados que se generan en la poblacion, son prestados en la mayoria de los casos
por los familiares y allegados, debido al incremento del envejecimiento poblacional, a la
modificacion de los patrones epidemioldgicos, a la cronicidad de los procesos y al
incremento de la discapacidad (Economic Policy Committee and the European
Commission, 2006). Esta actividad esta fuertemente feminizada y ligada al ambito
domestico (Garcia-Calvente y cols., 2010) y para el Sistema Sanitario supone una
contribucién social importante (Artdzcoz y cols., 2001), aunque tiene escaso
reconocimiento. Se estima que el 88 % del tiempo de cuidado de la salud se presta como
cuidado familiar, mientras que solo el 12 % restante es tiempo de cuidado que presta el

Sistema Sanitario (Duran, 2002).

El interés por investigar la repercusion de los cuidados en las cuidadoras familiares es
reciente en la mayoria de los paises. Los primeros estudios, sobre la atencién prestada
por familiares aparecieron en los paises anglosajones y se centraban en la enfermedad
mental y las repercusiones del cuidado en la unidad familiar (Torres y cols., 2008). En
Estados Unidos y en Europa su estudio ha ido ligado principalmente a dos problemas de
salud: la epidemia de Sida y la enfermedad de Alzheimer, en los que la ayuda de una
persona que cuida es fundamental. En la literatura espafiola, encontramos estudios en
disciplinas como la sociologia, la economia, las areas biosanitarias y psicosociales. A
partir de la década de los 90 se ha producido una proliferacién de trabajos en los que el
cuidado prestado por la familia es el objeto de estudio (Alcarria y cols., 2011; Turner y

cols., 2012; Castilla y cols., 2014).

Las condiciones en las que se proporcionan los cuidados, la intensidad y la duracion de
los mismos van a condicionar o delimitar las distintas respuestas que presentan los

familiares frente al cuidado de personas dependientes, suponiendo un factor de riesgo
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para la salud de la persona cuidadora (Garcia-Calvente y cols., 2011; Alvarez-Tello y

cols., 2012; Masanet y cols., 2011).

Las familias, en su mayoria y desde hace afos, entienden que el cuidado de las personas
dependientes es una responsabilidad familiar pero que, dadas las dificultades y las
consecuencias que implica su desarrollo, no pueden asumirla en solitario y ven necesario

que el Estado contribuya a esta labor con ayudas publicas (CIS, estudio n® 2439, 2001).

Por otro lado, es importante tener presente que el concepto de salud se orienta a la
capacidad de adaptacién y auto-manejo de desafios fisicos, mentales y sociales del
individuo (Huber y cols., 2011). Conocer la adaptacion a la enfermedad crénica permitir
identificar los mecanismos que inciden negativamente en la calidad de vida y planificar

las intervenciones que promuevan el bienestar a pacientes y cuidadoras.

Para la administracion sanitaria andaluza la atencion a las personas cuidadoras ha sido
fundamental y prioritaria, mas aln a partir de la aprobacién en 2002 del Decreto de
Apoyo a las familias andaluzas. A través de este decreto la persona cuidadora pasa de
ser un recurso, a ser un cliente al que incorporar en la cartera de servicios de los centros
asistenciales, como ya afirmaban Twigg y Atkin (1994). Por ello el Sistema Sanitario
Publico Andaluz (SSPA) ha desarrollado, en Atencion Primaria y en hospital, programas
especificos que pretenden proporcionar ayuda a las personas cuidadoras e igualmente
facilitar medidas de apoyo para la importante labor que realizan en el ambito familiar y

social.

También dentro de este marco legislativo, en Andalucia, se han desarrollado iniciativas
para apoyar a las personas mas vulnerables, con necesidades de cuidados y escasez de
recursos. Una de estas iniciativas ha sido la implementacion de la gestion de casos a
través de enfermeras con practica avanzada: primeramente como Enfermeras Gestoras
de Casos Comunitarias (EGCC) y posteriormente también como Enfermeras Gestoras de
Casos Hospitalarias (EGCH).
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Al comienzo del estudio, con el fin de profundizar en la gestion de casos en pediatria se
realizé una busqueda bibliografica en las bases: MEDLINE, CINALH, PSYCINFO, IME e
ISOC; asi como en las paginas web del Ministerio de Salud y Consumo, de la Consejeria
de Igualdad, Salud, y Politicas Sociales de la Junta de Andalucia, Observatorio de la
Infancia, y de la Organizacion Mundial de la Salud. También se han revisado monografias
especificas de pediatria, enfermeria pediatrica y gestion de casos, en las bibliotecas de la
Escuela Universitaria de Enfermeria Virgen de las Nieves, Escuela Andaluza de Salud
Publica y biblioteca virtual del Servicio Andaluz de Salud. Busqueda bibliogréafica repetida

a mitad y al final del estudio.

Los resultados de esta busqueda nos han permitido comprobar, segun estudios
realizados en poblacion adulta, el beneficio que aporta la intervencion de la Enfermera
Gestora de Casos (EGC) en personas con enfermedades cronicas. (Pérez Hernandez y
cols., 2005; Bonill y cols., Estudio ENMAD, 2006; Fernandez Bono y cols., 2008). No se

han encontrado estudios especificos realizados en nifios”.

En la poblacion pediatrica los avances tecnoldgicos juegan un papel decisivo en la
aparicion de las enfermedades cronicas que se prolongan en muchos casos durante toda
la vida del paciente. La gestion de casos, con una intervencion proactiva proporcionada
por la EGC, tendra un resultado beneficioso. La sobrecarga que representa la cronicidad
y la falta de autonomia de esta poblacion, en las personas cuidadoras, puede aliviarse
con la practica avanzada de la EGCH mejorando su calidad de vida relacionada con la
salud (CVRS), su adaptacion a los problemas de salud, su preparacién, conocimientos y

habilidades en la prestacidon de cuidados y en el uso de los servicios asistenciales.

! para nombrar de forma genérica, sin con ello implicar discriminacién, en el presente texto se va a
utilizar:

La palabra nifio, hijo o enfermo para denominar a estos y también a las nifias, hijas o enfermas.

La palabra enfermera, enfermera gestora de casos o médico para denominar a los profesionales de
enfermeria o de medicina ya sean hombres o mujeres.

La palabra cuidadora incluye a las personas que han cuidado del nifio enfermo independientemente de si
son madre, padre, abuela u otro familiar.

23
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Es conocido que el impacto de la intervencion de la EGC tiene beneficios en la CVRS de
las cuidadoras, asi como en el buen uso de los servicios asistenciales (Bonill y cols.,

Estudio ENMAD, 2006).

La relevancia clinica y asistencial de este estudio es dar a conocer la practica actual de
las EGC en el contexto hospitalario pediatrico y a través de las técnicas cuantitativas,
hacer evidente lo que ocurre en los encuentros entre profesionales, pacientes y
cuidadoras con gestion de casos, identificando las mejoras que se producen en la CVRS

tras la préactica clinica avanzada de estas enfermeras.

La intervencion de la EGCH consiste en identificar las necesidades originadas por la
situacion de salud, coordinar la intervencion de los distintos profesionales y movilizar
recursos, asi como conocer las necesidades de cuidados del paciente y de la cuidadora,
explorar la adaptacién de la cuidadora a los problemas de salud y evaluar su preparacion,

conocimientos y habilidades en la prestacion de cuidados.

Consideramos que la intervencién de la EGC puede tener un impacto beneficioso en la
calidad de vida relacionada con la salud de las cuidadoras, asi como en el buen uso de
los servicios asistenciales que realicen estos pacientes y sus cuidadoras, optimizando
este uso y por tanto reduciendo el coste que genera el llevar a cabo una mayor

frecuentacion de los servicios sanitarios del Servicio Andaluz de Salud.

Conocer mejor la practica actual de las EGC en el contexto hospitalario en la poblacion
pediatrica y posteriormente su difusion, ayudaran a disminuir la variabilidad en la practica
clinica en la gestion de casos de esta poblacion. También facilitara la identificacion de la
poblacion diana de estas enfermeras de practica avanzada y hard visible las mejoras que
se obtienen con su practica clinica para su posible extrapolacién a otros contextos

hospitalarios pediatricos.
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Consideramos que la intervencion proactiva proporcionada por la Enfermera Gestora de
Casos incidira positivamente en la adaptacion del cuidador principal al problema de salud,
en su preparacion y en la calidad de vida relacionada con su salud. Aspectos que se van

a desarrollar en los préximos capitulos.
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Capitulo I. Necesidades de salud de la poblacion y calidad de vida

Los cambios que se van produciendo en una sociedad en constante evolucion,
repercuten en la salud de la poblacion. En este capitulo analizaremos cual es la relacion
gque existe entre estos cambios y la salud, e intentaremos visualizar las nuevas
dimensiones en el &mbito de la salud-enfermedad, los conceptos de calidad de vida y las

nuevas alternativas para el cuidado.

|.1- Demandas sociales relacionadas con la salud.

El desarrollo socioecondmico ha significado un aumento de las enfermedades crénicas
porque ha contribuido al aumento de la supervivencia al nacer y de la esperanza de vida

de las personas mayores.

Estos cambios van a estar intimamente ligados a algunos conceptos como el de
sostenibilidad del Sistema Sanitario, ya que se esta produciendo un aumento del gasto en

salud que puede ser insostenible, si no se cambian las politicas sanitarias.

Las repercusiones, tanto positivas como negativas, son evidentes. El aumento de la
dependencia de los individuos, el coste de los cuidados o la escasez de recursos son
factores que juegan en contra. En cambio, puede jugar a favor el empoderamiento del
envejecimiento, el que surjan nuevos modelos de cuidados, el desarrollo de nuevos
mercados de atencion a la salud, con la incorporacion de las personas mayores como

clientes potenciales o consumidores.

Los paises europeos se enfrentan a unos retos comunes, como el aumento del
envejecimiento, la sostenibilidad del sistema, la escasez de recursos y el control y

prevencidn de la enfermedad cronica, que afecta tanto a la poblacion adulta, porque se
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estd produciendo un envejecimiento de las personas mayores, como a la poblacién

pediatrica por los avances en salud.

Las Tecnologias de la Informacion y la Comunicacion (TICs) también estan ejerciendo su
influencia en la salud de los individuos. Es lo que se puede llamar “telesalud” en un
sentido amplio, donde se puede dar respuesta a un gran numero de usuarios, lo que
implica una gran variabilidad de perfiles y necesidades de una sociedad que se encuentra
en continuo cambio. A su vez, todo esto nos puede llevar a un cambio de escenario ya
qgue el individuo se estd convirtiendo en usuario proactivo, con mucha informacion a su

disposicion y con tiene mayor poder de decision.

Ante esta situacion podemos decir que las demandas sociales no solo estan vinculadas a
los cambios que experimenta la sociedad, sino también ligadas a las demandas que el
individuo realiza junto con la aparicion de nuevos contextos o escenarios, unido al

desarrollo de nuevos conceptos como el de salud, que analizaremos a continuacion.

Esta nueva realidad estd produciendo cambios en las instituciones, mas o menos
acertados, en la medida en que se tiene en cuenta la opinion de las personas a las que

da respuesta el cambio y se les reconoce su papel activo en la toma de decisiones.

En la adaptacion y respuesta que deben proporcionar los profesionales e instituciones, la
falta de coordinacion y continuidad es percibida por los usuarios como inexplicable. La
complejidad organizativa y la fragmentacion en los servicios compiten con una atencién
integral del paciente. Esta realidad adquiere especial relevancia no solo en la poblacién
de pacientes inmovilizados, dependientes, fragiles, sino también en aquellos que
padecen una enfermedad crénica que puede llevarles a una situacion de incapacidad y
dependencia o a procesos terminales (Fernandez Bono y cols., 2008), incluso desde
edades muy tempranas. Claramente estas situaciones inciden directamente en las
familias y en las personas responsables de los cuidados de estos pacientes y exigen un
cambio en los contextos relacionados con la salud.
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[.2- Cambios en la salud de la poblacion.

Los cambios demogréficos, la cronicidad y la discapacidad generan necesidades que
precisan orientacion y estructuracion de los servicios sanitarios, como se va a ver a
continuacion. Aqui se detallan estos aspectos de salud, asi como su vinculacion con el

concepto de calidad de vida relacionada con la salud.

[.2.1- Cambios demograficos.

La piramide de la poblacibn Andaluza reproduce la estructura caracteristica de las
sociedades avanzadas, con una base mas estrecha, debido a la disminucion de los
nacimientos en las Ultimas décadas y una zona mas ancha por encima, que refleja el

aumento de la esperanza de vida.

La tasa de natalidad en Andalucia, segun datos publicados por el Observatorio de la
Infancia en Andalucia (OIA) en 2011, ha ido descendiendo en las Ultimas décadas, desde
los mas de 20 nacimientos por cada 1000 habitantes en 1975 hasta 11,87 nacimientos en

2005 o los 10,83 en 2011 (Tabla I; Gréfico I).

Tabla I. Evolucion de la tasa bruta de natalidad en Andalucia. Espafia, 1999-2011

1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011

Espafa 9,50 9,85 9,95 10,11 10,49 10,61 10,712 10,92 10,94 11,37 10,75 10,53 10,16

Andalucia 10,91 11,08 11,06 11,05 11,48 11,70 11,87 12,14 12,02 12,37 1157 11,19 10,83

Fuente: Observatorio de la Infancia en Andalucia a partir de Indicadores Demogréficos
Basicos. Natalidad y Fecundidad. INE, 2011.
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Grafico I. Evolucién de la tasa bruta de natalidad. Espafia y Andalucia, 1999-2011
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Fuente: Observatorio de la Infancia en Andalucia a partir de Indicadores
Demogréficos Bésicos. Natalidad y Fecundidad. INE, 2011

Igual ha ocurrido con la tasa de mortalidad. Desde 1975 hasta 2010, tanto en Espafa
como en Andalucia, la tasa de mortalidad infantil ha descendido (Gréfico II). En Andalucia
en 2010, se sitba en 3,77 por 1000 menores (OIA, Cifras y datos n°® 8 demografia e

infancia en Andalucia 2011, 2012).

Desde el punto de vista demogréafico es un indicador del nivel de desarrollo de la
sociedad. Podemos afirmar que la esperanza de vida ha aumentado aunque en
ocasiones se vea unida a la enfermedad cronica o discapacidad. Ocurriendo de igual

forma en la poblacion infantil.
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Gréfico Il. Evolucion de la tasa de mortalidad Infantil. Espafia y Andalucia, 2000-2010
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Fuente: Observatorio de la Infancia en Andalucia a partir de datos de indicadores
Demogréficos Béasicos 2010. Instituto Nacional de Estadistica.

|.2.2- Cronicidad.

Segun las estimaciones de la Encuesta Andaluza de Salud (2003), en el 30,5 % de los
hogares de Andalucia, al menos un miembro de la familia declara padecer algun tipo de
enfermedad crénica. De estos hogares, el 19,8 % tiene algin menor y se reconoce una

enfermedad crénica a los menores de 18 afios, en un 3,8 % de los hogares.

La enfermedad crénica representa una limitacién para la calidad de vida de las personas
que la padecen, en todas aquellas dimensiones que por definicion engloba:
“funcionamiento social, fisico, cognitivo, movilidad, cuidado personal y bienestar
emocional’. Espafa sigue la tendencia de los demés paises desarrollados, donde la
enfermedad cronica es una de las primeras causas de demanda asistencial en los

centros sanitarios (Fernandez Bono y cols., 2008).

Segun la Encuesta Andaluza de Salud de 2007 las enfermedades cronicas mas

prevalentes en la poblacion andaluza son: alergias (8,1 %), artrosis (12,6 %), colesterol
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(9,2 %), diabetes (6,4 %), problemas de nervios (10,4 %), problemas cardiacos (4,3 %) y
varices en las piernas (13,3 %). En general, estas patologias las padecen con mas
frecuencia la poblacion adulta, exceptuando las alergias que son mas frecuentes en las

personas jovenes (Sanchez Cruz, 2010).

[.2.3- Discapacidad.

En Andalucia existen algo mas de 720.000 personas con alguna discapacidad, lo que
supone un 9,9 % de la poblacion. En cuanto a la poblacion menor de edad, el 2 %, unos
32.031 menores, padece alguna limitacion o discapacidad. Estos menores representan el
4,4 % del total de personas con discapacidad en Andalucia. De estos, el 39,1 % son
menores de 0 a 5 afos y el 60,9 % tiene edades entre los 6 y 17 afios (Hernan Garcia y
cols., 2006), siendo segun la encuesta Andaluza de Salud (2003) el porcentaje de
hogares con algin menor de 18 afios con limitacion, discapacidad o minusvalia los

siguientes: discapacidades psiquicas (0,7 %), sensorial (0,4 %) y fisicas (0,7 %).

La discapacidad es entendida como “toda limitacién grave que afecte o se espere que
vaya a afectar durante mas de un afio a la actividad del que la padece y tenga su origen
en una deficiencia. Se considera que una persona tiene una discapacidad aunque la
tenga superada con el uso de ayudas técnicas externas” (Hernan Garcia y cols., 2006).
En la nueva Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud (OMS, 2001), el término de discapacidad engloba las deficiencias, las limitaciones

en la actividad o restricciones en la participacion.

Dada la dificultad que entrafia la deteccion de la discapacidad en nifios menores de 6
afos, se explora si existe un conjunto de limitaciones para realizar las actividades propias
de la edad. Considerandose una “limitacion” a toda aquella dificultad grave o importante

que afecte a nifios menores de 6 afios y tengan su origen en una deficiencia. Son
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dificultades para realizar actividades propias de edades tempranas que pueden

considerarse indicativas de discapacidades futuras.

Las deficiencias son definidas, en la Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud, como los problemas en las funciones o estructuras

corporales tales como una desviacién significativa o una perdida en las mismas.

Dentro de la experiencia en salud, una discapacidad es toda restriccion o ausencia
debida a la deficiencia, de la capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del

margen que se considera normal para el ser humano (Hernan Garcia y cols., 2006).

Segun el Observatorio de la Infancia en Andalucia (OIA), en la Encuesta sobre
Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud del Instituto Nacional de Estadistica
(INE,1999), en Andalucia en las edades de 6 a 17 afios, las deficiencias mentales estan
presentes en un (6,9), por cada 1000 menores, las deficiencias visuales (3,0),
deficiencias del sistema nervioso (2,3), oido (2,3), osteoarticulares (2,1) y otras
deficiencias con una menor proporcion son las producidas en el desarrollo del lenguaje,

habla, voz y deficiencias visuales.

En esta misma franja de edad, de los 6 a 17 afios, las discapacidades més frecuentes
son las que se relacionan con la realizacion de actividades como: desplazarse fuera del
hogar (43 %), comunicarse (38,6 %), realizar tareas del hogar (37,5 %), aprender, aplicar
conocimientos y desarrollar tareas (34,8 %) y en relacionarse con otras personas

(32,7 %).

El 41,6 % de estos menores, en edades comprendidas entre los 6 y 17 afios, padecen un
grado maximo de severidad en la discapacidad; es decir 8.108 encuentran un grado
méximo de dificultad al realizar tareas que son comunes en estas edades. (Hernan

Garcia y cols., 2006).
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El 2,8 % de los nifios entre 0 y 5 afios tendria alguna limitacion, lo que representa un

39,1 % del total de las personas con discapacidad menores de 18 afios.

Las enfermedades crénicas mas frecuentes entre los menores con discapacidad son la
artrosis y problemas reumaticos (23,0 %), bronquitis crénica, asma o enfisema (14,2 %) y
enfermedades del corazon (13,1 %), lo que significa enfermedades cronicas mas

severas.

La discapacidad supone un menor nivel educativo, mayor consumo de medicamentos,
peor estado de salud, enfermedades crénicas mas severas, actividad fisica menos
regular y una desviacion mayor de la normalidad en relacién peso-talla, ya sea por

exceso que por defecto. (Herndn Garcia y cols., 2006).

La prevalencia de las situaciones de discapacidad esta relacionada de forma directa con
la edad, ya que en edades mas avanzadas estas cifras se encuentran incrementadas.
Este aumento de la discapacidad es un continuo que perdura en el tiempo a medida que

la edad avanza y es a partir de los 50 afios cuando este incremento se acelera.

|.3- Desigualdades sociales relacionadas con la salud.

La experiencia clinica, la evolucién del concepto de salud entendida como la capacidad
de adaptacion de la persona y los factores que influyen en el estado de salud-
enfermedad, han evidenciado que este concepto no se limita solo al individuo sino que se
debe tener en cuenta la importancia de los contextos macro y micro-sociales que rodean

a la persona.

Por esto, las desigualdades sociales son agentes importantes que inciden y determinan la
vision integral de la salud. Destacar que los principales ejes que estructuran las
desigualdades sociales en salud son el género, la posicion socioeconémica, el lugar de

origen y la disponibilidad y accesibilidad a la atencién sanitaria (Barbosa, 2013). Aunque
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estos factores son reconocidos como fundamentales en la determinacion de estas
desigualdades. Se deben tener en cuenta otros que pueden pasar mas desapercibidos y
que también afectan a la salud de las personas como son el apoyo social o la

accesibilidad a los mejores servicios.

En cuanto al género, afirma Barbosa (2013), las desigualdades sociales como las
diferencias biologicas generan riesgos diferenciales, que seran mejor o peor afrontados
segun la respuesta que dé cada persona y estara mediada por la sociedad, la cultura, el
entorno emocional y psicolégico o por las normas institucionales. Por ello, podemos
manifestar, la salud estara reflejando la calidad de vida de la persona, sus caracteristicas

personales y hereditarias, asi como su interaccién con la sociedad.

La posicién socioecondmica es un constructo que engloba los recursos y el prestigio de la
persona, y por tanto, los recursos como el prestigio estan fuertemente relacionados con la
posicion de clase social. La posicion suele estar basada en la ocupacién o
responsabilidades sociales, el nivel madximo de estudios cursados o habilidades y los

ingresos o la capacidad de adquirir bienes y servicios (Barbosa, 2013).

En la infancia y la adolescencia, ademas de estos determinantes de las desigualdades
sociales en la salud, hay que explorar también otros factores como: el acceso a los
recursos materiales o familiares, las condiciones de vida y del entorno, asi como la falta
de acceso a una escolarizacion precoz, el acceso equitativo a una educacion de calidad,
o la deteccion precoz de problemas de desarrollo (Font-Ribera y cols., 2014; Rajmil y

cols., 2010; Baum y Payea, 2004).

A pesar de los avances sanitarios en 2005, 19 millones de nifios vivian en situaciéon de
pobreza en Europa, lo que representa el 19,5 % de la poblacion infantil (European

Commission, 2008).
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La desventaja social se transmite de forma intergeneracional de manera que se crea una
espiral de desventaja social y mala salud en las siguientes generaciones. Hay evidencias
de los efectos de la pobreza, su impacto social y en la salud, sobre todo en la nifiez y en

los grupos con mayores desventajas sociales.

Segun los datos de la Encuesta de Presupuestos Familiares proporcionados por el
Instituto de Estadistica y Cartografia de Andalucia (Menores de edad en Andalucia. Datos
Cuantitativos. Informe, 2013), las personas y hogares con carencias materiales severas
son aquellas que no disponen de recursos para hacer frente a cuatro o méas de las

siguientes situaciones:

1. No pueden permitirse ir de vacaciones al menos una semana al afio.

2. No pueden permitirse una comida de carne, pollo o pescado al menos cada dos

dias.
3. No pueden permitirse mantener la vivienda con una temperatura adecuada.
4. No tienen capacidad para afrontar gastos imprevistos.

5. Han tenido retrasos en el pago de gastos relacionados con la vivienda principal

(hipoteca o alquiler, recibos de gas, comunidad...) en los Ultimos 12 mese.
6. No pueden permitirse disponer de un automavil.

7. No pueden permitirse disponer de un ordenador personal.

Si observamos los datos proporcionados por el Observatorio de la Infancia, publicados en
este mismo informe, podemos comprobar que entre 2006 y 2011 el gasto medio de los
hogares de Andalucia se ha visto reducido en un 4,7 %. Los hogares que mas han
reducido su gasto medio son los compuestos por la pareja y un hijo (8,8 % menos de
gasto) y aquellos compuestos por dos personas adultas con tres 0 mas hijos (7,9 %). Las
familias monoparentales son las que menor disminucién del gasto medio han

experimentado en estos dos afios en Andalucia (2,5 %).
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Segun la Encuesta de Condiciones de Vida de 2011, el 67,6 % de los hogares andaluces
con hijos a cargo declara tener dificultades para llegar a fin de mes. El 7,2 % de los nifios
menores de 16 afios de Andalucia vive en hogares con carencias materiales severas. Y
el 47,9 % del total de hogares andaluces no tiene capacidad para afrontar gastos
imprevistos (Menores de edad en Andalucia. Datos Cuantitativos. Informe, 2013). Segun
el Instituto Nacional de Estadistica, en la Encuesta de Condiciones de vida, de 2013,
encontramos un aumento, que llega hasta el 73,3 %, de los hogares andaluces con hijos
a cargo que declara tener dificultades para llegar a fin de mes y no pueden afrontar

gastos imprevistos en un 55 %.

Estos datos nos hacen pensar que es necesario poner en marcha una serie de
actuaciones preventivas que ayuden a reducir las desigualdades en salud y con ello
eliminar que se trasmitan de generacion en generaciébn. Muchas intervenciones
preventivas para reducir las desigualdades en la infancia se dirigen a las conductas y los
estilos de vida (micro), algunas a los niveles intermedios como la comunidad (meso) y
practicamente ninguna a los niveles estructurales, sociales y ambientales (macro). Sin
embargo, es el &mbito social amplio el que da forma a las desigualdades y también es

donde las intervenciones son mas efectivas (Rajmil y cols., 2010).

El Reino Unido ha emprendido una serie de politicas encaminadas a hacer frente a las
desigualdades y creando un grupo de trabajo que analiza el impacto de la educacion

desde las primeras etapas de la vida (Marmot y cols., 2010.)

Una revision sistemética de estudios publicados entre 2000 y 2007 sobre intervenciones
en los determinantes sociales de la salud en los adultos, pone de manifiesto que las
intervenciones que muestran cierto impacto en las desigualdades son las dirigidas a la
vivienda y al empleo, y las intervenciones dirigidas a reformar las viviendas muestran

mejoras en la salud infantil (Bambra y cols., 2010).
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En Espafa, la Comision para reducir las Desigualdades en Salud ha otorgado un papel
destacado a la reduccion de las desigualdades en educacién en las etapas iniciales de la

vida (Comisién para reducir las Desigualdades en Salud en Espafia, 2009).

Segun Valiente (2008), son carencias importantes las escasas intervenciones dirigidas a:
facilitar el acceso a las escuelas infantiles (0-3 afios), las politicas de conciliacion de la
vida laboral y familiar con iniciativas que no penalicen a las mujeres y las intervenciones

integrales desarrolladas en los barrios mas deprimidos.

El abordaje de las desigualdades sociales en la salud infantil debe ser prioritario en la
agenda gubernamental. Hay que destacar que en los ambitos autondémicos se estan
llevando a cabo numerosas intervenciones en las comunidades como Andalucia,
Valencia y Catalufia, con diferentes grados de desarrollo y evaluacién de su efecto en la
salud. Asi en Andalucia en el | Plan Estratégico para la igualdad de Mujeres y Hombres
en Andalucia 2010/2013 (2010), se han desarrollado hasta 30 lineas de actuacién
dirigidas a concienciar a la sociedad contra la desigualdad y lograr un mayor reparto de
responsabilidades familiares y laborales. Consiguiendo elevar la tasa de escolarizacion
entre los 0 y 3 afios hasta el 34 % y escolarizar al 100 % de la infancia andaluza de 3 a 5

anos.

Por ello, la visién global de la realidad de salud del individuo, conocer los factores que
estan implicados y la conciencia de una concepcidén micro, meso y macro del ser humano
ayudara al desarrollo precoz de medidas de atencion que favorezcan la equidad en salud.
Cuidando que las intervenciones tengan mayor impacto en la infancia mas desfavorecida
y se vele por el acceso publico, universal y gratuito a un conjunto de servicios basicos y

de calidad.
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I.4- Evolucidon y nuevas dimensiones en el concepto de salud y calidad de

vida.

Los cambios ocurridos en la sociedad han propiciado el desarrollo y evolucién de algunos

conceptos entre los que se encuentra el de salud.

Hoy, cualquier persona puede tener la percepcion de gozar de una buena salud aunque

en su historia clinica se recoja algun diagnéstico de enfermedad.

El concepto actual de salud se orienta a la persona, a su capacidad de adaptacion y auto-
manejo de los desafios fisicos, mentales y sociales, no solo a la enfermedad (Huber y

cols., 2011).

Profundizar en este concepto nos puede llevar a vincular salud con calidad de vida.
Tomar la calidad de vida como concepto orientador en salud, segun nos propone Gémez

Hengelbrg (2009), nos permite:

* Orientar las transformaciones y cambios de los Sistemas Sociales de Salud y

Educativos en funcién de las necesidades que manifiestan las personas.

« Mejorar la eficacia de las practicas profesionales a través de la medicion y control

de los avances.

e Adquirir un lenguaje comun para las personas, los profesionales, los

investigadores, los gestores y los politicos.

e Asignar los recursos en funcién del mejoramiento de la calidad de vida de las

personas.

Ante la percepcion de que el concepto de calidad de vida puede tener un cardcter
subjetivo y diferente de un individuo a otro, realizaremos un recorrido a través de

diferentes documentos de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) analizando la
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evolucién del concepto de salud y su vinculacién con el de calidad de vida, con la
intencién de alcanzar una definicibn o marco conceptual mas acorde con los cambios que

se estan produciendo en la sociedad.

En 1946, con el fin de coordinar la promocion de la salud de todas las personas, 61
paises crean la Organizacion Mundial de la Salud. La OMS es reconocida como
organismo especializado por la Carta de las Naciones Unidas para gestionar politicas de
prevencién, promocion e intervencién en salud. Es en este contexto cuando se define el
término de salud por Andrija Stampar: “El estado completo de bienestar, fisico, mental y
social y no solamente la ausencia de enfermedad” (Preambulo de la Constitucién de la
Asamblea Mundial de la Salud, 1946). Este concepto evoluciona y deja de ser la ausencia
de enfermedad para convertirse en el bienestar bio-psico-social. Asi fue definido por
expertos de la OMS en la conferencia de Alma-Ata en 1978, reconociendo un papel
fundamental a la Atencion Primaria. En esta conferencia reiteran firmemente que la salud
es un “estado de completo bienestar fisico, mental y social, y ho solamente la ausencia
de afecciones o enfermedades, es un derecho humano fundamental y el logro del grado
mas alto posible de salud, es un objetivo social sumamente importante en todo el mundo,
cuya realizacion exige de la intervencion de muchos otros sectores sociales y

econdmicos ademas del estado de salud”.

En esta misma declaracion de Alma-Ata, en su capitulo Ill, se continua afirmando que “el
desarrollo econdmico y social, basado en un Nuevo Orden Econdmico Internacional, es
de importancia fundamental para lograr el grado maximo de salud para todos y para
reducir el foso que separa, en el plano de la salud, a los paises en desarrollo de los
paises desarrollados. La promocion y proteccion de la salud del pueblo es indispensable
para un desarrollo econémico y social sostenido y contribuye a mejorar la calidad de vida

y a alcanzar la paz mundial” (Alma-Ata, 1978).
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En esta misma conferencia se estimdé que “la Atencién Primaria de la salud es la
asistencia sanitaria esencial basada en métodos y tecnologias practicas, cientificamente
fundadas y socialmente aceptables, puestas al alcance de todos los individuos y familias
de la comunidad mediante su plena participacion y a un coste que la comunidad y el pais
puedan soportar en todas y cada una de las etapas de su desarrollo, con un espiritu de

autoresponsabilidad y autodeterminacion”.

Igualmente subraya “la necesidad de que el sector sanitario tome iniciativas y vele porque
todos los factores relacionados con la salud, reciban la atencion que merecen, al tiempo

que colabora estrechamente con los demas sectores interesados” (Alma-Ata, 1978).

Desarrollar el pleno potencial de la salud seria imposible si no se controlan aquellos
aspectos que determinan la salud. “La promocion de la salud es un proceso de capacitar
a las personas para que aumenten el control sobre su salud, y para que la mejoren. Su
promocion requiere que exista una coordinaciéon de todos los implicados: gobiernos,
sectores sanitarios y otros sectores sociales y econOmicos, organizaciones no
gubernamentales y de voluntariado, autoridades locales, industriales y medios de
comunicacion” (Carta de Ottawa, 1986); es decir, la promocion de la salud esta
compartida entre las personas, las familias, los grupos comunitarios, los profesionales de

la salud y las instituciones de servicios sanitarios y sociales.

La promocién de la salud requiere de unas condiciones y recursos previos como: la paz,
cobijo, educacion, alimento, ingresos econdmicos, un ecosistema estable, recursos
sostenibles, justicia social y equidad. Igualmente requiere de acciones comunitarias
concretas y efectivas para establecer prioridades, tomar decisiones, planificar estrategias

y aportar medios para lograr la salud.

“La solidaridad, el holismo y la ecologia son aspectos esenciales a la hora de desarrollar

estrategias para la promocién de la salud” (Carta de Ottawa, 1986).
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Aunque en Alma-Ata (1978) ya se hablé de que la promocion y proteccion de la salud es
indispensable para lograr un desarrollo econémico y social y que ello contribuye a
mejorar la calidad de la vida, es a partir del informe de Acheson de 1988 cuando la OMS

introduce el concepto de calidad de vida vinculado al de salud publica.

Se concibe la salud publica como “un concepto social y politico destinado a mejorar la
salud, prolongar la vida y mejorar la calidad de vida de las poblaciones mediante la
promocion de la salud, la prevencién de la enfermedad y otras formas de intervencion
sanitaria.” Se hace la distincion entre “salud publica” y “nueva salud publica” para hacer
referencia a una comprension global de las formas en que los estilos de vida y las
condiciones de vida determinan el estado de salud, a un reconocimiento de la necesidad
de movilizar recursos, realizar inversiones razonadas en politica, programas y servicios
gue creen, mantengan y protejan la salud, apoyando estilos de vida sanos y creando
entornos que promuevan la salud. M&s tarde, esta distincion de conceptos no sera
necesaria cuando se desarrolle y difunda un concepto méas unificado. (Promocion de la

Salud Glosario, OMS, 1998).

Durante el Foro Mundial de la Salud en Ginebra (OMS,1996), fue definida la calidad de
vida como “la percepcién del individuo sobre su posicidon en la vida dentro del concepto
cultural, el sistema de valores en el que vive, con respecto a sus metas, expectativas,
normas y preocupaciones” es un concepto amplio que engloba la salud fisica, el estado
psicolbgico, el nivel de independencia, las relaciones sociales, las creencias personales y

la relacién con las caracteristicas sobresalientes del entorno.

Esta definicion pone de manifiesto criterios que afirman que la calidad de vida se refiere a
una evaluacién subjetiva, con dimensiones tanto positivas como negativas y que esta
arraigada en un contexto cultural, social y ambiental. Por tanto, podriamos decir, la

calidad de vida es: la percepcién que tienen los individuos de que sus necesidades estan
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siendo satisfechas para alcanzar la felicidad y la autorrealizacion, con independencia de

su estado de salud fisico, condiciones sociales y econémicas.

El objetivo de mejorar la calidad de vida, junto con la prevencion de una mala salud
evitable, ha cobrado una mayor importancia en promocion de la salud. Esto es
especialmente importante en relacion con la satisfaccion de las necesidades de las
personas de edad avanzada, discapacitadas, los enfermos con patologias crénicas, los
enfermos con procesos terminales y también para las personas que cuidan a esta

poblacion.

Hemos aludido, cuando comenzamos a hablar de salud y calidad de vida, a la definicién
proporcionada por la OMS en 1946 y qué duda cabe que esta definicion de salud fue
innovadora y llena de ambicion, pero no por ello ha estado exenta de criticas. Si tenemos
en cuenta que la poblacion ha envejecido y el patrén de enfermedad ha cambiado, esta
definicion se vuelve contraproducente ya que, involuntariamente, contribuye a la
medicalizacion de la sociedad. Los avances tecnoldgicos detectan anormalidades en
niveles que nunca llegarian a causar la enfermedad y la industria farmacéutica produce
medicamentos para dar respuesta a estas condiciones que antes no eran definidas como
problemas de salud. Esto es argumentado por Huber y cols. (2011) alertando que: “la
enfermedades crénicas representan la mayor parte de los gastos del sistema de salud,

ejerciendo presién sobre la sostenibilidad”.

En este contexto, la definicion de la OMS se convierte en desacertada ya que declara a
las personas con enfermedades crénicas y discapacitadas como definitivamente
enfermas. Se minimiza el papel de la capacidad humana para hacer frente a la

enfermedad de forma autonoma (Huber y cols., 2011).

La primera critica recogida por estos autores hace referencia al término “completa”, ya
gue dejaria a la mayoria de las personas como no saludables durante algunos periodos
de la vida. La segunda se centra en el aspecto anteriormente mencionado de los cambios
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ocurridos en la naturaleza de la enfermedad y en la demografia de la poblacion. En 1948,
las enfermedades agudas representaban la mayor carga de enfermedad y la enfermedad
cronica llevaba a la muerte temprana. Sin embargo, el nimero de personas que
actualmente viven con enfermedades estd aumentando en todo el mundo. El tercer
problema sefialado hace referencia a la imposibilidad de medicion y no operatividad del
término “completo”. La subjetividad de esta definicion hace que no ofrezca criterios de

medicion para cuantificar la salud.

Otra voz critica ha sido la de Milton Terris, quien ha cuestionado el sentido absoluto de
bienestar y propone la eliminacién de la palabra “completo”, ya que en la salud como en
la enfermedad existen diversos grados de afectacion y no deberia ser tratada como una

variable dicotomica (Orozco, 2006).

La mayor dificultad de esta definicion radica en el caracter cambiante, mévil y subjetivo
que parece inherente al concepto de bienestar. Algunos sintomas, como puede ser el
dolor, unido al concepto de enfermedad, es una sensacion variable de acuerdo con aquel
gue lo siente y no siempre puede ser identificado del mismo modo por diferentes sujetos,
aun cuando pueda ser reducido a un patrén constante y medido con instrumentos. El
caracter subjetivo es inseparable del concepto de salud y esa asociacion permanece, sea

cual sea la definicion de salud que se acepte (Caponi, 1997).

Opuestamente, otras definiciones como la expresada por Jordi Gol en 1976, enfatizan la
necesidad de la percepcion personal de disfrutar de la vida y define la salud como “la
consecucion de una autonomia personal solidaria y gozosa”. Autébnoma por la capacidad
de llevar adelante una vida con el minimo de dependencia, con un aumento de la
responsabilidad de los individuos. Solidaria por la preocupacién por los otros y gozosa
afladiendo una vision optimista de la vida, las relaciones humanas y la capacidad para

disfrutar de sus posibilidades (Orozco, 2006).
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Huber, en la conferencia de expertos holandesa celebrada en 2010, apoya el paso de
una formulacion estética hacia una mas dindmica basada en la resistencia o la capacidad

de hacer frente, mantener y restaurar la integridad y el equilibrio.

[.4.1- Calidad de vida relacionada con salud (CVRS).

El modelo biomédico tradicional excluye, como afirma Schwartzmann (2003), “el hecho
de que en la mayoria de las enfermedades el estado de salud esta profundamente
influido por el estado de &nimo, los mecanismos de afrontamiento a las diversas
situaciones y el soporte social. Siendo evidente que estos aspectos de maxima
importancia en la vida de los seres humanos seran los que mas influyan a la hora de que

los pacientes evallen su calidad de vida”.

Por tanto y como continua manifestando Schwartzmann (2003), “se deben tener en
cuenta ademas de los indicadores clasicos cuantitativos como morbilidad, mortalidad,
expectativas de vida y los costos, los indicadores cualitativos que expresan el impacto

sobre la calidad de vida y la satisfaccion del paciente”.

Conocer los factores que determinan la percepcion del paciente en los diversos
momentos de la vida y de la enfermedad, es decir, conocer el proceso de adaptacion a la
enfermedad, permitira conocer los mecanismos que inciden negativamente en la CVRS y
asi poder planificar mejor las intervenciones que promuevan el mayor bienestar posible a

los pacientes y sus cuidadoras, méaxime si se trata de afecciones crénicas.

La percepcion del paciente necesita ser evaluada y para ello se deben desarrollar
instrumentos que la midan, sean validos, confiables y aporten evidencia empirica que

ayuden en el proceso de toma de decisiones.

La calidad de vida relacionada con la salud es una variable de interés para los servicios

sanitarios por su relacion clara con fendmenos tan relevantes como mortalidad,
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hospitalizacion o consumo de recursos; por tanto, su evaluacibn ayuda a mejorar,

planificar y organizar los recursos sanitarios.

Tradicionalmente, en medicina, se consideraban solo validas las observaciones del
equipo médico, datos objetivos, para posteriormente tomar mayor importancia las
consideraciones provenientes de los pacientes, datos subjetivos. Esto ha significado dejar
de lado el debate “datos objetivos versus datos subjetivos” para valorar también los datos
subjetivos que reflejan sentimientos y percepciones legitimas del paciente que

condicionan su bienestar o malestar y su estilo de vida. (Schwartzmann, 2003).

Schwartzmann (2003), aludiendo a Dickey y Wagenar, propone cambiar el enfoque
objetivo versus subjetivo, por un enfoque “interformacional” en el que se le atribuya igual
importancia a la observacion de la enfermedad realizada por el clinico, que a la
expresada por el paciente acerca de su padecimiento y a la percepcién de la sobrecarga

gue la situacion esta representando para €l y su familia.

Este autor también manifiesta que es necesario buscar la excelencia técnica en las
decisiones terapéuticas, utilizacion de tecnologia, tratamiento con fundamento soélido, asi
como la excelencia interpersonal basada en un manejo cientifico, ético y humano de la
relacion médico-paciente (Schwartzmann, 2003). Estas excelencias, si bien pudieran
parecer dificiles de conseguir en los entornos actuales de trabajo, se ven facilitadas por la
relacion profesionales de la salud-paciente mediante la personalizacion de la atencion, la

empatia y las habilidades de comunicacion entre otras.

Segun Alonso (2000), la CVRS es un fendémeno relativamente reciente, solo de apenas
cuatro décadas y cuyo desarrollo de un marco conceptual ha significado un avance
cualitativo sobre el modelo biomédico. Existen diversos modelos que intentan situar
conceptos globales como salud general, percepcion de salud y calidad de vida en el

marco de lo que es relevante para los servicios sanitarios. El mas conocido, continta
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afirmando este autor, es el adoptado por la OMS que define cuatro niveles diferenciados

de valoracion de los problemas de salud:
1. La patologia, visible en un nivel de células, moléculas y tejidos.
2. Las deficiencias, observables en las funciones o estructuras de cualquier érgano.

3. La discapacidad o limitacion funcional para desarrollar funciones sociales o

familiares.

4. La minusvalia, que se manifiesta en un nivel relacional. Este esta intimamente

ligado al concepto de CVRS.

Este modelo asume una relaciéon bidireccional entre cada uno de los niveles, asi como

que no existe un umbral universal para pasar de un nivel al siguiente.

En la revision realizada por Rajmil y cols. (2001) sobre calidad vida en la infancia y
adolescencia, se expone que “la mayoria de los autores afirman estar de acuerdo en que
la CVRS es un concepto multidimensional en el que no existe consenso absoluto
respecto al modelo conceptual”. Si bien todos los modelos incorporan la definicién de
salud de la OMS de 1946. Este autor propone, como una de las definiciones mas utiles
de la CVRS, la que formularon Shumaker y Naughton en 1995 “la evaluacién subjetiva de
la influencia del estado de salud, los cuidados sanitarios y la promocion de la salud, sobre
la capacidad del individuo para mantener un nivel de funcionamiento que le permita
realizar actividades que le son importantes y que afectan a su estado de bienestar. Las
dimensiones més importantes que incluyen la CVRS son: el funcionamiento social, fisico

y cognitivo, la movilidad y el cuidado personal y el bienestar emocional”.

Otro concepto de calidad de vida relacionada con la salud seria el proporcionado por
Patrick y Erikson (1993), que la definen como “la medida en que se modifica el valor

asignado a la duracion de la vida en funcién de la percepcién de limitaciones fisicas,
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psicolbgicas, sociales y de disminucion de oportunidades a causa de la enfermedad, sus

secuelas, el tratamiento y las politicas de salud”.

Estas definiciones tienen en comun el reconocer la importancia de la percepciéon del
propio sujeto sobre su estado de bienestar fisico, psiquico, social y espiritual;
dependiendo en gran parte de sus propios valores, creencias, su contexto cultural e

historia personal.

En este contexto, la incorporacién de la medida de la calidad de vida relacionada con la
salud es una de las mayores innovaciones. Significando para los investigadores la
conveniencia de incorporar la percepcion de los usuarios respecto a su bienestar en las

evaluaciones en salud.

|.4.2- Calidad de vida relacionada con la salud e instrumentos de medida

desarrollados.

La visidén de la capacidad de adaptarse y de automanejo en el concepto de salud exige el
desarrollo de instrumentos de medida relacionados con estas capacidades, siendo
buenas herramientas aquellas que incluyen los métodos para evaluar el estado funcional,

medir la calidad de vida y la sensacion de bienestar.

La OMS crea un grupo de expertos para trabajar en la definicién de la calidad de vida y
establecieron unos puntos de consenso que constituyen la base de la creacion de una

herramienta que permitieran evaluar la calidad de vida percibida por las personas.

Fue desarrollada en 15 paises y en la actualidad esta traducida a mas de 30 lenguas de
manera transcultural por el grupo World Health Organization Quality of Life Questionnaire

(WHOQOL Group, 1993).

El primer instrumento definido contaba con 236 preguntas, cubria seis areas y 29 facetas
de la calidad de vida.
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A través de los trabajos de campo y del analisis de estos, se desarrollaron dos versiones:

WhoQol- 100 y WhoQol- BREF, ambas validadas en espafiol.

El WhoQol- 100 consta de 100 preguntas que evallan la calidad de vida y salud general,
Las 6 areas recogidas son: Salud fisica, Psiquica, Nivel de independencia, Relaciones

sociales, Ambientales y Espirituales (incluyendo religion y creencias personales).

El WhoQol- BREF, contiene 26 preguntas, 2 de ellas son globales: calidad de vida global

y salud general. Cada item contiene 5 opciones de respuesta tipo Likert.

Estos cuestionarios deben ser autoadministrados. Cuando la persona no sea capaz de
leer o escribir, por razones culturales, de educacién o salud, puede ser entrevistado

(Badia y Alonso, 2002).

Valderas y cols. (2005) manifiestan que en los dltimos 30 afios se ha desarrollado més de
1270 instrumentos de medida de la calidad de vida relacionada con la salud, en el ambito
internacional y mas de 350 concebidos para su uso en la poblacion espafiola. Estos
varian en cuanto a su contenido, método seguido para su obtencién, propiedades

métricas, necesidades para la aplicacion y uso efectivo.

Asimismo, afirman estos autores, se han realizado numerosas propuestas para sintetizar
la evaluacion de estos instrumentos por parte de investigadores independientes
(MCDowell,1996; Badia,2002), por sociedades cientificas como la International Society
for Quality of life research (Acquadro, Berzon, Dubois, y cols.,2003), la Agencia Europea
para la evaluacion de medicamentos (Apolone, De Carli, Brunetti, y cols.,2001), la accion
coordinada del Proyecto ERIQA, European Regulatory Issues on Quality of Life
Assessment Group (Chassany Sagnier, Marquis, Fulleton, y cols.,2002), e instituciones

privadas como la del Medical Outcomes Trust (Lohr, Aaronson, Alonso, y cols.,1996).

En el ambito espafiol destaca la Red de Investigacion de Resultados y Servicios

Sanitarios (Red IRYSS) la cual incluye como linea de investigacion la evaluacion

51



Gestion de casos y calidad de vida de las cuidadoras en pediatria

sistematica de los instrumentos de medida de la CVRS disponibles para su uso (Valderas

y cols., 2005).

Los criterios de evaluacién que proponen Valderas y cols. (2005), son los usados en el
proyecto ePRO (acrénimo en inglés, que corresponde a Evaluacién de Resultados
Percibidos por los Pacientes). Este proyecto consistié en el desarrollo y aplicacion de un

procedimiento estandarizado de evaluacion de instrumentos de medida e incluyian:

1. Modelo conceptual y de medida , en el que se ofrece una descripcién razonada
de los conceptos y poblacion que se pretende evaluar. Esto se materializa en la
practica con el modelo de medida, siendo necesario que cada escala mida un

anico constructo y que las diversas escalas midan constructos distintos.

2. Fiabilidad , entendida en la medida en que un instrumento se encuentra libre de
error aleatorio, de forma que cuantas mas variaciones aleatorias presenten las
puntuaciones del cuestionario, menor es la fiabilidad del instrumento. La
consistencia interna cuantifica el grado en que los items y dimensiones de un
instrumento miden el mismo constructo, a través del coeficiente alpha de
Cronbach que calcula la correlacion de elementos dentro de la escala. La
estabilidad test-retest evalla el grado de repeticion de las respuestas de un
mismo individuo recogidas en dos 0 mas ocasiones, cuando supuestamente no ha
habido cambios en el estado de salud del individuo; este aspecto se analiza
habitualmente a partir del coeficiente de correlacion intraclase (Pane, Solans,

Gaite y col., 2006).

3. Validez, el instrumento mide lo que se supone que mide.

4. Sensibilidad al cambio , entendido como la capacidad del instrumento para

detectar diferencias en la magnitud del constructo.
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5. Interpretabilidad , se entiende como el grado en que es posible asignhar un

significado comprensible a las puntuaciones de un instrumento CVRS.

6. Carga para el entrevistador y para el entrevistado , se define como el tiempo, el
esfuerzo, las necesidades y exigencias derivadas de la administracion de un
instrumento que recaen sobre la persona a quién se aplica o sobre los terceros

que intervienen.

7. Formatos de administracion , se deben tener en cuenta a la hora de seleccionar

un instrumento y analizar sus ventajas e inconvenientes.

La mayoria de los cuestionarios de CVRS se han desarrollado en paises anglosajones,
por ello la adaptacién a diferentes contextos culturales requiere de una metodologia
sistematica. Segun Valderas y cols. (2005), supone un reto, para la estandarizacién de
estos instrumentos, la adaptacion cultural y linglistica. En general, se considera
recomendable realizar al menos 2 traducciones independientes del instrumento del
idioma original al de adaptacién y al menos una traduccion inversa de la anterior de
nuevo al idioma original. Es conveniente la participacion en los estudios de adaptacion de
poblacion bilingle en ambos idiomas y con cierto grado de conocimiento de ambas
culturas. Estos autores recomiendan que los anteriores criterios sean considerados como

minimos.

En propuestas mas detalladas se exige una evidencia empirica de que la version es
aceptable y comprensible para la nueva cultura. Asi como un esfuerzo de armonizacion
internacional, es decir, con otras versiones culturales del mismo instrumento (Valderas y

cols., 2005).

Segun Vilagut y cols. (2005), uno de los instrumentos més utilizados y analizados para
evaluar la calidad de vida es el SF-36. Estos autores realizan una revisidon critica del

contenido, propiedades métricas y nuevos desarrollos de la version espafiola del
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cuestionario SF-36, tras una década de uso. Para concluir que “los estudios publicados
sobre caracteristicas métricas de la version espafiola del SF-36 aportan suficiente
evidencia sobre la fiabilidad, validez y sensibilidad. Estos resultados son consistentes con
el instrumento original, lo que demuestra que la versidn espafiola es equivalente y puede

ser utilizada en estudios nacionales e internacionales.”

El cuestionario de salud SF-36 fue desarrollado en Estado Unidos a principios de los
afios noventa del siglo XX, para uso en el estudio de los Resultados Médicos, Medical
Outcomes Study (Ware y Sherbourne, 1992). Es una escala genérica que proporciona un
perfil del estado de salud y es aplicable a pacientes y a la poblacion en general. Ha
resultado util para evaluar la calidad de vida relacionada con la salud. Sus propiedades
psicométricas, evaluadas en mas de 400 articulos y la multitud de estudios realizados, lo
convierten en uno de los instrumentos con mayor rigor en el campo de la CVRS. Este
cuestionario cubre las siguientes escalas: Funcion fisica, Rol fisico, Dolor corporal, Salud
General, Vitalidad, Funcién social, Rol emocional y Salud mental, adicionalmente incluye
un item que hace referencia al cambio en el estado de salud general con respecto al afio
anterior. Esta dirigido a personas mayores de 14 afos y preferentemente debe ser
autoadministrado, aunque también es aceptable la administracion mediante entrevista y

telefébnicamente.

Si analizamos el proceso de adaptacion del SF-36 observamos que el cuestionario
original siguié un protocolo comldn en los paises que participaron en el proyecto
International Quality of Life Assessment (IQOLA) (Aaronson y cols., 1992; Bullinger y
cols., 1998). Fue traducido al espafiol por 2 personas bilinglies cuya lengua materna era
el espafiol. Cada uno de ellos realizé una traduccion independiente de los items del
cuestionario y de las opciones de respuesta. Puntuaron la dificultad de la traduccién en
una escala del 0 (ninguna dificultad) a 100 (extremadamente dificil). Posteriormente, los
traductores se reunieron con el investigador principal para una traduccion comun, debatir

las diferencias y documentar las posibles alternativas y las decisiones tomadas. La
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traducciéon consensuada se entregd a dos evaluadores que puntuaron su calidad en la
escala de 0 (totalmente inadecuada) a 100 (perfecta), segun tres criterios: claridad,
utilizacion del lenguaje comudn y equivalencia conceptual. A partir de sus valoraciones se
consensud una traduccion directa preliminar que se entregd a 2 nuevos traductores, cuya
lengua materna era el inglés (traduccién inversa), que fue comparada con la version
original para evaluar la equivalencia conceptual. Posteriormente se realiz6 una reunién
con los autores de las versiones ya disponibles en otros paises en la que se tratd de
armonizar el contenido del cuestionario. Finalmente, se realizaron estudios piloto con
diversos grupos de pacientes cronicos para valorar la compresion y la factibilidad de

administracion del cuestionario.

Antes de producir la versién definitiva del cuestionario, se llevd a cabo un estudio
empirico de calibracion de sus opciones de respuesta, que demostré la validez de su

ordenamiento o secuencia.

Los investigadores del proyecto IQOLA intentaron mantener la compatibilidad de las
diferentes versiones al adaptar culturalmente los items. Por ejemplo, la actividad jugar al
golf (item PFO2) de la version original se tradujo por ir en bicicleta en Italia y Holanda,

caminar por el bosque o por jardines en Suiza y caminar mas de una hora en Espafia.

Las puntuaciones en las escalas del SF-36 estan ordenadas de forma que a mayor

puntuacién, mejor es el estado de salud.

Con el andlisis de las propiedades métricas de SF-36 siguiendo los criterios descritos por

Vilagut y cols. (2005), observamos los siguientes aspectos:

- Modelo de medida y validez de contenido , en el andlisis factorial de
componentes generales sobre la muestra de 9.151 individuos del estudio realizado
por Ware y cols. (1998), cumplié las hipétesis previas de forma que las escalas de

Funcién fisica, Rol fisico y Dolor corporal, tuvieron correlaciones més elevadas con
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el componente fisico (r = 0,74) y la escala de Salud mental, Rol emocional y
Funcién social, se correlacionaron mas con el componente mental (r = 0,62). Las
escalas de Salud general y Vitalidad mostraron correlacion significativa con ambas

componentes.

Fiabilidad, en la mayoria de los estudios se llega a la conclusion de que el
coeficiente de consistencia interna alpha de Cronbach super6 el valor minimo
recomendado para las comparaciones de grupo (alpha de Cronbach= 0,7) en todas
las escalas, excepto en Funcion social. Las escalas Rol fisico, Funcién fisica y Rol
emocional, obtuvieron los mejores resultados de fiabilidad y en la mayoria de las
ocasiones superaron el valor de 0,90, limite recomendado para las comparaciones
individuales. Con el fin de obtener una estimacién del coeficiente alpha de
Cronbach de cada escala a partir de todos los estudios, se llevdo a cabo un
metaanalisis. Las estimaciones conjuntas obtenidas de los coeficientes alpha de
Cronbach fueron de = 0,9 para la escala Funcion fisica, Rol fisico y Rol emocional.
La estimacién conjunta del resto de las escalas superé el valor de 0,7. (Vilagut y

cols., 2005).

El coeficiente de correlacion intraclase se calculo en los estudios realizados en
pacientes con enfermedades coronarias estables y fluctu6 entre 0,58 en la escala
de Rol emocional y de 0,99 en la escala de Rol fisico. (Alonso, Prieto y Anto,

1995).

Validez de constructo , en el estudio realizado, sobre 1250 individuos de la ciudad
de Santander, por Ayuso-Mateos y cols. (1999), se observd una peor percepcion
del estado de salud en las mujeres para todas las escalas, con diferencias
estadisticamente significativas en las escalas de Funcion fisica, Rol emocional,
Salud mental, Vitalidad y Dolor corporal. Las escalas de Vitalidad, Salud general,

Dolor corporal y Funcion fisica mostraron correlaciones negativas con la edad. Se
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observd también una correlacion negativa estadisticamente significativa entre el
cuestionario de Salud mental Genral Health questionnarie (GHQ) y las 8 escalas

del SF-36.

En estudios realizados en pacientes con patologias especificas se confirmaron los
mismos resultados. Los llevados a cabo por Faide y Ramos (2000) en una muestra
de 185 pacientes con posible cardiopatia isquémica, las puntuaciones de las
escalas Funcion fisica y Salud general empeoraban conforme aumentaba el
namero de enfermedades adicionales o el niumero de factores de riesgo y las
mujeres mostraron peores resultados en todas las escalas excepto Dolor corporal.
En el estudio de Alonso y cols. (1998) llevado a cabo en 321 pacientes con
Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica (EPOC), la correlacion mas alta (0,30-
0,81) se obtuvo entre el SF-36 y el cuestionario especifico, St. George’s
Respiratory questionnaire (SGCQ), sobre el impacto de los problemas respiratorios

y calidad de vida.

Ruiz de Velasco y cols. (2002) evaltan el SF-36 sobre 691 pacientes con distintos
diagnésticos médicos (cancer de pulmoén, cancer hematoldgico, osteoartritis de
cadera, trastornos de la alimentacion y enfermedades intestinal cronica) y
observaron la capacidad del cuestionario de discriminar entre las distintas areas de
la salud afectadas en cada uno de los grupos diagnosticos. Asi, en Funcion fisica,
Rol fisico y Dolor corporal, las puntuaciones mas bajas se presentaban en los
grupos de osteoartritis de cadera, cancer de pulmoén y cancer hematolégico. El
grupo de individuos con trastornos alimentarios presento la peor puntuacion en las

escalas de salud mental, Rol emocional y Funcién social.

- Validez predictiva , el SF-36 se ha mostrado como un predictor independiente de
la mortalidad en varios estudios clinicos. El estudio realizado por Domingo-Salvany

y cols. (2002) sobre 321 pacientes con EPOC, tras un seguimiento de 4,8 afos, el
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sumario fisico del Sf-36 era predictor de la mortalidad total y respiratoria de los 312
gue pudieron seguirse (hazard ratio estandarizada, 1,36 y 1,40, respectivamente).
Esta asociacion se obtuvo en un modelo de Cox en el que también estaban
incluidos la edad, el volumen espirado maximo en el primer segundo de la
espiracion forzada (VEMS) y el indice de masa corporal. En estudios efectuados
en 318 pacientes con didlisis renal cronica, el SF- 36 predijo la mortalidad general

tras mas de 2 afos de seguimiento (Lépez Revuelta y cols., 2004).

- Sensibilidad al cambio , el cuestionario de salud SF-36 ha mostrado su capacidad
de detectar cambios clinicos en una muestra de 710 individuos que requirieron
cirugia coronaria (Permanyer y cols., 2001). Estos autores observan que
globalmente los pacientes experimentaron una mejoria significativa a los 6 meses
y al afio de la intervencién en todas las escalas del SF-36. Al afio, los tamarios del
efecto fueron de 0,88 para el componente de Salud fisica (PCS) y de 0,35 para el

componente de Salud mental (MCS).

Los pacientes tratados con angioplastia coronaria habian aumentado
significativamente todas las escalas, de forma que al afio de la intervencion, con un
tamafnio del efecto entre 0,45 y 1,29; presentaban una mejora notable en las

escalas del Dolor fisico y Rol fisico segun demostraron Permanyer y cols. (2001).

En los estudios realizados por Salinas Sanchez y cols. (2002) en pacientes con
hiperplasia prostética benigna, observaron que las puntuaciones obtenidas 1 afio
después de la operacion mejoraron significativamente en todas las escalas del
cuestionario, siendo las puntuaciones mayores de 0,5; lo que denota un cambio

moderado para la escala del Rol fisico y para la PCS.

Estas propiedades psicométricas son las que lo han convertido en uno de los

instrumentos con mayor potencial en la evaluacion de la CVRS.
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El SF-36 puede ser cumplimentado en un periodo que varia entre 5 y 10 minutos. En
determinados contextos puede ser demasiado tiempo por lo que se ha desarrollado un
cuestionario mas corto el SF-12. Este puede ser autocontestado en una media de < 2
minutos, aungque conlleva una pérdida de la precision en las puntuaciones con respecto al

SF-36.

En la revision realizada por Vilagut y cols. (2005), afirman que el SF-12 ha demostrado
ser una alternativa util al SF-36, cuando se pretende medir la salud fisica y mental en
general y el tamafio de la muestra es elevado (500 individuos 0 méas). Para estudios mas
pequefios es preferible utilizar el SF-36, debido a que los intervalos de confianza de las

medidas estan muy determinados por el tamafio de la muestra.

Todas estas recomendaciones que se acaban de analizar, nos lleva a utilizar en nuestro

estudio esta escala, SF-36, de calidad de vida relacionada con la salud.

I.5- Nuevas dimensiones en salud y alternativas para el cuidado.

Ademas de vivir mas afnos, es legitimo querer vivirlos en las mejores condiciones. Siendo
la percepcion del estado de salud de la persona la que tiene un papel activo en la toma
de decisiones sobre los aspectos relacionados con su salud. Por ello no podemos
desligar el concepto de salud del de calidad de vida y mas concretamente con el de

calidad de vida relacionada con la salud (CVRS).

Estos conceptos precisan desarrollar nuevos modos de atencion para el cuidado de
personas con enfermedades cronicas, dependientes o con discapacidad. Haciéndose
necesario disponer de profesionales y recursos que orienten en el proceso de adaptacion
de la nueva situacion de salud. Se requiere que tengan habilidades y conocimientos

necesarios y precisos, coordinando equipos multidisciplinares, educando e informando al
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paciente y a su familia, ayudando en los cambios en los estilos de vida y manejando los

aspectos psicologicos y emocionales relacionados con la enfermedad.

La enfermedad crénica es, por otro lado, uno de los principales retos al que tiene que
hacer frente los sistemas sanitarios, enfocados a dar respuestas a los problemas de

salud, y es un generador del crecimiento de los costes sanitarios.

El hospital ha cambiado en los ultimos 25 afios, de una organizacion en la que separaba
a la persona de su entorno y sus “circunstancias” (circunstancias que Ortega y Gasset
acordaria inherentes a la persona con su expresion “yo soy yo y mi circunstancia”), a un
ingreso hospitalario en el que la participacion de la familia y su entorno, en el proceso de
enfermedad, se considera un factor altamente favorable, necesario y dificil de

desvincular.

El paradigma de atencion sanitaria sigue basdndose en el tratamiento de sintomas
inmediatos y curacibn de enfermedades agudas. Sin embargo el manejo de la
enfermedad croénica exige ir mas all4 de una vision de sintomas y episodios y orientarse
hacia servicios que traten a la persona de forma integral y continua, dirigiendo esfuerzos
hacia la prevenciéon del deterioro de la calidad de vida y a fomentar la adaptacion y
automanejo de los desafios fisicos, mentales y sociales, no solo a la enfermedad (Huber

y cols., 2011).

Por otra parte el acortamiento de las estancias hospitalarias ha generado la necesidad de
cuidados domiciliarios mas especializados con un mayor uso de tecnologia, lo que ha
hecho que sea decisivo contar con el apoyo de la familia, el desarrollo de servicios
especificos dirigidos a la red informal, poner énfasis en los circuitos de continuidad y

crear nuevas y mejores coordinaciones entre niveles (Batres y cols., 2009).

Desde la ultima década del siglo XX, se esta impulsando la transicién de un sistema de

salud tradicionalmente fragmentado a un servicio de salud integrado y controlado desde
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la gestion de cuidados, utilizdndose la gestion de casos como un mecanismo de
coordinacién entre servicios para facilitar el trdnsito entre el hospital y el entorno

comunitario (Gonzélez-Posada y Torres-Pérez, 2009).

En estas estrategias de innovacion ha jugado un papel decisivo el liderazgo ejercido por
los profesionales de enfermeria. Desde hace unos afios la Consejeria de Salud de la
Junta de Andalucia viene sefialando entre sus prioridades, iniciativas que guardan una
estrecha relacion con la prestacion de servicios enfermeros. Como ha sido el desarrollo e
innovacioén en los cuidados al ciudadano, planes de apoyo a las cuidadoras familiares,
mejora de la continuidad de cuidados, fomento de la resolucién domiciliaria de problemas
sanitarios, integracion del contexto sanitario con el contexto socio-comunitario,
identificacion de poblacion vulnerable, personalizacion en la atencién, mejora en la
accesibilidad a los recursos sanitarios y participacion del cuidado en la toma de

decisiones estratégicas y clinicas. (Gonzalez-Posada y Torres-Pérez, 2009).

Otras lineas de actuacién impulsadas por la Consejeria de Salud, van orientadas a
incorporar a las cuidadoras familiares como usuarios dentro de la cartera de servicios de
los profesionales sanitarios. Con el objeto de que reciban una atencion igual que la
persona a la que cuidan. En el mismo sentido se trabaja por mejorar la efectividad de la
respuesta dada por los servicios de Atencién Domiciliaria. Con el establecimiento de
propuestas de coordinacién con los servicios de fisioterapia y rehabilitacion y se preste
apoyo en la adquisicion de material de ayuda técnica para el cuidado. Estas medidas se
han visto reforzadas a partir de la aprobacion del Decreto 137/2002 de apoyo a las
Familias Andaluzas por la Consejeria de la Presidencia de la Junta de Andalucia. Otra
medida incorporada en la actualidad y con mayor peso en la toma de decisiones, es la
opinién de los usuarios en el sistema como herramienta de mejora continua (Pérez

Herndndez y cols., 2005; Quifioz Gallardo, 2013).
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De la misma forma la gestion de casos que abre un nuevo espacio de trabajo de la
enfermera con un enfoque sociosanitario con y por la comunidad. Se convierte en una
figura clave para identificar los problemas y buscar las soluciones, se transforma en
agente con capacidad de generar el cambio otorgdndole protagonismo a la poblacion
mas vulnerable. De igual manera se convierte en la asesora y defensora de los derechos
de los usuarios de los sistemas de salud, acompafiando a los pacientes, dentro de un

sistema de salud altamente complejo y muy burocratizado (Martin Garcia, 2010).

La incorporacién de las innovaciones en las tecnologias de la informacién orientadas a la
prevencién y el cuidado, abre un nuevo abanico de instrumentos encaminados a facilitar
la labor que desarrollan las cuidadoras y pacientes en la tarea de conseguir una mejor y

mayor calidad de vida relacionada con la salud.

Es evidente que todas estas medidas mencionadas tienen un protagonismo importante
en la poblacién pediatrica que se ve igualmente afectada, como la poblacién adulta, por
problemas de salud que llevan implicitos la cronicidad o la discapacidad y que por
supuesto pretenden alcanzar un nivel 6ptimo de calidad de vida relacionada con la salud

para el nifio y sus cuidadoras.
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Capitulo Il. El cuidado al nifio y su familia

La actividad de la enfermera en el ambito pediatrico hospitalario se centra en la
prestacion de cuidados dirigidos al nifio y su familia, durante todo el proceso de su
enfermedad. Teniendo como principal objetivo el restablecer la salud lo antes posible y
evitar las consecuencias negativas de la hospitalizacién. Por tanto la enfermera va a
ayudar al nifio, principalmente, a satisfacer sus necesidades bésicas, considerando entre
ellas: mantener una respiracion y oxigenacion adecuadas, conservar la nutricibn e
hidratacién, la eliminacién, su seguridad, higiene y bienestar, asi como, ayudar en la

prevencién de complicaciones (Arcas y Gonzélez, 1994).

Esta atencion resulta mas eficaz cuando se considera al nifio y a la familia como la
unidad de atencién, debiéndose tener en cuenta para la planificacion de los cuidados.
Cada unidad familiar es distinta, pero tienen en comun el poder proporcionar un entorno
de cuidados y apoyo para favorecer que el nifio pueda crecer, madurar y lograr el maximo

de su potencial humano.

A la hora de definir la Enfermeria, la contribucion mas importante fue la de Florence
Nightingale, publicada en 1859, cuando afirmaba que “en esencia lo que la enfermera
tiene que hacer es situar al paciente en las mejores condiciones posibles”. Describia las
necesidades fundamentales del paciente y los principios de un buen cuidado para el
individuo sano o enfermo (Nightingale, 1990). Su pensamiento esta considerado por
innumerables autores como el més influyente en el desarrollo de la enfermeria moderna
(Carlson, 1985; Smith, 1996; Gordon, 1996; Hernandez y Esteban 1999; Luis y cols.,

2005, entre otros).

Posteriormente, en las primeras décadas del siglo XX, muy especialmente en los afios
50, las enfermeras americanas llevaron a cabo diversos estudios relevantes dirigidos a
conocer el trabajo que desempefiaban, existiendo gran interés desde entonces en definir

cual era la aportacion especifica de las enfermeras a la sociedad, intentando clarificar el
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objeto de la enfermeria como profesion. Siendo a partir de esta fecha cuando se empezo6
a escribir sobre teorias y modelos de enfermeria (Henderson, 1994; Smith, 1996;

Marriner, 2004).

Podemos decir que el objetivo principal de la enfermeria es prestar cuidados enfermeros,
fundados en una valoracién completa de las necesidades de salud de los individuos y
ofreciendo una atencion personalizada e integral a las personas que atienden y a sus
cuidadoras. Esto, hace necesario la adopcion de un modelo acorde con nuestra realidad,
que favorezca y garantice la continuidad asistencial y ayude a conseguir al usuario la

méxima independencia a través de los planes de cuidados establecidos.

La utilizacién de un modelo supone una guia en la toma de decisiones y ayuda a recoger

la valoracion y actuacion que realiza cada enfermera.

Un modelo conceptual enfermero puede definirse como un conjunto de conceptos y
proposiciones generales y abstractas que estan integradas entre si de forma sistematica
Yy que proporcionan una estructura significativa para el ideal que representan. Los
elementos que lo componen son afirmaciones especificas, que orientan su adopcion a la
practica y son: el objetivo de los cuidados, el usuario de los servicios, el rol profesional,
las fuentes de dificultad, la intervencion enfermera y las consecuencias de la intervencion

(Luis y cols., 2005).

En la practica, este marco conceptual o modelo, proporciona una guia abstracta para
decidir que debe valorarse ante un determinado paciente, incluyendo el concepto de
cliente, el objetivo de enfermeria y la intervencidon de enfermeria a realizar (Gordon,

1996).

Un modelo esta constituido por:

— ldeas y conceptos inherentes a la propia disciplina.

— ldeas y conceptos seleccionados entre otras areas o disciplinas cientificas.
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Cada marco conceptual enfermero o modelo, tiene unos elementos que lo configuran y

gue estan presentes en todas las teorias de enfermeria, como son:

El concepto de Persona (incluye al individuo, familia y comunidad).

— El concepto de Salud (comprende el mejor estado de salud, la enfermedad y la

muerte).
— El concepto de Entorno (tanto fisico como social que afecte a la persona).

— El concepto de Cuidado (como rol profesional especifico de Enfermeria).

Asi, un modelo va a ser el marco de referencia base de las observaciones enfermeras
gue va a dirigir la forma y los objetivos de la practica. Ademas de ayudar a las enfermeras
a precisar la naturaleza de los cuidados y proporcionar una guia para elegir las
intervenciones adecuadas para el logro de los objetivos, delimita la responsabilidad

profesional y aclara el servicio que como colectivo ofrece a la sociedad.

[I.1- El modelo enfermero de Virginia Henderson.

El modelo de Virginia Henderson se puede incluir en la escuela de las necesidades. Las
principales teorizadoras de esta escuela son junto a ella, Dorotea Orem y Faye Abdellah.
El centro de los modelos, de las enfermeras incluidas en esta escuela, son los déficits
existentes para la satisfaccion de las necesidades basicas que presentan las personas.
Estando el cuidado dirigido a conseguir la independencia de cada persona en la
satisfaccion de sus necesidades fundamentales (Henderson, 1964; 1966) o en su

capacidad para llevar a cabo sus autocuidados (Orem, 1983).

El concepto de necesidad es un componente fundamental en la disciplina enfermera. Ha
sido descrito y desarrollado por numerosas autoras a la hora de explicar sus teorias. Asi

por ejemplo Henderson, Abdellah, Orem, Levine, Watson, King, Roy o Leininger,
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desarrollan sus modelos planteando a la persona como un ser con "necesidades",
utilizando términos como requisitos de autocuidado, factores cuidativos, modos de
adaptacion o principios de conservacion entre otros; todos ellos referidos a las

actividades requeridas por un individuo para su supervivencia (Domingo y Gomez, 2003).

En el analisis que realizan Domingo y Gomez (2003) sobre el concepto de necesidad
basica humana, matizan que en los diferentes modelos, de las corrientes tedricas
anteriormente mencionadas, se hace referencia al concepto de necesidad, entendiendo
ésta como "las actividades requeridas por un individuo para su supervivencia“. Al
acercarse a los elementos constitutivos de las teorias de las enfermeras anteriormente
citadas encuentran siete elementos presentes en todos estos modelos tedricos

enfermeros:

1. Respiracién.

2. Mantenimiento de la energia: alimentacién e hidratacion, equilibrio de

liquidos y electrdlitos.
3. Movimiento/actividad.
4. Descanso/sueiio.
5. Eliminacion.

6. Seguridad: mantenimiento de la integridad corporal y de la piel,
mantenimiento y restauracion de la salud, percepcion y manejo de la salud,

termorregulacion, prevencion accidentes y enfermedades.

7. Comunicacion e interaccion social.

Elementos todos ellos indispensables para satisfacer la necesidad basica humana de la
supervivencia. Consideran, estos dos autores, que el resto de elementos que aparecen
en las diferentes teorias enfermeras, aunque sean importantes, no son la esencia de los

cuidados de enfermeria. Aspectos como los valores, metas espirituales, empatia,
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autoconcepto, autopercepcion, rol, ocio, aparecen de diferentes formas en las teorias
estudiadas pero no en todas. Cabria reflexionar sobre la necesidad de profundizar en
estos siete elementos comunes y en la evolucién del concepto de salud para garantizar la
supervivencia-salud del hombre y poder llegar a un acuerdo sobre la definicion del

“cuidado”.

La jerarquia de las necesidades de Maslow (1975; 2000) y las etapas de desarrollo de
Erikson (1993) han sido fuentes influyentes en estas tedricas de la enfermeria. La
persona es percibida con necesidades jerarquicas, bien sean las necesidades fisiol6gicas
y de seguridad, o necesidades mas complejas, como la pertenencia y las necesidades de

amor y de autoestima (Kérouac y cols., 2001).

Virginia Avenell Henderson nacié en 1897 en Kansas City (Missouri). Finalizo los estudios
de enfermeria en 1921 en la Army School of Nursing de Washington DC. Posteriormente
realizé la licenciatura en la Universidad de Columbia en Nueva York. Como se refleja en
su biografia (Smith, 1996), dedico la mayor parte de su vida profesional a la docencia y la

investigacion enfermera.

En 1955, con objeto de delimitar el campo de actuacion profesional, Virginia Henderson,

definio asi la funcion de la enfermera:

“La funcién propia de la enfermera consiste en atender al individuo,
enfermo o0 sano, en la ejecucibn de aquellas actividades que
contribuyen a su salud o a su restablecimiento (0 a evitarle
padecimientos en la hora de su muerte), actividades que él realizaria
por si mismo si tuviera la fuerza, voluntad o conocimientos necesario.
Igualmente corresponde a la enfermera cumplir esta mision en forma
gue ayude al enfermo a independizarse o méas radpidamente posible”.

(Henderson, 1971).
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En relacion a la universalidad de las necesidades béasicas o elementales y de los
cuidados precisos para satisfacerlas, Henderson considera que aunque estas
necesidades sean universales, en cada cultura las personas lo expresan de forma
distinta, al igual que cada individuo lo hace a su propio modo: “Los cuidados basicos de
enfermeria considerados como un servicio derivado del andlisis de las necesidades
humanas, son universalmente los mismaos, porque todos tenemos necesidades comunes;
sin embargo, varian constantemente porque cada persona interpreta a su manera esas

necesidades” (Henderson, 1971).

Por cuidados basicos se refiere a ayudar a los pacientes en las siguientes actividades:

1. Respirar normalmente.

2. Comer y beber adecuadamente.

3. Eliminar por todas las vias corporales.

4. Moverse y mantener posturas adecuadas.

5. Dormir y descansar.

6. Escoger ropa adecuada: vestirse y desvestirse.

7. Mantener la temperatura corporal dentro de limites normales modificando

el ambiente.
8. Mantener la higiene corporal y la integridad de la piel.
9. Evitar los peligros ambientales y evitar lesionar a otras personas.

10. Comunicarse con los demas expresando emociones, necesidades,

temores u opiniones.
11. Rendir culto segun sus propias creencias.

12. Trabajar de tal forma que su labor tenga un sentido de realizacion

personal.
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13. Jugar y patrticipar en actividades recreativas.

14. Aprender, descubrir o satisfacer la curiosidad que conduce a un desarrollo

normal y a utilizar los medios sanitarios existentes.

Al estar el modelo de Henderson basado en la suplencia o ayuda, concibe la enfermeria
como la productora y realizadora de las acciones que las personas no pueden llevar a
cabo en un momento determinado de sus vidas, debido a la falta de fuerza, conocimiento

0 voluntad.

Las intervenciones de la enfermera van a estar dirigidas a conservar o restablecer la
independencia de la persona en la satisfaccion de estas necesidades bésicas y
universales. La cobertura de las necesidades tiende hacia el perfeccionamiento, el
fortalecimiento y el desarrollo sano de la persona. La autora considera que esta lista de

actividades puede utilizarse para evaluar el proceso de enfermeria (Henderson, 1994).

Su teoria incorporé principios fisioldgicos y psicologicos a su concepto de enfermeria. En
nuestros dias, algunos autores consideran su obra como una filosofia definitoria de la
profesion enfermera, mas que realmente un modelo, con el enunciado de los principios
basicos de los cuidados de enfermeria (Herndndez y Esteban, 1999; Mompart, 2004). De
hecho, parece que mas que un modelo tedrico, el objetivo de Henderson era proporcionar
una definicién, pero sin aspirar a que se convirtiera en el paradigma de una comunidad

cientifica (Hernandez y Esteban, 1999).

El elegir utilizar este marco tedrico en las valoraciones ha sido por los siguientes motivos:

— Este modelo nos parece en su base y lenguaje adaptable a nuestra cultura y

contexto social.

— Tiene un concepto de persona como un todo, compuesto por aspectos biolégicos,
psicologicos, socioculturales y espirituales, que interacttan entre si, el cual

compartimos.
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Disponemos de bibliografia y documentacién suficiente, tanto de la propia autora

como de otros que han aplicado este modelo.

Utiliza una terminologia facil de comprender para describir los conceptos,

expresando ideas profundas y complejas de forma sencilla.

En nuestro medio hospitalario es conocido y adoptado por los profesionales que

trabajan con un modelo de cuidados.

En los documentos de enfermeria del Servicio Andaluz de Salud aparecen
numerosas referencias a este modelo y ha sido utilizado en los planes de cuidados
que aparecen en los procesos asistenciales desarrollados y divulgados por esta
institucion publica. Organismo al que pertenecen el hospital donde han estado

ingresados los nifios y cuidadoras estudiados.

Permite su adaptacion a diversas situaciones culturales y del entorno, asi como a
los diversos ambientes y niveles de cuidados, ya sea en Atencién Primaria 0 en

Atencion Hospitalaria.

Contempla el papel independiente de la enfermera a la vez que el de colaboracion
con otros profesionales. Por tanto para formular los problemas identificados por la
enfermera permite utilizar tanto la taxonomia de diagnosticos enfermeros como

enunciar los problemas de colaboracion.

Afirma que la persona y la familia, es precursora de sus propios cuidados para
alcanzar la independencia en la satisfaccion de las necesidades bésicas. La salud
deja de ser algo externo, dado por el Sistema Sanitario, pasando a ser un

compromiso personal y colectivo.

72



Capitulo Il. El cuidado al nifio y su familia

I1.2- El Proceso de Enfermeria.

A mediados del siglo XX el método cientifico de resolucion de problemas se empieza a
aplicar en la préactica enfermera como procedimiento para la intervencién, dando origen al
proceso de enfermeria. Esto incluia la identificacion de problemas de los pacientes que
podian ser resueltos por las enfermeras y la secuencia de actuaciones en un curso de

toma de decisiones. Marcando un cambio en el papel desarrollado por la enfermera.

La intervencién prescrita por la enfermera se afiadié a la intervencion prescrita por el
médico que hasta esta fecha habia sido la esencia de la practica de las enfermeras a

nivel internacional (Gordon, 1996).

Al igual que con los adultos, al prestar cuidados al nifio y a su familia, la metodologia que
utilizan las enfermeras es el proceso de atencién de enfermeria. Método de trabajo
internacionalmente reconocido que permite realizar un plan de cuidados para dar una

respuesta integral a las necesidades individuales de salud®.

Por tanto, el plan de cuidados disefiado para una persona concreta, es el resultado del
proceso de enfermeria, entendiendo éste como un método de identificacién y resolucion
de problemas. Indica a través de su registro lo que debe hacerse de forma especifica
para cada nifio, al mismo tiempo que centra su atencién en él y no en su enfermedad o

su tratamiento.

Como se ha descrito anteriormente el modelo orienta y nos informa acerca de como
deben ser los cuidados enfermeros, mientras que el proceso enfermero nos describe

como deben organizarse.

Gordon (1976, 1987, 1996), Yura y Walsh (1982),Carlson y cols., (1985), Nightingale (1990), Carpenito
(2002, 2005), y Alfaro (1997, 2003, 2009); son las autoras que hemos consultado para la elaboracién de esta
parte de capitulo, siendo de las mas relevantes dentro de la numerosa bibliografia internacional sobre el
tema.
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En la mayoria de los hospitales se utilizan formatos de valoracion establecidos adaptados
a las necesidades de los pacientes que se atienden y tienen protocolizados los cuidados
mas comunes y generales que ofrecen, dejando abierto el plan de cuidados para las
intervenciones especificas que requiera cada individuo. Mediante estos registros la
enfermera profesional se hace responsable de sus actividades diarias y ademas son la
fuente de datos necesaria para que se realicen futuras investigaciones en el campo de la

enfermeria pediatrica.

El proceso enfermero en sus distintas etapas permite, a través de los datos de valoracion
recogidos, y una vez realizado el diagndstico de los problemas de salud existentes;
planificar, ejecutar y evaluar las acciones de enfermeria para fomentar la salud o bien,
reducir, eliminar 6 prevenir las alteraciones de salud del nifio. En definitiva, marca las
pautas necesarias para elaborar un plan de cuidados determinado ante una situacion

concreta de salud.

En Pediatria, mediante este proceso, la enfermera valora de forma constante al nifio y a
su familia, realiza el diagnéstico de la situacién, identifica los problemas de enfermeria y
los de colaboracién, planifica los cuidados a realizar, los ejecuta y los evalia de igual
forma que en el adulto, pero teniendo en cuenta en cada etapa las peculiaridades del

nifio y su familia (Gonzalez, 2009; Vellido y Gonzalez, 2010).

Las etapas del proceso de atencidn de enfermeria reconocidas internacionalmente son:

Valoracion

— Diagnéstico
— Planificacion
— Ejecucion

— Evaluacion
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Estas etapas estan estrechamente interrelacionadas entre si, cada una proporciona
informacion para la siguiente, permitiendo a la enfermera la elaboracion y revision
permanente del plan de cuidados establecido, ya que la evaluacion, nos va a permitir una

nueva valoracion de la situacion de salud del paciente (Figura 1).

Podemos afirmar que el proceso de atencién de enfermeria es la forma en la que se
establece una relacibn de ayuda especifica. Es el método mediante el cual las
enfermeras damos una respuesta sistematica a las necesidades de cuidado de las
personas a las que atendemos. En el que cada paso proporciona informacion para el
siguiente y permite de forma continua la revision del plan de cuidados establecido,
formando un circulo continuo de pensamiento y accién, ya que la evaluacién permite una

nueva valoracion de la situacion de salud del nifio y su familia.

Figura 1. Etapas del proceso de enfermeria y su relacién entre ellas.

DIAGNOSTICO
WALORACION PLAMIFICACION
EnAaL LACION EJECUCION
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[1.2.1- Valoracion.

La valoracion es una parte decisiva del proceso de enfermeria, ya que sirve de base a las
enfermeras para la identificacion de las necesidades del nifio y es a través de esta
valoracibn como vamos a obtener los datos imprescindibles para planificar unos cuidados

adecuados, por lo que va a ser fundamental una recogida de datos exhaustiva y rigurosa.

La recogida de datos comienza en el primer contacto con el paciente, ya sea en el Centro
de Salud o en el Hospital y continla hasta el alta en los cuidados. Debe ser lo mas
completa posible. Abarca tanto datos objetivos como subjetivos. Tanto unos datos como
otros se van a obtener principalmente a través de la entrevista con el nifio y los padres,
historia clinica del nifio, la exploracion fisica que realicemos y la observacién diaria. El
uso de estas fuentes es imprescindible para las enfermeras pediatricas, tomando especial

relevancia la observacion y la entrevista con el nifio y los padres.

Florence Nightingale en su publicacion original de 1859 ya era consciente de esto y

sefnala;

"La leccion practica mas importante que puede darse a las enfermeras es
ensefiarles a observar, cdmo observar, qué sintomas indican una mejora del
enfermo, cuales tienen importancia y cuales no, cudles son sefial evidente de
negligencia y qué clase de negligencia”. Y de forma mas especifica, para
nuestra area de intervencién, afiade: "En el caso de los nifios, todo dependera
de la exactitud de la observacion de la enfermera o de la madre" (Nightingale,

1990).

La entrevista con el nifio y sus padres es primordial, ya que son fuentes excelentes de
informacién. Los padres son los que mejor conocen a su hijo y su respuesta ante
problemas de salud. A la vez las enfermeras necesitamos valorar las aptitudes de los

padres y sus capacidades para llevar a cabo los cuidados que el nifio va a necesitar. La
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comunicacion continua con el nifio y sus padres es fundamental si se quiere hacer un
plan de cuidados que dé respuesta a sus necesidades de salud de forma individual y

efectiva.

Sin valoracion no es posible realizar el diagnéstico de los problemas de salud existentes,
siendo por tanto el objetivo fundamental de esta valoracion el determinar el estado de

salud del nifio y conocer el potencial de la familia para cuidarlo.

Para relacionarse la enfermera con el nifio de forma eficaz y comprender su
comportamiento, requiere que ésta reconozca la etapa en que se encuentra, respecto al

crecimiento fisiologico y el desarrollo emocional e intelectual.

El lenguaje que se utilice estard en concordancia con el nivel de desarrollo del nifio. En
todas las edades la comunicacion no verbal es la que transmite mejor los mensajes mas
importantes. La enfermera debe ser capaz de comunicarse de forma efectiva con los
nifios y con los adultos que les rodean, para asi aumentar el entendimiento y la confianza

en su relacion con ellos.

Todos los datos que se recogen cuando se realiza la valoracion, han de quedar en la

historia clinica de cada paciente.

[1.2.2- Diagnastico.

El diagndéstico, como se ha mencionado, es la segunda fase del proceso de enfermeria.
Es importante su exactitud y precision, porque los planes de cuidados estan basados en
juicios diagnésticos. Diagnoésticos acertados permiten que las intervenciones de

enfermeria sean efectivas.

En el ambito de la enfermeria pediatrica, para poder hacer un diagnostico de la situacion
de salud que presenta el nifio y de la capacidad cuidadora de su familia, la enfermera ha

de realizar una valoracién detallada y cuidadosa, siendo importante detectar los datos
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relevantes y poder hacer una correcta interpretacion de ellos. La enfermera ha de poseer

habilidad, conocimientos teéricos, y capacidad de observacion e intuiciébn para poder

realizar un diagnéstico preciso. De ahi la importancia de una minuciosa valoracién que

nos aporte elementos para el juicio. Al conocimiento y rigor, que son indispensables, se

ha de afadir la intuicion y la sensibilidad (Gonzalez, 2009).

Una vez realizada la valoracion y tras completar la recogida de datos, la enfermera

diagnostica los problemas que pueden resolverse mediante los cuidados enfermeros.

Estos problemas se van a diferenciar en: problemas interdisciplinarios o de colaboracion,

problemas de autonomia y diagnosticos de enfermeria.

1.

Los problemas de colaboracion o interdisciplinarios se definen como:

"Algunas complicaciones fisiolégicas que las enfermeras controlan para
detectar su inicio o su evolucion y colaboran con los médicos para un

tratamiento conjunto definitivo." (Carpenito, 2005).
Los problemas de autonomia son definidos como:

“Situacion en la que el individuo no puede satisfacer por si mismo las
necesidades basicas debido a que no ha adquirido tal capacidad, la ha perdido

temporal o definitivamente”. (Luis y cols., 2005).
El diagndstico de enfermeria fue definido por la NANDA en 1990 como:

“Un juicio clinico respecto a las respuestas del individuo, familia o comunidad a
problemas de salud o procesos vitales reales o potenciales. El diagnostico de
enfermeria proporciona la base para la seleccion de las intervenciones de
enfermeria, con el fin de alcanzar los resultados que son responsabilidad de la

enfermera" (Carpenito, 2005). Definicién que sigue vigente en la actualidad.

El origen del diagnéstico enfermero esta intimamente ligado al desarrollo de la enfermeria

moderna. En los Ultimos cien afios el cambio més significativo ha sido el desarrollo y uso
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del proceso de enfermeria y los modelos teoricos que tratan de delimitar el objeto de la
enfermeria, centrandose el interés en las Ultimas décadas en el problema de identificar el

diagnostico de enfermeria.

Florence Nightingale en 1859, considerd la observacion y el registro de vital importancia
para las enfermeras y la base para organizar y cubrir las necesidades de salud de los
pacientes. Ella, junto con 24 monjas y otras 14 colaboradoras, diagnosticaron déficits
nutricionales y otros problemas de salud que presentaban las victimas de la guerra de
Crimea, de forma tan efectiva que los indices de mortalidad de los hospitales militares
britanicos bajaron del 42 % al 2,2 %. Sobre la base de esos diagndsticos enfermeros se
llevaron a cabo intervenciones para mejorar el sistema de cuidados en aquellos
hospitales. Fue casi un siglo después cuando las enfermeras comenzaron a recobrar la
imagen, en la que Nightingale sobresalio, de diagnosticadora, epidemibloga e

investigadora (Gordon, 1996).

Posteriormente, como se refleja en el libro de Carlson, Craft y McGuire (1985), las
primeras publicaciones corresponden a Florence Wilson en 1929 quien escribid tres
articulos analizando los problemas més comunes que la enfermera encuentra en los
pacientes. En 1950, R. Louise McMacnus utiliz6 el término diagnéstico de enfermeria
haciendo referencia a la identificacién de los problemas de enfermeria, cuando discutia
las funciones del profesional y ya en 1953 Vera Fry fue la primera en sugerir la posibilidad
de formular un diagnéstico enfermero, utilizando una informacién especifica para cada

diagnéstico.

En la década de los 60 del siglo XX aparecieron en la literatura profesional los modelos
conceptuales del proceso de enfermeria, y las enfermeras comenzaron a identificar qué
tratamientos y qué resultados estaban dentro de sus competencias. El creciente
conocimiento sobre el diagnostico enfermero y sus primeras investigaciones, dieron lugar

a su expansion y a detectar la necesidad de un sistema de clasificacion.
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La mayor influencia en esta transicion fue a principios de los afios setenta, cuando la
American Nurses Association (ANA) desarrolld los estdndares para guiar a las
enfermeras a evaluar su practica y su responsabilidad. El otro acontecimiento
determinante fue la primera Conferencia sobre Diagndésticos de Enfermeria, celebrada en
la Universidad de San Luis en 1973. Desde esta fecha se trabaja en el desarrollo,
clasificacién y comprobacion cientifica de los diagnosticos de enfermeria, con el fin de
establecer un sistema de clasificacion de los fendmenos propios de la disciplina y
contribuir al desarrollo de la enfermeria como profesién. En un primer momento fue como
Grupo Nacional para la Clasificacion de Diagnosticos de Enfermeria, a partir de la 5%
Conferencia en 1982 como North American Nursing Diagnosis (NANDA), y desde 2002
como NANDA Internacional para reflejar su expansién por todo el mundo (Gordon, 1996;

Carpenito, 2005).

Actualmente grupos de enfermeras de las asociaciones NANDA y ANA, estan trabajando
para el desarrollo de un Sistema Unificado de Lenguaje Enfermero y junto al Consejo
Internacional de Enfermeras, se estan ocupando del desarrollo de una Clasificacion

Internacional de la Practica Enfermera.

El diagnéstico de enfermeria da significado a las observaciones clinicas, siendo ésta una
de las razones por la que los conceptos diagndsticos son importantes para la practica

enfermera (Gordon, 1987).

Los diagnésticos enfermeros estan dentro del dmbito independiente de la préactica
profesional, ya que se refieren a situaciones que la enfermera identifica, valida y trata,
siendo ella quien tiene el control y la autoridad y, por tanto, es la responsable del logro
del resultado final deseado. Es en la identificacion de estos problemas donde cabe utilizar

la terminologia diagndstica de la NANDA (Luis, 2006).

La NANDA International desarrolla una terminologia para describir los juicios que las

enfermeras hacen al proporcionar cuidados enfermeros a las personas, familias, grupos y
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comunidades. Estos juicios o diagnosticos son la base para la seleccion de resultados e
intervenciones enfermeros. Esta relacion refleja la necesidad de una estructura comun o

taxonomia (NANDA, 2013).

La capacidad de la enfermera para identificar los problemas que se pueden presentar e
instituir medidas de atencién correctas va a afectar significativamente la supervivencia

inmediata del nifio y evitan alteraciones en su desarrollo ulterior.

Tras una valoracion exhaustiva y una vez identificados los problemas y diagnésticos de

enfermeria, se realizara la planificacion de los cuidados a llevar a cabo.

I1.2.3- Planificacion.

La planificacion es una reflexion previa a la accidon. Se trata de una actuacion
encaminada a prevenir, controlar, reducir o eliminar los problemas o riesgos detectados
en el paciente y la familia, asi como a potenciar la salud de todos ellos. Para esto se debe
procurar que, en este caso el nifio, consiga satisfacer todas sus necesidades fisiol6gicas
basicas, asi como disponer de un ambiente seguro y acogedor. En la planificacién que se
realice se contemplaran las necesidades, los objetivos o resultados y las intervenciones

enfermeras adecuadas.

Es necesario determinar prioridades, jerarquizar la actuacion partiendo de una vision
global de los problemas y respuestas que el paciente y su familia puedan dar. Se tendran
en cuenta, en primer lugar, aquellos aspectos que representan una amenaza para la vida,
seguidos de los que sean priorizados por el paciente y familiares y, por ultimo, los que

surjan o puedan ser tratados mas tarde.

[1.2.3.1- Formulaciéon de objetivos.

Se estableceran a partir de los diagnosticos enfermeros identificados, guiaran las

actuaciones e identificaran qué resultados se esperan conseguir y cuando. Estos
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objetivos constituyen los resultados que se esperan observar en el estado de salud del
nifio tras haber proporcionado los cuidados pertinentes. Deben estar centrados en el nifio
y en su familia, ser medibles y realistas, estar consensuados y formulados a corto y largo
plazo. Las investigadoras de la Universidad de lowa, desde hace mas una década,
lideran un estudio de codificacion de resultados que tienen que alcanzar los individuos,
las cuidadoras familiares, la familia y la sociedad en todas las situaciones y
especialidades de la practica clinica enfermera. Dicha clasificacion estd recogida en la
taxonomia NOC (Nursing Outcomes Classification), traducida al espafiol como

clasificacién de resultados de enfermeria (Moorhead, Johnson y Maas, 2009).

[1.2.3.2- Identificacion de las intervenciones enfermeras.

Una vez identificados los objetivos se programaran las intervenciones necesarias para
poder alcanzarlos, y asi reducir o eliminar el problema identificado y conseguir un
desarrollo saludable. En la planificacion de los cuidados se deberd incluir la educacion
sanitaria, que se enfocard hacia el nifio y hacia los familiares en funcion de sus
necesidades. Este aspecto se debera tener muy en cuenta en la planificacion del alta. La
educacién sanitaria ha de basarse en una comunicacion eficaz de la enfermera con el
nino y sus familiares, mediante un buen plan individualizado de aprendizaje,

adaptandonos a sus capacidades.

El entrenamiento de los familiares en las habilidades que van a necesitar para el cuidado
es de vital importancia. Por todo ello, la planificacién del alta sera mas eficaz si se inicia
en una fase temprana, valorando las necesidades del nifio y de su familia, asi como los
recursos de los que disponen y los que van a precisar. También en este ambito y desde
1992, un grupo de investigadores de la Universidad de lowa coordina y desarrolla una
propuesta de intervenciones conocida internacionalmente como taxonomia NIC (Nursing

Interventions Classification). En este contexto, se define la intervencién enfermera como

82



Capitulo Il. El cuidado al nifio y su familia

“todo tratamiento, basado en el conocimiento y juicio clinico que realiza un profesional de

la enfermeria para favorecer el resultado esperado del paciente” (Butcher y cols., 2013).

[1.2.4- Ejecucion.

La ejecucién comprende la realizacién de todas aquellas actividades que se han fijado en
el plan de cuidados. En estas interacciones con el paciente (nifio-familia), se puede llegar
a confirmar la idoneidad de las actuaciones y a conocer la repercusién que éstas tienen
en su estado de salud, asi como identificar las complicaciones o nuevos problemas que
pudieran aparecer. Por este motivo, es importante llevar a cabo una valoracién antes,
durante y después de cada intervencion. El registro y la firma de estas actuaciones
implica que el profesional de enfermeria se responsabiliza de las mismas, a la par que se
garantiza la continuidad de cuidados que recibira el nifio y se evita la variabilidad de la
practica, lo que conduce, en conjunto, a una buena praxis enfermera. Las actuaciones
gue realiza la enfermera pueden ser independientes o delegadas por otros profesionales.
Actuaciones propias de la enfermeria son aquéllas que implican la higiene del nifio, los
cambios posturales para evitar zonas de friccién o roce, la alineacién de miembros para
evitar deformidades, etc. Como actuaciones delegadas se llevan a cabo la administracion

de medicacion, la canalizacién de vias o la extraccion de muestras de sangre, entre otras.

I1.2.5- Evaluacion.

Aunque desde un enfoque pedagdgico se considera el Ultimo paso del proceso
enfermero, la evaluacion debe ser en la practica una constante durante todas las
intervenciones, como ya se apuntaba en epigrafes anteriores, ya que implica controlar las
respuestas del nifio y su familia y, a partir de ellas, realizar los cambios que sean
necesarios en el plan de cuidados. A través de la evaluacion se consigue analizar de
manera global el proceso del nifio y de la familia, el logro de los objetivos y la calidad de

los cuidados proporcionados por los profesionales. Evaluar la consecucién de los
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objetivos marcados implica haber establecido previamente qué es lo que se va a evaluar
y cémo se va a medir. Todo ello se realiza a partir de los objetivos de resultados que se
han planteado. Se evallda en términos de respuestas o conductas observables que
permiten confirmar la consecucién de los objetivos en relacién a lo que se esperaba. Esta
evaluacion permite igualmente modificar el plan de cuidados incorporando las
modificaciones que se crean pertinentes en cada momento. En definitiva, esta fase

permite visualizar las metas alcanzadas para asi finalizar el proceso.

En los dltimos afios para unir los diagndsticos, las intervenciones y los resultados
enfermeros se ha elaborado la Taxonomia NNN para la practica enfermera. Esta
contribucién se ha desarrollado mediante la alianza que engloba las contribuciones de la
NANDA International, la Nursing Interventions Classification (NIC) y la Nursing Outcomes
Classification (NOC). La Taxonomia NNN para la practica enfermera tiene el objetivo de
contribuir al desarrollo de la enfermeria a través de definir la practica y obtener
herramientas comunes a nivel internacional, necesarias para la comunicacion profesional

(NANDA, 2013).

El uso de estas taxonomias puede ser muy Util en la practica clinica, orientando la
planificacion de cuidados y ademas constituye un gran esfuerzo para contribuir en la

demarcacion del campo de accion enfermera.

En este sentido en nuestro medio, desde hace unos afos, se estan realizando esfuerzos
de formacién y coordinacion de las enfermeras para la utilizaciéon del modelo de
Henderson como marco de referencia, asi como de la utilizacion de las taxonomias

NANDA, NOC y NIC en la planificacion de cuidados.
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[1.3- La hospitalizacion en el nifio.

Cuando el nifio enferma y requiere ser hospitalizado, surge el dificil problema que
representa el extraerlo de su entorno habitual donde él se encuentra seguro, como es su

casa y su familia, para introducirlo en un medio desconocido y agresivo para él.

El hospital es un lugar con el que el nifio no esta familiarizado, donde lo que sucede no
es identificable ni previsible. Por ello, la hospitalizacion es reconocida como una
experiencia traumatica para el nifio y su familia (Armiraglio, 1998; Fernandez-Navarro y

cols., 2000; Gonzalez, 2007; Gonzalez y cols., 2009).

En el diario Oficial de las Comunidades Europeas de 13 de mayo de 1986 se publica la
resolucion sobre la Carta Europea de los nifios hospitalizados. En ella figuran 23
derechos de entre los cuales destacamos el “Derecho del nifio a que no se le hospitalice
sino solo en el caso de que no pueda recibir los cuidados necesarios en su casa o en el
ambulatorio y si se coordina oportunamente, con el fin de que la hospitalizacion sea lo
mas breve y rapida posible”. Por ello si los cuidados pueden realizarse de forma segura
en el domicilio de los pacientes, estos deben de realizarse en este ambito, con el fin de
crear un ambiente confortable para su recuperacion, logrando asi la restitucién de la
salud con el cuidado de la familia. Esto implica una ensefianza y adiestramiento en

cuidados de las personas que los van a asumir.

Segun los datos publicados por OIA (Infancia y salud, 2012), muestran que los nifios
menores de 1 afio han permanecido hospitalizados una media de 7 dias mientras que el
resto ha estado una media de 4 dias. Los diagnosticos méas prevalentes en los menores
de 1 afio estan relacionados con el grupo de enfermedades de origen perinatal en un
41,55 % y del sistema respiratorio en un 21 %. En los nifios de 1 a 4 afios las
enfermedades de sistema respiratorio en un 28,1 % y del aparato digestivo con un 13,1 %

son los principales diagnosticos que dan lugar al ingreso hospitalario. En la infancia de 5
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a 9 afios las causas de la hospitalizacion mas frecuentes son las enfermedades del
sistema respiratorio en un 19,2 % y del aparato digestivo en un 17 %. Para la franja de
edad de 10 a 14 afos los principales motivos de alta hospitalaria corresponde a las
enfermedades del aparato digestivo en un 19,7 % vy las lesiones o intoxicaciones en un

15,3 %.
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Capitulo lll. Gestion de casos

La gestion de casos, como practica avanzada de enfermeria, la vienen desempefando
las Enfermeras Gestoras de Casos (EGC) en Andalucia desde la creacion de esta figura
en 2002. En este capitulo se va a describir el rol de esta figura enfermera centrada

principalmente en la atencion a los pacientes con necesidades de cuidados complejas.

[11.1- Origen, marco conceptual.

Las necesidades y demandas de los ciudadanos han hecho que cambie el uso que se
estaba realizando de los servicios sanitarios y se requiera una adaptacién de los mismos.
También los cambios sociodemograficos que se ha producido y se esté produciendo en la
sociedad, estan intimamente ligados con aspectos relacionados con la salud. Cambios
como la disminucién de las redes de apoyo, inadecuada utilizacion de los servicios,
solicitud de mayor informacién, mayor demanda de personalizacion en el trato, cambios
en la estructura familiar, el envejecimiento de las personas mayores o los avances en la
medicina. Se esta asistiendo al aumento de enfermedades crénicas y de personas con
discapacidades. Ante esta realidad, se evidencia que desde la Atencion Hospitalaria y la
Atencién Primaria se estan prestando servicios a una poblacion con multiples y complejos
problemas sociosanitarios (Manual de la gestion de casos en Andalucia, 2006). Sin
olvidar la celeridad con la que se producen las altas en la Atencién Hospitalaria, que
genera en el domicilio del paciente la necesidad de proporcionar mas cuidados y mas
complejos. Por ello garantizar la continuidad, sin que disminuyan los beneficios que
reporta el cuidado al paciente, es uno de los retos a los que se enfrentan las cuidadoras y

profesionales.
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Esta situacién obliga a reorientar los cuidados que se prestan a esta poblacién, que
recibe atencion a su salud desde diferentes niveles asistenciales, por parte de
profesionales de Atencidon Hospitalaria, profesionales de Atencion Primaria y desde el
Sector Saocial. Pero ninguno de estos proveedores de servicios puede responder por si

solo a las necesidades de cuidados que tienen el paciente y su familia.

En esta linea ha ido la implantacion del modelo de gestion de casos. Aunque se pueda
pensar que es un concepto novedoso, sus inicios se encuentran a mediados del siglo XIX
en EEUU con la coordinaciéon de los servicios publicos a clases pobres y enfermos en
salas de beneficencia. Es en 1950 cuando este concepto se consolida en este mismo
pais, en los procesos de provision de cuidados a pacientes del ambito comunitario de
salud mental. Siendo la enfermeria protagonista y precursora en su desarrollo y

aplicacion (Gonzalez-Posada y Torres-Pérez, 2009).

Existen antecedentes documentados de la existencia de esta practica enfermera como un
modelo de gestion necesario. Las primeras referencias en la literatura de las enfermeras
con practica avanzada en la gestién de casos aparecen en salud mental en los afios 1963
y 1964 (Johnson, 1963; Peplau, 1964), y mas tarde en los afios setenta en la atencion a

pacientes psiquiatricos en el Reido Unido (Roberts, 1997).

En Espafa con el objetivo de mejorar la gestion del servicio de atencién domiciliaria, se
incorpora la figura de la enfermera comunitaria de enlace, en Canarias en el afio 1999
(Duarte y cols., 2002) junto a la experiencia en Cataluiia, para mejorar la comunicacion

entre Atencion Especializada y Atencion Primaria (Artigues, 2001).

En el afio 2002 se publica en Andalucia el Decreto 137/2002 de apoyo a las familias
andaluzas y posteriormente a nivel nacional la llamada ley de dependencia (BOE 299/
2006). Este Decreto contempla medidas sociolaborales, sanitarias y econdmicas para
facilitar la vida familiar. Asi se recoge, en el capitulo Il ayudas econémicas por menores y
partos multiples, en el capitulo Il reinsercion laboral y en su capitulo 1V, V y VI medidas
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socioeducativas. Es en el capitulo VII, en las medidas a favor de los mayores y personas
con discapacidad, donde especificamente en su seccion 12 expone las medidas

sanitarias que a nosotros nos ocupan. Concretamente en el articulo 24 dice: “...se
prestaran cuidados enfermeros, de forma reglada y continuada en su domicilio a todas
aquellas personas mayores o con discapacidad que lo necesiten y por indicacion médica
0 enfermera. Este servicio se presta en todo caso de forma coordinada con los Servicios
Sociales correspondientes”. Como novedad importante recogida en este decreto es que

se faculta a la enfermera, por primera vez, junto con el médico para la indicacion y

activacion del servicio.

Desde la Consejeria de Salud y en concreto desde la Direccion Regional de Desarrollo e
Innovacion en Cuidados en Andalucia, se inicia una serie de acciones dirigidas a este fin.
Impulsando diferentes estrategias encaminadas a ofrecer a los ciudadanos una asistencia

sanitaria de calidad que dé respuesta a sus necesidades.

Este fue el punto de partida para el desarrollo de un modelo de gestién de casos basados
en una préctica enfermera avanzada (Batres y cols., 2009). Es un modelo que facilita el
cuidado integral, continuo, se centra en la persona y no en la enfermedad, llevado a cabo
con un equipo interdisciplinar que esta focalizado en la consecucién de objetivos
especificos y que consigue integrar los principios de la gestién al proceso clinico o

asistencial, buscando resultados de alta calidad.

Este modelo de gestion de casos es entendido en el Manual de la gestién de casos en
Andalucia (2006) como un “proceso de colaboracion a través del cual se valora, planifica,
aplica, coordinada, monitoriza y evalla las opciones y servicios necesarios para
satisfacer las necesidades de salud de una persona, articulando la comunicacién y el
acceso a los recursos disponibles para promover resultados coste-efectivos”. Lo que
realiza la enfermera es velar para que el paciente alcance los objetivos de toda su

trayectoria clinica, identificando y movilizando los recursos que sean necesarios,
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facilitando la intervencién de todos los profesionales y servicios y coordinando sus
actuaciones hacia los mejores resultados. Por esto la negociacién se convierte en una
herramienta béasica y principal tanto entre los profesionales como con las cuidadoras y su

familia (Batres y cols., 2009).

La practica avanzada es definida como la capacidad de ejercer liderazgo clinico y prestar
cuidados de alta calidad y gran efectividad en la toma de decisiones, asi como la
integracién de cuatro sub-roles: clinico experto, consultor, docente e investigador. Las
posibles &reas de intervencion para las practicas avanzadas se relacionan directamente
con grupos especificos de poblacion o contextos, determinados habitualmente por las
necesidades que presentan los sistemas sanitarios para dar respuestas costo-efectivas.
Caracterizando a las enfermeras de practica avanzada el conocimiento experto, la
autonomia para la toma de decisiones complejas, las habilidades clinicas necesarias para
hacerse cargo de los pacientes, tales como: la utilizacion de sistemas de valoracidon
avanzada, juicio diagnostico o desarrollo competencial en el modelo de gestion de casos
del Sistema Sanitario Publico de Andalucia, prescripcién de farmacos y las competencias
en docencia, investigacion o gestion de los cuidados (Desarrollo Competencial en el

modelo de gestion de casos del SSPA, 2011)..

En la misma linea de desarrollo, se impone un modelo organizativo de personalizacion en
la atencion. Este modelo adoptado por el Servicio Andaluz de Salud (SAS), para mejorar
la Atencién Domiciliaria en primer lugar, incorpora a la Enfermera Gestora de Casos
Comunitaria (EGCC) en Atencion Primaria, o Enfermera Comunitaria de Enlace (ECE)
como se denominaron en su creacion. Esta enfermera, es un profesional que enmarca su
trabajo dentro de la gestion de casos con una practica avanzada de cuidados y surge
para mejorar los cuidados a domicilio de la poblacién més vulnerable. Posteriormente en
el afo 2003 para garantizar un referente en cada nivel asistencial y para la planificacion
de las altas de los pacientes mas complejos en hospitalizacion, se crea la Enfermera

Gestora de Casos Hospitalaria (EGCH).
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En 2004, y como se recoge en este mismo manual, el Servicio Andaluz de Salud se

plantea para la mejora de los cuidados enfermeros los siguientes objetivos:

1. Reorientar los cuidados en el hospital centrandose en 2 principios basicos:

a. Personalizacibn de la atencion con la asignacion de la enfermera
referente, que sera la responsable del seguimiento y de la continuidad de

su plan de cuidados.

b. Garantizar la continuidad de cuidados sobre todo para el grupo de

pacientes mas vulnerables y sus cuidadoras.

2. Fomentar el uso de la metodologia enfermera y utilizacion de taxonomias
estandarizadas para favorecer que toda las enfermeras del Servicio Andaluz de

Salud utilicen un mismo lenguaje comun.

3. Potenciar el desarrollo de la figura Enfermera Gestora de Casos Hospitalaria,

para la puesta en marcha del modelo de gestién de casos en este ambito.

4. Incluir en este proceso las expectativas y necesidades de los pacientes y sus

cuidadoras (Manual de la gestion de casos en Andalucia, 2006).

La consecucion de estos objetivos en la Atencion Hospitalaria facilitard la funcién de la
Enfermera Gestora de Casos en este ambito asistencial y constituird un fuerte pilar en el

gque se apoyen otros profesionales implicados en la atencién de los pacientes.

En la actualidad y tras la revision del servicio realizado por las EGC, estos objetivos se ha
subdividido en asistenciales, calidad de vida y satisfaccion, eficiencia y utilizacion de
recursos (Desarrollo Competencial en el modelo de gestion de casos del SSPA, 2011).

Siendo los siguientes:
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Objetivos asistenciales:

1. Participacion en la identificacién de la poblacion con mayor complejidad clinica

y elevadas necesidades de cuidados.

2. Asegurar la continuidad asistencial, en su cartera de clientes, sirviendo de
elemento integrador entre los niveles asistenciales, profesionales, unidades y

sectores, como elemento fundamental de calidad asistencial.

3. Asegurar la coordinacion entre los diferentes niveles de atencién y

profesionales que intervienen en la atencion del paciente y su familia.

4. Garantizar el cumplimiento de plan terapéutico definido a través de rutas de

atencion, procesos asistenciales, etc.

Objetivos en calidad de vida y satisfaccion:

1. Mantener y mejorar la calidad de vida relaciona con la salud de los pacientes y
las personas cuidadoras de la poblacion diana de la cartera de servicios de la

EGC.

2. Fomentar el autocuidado, la autogestion e independencia del paciente.

3. Mejorar la satisfaccion de la atencion de los servicios de salud de la poblacién

diana.

4. Contribuir, con los recursos avanzados de los cuidados paliativos a la
coordinacion de la gestion de cuidados en la atencién al final de la vida de la
poblacion diana, dentro del marco que establece la ley 2/2010 de derechos y

garantias de la dignidad de la persona en el proceso de la muerte.
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Objetivos de eficiencia y utilizacién de recursos:

1. Participar en la planificacion de cuidados de la poblacion diana.

2. Asegurar intervenciones que reduzcan la frecuentacion en los centros y los

reingresos de la poblacion diana.

3. Contribuir a la sostenibilidad del sistema mediante un uso racional de los

recursos de apoyo al cuidado.

4. Trabajar en coordinacion con la red social en salud.

5. Asesorar en cuidados dentro de los equipos asistenciales.

En la literatura consultada es una enfermera la que asume este rol de gestidon de casos.
Enfermera con un nivel de formacién elevado, con gran conocimiento clinico y
habilidades para atender a los pacientes sobre los que va a tomar la responsabilidad de
asumir la coordinacion de su atencion (Espelt, 2009; Meneu de Guillerna, 2006;

Gonzalez-Posada y Torres-Pérez, 2009).

La Direccion Regional de Desarrollo e Innovacién en Cuidados de Andalucia, decide que
sea una enfermera experta en cuidados dentro del equipo multidisciplinar la que
desarrolle esta gestion de casos. La enfermera por su formacion, posee una vision
globalizadora u holistica que le permite conocer todas las necesidades del paciente en
cualquier &mbito no solo en el biolégico, sino social, psicolégico etc.; y por ser capaz de
captar la realidad de recursos, soporte de que dispone la familia y conocer también los

recursos de la propia institucion.

La atencion a la cuidadora es otro de los ejes incorporados, su valoracion y
establecimiento de un plan de cuidados se completa con su formacion e informacién de

forma individual o grupal (Batres y cols., 2009). Una de las areas de intervencion que mas
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satisfaccion genera es la de facilitar la prestacién de recursos de material de ayuda para

el cuidado, lo que permite resolver las necesidades del paciente y su cuidadora.

La gestion de casos en el Sistema Sanitario Publico de Andalucia (SSPA) ofrece una
atencion sanitaria a personas con una elevada complejidad de cuidados, a sus familias y
cuidadoras, con criterios de proximidad y personalizacién de la atencién. Colaborando y
coordinandose los profesionales del Sistema Sanitario, potenciando el trabajo
multidisciplinar y multiprofesional (Desarrollo Competencial en el modelo de gestion de
casos del SSPA, 2011) y como elemento esencial de este servicio, fortaleciendo su

compromiso con la excelencia, la innovacion y el servicio publico.

Existe investigacion y la literatura asi lo avala, que en las ultimas décadas en Andalucia
la gestion de casos es efectiva para: reducir hospitalizaciones, dias de estancia en el
hospital, reingresos, costes, mejorar capacidad funcional, control de sintomas, la
adherencia al tratamiento, satisfaccion y hacer mejor uso de los servicios (Bonill y cols.,

2006; Garcia Fernandez cols., 2009; Ponce Gonzalez, 2010).

De forma paralela, en este mismo periodo se ha producido un incremento en la
produccién cientifica relacionada con la gestidon de casos. Si realizamos una revision de
la literatura, aunque sea en una sola base de datos como Cuiden plus (base de datos
cientifica de la enfermeria espafiola e iberoamericana tanto de contenido clinico-
asistencial como con enfoques metodoldgicos, historicos, sociales o culturales),
observamos que con las palabras clave: Gestion de Casos, Case Management,
Enfermeros Gestores de Casos, Enfermeras de Enlace, aparecen 10 articulos en los
aflos 1987 al 1997, pasando a 110 en el periodo de 1998 a 2008 y si ampliamos la
busqueda hasta 2013 el nUmero aumenta hasta un total de 981 articulos. Evidenciandose
asi la fuerza o empuje que este nuevo rol de enfermeria ha tenido y esta teniendo en la

actualidad.
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I11.2- Filosofia.

Este servicio estd basado en el trabajo interdisciplinar y en equipo, centrado en la
persona y familia desde una perspectiva de atencion biopsicosocial, buscando lograr el
mayor bienestar y calidad de vida posibles en la persona. Promueve la
autorresponsabilidad, la autonomia y el autocuidado como pilar para la recuperacion
funcional y reincorporacion a la comunidad, asi como el acompafnamiento en la fase final
de la vida, ademas de contribuir a la toma de decisiones compartidas entre profesionales
y pacientes. Velando porque el paciente y familia alcancen los objetivos, identificando las
opciones de atencion mas eficientes y aceptadas por el paciente, asegurando la

continuidad de la atencién y buscando la adecuacién de los costes.

La gestion de casos es un beneficio para la sostenibilidad del sistema cuando las
personas obtienen un nivel 6ptimo de bienestar, de autogestién y de capacidad funcional
y tienen activados eficientemente sus sistemas de apoyo y los sistemas de prestacion de
asistencia sanitaria y social. (Desarrollo Competencial en el modelo de gestion de casos

del SSPA, 2011).

111.3- Mision.

Proporcionar cuidados excelentes a las personas con necesidad de cuidados complejos,
dependencia y fragilidad, de una forma calida, humana y personalizada. Potenciando las
actividades preventivas que fomenten el autocuidado de las personas para mejora de su
calidad de vida, colaborando en el manejo de su enfermedad y fomentando el
acompafnamiento en el final de la vida (Desarrollo Competencial en el modelo de gestion

de casos del SSPA, 2011).

El trabajo en la gestion de casos es entendido como una estrategia para la promocién de

la continuidad de cuidados.
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Los gestores de casos siguen el progreso de los pacientes a través de las diferentes
escenas de cuidados y ordenan los servicios sobre la base de las necesidades y metas
cambiantes para obtener los mejores resultados. Ayudan al paciente y su familia a
recorrer el sistema de salud con eficiencia, minimizando los elementos de fragmentacion,
discontinuidad y duplicidad en la asistencia. Promueven la autonomia como pilar para la
recuperacion funcional y reincorporaciéon a la comunidad, garantizando el maximo

bienestar y minimizando el sufrimiento de pacientes y familiares.

Asi mismo contribuyen al cuidado de la cuidadora y del entorno familiar, favoreciendo que

puedan desarrollar su labor proporcionandoles la informacion y formacién necesaria.

Se considera a la ciudadania como centro del sistema, en el que la opinidbn es un
elemento de mejora continua para la toma de decisiones y donde junto a los

profesionales comparten un escenario comun de trabajo y relacion.

Siempre teniendo en cuanta que el domicilio es el ambito central de atencién y el hospital
un ambito temporal en el que el objetivo de la gestion de casos es la reincorporacion

planificada de la persona en su domicilio y comunidad.

La coordinacion es un instrumento clave para alcanzar los objetivos terapéuticos y la

satisfaccion.

La gestion de casos obedece a un enfoque proactivo, preventivo y eficiente,
especialmente para aquellas personas con enfermedades crénicas y necesidades de
intervencion profesional de alta intensidad y complejidad. Pero no olvidemos que la
cronicidad no esta presente solamente en la poblacién adulta, si no que los avances de
las tecnologias sanitarias adaptadas a la edad pediatrica y neonatal como pueden ser: la
oxigenacion por membrana extracorporea, la ventilacién de alta frecuencia oscilatoria,

hemodialisis, la ventilacibn mecanica invasiva y no invasiva, etc., han conseguido que la
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mortalidad provocada por ciertas enfermedades disminuya pero la afecciones que derivan

a la cronicidad permanezcan e incluso aumenten.

El valor de cualquier organizacion radica en saber evolucionar y adaptarse al ritmo y en la
direccién en la que lo hace la sociedad. Asi lo ha hecho la gestion de casos, se ha
adaptando a los nuevos modelos de atencion. Siendo en esta Ultima legislatura cuando
se han unido las Consejeria de Sanidad y de Asuntos Sociales, ya hace afios que se
hablaba de espacio sociosanitario y de la atencién sociosanitaria como una necesidad
para dar respuesta a pacientes en los que se combina, no solamente los problemas de
salud sino también, un mayor o menor grado de discapacidad y una carencia de soporte

social.

El nivel de complejidad y los resultados esperados son los que marcan el nivel de
intervencion de la EGC. Por ello es importante disponer de instrumentos o escalas de
valoracién que nos puedan ayudar a determinar o medir el nivel de complejidad de los
pacientes, posibilitando una discriminacion mas acertada de la poblacion diana de la

EGC.

I11.4- Poblacion diana.

Definir claramente cual es la poblacion diana de la EGC nos permite optimizar este
recurso. Conocer que personas han sido atendidas y se han beneficiado de la gestién de
casos, mediante el andlisis de la actividad realizada desde sus inicios, pone de manifiesto
que la poblacibn mayoritariamente atendida se corresponde con personas con

enfermedades crénicas y elevada complejidad de cuidados.

La propuesta llevada a cabo desde la Direccion de Estrategia de Cuidados en Andalucia

para llegar a definir la poblacion susceptible de beneficiarse de la gestion de casos es
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sequir las directrices que establecié la OMS (Informe Global, 2002) para hacer frente a

los problemas cronicos de salud:

- Apoyar el cambio de la primacia del modelo de atencion aguda hacia un

modelo de atencién a la cronicidad.

- Impulsar la atencién integrada como proteccion frente a la prevalente

fragmentacion de los servicios.

- Generar modelos nuevos de competencias basado en la evidencia para

manejar los problemas crénicos de salud.

- Enfatizar la autorresponsabilidad del paciente en la atencion a su proceso de

salud-enfermedad.

De forma que las diferentes intervenciones se relacionen con distintos grados de
necesidad. Este modelo pretende establecer un sistema de provisibn de servicios
relacionado con el Modelo de la Piramide de Riesgos, procedente de la Organizacion
Kaiser Permanente. Esta inspirado en el de cuidados cronicos de Wagner, el cual
estratifica la poblacion susceptible de recibir atencién por procesos crénicos en tres
niveles de acuerdo a su complejidad, comorbilidad y uso de recursos (Desarrollo

Competencial en el modelo de gestion de casos del SSPA, 2011).

También se ha utilizado este modelo en estrategias de intervencion en otras instituciones
sanitarias, como es el caso del Modelo Galés de Atencion a la persona con enfermedad
Cronica (Designed to improve health and the Management of Chronic Conditions in
Wales, 2007). El Servicio Vasco de Salud, Osakidetza, en el plan estratégico de atencién
a la persona con problemas crénicos de salud, incluye la incorporacién de profesionales
de enfermeria con el rol de gestion de casos (Estrategia para afrontar la cronicidad en
Euskadi, 2010) y el Instituto Catalan de la Salud incorpora la publicacion de la Guia de las

Enfermeras Gestoras de Casos con una orientacién en su cartera de servicios definida en
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funcién de comorbilidad, pluripatologia y caracteristicas complejas (Unidades de atencién
a la complejidad clinica a los equipos de salud. Aplicacion del modelo de gestién de

casos en la Atencion Primaria de salud, 2010).

Para el ambito hospitalario, en 2006 la poblacion diana de la EGCH en Andalucia fue
definida como la constituida por todas aquellas personas ingresadas que por la
complejidad de su estado de salud, requieran la coordinacibn con diferentes

profesionales, servicios y la movilizacion de los recursos.

Los beneficiarios de este servicio quedaron definidos como:

- Pacientes incluidos en el mapa de procesos asistenciales, priorizando:

1. Cuidados Paliativos.

2. Atencion al proceso Pluripatoldgicos.

3. Fractura de Cadera en el anciano.

4. Demencias.

5. Ataque Cerebrovascular.

6. VIH-SIDA.

7. Enfermedad Pulmonar Obstructiva Cronica.

8. Insuficiencia Cardiaca.

9. Trastorno Mental grave.

10. Aquellos priorizados por el propio Hospital.

- Pacientes con multiples y complejas necesidades de cuidados, no incluidos en los
procesos anteriores como: pacientes con procesos cronicos incapacitantes y con
descompensaciones frecuentes especialmente aquellos con hospitalizaciones
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reiteradas, con deterioro cognitivo, con deterioro funcional, ancianos fragiles y
pacientes que requieren para su tratamiento y cuidados de tecnologia avanzada en el

domicilio.

- Cuidadoras familiares de los pacientes mencionados anteriormente (Manual de la

gestién de casos en Andalucia, 2006).

Para el ambito domiciliario, en 2007 la Direccidon Regional de Desarrollo e Innovacién en
Cuidados, define la poblacién diana de la EGCC como la formada por todas aquellas
personas susceptibles de recibir atencion compleja en el domicilio, que requieran la
puesta en marcha de elementos de coordinacion con diferentes profesionales.

Distinguiéndose los siguientes grupos de pacientes:

- Personas inmovilizadas o grandes discapacitados, estimdndose esta poblacion en el

15 % de los mayores de 65 afios.

- Personas inmovilizadas o grandes discapacitados menores de 65 afos, estimandose

en el 9,6 °/°° de los menores de 65 afos.

- Pacientes en situacion terminal con necesidad de cuidados paliativos, estimandose

ésta en el 0,3 % de la poblacion general.

- Personas con alta hospitalaria necesitadas de cuidados a domicilio estimandose ésta

en el 12,5 % del total de las altas hospitalarias.

- Personas cuidadas en instituciones, estimandose en un 2,5 % de la poblacién mayor

de 65 anos.

- Cuidadoras principales de este tipo de pacientes. Se estima en un 80 % del total de
personas necesitadas de cuidados domiciliarios, sin incluir las personas internadas en

residencias.
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Se incluird dentro de la poblacion diana las personas afectadas de “enfermedades raras”,

no solo por el deterioro funcional, que afecta a este tipo de pacientes, si no por la

necesidad de coordinacion entre los diferentes profesionales y servicios que deben

ponerse en marcha para atender este tipo de patologias (Manual de la gestion de casos

en Andalucia: Enfermeras Gestoras de Casos en Atencidn Primaria, 2007).

Posteriormente, en 2011, y tras el andlisis de las personas atendidas por las EGC en

Andalucia se propone, por la Direccion Regional de Desarrollo e Innovacién en Cuidados,

utilizar herramientas y criterios de seleccion dentro de la poblacién que a continuacién se

define:

Personas incluidas en el programa de atencion a domicilio de la cartera de servicios
del SAS con complejidad clinica. La poblacién en atencion a domicilio dentro del SAS

ascendia en 2009 a 148.806 personas.

Personas con enfermedades o procesos de baja prevalencia pero que necesitan un
abordaje especifico y diferenciado (ELA, enfermedades raras, etc.). En Andalucia, en
el periodo 2000-2004, alrededor de 500.000 personas han sido diagnosticadas de

alguna enfermedad rara lo que representa el 5,27 % del total de altas hospitalarias.

Personas ingresadas en centros hospitalarios con situaciones de salud de brusca
aparicion, que suponen un cambio en sus condiciones de vida y entorno familiar. Entre
las mas frecuentes se encuentran: ACV, con una prevalencia en Andalucia del 7 % en
mayores de 65 afios (5,6 en mujeres y 7,3 en hombres), fractura de cadera, con una
incidencia estatal de 517 casos por cada 100.000 habitantes mayores de 65 afios por
afio, las lesiones medulares con una incidencia de entre 1,5 casos por cada 100.000
habitantes al afio y el dafio cerebral adquirido por hemorragias intracraneales, TCE e

intervenciones quirdrgicas sobre el cerebro que dejen grandes secuelas.
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- Personas con tres o mas enfermedades cronicas o dos enfermedades cronicas
avanzadas con multiples ingresos hospitalarios o mdltiples visitas a urgencias. Las
personas incluidas en el proceso Pluripatolégico que suponen el 3 % de los mayores

de 65 afnos.

- Personas en situacion final de la vida: en Andalucia, alrededor de 14.500 personas
incluidas en el proceso Cuidados paliativos, que supone aproximadamente el 0,2 % de

la poblacién general.

- Personas que por su situacién clinico-social necesitan de mudltiples y necesarias

coordinaciones e intervenciones multidisciplinares.

- Personas con déficit de autocuidados, de autonomia, con ausencia de apoyo 0 apoyo

inadecuado en su entorno.

Personas que cuidan a las incluidas en los grupos anteriores. (Desarrollo Competencial

en el modelo de gestion de casos del SSPA, 2011).

[11.4.1- Poblacion diana de la Enfermera Gestora de Casos en pediatria.

La poblacion diana de las EGC como se ha visto esta bien definida en los Manuales de
Gestion de Casos del 2006, 2007 del Servicio Andaluz de Salud y posteriormente en el

manual de Competencias de las EGC de 2011.

Son muchas las consideraciones definitorias que se podrian aplicar para discriminar
claramente la poblacion que se puede beneficiar de la gestion de casos y estas pueden
ser. pertenencia a determinados procesos asistenciales o diagndsticos médicos, ser
potencialmente receptor de alguna terapia compleja (ventilacibn mecénica, nutricion
parenteral, oxigenoterapia domiciliaria, etc.), tener un patrén de reingresos, tener un perfil
de insuficiente o ineficiente utilizacion de servicios de salud, estar comprometida la

seguridad clinica, haber sobrepasado el tiempo de estancia estimado al ingreso,

104



Capitulo lll. Gestion de casos

relacionarse en un mismo episodio con multiples proveedores y servicios, soportes de
cuidado familiar ineficientes o de riesgo, tener conocimientos deficientes o mal manejo
del régimen terapéutico, estar sometido a un régimen de polimedicacion o tratarse de un

alta dificil (Gonzalez-Posada y Torres-Pérez, 2009).

Aungue de forma especifica no se hace alusion a la poblacion pediatrica, no hay duda de
gue es susceptible de beneficiarse de la atencion de la EGC todos los nifios y familias, al

igual que la poblacién adulta.

No obstante y dadas las caracteristicas propias de la salud y la enfermedad en la
infancia, se considera necesario analizar la poblacion pediatrica que esté siendo atendida
por la EGC en los distintos hospitales de Andalucia, asi como la respuesta que se esta
dando por parte de estos profesionales dada su especificidad. Este analisis constituye el
primer objetivo de esta investigacion, primordialmente para centrar el estudio y para

poder contribuir en la definicion de la poblacién diana de la EGCH en pediatria.

[11.5- Competencias de la Enfermera Gestora de Casos.

Es necesario definir el concepto de competencia para llegar a conocer las de la EGC. La
competencia es la adquisicién y el uso basado en la evidencia cientifica y humanista del
conocimiento y habilidad en la aplicacién de las intervenciones terapéuticas en la practica
actual de la enfermeria. La competencia se refleja en los dominios cognitivo, afectivo y
psicomotor de aprendizaje. Es el conocimiento del papel de la enfermera en los sistemas
de suministro de cuidado de la salud en el hospital y la comunidad (Roach, 1992). Hace
referencia a disponer el conocimiento, juicio, habilidades, energia, experiencia y
motivacion necesaria para responder adecuadamente a las demandas derivadas de la

propia responsabilidad profesional.
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Por tanto el marco competencial seria el conjunto de competencias que han de
considerarse fundamentales para cumplir con la practica profesional sin necesidad de la

supervision de otro profesional.

En 2003, la Ley de Cohesion y Calidad establecié una definicibn que queda como
referente en el &mbito sanitario nacional: “La competencia profesional es la aptitud del
profesional sanitario para integrar y aplicar los conocimientos, habilidades y actitudes
asociados a las buenas practicas de su profesion para resolver los problemas que se le

plantean”.

El Il Plan de Calidad del Sistema Sanitario Publico de Andalucia, identifica la Gestion por
Competencias como una herramienta fundamental para garantizar la gestion de la calidad

de los servicios sanitarios.

Asi en nuestra comunidad autonoma, actualmente existen manuales de competencias
especificos para cada grupo profesional, disciplina o especialidad, entre los que se
encuentra el Manual de Acreditacién de Enfermeria de Cuidados Infantiles (Almuedo-Paz

y Brea-Rivero, 2011).

Para la EGC el marco competencial se ajusta a un servicio de practica avanzada de
gestion de casos. El andlisis del servicio de la gestion de casos ha llevado a la
reorientacion del modelo y a la definicion de un mapa competencial especifico y

coherente con el servicio que se presta.

Este mapa define ocho grandes areas competenciales relacionados con: la practica
avanzada de enfermeria clinica, coordinacién de cuidados complejos, gestién proactiva
de problemas cronicos de salud, apoyo al autocuidado, la autogestion y la independencia,
practica profesional y liderazgo, identificacién de personas de alto riesgo, promocion de la

salud y prevencion de enfermedades, gestién de cuidados al final de la vida y trabajo

106



Capitulo lll. Gestion de casos

interinstitucional y en asociaciones (Desarrollo Competencial en el modelo de gestion de

casos del SSPA, 2211).

Su desarrollo y adquisicion de estas nuevas competencias a lo largo de estos afios ha
llevado a este servicio hacia un modelo de practica avanzada. Caracterizado por
maximizar la utilizacion de competencias especializadas y de conocimiento enfermero a
fin de responder a las necesidades de los clientes en el dominio de la salud (Ramirez,
2002), ademas de ejercer liderazgo clinico y prestar cuidados de alta calidad y gran
efectividad en la toma de decisiones (Clegg, 2001), asi como la integracién de cuatro
sub-roles: clinico experto, consultor, docente e investigador (Manley, 1997). Aspectos
reflejados en el Desarrollo Competencial en el modelo de gestion de casos del SSPA,

2011; para definir la practica avanzada.

De la evaluacion del servicio y el nuevo desarrollo de las competencias de las EGC surge
la necesidad de formacién de estos profesionales, 366 profesionales actualmente en
Andalucia, para dotar de las habilidades y actitudes necesarias para ejercer el rol de

enfermeras de practica avanzada.

Actualmente la Direccion de Estrategia en Cuidados de Andalucia desea impulsar la
reorientacion de la Gestion de Casos hacia los atributos de los que depende la
efectividad y eficiencia del servicio, en grupos de poblacidén en los que existe evidencia de
intervenciones susceptibles de mejorar los resultados clinicos. Para ello se ha planteado
mejorar la formacién de las enfermeras responsables de la gestion de casos promoviendo
la incorporacién a su practica de competencias avanzadas. El programa con el que se
inicia esta formacién pretende acercar a este grupo profesional las herramientas como el
Health-coaching para el acompafiamiento y apoyo a la gestion del autocuidado de
pacientes crénicos, incidiendo sobre la correcta identificacion de las personas
susceptibles de beneficiarse de la gestion de casos, sobre el seguimiento y manejo de

sintomas, asi como en la integracidén entre profesionales, niveles y sectores, en torno al
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plan asistencial. Se comienza por dos grupos de poblacién especialmente sensibles a las
intervenciones de gestion de casos como son aquellos afectados de Insuficiencia
Cardiaca e Insuficiencia Pulmonar Obstructiva Crénica. Disponiéndose asi una formacion
continua en estos profesionales para conseguir mejores resultados en el desempefio de

sus funciones.

I11.6- Beneficios de la intervencién de la EGC.

La instauracion de este modelo organizativo en el Sistema Sanitario ha llevado implicita
su evaluacion. El examen realizado por Callahan y James (1989) concluye que la gestidn
de casos es considerada mas una respuesta a las necesidades y deseos del Sistema

Sanitario que de los pacientes pluripatologicos.

Segun Pérez Hernandez y cols. (2005), la actuacion de la Enfermera Gestora de Casos
ha sido avalada internacionalmente por informes procedentes de diferentes centros de
evidencia como la NHS Economic Evaluation Database o la Database of Abstracts of
Reviews of Effectiveness y la Cochrane Database of Systematic Reviews. El National
Health Service britanico en la revision realizada por Hutt y Rosen (2004) analizan cinco
medidas de resultados: ingresos hospitalarios, uso de servicios de urgencia, tiempo de
hospitalizacion, estatus funcional y costes. De esta revision se desprende que la utilidad
de la gestion de casos para prevenir la hospitalizacién es débil y la situacidén es similar
para la utilizacion de los servicios de urgencias en la que los resultados obtenidos son
contradictorios, en cambio, para la situacién funcional las experiencias evaluadas la

mejoran o previenen su deterioro.

Otros estudios evidencian resultados beneficiosos de la gestion de casos donde se han
logrado ventajas no solo en aspectos clinicos sino también en aquellos relacionados con
la gestidbn, como puede ser la reduccion de los ingresos hospitalarios (Shelton y cols.,

2001; Brodaty y Gresham, 1997), y en términos de salud reduce el riesgo de mortalidad y
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el de institucionalizacion (Ploeg y Feightner, 2005). Estos estudios son acordes con el
American Nurses Credentialing Center (1998), donde afirman que reduce la
fragmentacion y duplicacién de servicios, mejora la calidad y el coste efectividad de los

resultados clinicos.

Como afirma Pérez Herndndez y cols. (2005) para la visualizacion de sus beneficios
requiere que este modelo de atencidon sea estudiado y evaluado en Andalucia ya que
otros modelos de atencion a la salud difieren en gran medida del sistema existente en

nuestro pais.

Por ello se van a incluir a continuacion referencias de estudios que se centran en el
analisis de la gestion de casos en Andalucia, con las caracteristicas propias de desarrollo

e implementacion que se han llevado a cabo en esta comunidad.

Asi los estudios realizados por Bonill y cols., en 2006 y conocido como “estudio ENMAD,
efectividad del nuevo modelo de atencion domiciliaria”. Evaltan la efectividad del nuevo
modelo de atencién domiciliaria de Andalucia, basado en la gestién de casos y llevada a
cabo por la enfermera de los centros de salud (Enfermera Comunitaria de Enlace) frente
al modelo tradicional. En esta misma linea se encuentra el trabajo publicado por Morales

y cols. (2008).

En estos estudios, podemos diferenciar cuatros aspectos principalmente:

1. En el estudio ENMAD, la poblacion analizada la constituyen cuidadoras y
pacientes inmovilizados, altas hospitalarias y pacientes con procesos terminales.
Se demuestran los efectos positivos de la gestién de casos, en variables como la
accesibilidad a los servicios, visualizandose un cambio en los patrones de
utilizacién. Los datos publicados evidencian el mayor nimero de visitas a
urgencias del grupo intervencion 2,44 frente al 1,69 del grupo control, siendo los

pacientes terminales quienes elevaban mas esta cifra. El nimero de visitas del
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cuidador al centro de salud es de 4,22 en el grupo intervencion frente al 12,05 del
grupo control y el nUmero de visitas del paciente al centro de salud en el grupo

intervencion 3,47 frente al 9,28 del grupo control.

En el mismo sentido estan las conclusiones publicadas por Morales y cols. (2008),
en las que se pone de manifiesto un cambio en el patron de utilizacién de los
servicios sociales y de salud, caracterizandose las tendencias actuales por una
mayor diversificacion con mas demanda de intervenciones de los fisioterapeutas y
de las trabajadoras sociales asi como mayor numero de consultas a las
Enfermeras Gestoras de Casos, junto con un menor numero de visitas y consultas

al centro de salud.

Mejora en la capacidad funcional de los pacientes que requieren atencion
domiciliaria (AD) tras un episodio de hospitalizacion. Este andlisis hace referencia
a los subgrupos estudiados: en el de inmovilizados, el grupo de intervencion
exhibia una situacién basal de partida bastante mas deteriorada (Barthel, grupo
intervencion: 39,32; grupo control: 49,06), a los 6 meses mejora la funcionalidad
en ambos (Barthel, grupo intervencion: 51,03; grupo control: 72,98) y son
significativas las diferencias en las actividades instrumentales de la vida diaria
(Lawton-Brody grupo intervencién 1,41; grupo control 3,52) en el subgrupo de
altas. Las diferencias eran importantes y significativas en cuanto a la
funcionalidad, (Barthel, grupo intervenciéon: 47,56; grupo control: 71,80) y estas
diferencias dejan de ser significativas a los dos meses, siendo su recuperacion a
los 6 meses espectacular en el grupo de intervencion aun partiendo de peor

situacion en el inicio (Barthel, grupo intervencién: 65,56; grupo control: 76,09).

Realizando una mencién al estudio de Morales y cols. (2008), afirman igualmente

gue la recuperacion de la capacidad de los pacientes para realizar las actividades
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basicas de la vida diaria es significativamente mayor entre los pacientes que

reciben atencion a través de este nuevo modelo.

3. Mejoras en la satisfaccion de pacientes y cuidadoras. La satisfaccion medida con
el instrumento SATISFAD, para el subgrupo de inmovilizados fue superior en el
grupo intervencion de forma significativa (p= 0,011), para el subgrupo al alta
también fue superior en el grupo intervencion aunque sin significacion estadistica
(p=0,347) y no pudo ser explorada en el subgrupo de pacientes con enfermedad

terminal.

Coinciden estos resultados con el estudio de Morales y cols. (2008) quienes
manifiestan que una de las preguntas claves que se plantea en este nuevo
modelo, es su impacto en la satisfaccion. Al analizar los datos existe una
satisfaccion significativamente mayor en el grupo de pacientes que reciben

atencidon en el marco de este nuevo modelo.

El impacto de la intervencion de la EGC, segun se documenta en este estudio, tiene
beneficios en la calidad de vida de las cuidadoras. Para su evaluacién se emplea como
instrumento de medida el Eurogol 5D, que permite definir estados de salud con 5
dimensiones (movilidad, cuidado personal, actividades cotidiana, dolor-malestar vy

ansiedad-depresion).

En el grupo de cuidadoras adquiere relevancia la dimensién dolor-malestar, alcanzando
de forma importante la maxima percepcion negativa de salud 15,4 %, frente al grupo de
inmovilizados 7,7 o el grupo al alta 6,7 %. Igual ocurre con la dimension ansiedad-
depresion en la que las cuidadoras acumulan la mayoria de las respuestas que reflejan

estados de salud problematicos en esta dimensién.

Estudios como el realizado por Fernandez Bono y cols. (2008) han analizado el efecto de

la intervencion de las Enfermeras Hospitalarias de Enlace en la calidad de vida y estado
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funcional en pacientes crénicos, fragiles, pluripatolégicos y sus cuidadoras, utilizando
como instrumento de medida el SF-12. En él se evalia la Salud funcional de los
pacientes y la calidad de vida de estos y sus cuidadoras, asi como la satisfaccion

percibida del servicio.

Se ha analizado también la efectividad de las intervenciones de las enfermeras
hospitalarias en los pacientes dependientes y en sus cuidadoras, en aspectos mas
concretos como es en el diagnostico enfermero de estrés al traslado. Este trabajo ha sido
llevado a cabo por Medina Carmona y Cafias Fuentes (2008) quienes afirman que la
planificacion temprana del alta es clave para el éxito. Para ello es importante asegurar un
alta oportuna, identificar lo que debe aprender el paciente para los cuidados posteriores,
determinar el grado de apoyo familiar, determinar la conveniencia de las redes sociales
existentes, implicar a la familia en los cuidados, admitir las dificultades del rol del
cuidador, proporcionar ayuda sanitaria de seguimiento y animar al paciente y la familia a

comentar las preocupaciones respecto al traslado.

Otros estudios han analizado la repercusién de la intervencion de la Enfermera Gestora
de Casos, en el ahorro de estancias hospitalarias y costes asociados, al ayudar y
preparar a la cuidadora para asumir el cuidado en el domicilio, evitdndose el traslado de
los pacientes a hospitales de media estancia (Garcia Fernandez, Carrascosa Garcia y

cols., 2008; Ponce Gonzalez, 2010).

El estudio realizado por Ponce Gonzélez (2010) evidencia el ahorro generado en el
material de ayuda al cuidado con el reciclaje del material ortoprotésico, generando la
gestiéon del caso un uso adecuado del material de ayuda técnica para el cuidado y por

tanto demostrando ser coste efectivo la intervencion que realiza la EGC.
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Capitulo IV. Cuidadoras

El cuidado de un hijo esta implicito desde su nacimiento, pero sus exigencias pueden

prolongarse en el tiempo si se asocia un problema de salud en el nifio.

IV.1- Definicién cuidado informal.

El cuidado informal se puede definir como la prestacion de cuidados de salud a
personas dependientes por parte de familiares u otras personas de la red social
inmediata, sin recibir una remuneracion econdmica profesional para ello (Garcia
Calvente y cols., 1999). Hay que afadir que el cuidar entrafia responsabilidad, hacerse
cargo y la persona cuidadora asume la funcién de “gestora de cuidados” mas que la
mera prestadora de los mismos (Garcia Calvente y La Parra, 2007). Por ello, afirman
estos mismos autores, el concepto de cuidar es complejo y debe ser comprendido mas

alla de la realizacién de tareas concretas.

La primera Conferencia Mundial sobre Promocién de Salud, celebrada en Ottawa en
1986, definia la salud como un recurso positivo de los individuos, las comunidades, las
sociedades y la humanidad, que hace posible una vida social y econémicamente rica
(Carta de Ottawa, 1986). Siendo uno de los elementos significativos que se
identificaron en esta primera conferencia para promover la salud la importancia del

apoyo social.

Es clasico, al evaluar el apoyo social, el reconocimiento de tres niveles. Por la
proximidad en las relaciones sociales se distingue: el nivel primario, constituido por la
familia y demas personas situadas en el circulo mas proximo al individuo; el nivel
secundario, lo ocuparan los amigos, compafieros de trabajo y vecinos; el tercer nivel,

seria el que ocupan las instituciones sociales y organizaciones (Cassel, 1976).
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Segun Kumpusalo (1991) el apoyo social se puede definir como la interaccién entre las
personas mediante la cual se da y recibe ayuda espiritual, emocional, informativa,
funcional y material. Por tanto, podemos decir que no es una idea nueva que la salud
sea un asunto exclusivo de los servicios o de los profesionales sanitarios vy
actualmente se esta trabajando para el reconocimiento y apoyo de las personas

implicadas en el cuidado de otros.

El 88 % del tiempo de cuidado de la salud se presta como asistencia informal o
familiar, mientras que solo el 12 % restante es tiempo de cuidado que proporciona el
sistema formal (el realizado por servicios y profesionales publicos o privados), es decir,
solo este porcentaje constituye el volumen de trabajo remunerado por cuidados de
salud, segun se refleja en el estudio “Los costes invisibles de la enfermedad” (Duran,

2002).

Hemos adelantado el concepto de cuidado informal proporcionado por Garcia
Calvente y cols. (1999), pero no debemos olvidar que este concepto se ha
desarrollado en torno a una serie de paradigmas muy influenciados por la ideologia
feminista (Van Ewijk y cols., 2002). En los afios setenta del siglo XX se produce la
reivindicacion del cuidado como trabajo oprimido y la demanda de su reconocimiento
politico. En los ochenta evoluciona hacia el significado del cuidado para las mujeres,
para su identidad y para su vision del mundo. En los noventa el cuidado es un
concepto politico y moral, a partir del cual hacemos juicios sobre las esferas de lo

publico (Williams, 2001).

Cuidar puede ser entendido como un trabajo, una actividad, que consiste en la
ejecucion de una serie de tareas y que acarrea determinados costes para la persona
gue cuida. Este trabajo es tanto fisico como emocional, implica tareas, pero también
comprende sentimientos y relaciones. Su dimension ética y politica se visualiza al

transcender el contexto social, fisico e interpersonal.
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Se trata de un trabajo no remunerado prestado en virtud de relaciones afectivas y de
parentesco que se desarrolla en el ambito privado, en el hogar. Siendo las
enfermedades crénicas las que plantean importantes demandas en el ambito

domestico (Garcia Calvente, 1997).

En nuestra sociedad cuidar de nifios, personas mayores o enfermas forma parte de
una funcién adscrita a las mujeres como parte de su rol de género, quedando invisible
a la sociedad la labor que estas desempefian y solo queda patente en funcién del nivel

de dependencia de la persona a la que cuidan.

IV.2- Perfil de la persona cuidadora.

Frecuentemente son miembros de la familia los que ejercen esta funcién, pero suele
ser una persona la que asume la mayor parte de la responsabilidad y se define como

cuidador principal.

En Espafia, son las mujeres de clase social mas desfavorecida y de menor nivel
educativo, las que soportan mayores cargas de cuidado, (Garcia Calvente y cols.,
2007; La Parra, 2001), disponiendo de menos recursos materiales y simbélicos para

hacerles frente (Esping y cols., 2004).

Este perfil se corresponde con el que presenta la persona cuidadora en nuestro medio,
para la que el impacto de cuidar encierra también connotaciones negativas en la
economia familiar, vida laboral, uso del tiempo, asi como en su salud. Siendo la esfera
psicolégica la que se ve ampliamente afectada por la sobrecarga que implica el

cuidado de la persona dependiente o crénica (Garcia Calvente, 2004).

Si bien en la poblacion pediatrica el perfil de esta persona cuidadora puede verse
definido por otros factores como: la franja de edad en la que la mujer es fértil, el

desarrollo de la enfermedad en el nifio, que puede acaecer desde el mismo momento
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del nacimiento o en cualquier otro periodo de su vida, la variabilidad del nivel

educativo, la clase social a la que pertenece, apoyos con los que cuenta, etc.

El nimero de cuidadoras de nifios con problemas de salud ha ido en aumento por la
mayor supervivencia de la poblacion pediatrica con enfermedades crénicas y
discapacitantes. Este incremento se ve acompafado de una mayor exigencia en su
prestacion. Quienes asumen el cuidado son la madre en colaboracién con el padre y
los hermanos, si los hay, en funcién de la disponibilidad del tiempo, desarrollo de roles

0 estrategia de normalizacion adoptada por la familia.

Sin embargo, durante la infancia, al igual que ocurre cuando hay personas
dependientes de otras edades, la responsabilidad de cuidar recae sobre uno de los
miembros de la familia que desempefia el papel de cuidadora a la vez que de agente
activo en la salud familiar. Esta es generalmente femenina, estando adscrita, en el
caso de los nifios, a la madre (Garcia Calvente, 1997; Dominguez-Alcon, 1999; 2001;

Instituto de la mujer, 2005).

Cuando hablamos de infancia, el papel de la familia como agente de salud esta
claramente definido. El hogar es el dmbito donde se atiende a los nifios cuando
enferman, de forma habitual son los padres los que deciden cuando es necesario

acudir a los profesionales sanitarios (Garcia Calvente, 1997).

Desde hace varias décadas, con la incorporacién de las mujeres al mercado laboral,
se han ido originando cambios en el cuidado de la salud del nifio. Cafferata (1985)
observd una disminucion de visitas pediatricas de tipo preventivo y Carpenter (1986)
afirmé que se estaba produciendo una modificacion en los patrones de utilizacién de

los servicios sanitarios.

El peso del rol tradicional es innegable en lo que respecta a las tareas de atencién a

los hijos. Cultural y socialmente siguen muy arraigadas las normas que dan lugar a
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una actitud constante de la mujer hacia el cuidado, a la asuncion de una
responsabilidad permanente hacia lo domestico y la familia. La mayoria de las mujeres
sigue asumiendo la responsabilidad de la atencion de los nifios y de la salud de los

miembros de la familia, ademas de las tareas domésticas (Dean, 1991).

Asi, cuando hablamos de salud, cuidar de un hijo sano o enfermo va estrechamente
asociado al rol de madre. Lo podemos comprobar a diario en la practica pediatrica de
nuestro entorno. Igualmente, si el nifio esta gravemente enfermo, es la madre la que lo

cuida y le acompafa durante su ingreso y permaneciendo en el hospital.

El hecho de que la atencion informal sea mayoritariamente femenina pone de
manifiesto las cargas diferenciales del cuidado entre hombres y mujeres (Garcia
Calvente, 2004). La mayoria de las mujeres siguen asumiendo la responsabilidad del

cuidado, pagando el elevado coste del cuidado para su propia calidad de vida.

Las cifras que ilustran el predominio de las mujeres como cuidadoras son
abrumadoras en la poblacién adulta. Segun estudios realizados en Granada, los casos
en los que la proporcion de mujeres cuidadoras es mas alta son en personas
cuidadoras de enfermos de Alzheimer con un 87,45 % (Mateo y cols., 2000) y en el

medio rural andaluz con el 93,1 % (Gomez y cols., 1997).

En la poblaciéon pediatrica, segun los datos de la encuesta de demandas sociales
sobre el cuidado de la salud de los nifios, son también las mujeres quienes asumen
mayoritariamente la demanda generada por la poblacion infantil en un 83 %, seguida
por la abuela en un 7 %, pero la implicacion de ésta se duplica si la madre tiene
empleo. La implicacion de los padres es del 2 % tanto si la mujer trabaja fuera de casa

como si no (Duran, 2002).
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En Espafia, como en otros paises occidentales, el aumento del acceso de la mujer al
trabajo remunerado hace que el numero de hombres y de abuelas implicadas en el

cuidado de los nifios sea cada vez mayor (Instituto de la mujer, 2005; 2006).

IV.3- Diferencias en el cuidar.

Se producen diferencias en las propias caracteristicas del cuidado que prestan
hombres y mujeres, no solo en las actividades que vienen desarrollando cada uno,
sino también en el tiempo dedicado al mismo. Las mujeres cuidadoras asumen con
mayor frecuencia los cuidados de atencién personal e instrumental y estan mas
implicadas en las tareas de acompafiamiento y vigilancia (Garcia Calvente y cols.,

1999; IMSERSO, 2002).

Datos mas recientes vienen a confirmar estas diferencias de rol, afirmandose que las
mujeres se ocupan, sobre todo, de las tareas que se desarrollan dentro del hogar,

mientras que los hombres asumen aquellas que se realizan fuera (IMSERSO, 2008).

Por otro lado, los datos proporcionados del tiempo que mujeres y hombres dedican al
cuidado, denota también una marcada diferencia entre ambos. En Espafia, segun
muestra el panel de hogares de la Union Europea (UE) para 1999, el 67 % de las
mujeres dedican mas de 40 horas semanales al cuidado diario de los nifios, frente a
un 18 % de los hombres. En los otros paises de la UE se repite esta tendencia y son
las mujeres de entre 20 a 49 afios las que invierten 45 horas semanales o0 mas y los

hombres llegan a dedicar unas 30 horas (Eurostat 1980-2000).

De igual forma, en la encuesta proporcionada por el Instituto de la Mujer (2002) sobre
usos del tiempo, se constata que son las mujeres las que siguen dedicando mas del
doble del tiempo que los hombres a los trabajos domésticos, lo que incluye el cuidado

de otros.
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La dificultad para compatibilizar las responsabilidades del cuidado de los hijos y el
trabajo de los padres ha dado lugar a que se produzca abandono del mercado laboral.
Si analizamos los datos proporcionados por el Ministerio de Empleo y Seguridad
Social, las excedencias por el cuidado de hijos se han ido incrementando (Tabla Il). En
el afio 2012 casi el 95 % de las personas con excedencia por cuidado de hijos fueron
mujeres. Con respecto a la solicitud de excedencia por el cuidado de personas
dependientes sigue siendo mas elevada en las mujeres que en hombres pero no tan

llamativamente desigual.

Tabla Il. Excedencia por cuidado de hijos 2005-2012

EXCEDENCIA POR CUIDADO DE HIJOS ‘

2012 2011 2010 2009 2008 2007 2006 2005
Ambos 29.651 34.128 34.812 33.942 37.771 34.816 34.816 28.403
progenitores
Madres 28.163 32599 33.239 32549 36.300 33.335  30.052 27.457
% Madres 94,98 95,52 95,48 95,90 96,11 95,75 96,09 96,67

Fuente: Anuario de Estadisticas del Ministerio de Empleo y Seguridad Social (31 de
Octubre de 2013).

No cabe duda que la crisis actual esta teniendo su repercusion en las familias y han
necesitado reorganizar la economia familiar en funcion del empleo de los diferentes

miembros y no tanto, posiblemente, por el deseo o necesidad de cuidar.

Los datos anteriormente mencionados avalan una mayor dedicacion de la mujer al
cuidado, que al tener que compatibilizar con otras responsabilidades, puede conducir a

las cuidadoras a situaciones de riesgo para su salud.
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IV.4- Repercusion del cuidado.

El trabajo de cuidar y las condiciones en las que se desarrolla afectan a la vida de la
cuidadora por diferentes razones (Garcia Calvente y cols., 1999), estando fuertemente
mediado por las condiciones materiales, sociales, laborales, culturales o la
prolongacién en el tiempo de las necesidades del cuidado (Garcia Calvente y La

Parra, 2007).

En el desarrollo de esta labor la mujer asume distintos roles como es el de “enfermera,
psicologa, abogada, economista”, lo realizan simultaneando éstos con otros roles
como el de “madre, esposa, ama de casa, trabajadora fuera de casa” y la
responsabilidad de compatibilizar todas estas responsabilidades repercute en la
calidad de vida de la cuidadora. Ademas, se debe afiadir que muchas cuidadoras
cuentan con escasa ayuda de otras personas para realizar estas tareas. Datos como
los aportados por Delicado (2003) vienen a corroborar esta idea ya que afirma que la
proporcion de quienes reciben ayuda de otros familiares ha decaido de manera

considerable siendo en 2001 del 52,7 % y en 2009 del 32 %.

Diversas investigaciones evidencian que cuidar supone un riesgo para la salud, en
términos de salud percibida, morbilidad e incluso mortalidad (Pinquart y cols., 2003;

Schultz y cols., 1999).

Los aspectos de la vida mas afectados, segun la percepcion de las propias
cuidadoras, en la encuesta realizada a cuidadoras informales en Andalucia, son:
salud, trabajo fuera de casa, economia, uso del tiempo y las relaciones familiares y
sociales. Casi la mitad de las 1000 personas cuidadoras entrevistadas opinaron que
cuidar tiene consecuencias negativas para su propia salud. El impacto en la esfera

psicologica fue mucho mas evidente, siendo percibido por las cuidadoras en una
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proporcion que duplicé a las que percibian el impacto negativo en la salud fisica

(Garcia Calvente y cols., 1999).

Segun este estudio las cuidadoras de la “generacion Sandwich” entre 50 y 64 afos
son las que presentan la mayor prevalencia de problemas emocionales, padeciendo
con mayor frecuencia molestias y dolores; las mas jovenes manifestaban estar poco o
nada satisfechas con su vida laboral y su situacion econémica (Garcia Calvente y

cols., 1999).

Conclusiones que se replican mas tarde en otros estudios como el de Delicado (2003),
en el que los problemas osteo-musculo-articulares se dan con mayor frecuencia; o en
el estudio sobre las Condiciones de Vida de las Personas Mayores en Andalucia
(Gonzalo y cols., 2004), en el que se afima que el 46 % de las cuidadoras
autoperciben su salud como mala o regular, un 61 % sufre dolor crénico de espalda, el
57 % presentan dolor articular, un 23 % padecen depresion leve y un 23 % padecen

depresion moderada o grave.

Hacerse cargo de un familiar dependiente y desempefiar un trabajo remunerado
resulta una situacion muy dificil para la mayoria de las cuidadoras, por eso una de las
consecuencias mas frecuentes de cuidar es el abandono temporal o definitivo del
trabajo remunerado, lo que implica una disminucion de ingresos para la familia y una
limitacion del progreso profesional para la persona que cuida. Segun el estudio de
Albacete, abandona el trabajo un 13,4 % de las mujeres cuidadoras y reducen la
jornada laboral un 12 % (Delicado, 2003), siendo esta situacion una de las fuentes
generadoras de estrés en las familias, junto con los cambios de planes y la

cancelacion de proyectos (Garcia y Torio, 1996).

Si seguimos analizando los datos del estudio de Albacete, casi la mitad de las

cuidadoras manifiestan no tener tiempo para frecuentar sus amistades, 48,8 %, lo
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valoran como muy importante. Los conflictos interpersonales derivados de la atencién
a la persona dependiente no son raros, siendo los més frecuentes con otros familiares
(hermanos, hijos...) en un 14,4 % y menos frecuentes los que acontecen con la propia

pareja en el 6,7 % (Delicado, 2003).

La falta de tiempo para cuidarse afecta a un 33,5 % (Delicado, 2003) y deriva en una
sensacion de abandono del cuidado de si misma. Esta falta repercute en el desarrollo
de una vida social y el disfrute del ocio, viéendose ampliamente limitados, cuando no
totalmente impedido. Se ha demostrado que los cuidadoras experimentan un
incremento del malestar general cuando se limitan sus posibilidades de participar en

actividades valoradas como importantes para ellos (Cameron y cols., 2002).

El deterioro de las relaciones personales y de la vida familiar es también frecuente, las
dificultades de comunicacidon entre diferentes familiares, la falta de solidaridad,
libertad, el abandono del trabajo, del autocuidado, el sentimiento de disponibilidad total
y pérdida de control sobre su vida, son factores que se afladen en la tarea del cuidado
y a veces dejan huellas imborrables en las cuidadoras. El estudio llevado a cabo por
Artazcoz y cols., (1999) evidencio que el riesgo de mal estado de salud aumentaba en
la mujer a medida que crecia el nUmero de personas que conviven en el hogar, sin

embargo este efecto no existia en el hombre.

A pesar de todos los costes anteriormente mencionados, existen estudios en la
literatura que acenttan los beneficios que reporta el asumir multiples roles como
exigencia del cuidado, al proporcionar recursos, autoestima y apoyo social (Lee y

Powers, 2002; Backhans y cols., 2007).

Pero son muchas las cuidadoras que se ven desbordadas por la situacién y sufren la
falta de apoyo. Por ello, el situarlo como una responsabilidad colectiva més que en el

ambito individual y superar el contemplar a la cuidadora como recurso, para entenderla
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como sujeto de atencién dentro de los servicios formales de salud, ayudaria a generar
modelos tedricos mas equitativos y saludables (Garcia Calvente y La Parra, 2007;

Olivay cols., 2011).

IV.5- Ahorro en el cuidar y politicas sociales.

El beneficio social que proporcionan las cuidadoras informales a la sociedad
consideramos que requiere de un avance en su reconocimiento y atencién. Hacer
visible su esfuerzo entre la poblacién en general, concretamente en el sistema formal,
nos llevaria a conseguir el paso de ser contemplados estas cuidadoras informales

como clientes Y N0 COMO Meros recursos.

Oliva y cols. (2011), partiendo de la informacion de la Encuesta sobre Discapacidades,
Autonomia personal y situacion de Dependencia del 2008, realizaron un estudio sobre
simulacién de costes, llegando a la conclusién de que la sociedad si reemplazara los
cuidados informales por servicios sociales profesionales tendria que asumir cifras que
oscilan entre los 25.000 y los 40.000 millones de euros. Estas cifras equivaldrian entre
un 2,3 % y un 3,8 % del producto interior bruto (PIB) del mismo afio. Sin embargo
estas valoraciones oscilan de forma considerable al trasladarlas al &mbito regional,

existiendo comunidades donde este coste alcanza hasta el 6 % de su PIB.

Visualizar los aspectos sociales, econémicos y legales que se suman a la enfermedad
requiere del desarrollo de politicas que apoyen a las personas dependientes y sus
cuidadoras y que den respuesta a sus necesidades. De manera mayoritaria las
necesidades a las que los cuidadoras suelen hacer referencia son el descanso, la
ayuda economica, el apoyo psicologico, formacién y las facilidades para hacer

compatible el cuidado y el trabajo remunerado (Escudero, 2007).
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Estas politicas se materializan de tres formas distintas: primera, mediante la oferta de
dinero, en forma de subvenciones y medidas fiscales para que las familias realicen
directamente los cuidados o bien contraten servicios; segunda, ofertando tiempo,
mediante la flexibilidad del horario de trabajo o mediante permisos y excedencia

laborales; tercera, a través de ofertas de servicios externos a la familia.

De las tres ofertas, la que permite a las cuidadoras descargarse de parte de sus
responsabilidades es la oferta de servicios, sin embargo en Espafia las cuidadoras
optan en primer lugar por las prestaciones econdémicas, seguida a gran distancia de la
ayuda a domicilio. Las cuidadoras no perciben la ayuda a domicilio ofertada como una
autentica alternativa y optan por la ayuda econOmica, ya que ésta les facilita la
posibilidad de la compra en el mercado de ese y otros servicios que se perciben como
ayudas mas especificas y eficaces para hacer frente a sus necesidades (Escudero,

2007).

Si bien Tobio (2002) en este intento de conciliacién entre la vida laboral y familiar
refiriéndose al cuidado de los nifios concretamente, sostiene que entre el mundo del
trabajo y el mundo familiar mas que conciliacién hoy hay una relacion de contradiccion,

cotidianamente experimentada.

El problema de estas politicas no son solo las consecuencias negativas que pueden
significar para las cuidadoras (reduccién del sueldo, pérdida del puesto en el lugar de
trabajo si la excedencia dura mas de un afio, pérdida del tiempo de cotizacion con la
consiguiente disminucion de la cuantia de la pensién de jubilacién a percibir...) sino
gque se ofrecen ayudas y servicios insuficientes y solo alcanzan a una pequefa parte
de las personas que lo necesitan. Esta insuficiente y limitada extensidn de los servicios
hace recaer el peso del cuidado de las personas dependientes sobre las familias, que
se ven sometidas a una gran presion, ya que se les exige que cuiden mas, mejor y

durante mas tiempo.
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No obstante, hay partes de la atencion y el cuidado, como es el afecto, la compaiiia,
asi como los cuidados bésicos, que la familia es la que mejor los puede asumir y por
tanto no se debe plantear delegar esos cuidados y atenciones al sistema formal. De
igual forma, existen cuidados y atenciones que quienes estdn mas capacitados y en
mejores condiciones para llevarlos a cabo son los profesionales. Tener claro donde
estan estos limites depende de cada situacion y exige una flexibilidad para poder
responder a las necesidades especificas de las personas dependientes y sus

cuidadoras, en cada uno de los diferentes momentos del proceso de dependencia.

Ante esta realidad es importante tomar conciencia de las limitaciones de algunas
politicas sociales, para tener presente estas circunstancias y llevar a cabo las

modificaciones oportunas para su correccion y mejora (Escudero, 2007).

Muchas cuidadoras familiares se ven desbordadas por la situacion y sufren la falta de
apoyo socioecondmico preciso que les ayuden a desarrollar su papel sin deterioro de
su propia salud y calidad de vida. Asumir esta responsabilidad conlleva el riesgo de
ignorar las necesidades propias y convertirse a su vez en paciente (Pérez Morales,

2011).

No debemos olvidar que las redes sociales son un mecanismo facilitador de las
respuestas adaptativas de los padres. Estos sienten la necesidad de apoyo emocional
y econdmico procedente del entorno més préximo, tanto en los momentos iniciales de
adaptacion como en el posterior cuidado de su hijo (Milbrath y cols., 2008; Boff y

Caregnato, 2008).
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Capitulo V. Justificacién del estudio y objetivos

V.1- Justificacién del trabajo de investigacion.

En este estudio se plantea conocer la repercusion de la intervencién de la EGCH, en
las cuidadoras granadinas de pacientes pediatricos. Esta enfermera, conocedora del
medio hospitalario y con experiencia clinica en planificacién y continuidad de cuidados,
con su actuacion proactiva consideramos que incidira positivamente en la calidad de
vida del paciente y su cuidadora. Creemos que reproducimos, en parte, los datos
obtenidos por Fernandez Bono y cols. (2008), en su estudio realizado en poblacién
adulta y sus cuidadoras con problemas de salud crénicos, pluripatolégicos y pacientes
fragiles, con una novedad importante que es estudiar a las cuidadoras de la poblacién

pediatrica.

Nos interesa conocer el bienestar de la cuidadora valorando la satisfaccion que tiene
con el apoyo profesional, con el compartir la responsabilidad de los cuidados y la
disponibilidad de descanso. Asimismo consideramos que es importante averiguar la
repercusion del cuidado en su calidad de vida, valorando la normalizacién de la familia,
evaluando el reconocimiento de la alteracidén y las posibilidades de cambios en las
rutinas familiares y el uso de recursos. Asimismo nos interesa identificar la preparacion
del cuidador familiar domiciliario evaluando la voluntad de asumir los apoyos, la
participacién en la toma de decisiones, el conocimiento del régimen terapéutico, el
conocimiento de cuidados en el seguimiento, el conocimiento de cuidados urgentes y

el conocimiento de donde obtener el equipamiento necesario.

Ademéas se ha pretendido identificar el perfil de estas cuidadoras con los datos
recogidos de: sexo, edad, miembros que integran la unidad familiar, edades de los

hermanos, tipo de familia, existencia de otras cargas de cuidados, tiempo como
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cuidadoras, diagndstico médico, participacion en grupos de ayuda y apoyo social

percibido.

Para poder llevar a cabo esta investigacién ha sido necesario definir previamente la

poblacion susceptible de ser atendida por la EGCH en pediatria.
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V.2- Objetivos.

V.2.1- Objetivos generales.

Objetivo 1: Identificar la poblacion pediatrica que estd siendo atendida por las

Enfermeras Gestoras de Casos en Andalucia.

Objetivo 2: Conocer el cambio en la calidad de vida de las cuidadoras de

pacientes pediatricos atendidos por la Enfermera Gestora de Casos en el

hospital.

Objetivo 3: Definir el perfil de las cuidadoras en el ambito pediatrico.

Objetivo 4: Describir las necesidades de cuidados de los pacientes y de las

cuidadoras, asi como los logros obtenidos.

V.2.2- Objetivos especificos definidos para cada objetivo general.

Objetivo 1: Identificar la poblacion pediatrica que esta siendo atendida por las

Enfermeras Gestoras de Casos en Andalucia.

1.1 Definir la poblacion infantil con necesidades de cuidados especiales y que

requieren de una practica avanzada de enfermeria.

Objetivo 2: Conocer el cambio en la calidad de vida relacionada con la salud de
las cuidadoras de pacientes pediatricos atendidos por la Enfermera Gestora de

Casos en el hospital.

2.1 Estimar el cambio en la mediciéon de la calidad de vida relacionada con la

salud mediante el cuestionario SF-36.

2.2 Medir la variacién en el bienestar del cuidador principal.
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2.3 Explorar el cambio en la normalizacion de la familia.

2.4 Conocer la modificacion en la aceptacion del estado de salud.

2.5 Evaluar el cambio en la preparacion del cuidador familiar domiciliario.

Objetivo 3: Definir el perfil de las cuidadoras en el ambito pediatrico.

3.1 Identificar el perfil de las cuidadoras a través de los datos de afiliacion.

3.2 Conocer el apoyo social percibido a través del cuestionario Duke-UNC.

Objetivo 4: Describir las necesidades de cuidados de los pacientes y de las

cuidadoras, asi como los logros obtenidos.

4.1 Conocer las etiquetas diagnosticas enfermeras mas frecuentes.

4.2 |dentificar los indicadores de resultados mas utilizados.

4.3 Observar cuales son las intervenciones mas frecuentes identificadas en el

plan de cuidados de la cuidadora y el paciente.

4.4 |dentificar cuales son las intervenciones mas habituales de la EGCH en la

gestién del caso.

4.5 Seialar las mejoras conseguidas.

4.6 Reconocer los diagnésticos médicos que presentan estos nifios.
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Capitulo VI. Metodologia

VI.1- Ambito de estudio.

El estudio se ha llevado a cabo en el Centro Materno Infantil del Hospital Universitario

Virgen de las Nieves de Granada.

VI.2- Disefio de la Metodologia.

Se ha realizado un estudio de intervencién pre-post sin grupo control, al que se ha
afiadido, de forma complementaria, una parte de metodologia cualitativa, necesaria para
dar respuesta al primer objetivo de esta investigacion. Por tanto, hay que diferenciar dos

partes, una cualitativa y otra cuantitativa.

VI.2.1- Metodologia cualitativa.

Para el primer objetivo: Identificar la poblacién pediatrica que esta siendo atendida por las
EGC en Andalucia. Se ha realizado un estudio cualitativo basado en entrevistas
semiestructuradas efectuadas a Enfermeras Gestoras de Casos que atienden a poblacién
pediatrica en las diferentes provincias andaluzas. Se realiz6 en noviembre de 2009 y en

marzo de 2013.

El tamafio de muestra fueron todas las EGC que atienden a la poblacion pediatrica en las
distintas provincias andaluzas. Considerando este mismo aspecto como criterio de
inclusion para el estudio. Desarrollando la gestion de casos en Andalucia existen 366
profesionales de los cuales 51 realizan esta labor en Atenciéon Hospitalaria. De estas
dltimas han sido entrevistadas aquellas que atienden a la poblacion pediatrica, una en

cada provincia.
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Las entrevistas fueron realizadas por teléfono o por correo electrénico, en un primer
momento desde noviembre de 2009 a febrero de 2010, y posteriormente en 2013. Las
preguntas fueron formuladas a partir del objetivo de la investigacién y la busqueda

bibliografica.

Esta parte del estudio fue desarrollado en cuatro tiempos: una primera fase exploratoria;
una segunda, en la que se realizd una revision bibliogréfica; una tercera en la que se
repite la fase exploratoria trascurridos dos afios y una cuarta fase, de recopilacién de toda
la informacion, en la que se incorpora también un andlisis de la poblacién que es atendida

en el Hospital Materno Infantil Virgen de las Nieves (HUVN).

12 Fase. Se realizdé una encuesta a las EGC que atendian poblacion pediatrica en las
diferentes provincias andaluzas, planteando las siguientes preguntas: ¢qué poblacion
pediatrica atiendes? y ¢ cual es el abordaje en funcién de las necesidades de los nifios y

de sus cuidadoras?

En esta fase el trabajo consistié en recoger y posteriormente analizar la poblacion diana
pediatrica que se atendia en esas fechas en los hospitales de Almeria (Hospital
Torrecardenas), Malaga (Hospital Materno Infantil), Sevilla (Hospital Virgen del Rocio) y
Cordoba (Hospital Reina Sofia), que son las EGCH de la comunidad Andaluza, que
atendiendo poblacién pediatrica, respondieron a los dos interrogantes planteados. No se
recogen datos de Granada porque no habia existido hasta este momento la figura de la

EGCH pediatrica.

22 Fase. Se realiza una nueva busqueda bibliogréfica centrada en aquellos conceptos
como: cronicidad, fragilidad, discapacidad y cuidados paliativos. Conceptos que nos

podian ayudar a identificar la poblacién infantil con necesidades de cuidados especiales.

Ante el desarrollo competencial de las EGC en 2011 y la formacion llevada a cabo en los

dos ultimos afios, se considera que pueden existir cambios tanto en la poblacién diana
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como en la respuesta dada. Por este motivo nos planteamos realizar una segunda

indagacion de la poblacién pediatrica que actualmente es atendida por las EGCH.

32 Fase. Se desarrolla en 2013, en esta ocasion el trabajo consistid en repetir las
preguntas planteadas en el 2009, recoger y posteriormente analizar la poblacion diana
pediatrica que se atiende en los hospitales de Almeria (Hospital Torrecardenas), Malaga
(Hospital Materno Infantil), Jaén (complejo Hospitalario de Jaén), Cérdoba (Hospital
Reina Sofia), Sevilla (Hospital Virgen del Rocio), Cadiz (Hospital de Jerez) y Huelva

(Hospital Juan Ramon Jiménez).

42 Fase. Una vez recopilada toda la informacién, con una vision mas apropiada de la
poblacion pediatrica que necesita de la intervencion avanzada de enfermeria,
completamos esta fase con el andlisis de la poblacion atendida por la EGCH del Hospital

Materno Infantil de Granada desde enero 2012 a finales de marzo de 2013.

De la trascripcion literal de las entrevistas se realizdé un andlisis de contenido clasificando

las respuestas por provincias.

VI.2.2- Metodologia cuantitativa.

VI.2.2.1- Definicion de la Poblacion de estudio.

En total fueron atendidos por la EGCH 520 pacientes y 234 cuidadoras en el periodo de
estudio. Finalmente la poblacién estudiada fueron 51 nifios ingresados en el Hospital
Materno Infantil Virgen de las Nieves y sus cuidadoras que, por la complejidad de su
estado de salud, requirieron la intervencién de la EGCH y cumplian los criterios de

inclusion en el estudio.

En el andlisis de la poblacion atendida por la EGCH en el HUVN, el criterio seguido para
definir la poblacion con necesidades de cuidados complejos en el domicilio, utilizado en

este estudio, fue consensuado por las EGCH en los hospitales de Granada como
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aquellos pacientes que precisa la intervencion de otra persona para la realizar los
cuidados o son derivados a la EGC de Atencion Primaria para garantizar la continuidad

de cuidados en domicilio.

VI.2.2.2- Periodo de recogida de datos.

La recogida de datos se ha realizado desde enero 2012 a marzo del 2013.

VI.2.2.3- Grupo de intervencion.

Se han incorporado al estudio todos los pacientes y las cuidadoras de nueva captacion

gue cumplian los criterios de inclusion en el estudio.

VI1.2.2.4- Criterios de inclusion.

e Cuidadoras y pacientes que accedan a la gestion de casos por primera vez.

* No se incluyen a las cuidadoras de nifios ingresados en centros de acogida.

* No se incorporan en el estudio las cuidadoras cuya intervencion de la EGCH es

una intervencion concreta, sin necesidad de seguimiento del proceso.

VI.2.2.5- Definicion del tamafo de la muestra.

La inclusion de paciente y cuidadora fue secuencial no aleatoria, a medida que iban
siendo incluidos como casos nuevos en la cartera de servicios de la EGCH durante el
periodo de recogida de datos. Se han obtenido datos de un total de 51 nifios y de sus

cuidadoras.

VI.2.2.6- Variables de estudio

Las variables estudiadas han sido: calidad de vida relacionada con la salud, adaptacion

de la cuidadora a los problemas de salud de su hijo, preparacion, conocimientos y
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habilidades en la prestacién de los cuidados y aquellas variables que nos pueden ayudar
a definir ain mejor el perfil de la cuidadora en la poblacion pediatrica como pueden ser el
sexo y edad , apoyo social percibido, tipo de familia (nuclear, monoparental, extensa)
namero de hermanos y edades de estos, existencia de otras cargas familiares, tiempo

dedicado a desempefiar su labor de cuidadora con su hijo y el diagnéstico médico.

VI.2.2.6.1- Variables dependientes.

1- Calidad de vida relacionada con la salud, variable cuantitativa discreta, medida con el

cuestionario SF-36.

Al estar intimamente ligada CVRS con la disminucién de los factores estresantes del
proceso de enfermedad, situacion de ingreso y alteracién de la normalidad familiar, el
equipo investigador seleccioné ademas las etiquetas de resultados de la Nursing
Outcomes Classification (NOC), asi como los indicadores de resultados que a

continuacion mencionamos para su evaluacion:

e 2508 Bienestar del cuidador principal , variable cuantitativa medida a través

de escala Likert de 5 puntos.

250807-Satisfaccion con el apoyo profesional.

250811-La familia comparte las responsabilidades de los cuidados.

250812-Disponibilidad de descanso.

« 2604 Normalizacion de la familia , variable cuantitativa medida a través de

escala Likert de 5 puntos.

260401-Reconocimiento de la existencia de alteraciones y sus

posibilidades de alterar las rutinas de la familia.

260415-Utiliza recursos, incluyendo grupos de apoyo.
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2- Para explorar la adaptacion de la cuidadora a los problemas de salud de su hijo, la
etiqueta de resultados (NOC), asi como el indicador de resultados seleccionado ha

sido:

» 1300 Aceptacion del estado de salud , variable cuantitativa medida a través

de escala Likert de 5 puntos.

13008-Reconocimiento de la realidad de la situacion de salud.

3- Para evaluar la preparacion de la cuidadora, conocimientos y habilidades en la
prestacion de los cuidados, las etiquetas de resultados (NOC) e indicadores de

resultados seleccionados han sido:

» 2202 Preparacion del cuidador familiar domiciliario , variable cuantitativa

medida a través de escala Likert de 5 puntos.

220201-Voluntad de asumir el papel de cuidador familiar.

220204-Participacién en las decisiones de atencion domiciliaria.

220206-Conocimiento del régimen del tratamiento recomendado.

220209-Conocimientos de cuidados en el seguimiento.

220210-Conocimiento de cuidados urgentes.

220219-Conocimiento de donde obtener el equipamiento necesario.

VI1.2.2.6.2- Variables independiente:

- Sexoy edad del cuidador, variable cuantitativa.
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- Duke-UNC, apoyo social percibido, variable cuantitativa. Cuestionario con una
escala de respuesta tipo Likert cuyo rango de puntuacion oscila entre 11 y 55

puntos.

- Familia (nuclear, monoparental, extensa).

- Numero de hermanos y nimero de hermanos mayores y menores de 6 afios.
Para realizar esta diferenciacion en la edad se ha tenido en cuenta las etapas

evolutivas del desarrollo cognoscitivo de Piaget (1977).

- Existencia de otras cargas familiares, variable categérica dicotdbmica que
identifica si la cuidadora tiene a su cargo otra persona con necesidades de

cuidados.

- Tiempo de cuidadora en meses, variable numérica discreta que indica el

tiempo que lleva desempeiiando su labor de cuidadora con su hijo.

- Diagndstico médico, variable cualitativa.

VI.2.2.7- Instrumentos y proceso de recogida de datos.

Para la recogida de informacion de filiacién de las cuidadoras se utiliz6 como fuente los
datos detallados en la entrevista semiestructurada de valoracién del paciente y la
cuidadora, registrados en el médulo de cuidados de la historia informatica del paciente.

Los datos para su posterior andlisis se recogieron en una hoja de célculo Excel.

Una vez realizada la entrevista del paciente y la cuidadora, segun modelo de Virginia
Henderson, se elaboré el plan de cuidados y los datos son recogidos también en una hoja

de calculo Excel.

Para la medicion de la calidad de vida relacionada con la salud se utilizo el SF-36 (Anexo

). Los datos fueron registrados en una hoja Excel elaborada para la investigacion (Anexo
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II). Este cuestionario cubre las siguientes escalas: Funcion fisica, Rol fisico, Dolor
corporal, Salud general, Vitalidad, Funcién social, Rol emocional y Salud mental,
adicionalmente incluye un item que hace referencia al cambio en el estado de salud
general. Est4 dirigido a personas mayores de 14 afos, razon por la que no se aplica en

este estudio a la poblacion pediétrica.

Los valores obtenidos se cuantifican en un rango que va del O (el peor estado de salud)
hasta el 100 (el mejor estado de salud), lo que indica que cuanto mayor es la puntuacion
obtenida mejor es el resultado de salud en la poblacion de estudio (cuidadoras) en la

dimension analizada.

La medicion de la CVRS fue reforzada con las etiquetas de resultados de la Nursing
Outcomes Classification (NOC), asi como los indicadores de resultados que nos ayudan
a evaluar el bienestar del cuidador principal, normalizacion de la familia, aceptacion del
estado de salud y preparacion del cuidador familiar domiciliario (Anexo 1ll). Se trata de un
sistema de evaluacion sensible a la practica enfermera desarrollados por el Center of
Nursing Classification de la Universidad de lowa. Esta clasificacibn cuenta con 330
resultados. Cada resultado consta de una definiciobn y desarrolla indicadores para su
evaluacion que gradua el nivel de cumplimiento en una escala de tipo Likert de cinco
puntos. Cuantifica un resultado del indicador sobre un continuo desde menos a mas
deseable y proporciona una puntuacién en un momento concreto en el tiempo. Los datos

fueron registrados también en una hoja Excel elaborada para la investigacion (Anexo V).

El apoyo social percibido ha sido evaluado mediante el cuestionario Duke-UNC. Aplicable
en poblacién general, es autoadministrado, consta de 11 items y una escala de
respuestas tipo Likert. ElI rango de puntuacién oscila entre 11 y 55 puntos. Siendo la
puntuacion obtenida un reflejo del apoyo percibido, no el real. A menor puntuaciéon, menor
apoyo. En la valoracion espafiola se opté por un corte en el percentil 15, que se

corresponde a una puntuacion de 32. Una puntuacion = a 32 indica apoyo normal y una
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puntuacién < de 32 un apoyo social percibido bajo. Datos recogidos, de los cuestionarios
realizados como apoyo en la valoracion de las cuidadoras y registrados en la historia

clinica.

VI.2.2.8- Sequimiento del proceso de recoqgida de datos.

De la trascripcion literal de las entrevistas se realizé un analisis de contenido clasificando

las respuestas por provincias.

1. La recogida del test SF-36 se realiz6 en dos ocasiones: en el primer contacto con
las cuidadoras y en el momento del alta, habiendo trascurrido un periodo de un
mes aproximadamente, con la excepcion de los nifios con debut diabéticos en los

que el periodo agudo es claramente menor.

No se considerd necesaria la reevaluacion de la cuidadora con posterioridad, ya
que al estar en su domicilio estarian interviniendo otras variables que podian
escapar a nuestro control, como puede ser la propia evolucién de la enfermedad,

caracteristica de la intervencion de otros profesionales, etc.

2. Para las etiquetas de resultados NOC que apoyan la evaluacion de la calidad de
vida como son: bienestar del cuidador principal, normalizacion de la familia,
aceptacién del estado de salud y preparacion del cuidador familiar domiciliario, se
definio también como criterio minimo el que existan dos puntuaciones en la
valoracion de los indicadores, una al inicio y otra al final, en el momento del alta del

paciente.

3. Se realizé el seguimiento de los indicadores de resultados NOC definidos en el
plan de cuidados, al ingreso del paciente y posteriormente en funcion de la
evolucién de su proceso de salud. Se establecié como criterio minimo la existencia
de dos puntuaciones en la valoracion: una al inicio en la identificacion del objetivo y

otra en su resolucién o cambio, o en el momento del alta del paciente.
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VI.2.3- Aspectos Eticos

Se han respetado los criterios éticos de la Declaracion de Helsinki establecidos para la
investigacion en seres humanos y se ha garantizado la proteccion y confidencialidad de
los datos mediante el tratamiento anénimo de los mismos. Siguiendo estrictamente el
Reglamento CE N° 831/2002 de la Union Europea y la Ley 41/2002 de 14 de noviembre,
basica reguladora de la de Autonomia del Paciente y de Derechos y Obligaciones en

materia de Informacion y Documentacién Clinica.

A los participantes del estudio se les informé: de los objetivos, del caracter voluntario en
la participacion y de la confidencialidad de la informacién proporcionada, haciéndoles
entrega de la hoja de informacion (Anexo V). Aqui se especifica la persona responsable
de la investigacion y se les facilita un teléfono de contacto. Asi mismo se les solicito su

consentimiento para participar en la investigacion (Anexo VI).

Con el fin de proteger la confidencialidad de la informacion personal de los participantes,

se tuvo en cuenta que:

- Todos los datos que pudieran identificar a los participantes se mantuvieran separados

del resto de la informacion recogida en el estudio.

- Cada participante contdé con un numero de identificacion que fue el que figuré en las

bases de datos.
- El andlisis de la informacién se hiciera siempre de forma agregada y nunca individual.

- Todas las bases de datos del proyecto estuvieran protegidas electrénicamente,

limitando el acceso Unicamente a los investigadores.

Se ha solicitado y ha sido autorizada la realizacion de este estudio por parte del Comité
de Etica de la Investigacion Biomédica Provincial de Granada, manteniéndose en todo

momento las normas de buena practica clinica (Anexo VII).
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Capitulo VII. Resultados

Los resultados agrupados segun los objetivos propuestos en la investigacion son:

VII.1- Resultados Objetivo 1: Identificar la poblacion pediatrica que esta

siendo atendida por las Enfermeras Gestoras de Casos en Andalucia.

Estos resultados corresponden, principalmente, a la parte cualitativa del estudio. La
informacion esta estructurada de acuerdo a los cuatro tiempos en el que se llevaron a

cabo:

1- Los resultados de la primera fase corresponden a las respuestas que se plantearon.
Se envio las preguntas a las EGCH que atienden a la poblacion pediéatrica de las
provincias de Almeria, Malaga, Jaén, Cérdoba, Cadiz, Sevilla y Huelva, obteniendo

respuesta de cuatro de estas (Tabla III).

2- Los resultados de la segunda fase de este estudio son los derivados de la busqueda
bibliografica. Podemos afirmar, segun lo recogido en la literatura que es posible definir
distintas situaciones complejas de salud en la poblacibn pediatrica para su

introduccion dentro de la cartera de las EGC.
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Tabla Ill. Resultados de las EGCH, 2009 — 2010.

Respuesta a las preguntas:

¢, Qué poblacién pediatrica atiendes?

Provincias ¢Cudl es el abordaje en funcion de las necesidades de los nifios y de sus

cuidadoras?

Pacientes con afectaciones neurolégicas, con repercusion respiratoria, pacientes

trasplantados, pacientes de neumologia, nifios con diversas patologias en los que se
Cérdoba
detecta incumplimiento del tratamiento, los que requieren de complejas tecnologias. Se han

planteado como objetivo de este afio 2010, el definir la poblacion diana en pediatria.

Paciente con paradlisis cerebral infantil, pacientes ventilo-dependientes.

Disponen de una unidad de hospitalizacion a domicilio, que atiende a recién nacidos con
Malaga
bajo peso y prematuros y a la que se han incorporado los pacientes oncoldgicos.

Se ha realizado una definicion, por servicios, de los pacientes mas vulnerables. Siendo los

atendidos con mayor frecuencia: Paralisis cerebral infantil, oncolégicos, nifios con

Sevilla
cardiopatias congénitas, derivados a cuidados paliativos y VIH.
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De acuerdo con la Guia para el desarrollo de de los Servicios de Cuidados Paliativos
Pediatricos (A guide to the development of children’s palliative care services, 2003),

podemos clasificar a estos nifios en 4 grupos:

Grupo 1: Nifos con enfermedades graves pero potencialmente curables y donde el

tratamiento puede fallar.

Grupo 2: Enfermedades donde la muerte prematura es inevitable y donde puede haber
largos periodos de tratamiento intensivo dirigido a prolongar la vida en los que el paciente

puede participar en actividades normales de la misma.

Grupo 3: Enfermedades progresivas sin opciones de tratamiento curativo, el tratamiento

es paliativo y se puede extender durante largo tiempo.

Grupo 4: Enfermedades irreversibles pero no progresivas que causan gran discapacidad

y alta susceptibilidad a complicaciones de salud y muerte prematura.

Otra clasificacion en cuidados paliativos, igualmente atil, para identificar la poblacion
pediatrica susceptible de atencién por parte de la EGC es la realizada por Michelson y

Steinhorn (2007) y que se refleja en la siguiente Tabla IV.
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Tabla IV. Diferenciacion en cuidados paliativos, Michelson y Steinhorn (2007).

Entidades Ejemplos

El tratamiento curativo o que prolongue la vida es e  Cancer progresivo o avanzado

posible pero puede fallar

Requieren largos periodos de tratamiento intensivo e VIH

encaminados a mejorar la calidad de vida +  Fibrosis quistica

«  Epidermdlisis ampollosa severa

¢ Inmunodeficiencias severas
« Fallo renal sin posibilidad de trasplante
« Dialisis

e  Fallo respiratorio severo o crénico

Tratamientos exclusivamente paliativo desde el *  Mucopolisacaridosis y otras enfermedad
metabolicas severas
diagnostico
« Cromosomopatias graves
e Osteogénesis imperfectas severas
Enfermedades con incapacidades graves no e Pardlisis cerebral severa
progresivas e Prematuridad extrema

¢ Enfermedades neuroldgicas severas
« Malformaciones cerebrales graves

« Dafio cerebral hipéxico

Ademas se pueden incluir la poblacion que se refleja en los manuales de las EGC,

aplicandolo a la poblacién pediatrica:

— Pacientes incluidos en Cuidados Paliativos.
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— Pacientes con multiples y complejas necesidades de cuidados, no incluidos en los

procesos de enfermedad anteriores y que presenten:

o0 Problemas crénicos incapacitantes.

o0 Deterioro cognitivo.

o Deterioro funcional.

— Pacientes cronicos con descompensaciones frecuentes, especialmente aquellos

con hospitalizaciones reiteradas.

— Pacientes que requieren para su tratamiento y cuidados de tecnologia avanzada

en el domicilio (Manual de la gestion de casos en Andalucia, 2006).

3- Los resultados de la tercera fase se detallan en la Tabla V, donde se reflejan las
respuestas recogidas en la segunda vuelta de la entrevista realizadas dos afios

después.
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Tabla V. Resultados de las EGCH (2013)

Provincias

Almeria

Respuesta a las preguntas:

¢, Qué poblacion pediatrica atiendes?

¢,Cual es el abordaje en funcion de las necesidades de los nifios y de sus

cuidadoras?

La poblacién pediatrica atendida son aquellos nifios con enfermedades raras, paralisis
cerebral, con necesidades de material. Asi como prematuros o aquellos nifios en situacion
de riesgo social principalmente para control y garantizar la captacion por Atencion
Primaria para su posterior seguimiento y asegurar el correcto manejo de los padres de los

tratamientos y cuidados que precisan.

Cérdoba

Principalmente se da respuesta a los nifios con problemas neurolégicos,
neuromusculares, problemas respiratorios crénicos, dependientes de ventilacién
mecanica, con traqueotomias y nifios trasplantados. Igualmente son derivados a la EGCH
aquellos nifios en los que se detecta problemas sociosanitarios, poblacién inmigrante y
nifios con sindromes nefréticos para garantizar el cumplimiento del tratamiento y su
continuidad asi como nifios con cardiopatias, traumatismo en los que se detectadas

dificultades, incumplimiento o para garantizar el tratamiento.

Huelva

Se da respuesta a todos aquellos nifios que precisan cuidados especiales en el domicilio
como pueden ser nifios con nutricion enteral, parenteral y ventilo-dependientes. Las
cuidadoras que precisan aumentar el afrontamiento y ensefiar a manejar situaciones

dificiles. La coordinacion de la educacion lo realizan las enfermeras de las unidades.

Sevilla

Los nifios con necesidades especiales de cuidados, son atendidos por las supervisoras de
las unidades y se contacta con la EGCH, si precisa la gestion de material fungible en el

domicilio o alguna intervencion muy concreta, como puede ser la gestion de citas.
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Respuesta a las preguntas:

¢ Qué poblacién pediatrica atiendes?

Provincias ¢Cuél es el abordaje en funcién de las necesidades de los nifios y de sus

cuidadoras?

Se atienden principalmente nifios con patologia digestiva en los que existe deterioro de la
deglucioén, con colostomias, con nutricion parenteral y enteral en el domicilio, nifios con
afectacion neurologica. Nifios que han terminado el tratamiento con quimioterapia en el
hospital para reforzar educacién y apoyo a los padres. Cuidadoras que precisan
educacién sanitaria para el manejo del tratamiento del nifio o reforzar la educacion
recibida en las unidades. Padres a los que se identifica con la etiqueta diagnostica de
Jaén
cansancio del rol cuidador para proporcionar apoyo emocional y escucha activa. Asi
mismo se atiende, a los nifios con necesidades de material de uso hospitalario facilitando
los codigos de productos a Atencién Primaria para su peticiéon. Se realiza la gestion de
citas en situaciones de riesgo social para garantizar su asistencia y unificar las citas.

También se incluye a la poblacién inmigrante que no conoce los recursos disponibles para

reforzar ensefianza, iniciar o adaptar vacunacion.

La poblacion infantii con necesidades especiales de cuidados, son atendidas en la
mayoria de las ocasiones por las supervisoras de las unidades. Se deriva a la EGCH de
Malaga adultos, la gestion de citas de aquellos nifios que son de fuera de la provincia y son
atendidos alli por ser centro de referencia de algunas patologias, asi como aquellos nifios

que precisan en el domicilio material fungible.

4- A los resultados anteriores hay que afadir la poblacion pediatrica atendida por la
EGCH en el Hospital Universitario Virgen de la Nieves, durante el afio 2012 y hasta
marzo del 2013; como recoge el grafico | son nifios con enfermedades respiratorias
cronicas, insuficiencia cardiaca, diabetes tipo |, diagnosticados de enfermedades

raras, con necesidad cuidados complejos en el domicilio, con procesos oncoldgicos,

155



Gestion de casos y calidad de vida de las cuidadoras en pediatria

con ostomias, con patologia neuroldgica, con Cuidados Paliativos, con necesidad de

trasplantes y trasplantados y con necesidad de tecnologia en el domicilio.

En total fueron atendidos 520 pacientes y 234 cuidadoras (Grafico Ill).

Gréfico Ill. Poblacién atendida por la EGCH desde enero de 2012 a marzo de 2013.

Poblacion atendida EGCH
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B Enfermedades respiratorias crénicas
B Necesidades de cuidados complejos en el domicilio
Necesidades de tecnologia en el domicilio
m Necesidades sociales
W Insuficiencia cardiaca
B Pacientes ostomizados
Patologia neuroldgica
M Procesos Diabetes
B Proceso oncoldgico
Trasplantes

VII.2- Resultados Objetivo 2: Conocer el cambio en la calidad de vida
relacionada con la salud de las cuidadoras de pacientes pediatricos

atendidos por la Enfermera Gestora de Casos en el hospital.

En el andlisis de la escalas del test SF-36 fue significativo el cambio en la funcion

fisica (p<0,01) con una disminucion media de 3 puntos (ET=1,09) y fue también
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significativo (p=0,032) el cambio en la componente mental, con una ganancia media

de 3,14 puntos (ET=1,42).

En este test, cuanto mayor es la puntuacion obtenida mejor es el resultado de salud en
la dimensién analizada en la poblacion de estudio, en nuestro caso las cuidadoras.
Siendo la funcién fisica la que obtiene mejor puntuacion, media de 94,2 en la primera
medida frente a la media de 91,2 en su segunda determinacion, al mes
aproximadamente. El componente mental es sin embargo el que obtiene peor
puntuacion media siendo de 34,8 en la primera medicion frente a la 37,9 al en la
segunda, produciéndose una mejora del componente mental, en este caso, tras la

intervencion (Tabla VI).

Tabla VI. Cambios producidos en el test SF-36

XINGRESO
Funcion fisica 94,20 (10,84) 91,20 (7,18) 0,009
Rol Fisico 87,50 (28,68) 87,00 (32,04) 0,903
Dolor Corporal 76,62 (23,64) 77,88 (20,29) 0,698
Salud General 69,44 (17,03) 70,80 (18,32) 0,507
Vitalidad 55,30 (21,96) 57,60 (21,15) 0,244
Funcién Social 66,75 (28,52) 68,25 (30,95) 0,682
Rol Emocional 58,67 (44,45) 68,00 (43,10) 0,070
Salud Mental 54,24 (20,64) 57,76 (21,06) 0,118
Componente Fisica 56,03 (6,86) 54,69 (6,05) 0,074
Componente Mental 34,81 (15,43) 37,95 (14,71) 0,032
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La calidad de vida de la cuidadora mejora con la disminuciéon de los factores
estresantes involucrados en el proceso de enfermedad. Su evaluacion se realiz6

mediante los indicadores de resultados NOC siguientes:

2508 Bienestar del cuidador principal.

2604 Normalizacion de la familia.

1300 Aceptacion del estado de salud.

2202 Preparacion del cuidador familiar domiciliario, incluyendo en este dltimo la

participacion de las cuidadoras en talleres constituidos como grupos de apoyo.

En la recogida de datos de los indicadores NOC se produjo una pérdida de 7

cuidadoras a las que fue imposible recoger las evaluaciones al alta.

A continuacién se muestran los resultados de estas etiquetas NOC:

2508 Bienestar del cuidador principal.

En la valoracion del bienestar del cuidador principal se tuvo en cuenta los indicadores

gque se detallan y figuran en la Tabla ViII:

1- 250807-Satisfaccion con el apoyo profesional

De un total de 43 cuidadoras, 30 manifestaron sentirse completamente satisfechas con
el apoyo profesional, alcanzando una puntuacion de 5 y partiendo de una puntuacién

inicial de 1 en la primera valoracion.

2- 250811-La familia comparte las responsabilidades de los cuidados.

En este caso observamos que comparten la responsabilidad de los cuidados
sintiendose completamente satisfechas 27 de las cuidadoras, obteniendo una

puntuacién de 5. De éstas, 5 cuidadoras se encuentran ya completamente satisfechas
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desde la valoracién inicial, y 7 cuidadoras manifiestan estar algo o moderadamente

satisfechas en el momento del alta.

3- 250812-Disponibilidad de descanso.

La posibilidad de descanso se evidencia comprometida durante la hospitalizacion,
siendo solo 10 cuidadoras frente a las 43 que participan, las que consiguen una

puntuacion de 5 en la escala Likert encontrandose completamente satisfechas.

Tabla VII. Bienestar del cuidador principal. Cambios en los indicadores 250807,
250811 y 250812.

Satisfaccion con el apoyo profesional al alta

Indicador 250807

3 4
Satisfaccion con el apoyo 1 ! 4 30 35
profesional al ingreso 3 0 0 1 1
4 0 2 2 4
5 0 0 3
Total 1 6 36 43
La familia comparte las responsabilidades Total
Indicador 250811 de los cuidados al alta
2 3 4 5
La familia comparte las 1 2 4 7 22 35
responsabilidades de los 2 1 0 0 0 1
cuidados al ingreso 3 0 0 1 5
5 0 0 0 5 5
Total 3 4 8 28 43
Indicador 250812 Disponibilidad de descanso al alta Total
1 2 3 4 5
Disponibilidad de descanso al 1 4 4 14 9 10 41
ingreso 3 1 0 0 1
5 1 0 0 1
Total 6 4 14 9 10 43
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2604 Normalizacion de la familia

Para la evaluacion la capacidad de las familias para mantener un funcionamiento
optimo cuando uno de sus miembros tiene una enfermedad y requiere de un ingreso,

se midieron los siguientes indicadores (Tabla VIII):

1- 260401-Reconocimiento de la existencia de alteraciones v sus posibilidades de

alterar las rutinas de la familia.

En este indicador encontramos que 36 de las familias consiguen desarrollar esta
capacidad hasta niveles de siempre demostrado (26) y frecuentemente demostrado
(10), partiendo de 1 en el inicio del problema o ingreso del paciente. Solo 1 de ellas
alcanza el nivel de raramente demostrado, también partiendo de esta misma

puntuacion.

2- 260415-Utiliza recursos, incluyendo grupos de apoyo.

De las 43 cuidadoras, 34 llegan a utilizar los recursos incluyendo los grupos de apoyo
que le ayudaran a alcanzar la normalizacion de la familia hasta niveles de

frecuentemente demostrado y siempre demostrado, con una puntuacion inicial de 1.
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Tabla VIII. Normalizacién de la familia. Cambio en los indicadores 260401 y 260415

Reconocimiento de la existencia de alteraciones y
sus posibilidades de alterar las rutinas de la familia
al alta

Indicador 260401

Reconocimiento de la 1 1 3 10 26 40
existencia de alteraciones y

sus posibilidades de alterar

las rutinas de la familia al

ingreso. 5 0 0 0 3 3
Total 1 3 10 29 43
Utiliza recursos, incluyendo grupos de apoyo al alta Total
Indicador 260415
1 2 3 4 5
Utiliza recursos, incluyendo 1 1 3 4 9 25 42
grupos de apoyo al ingreso .
4 0 0 0 1 0 1
Total 1 3 4 10 25 43

1300 Aceptacion del estado de salud.
Explorar la adaptacién de la cuidadora a los problemas de salud de su hijo y evaluar la
reconciliacion con los cambios significativos en las circunstancias de la salud, lo

realizamos a través de la mediciéon de:

1. 13008-Reconocimiento de la realidad de la situacién de salud.

En él obtuvimos que 33 cuidadoras alcanzaron la aceptacién del estado de salud de su
hijo con una puntuacién de 5, es decir, logran el mejor nivel al alta del paciente

cuando en el ingreso manifestaron una puntuacion de 1, nunca demostrada (Tabla IX).
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Tabla IX. Aceptacion del estado de salud. Cambio en el indicador 13008.

Reconocimiento de la realidad de la situacion de

Indicador 13008 salud al alta
1 3 4
Reconocimiento de la 1 1 4 3 30 38
realidad de la situacion de 2 0 0 0 1 1
salud al ingreso . 3 0 0 o
5 0 0 0 3 3
Total 1 4 3 35 43

2202 Preparacion del cuidador familiar domiciliario.
Evaluar la preparacién para asumir la responsabilidad de la asistencia en el domicilio
al niflo por sus cuidadoras y apreciar sus conocimientos y habilidades en la prestacion

de los cuidados, se planteo mediante los siguientes indicadores (Tabla X):

1- 220201-Voluntad de asumir el papel de cuidador familiar.

El grado de voluntad para asumir el papel de cuidador fue completamente adecuado o
sustancialmente adecuado en 33 de las cuidadoras en el momento del alta, habiendo

obtenido una puntuacién de 1 en la escala Likert en el inicio de la valoracion.

2- 220204-Participacion en las decisiones de atencion domiciliaria.

Participan en las decisiones de atencion domiciliaria 36 de las 43 cuidadoras,
consiguiendo un grado completamente adecuado (31) 6 sustancialmente adecuado (4)
y como en el indicador anterior partiendo de una medicion inicial de 1 en la valoracién

inicial en la escala Likert.

Para completar la evaluacién del grado de preparacion del cuidador se midieron

también los indicadores enumerados a continuacion.

162



Capitulo VII. Resultados

3- 220206-Conocimiento del régimen del tratamiento recomendado.

En la evaluacion del indicador conocimiento del régimen terapéutico observamos que
37 cuidadoras logran niveles de 5, completamente adecuado y 4, sustancialmente
adecuado. Si bien podemos comprobar que 4 cuidadoras ya tenian conocimientos
completamente adecuados y 2 cuidadoras han alcanzado la puntuacion de 3,
moderadamente adecuado, lo que demuestra que este indicador debe continuar

trabajandose en Atencion Primaria para lograr un mejor resultado.

4- 220209-Conocimientos de cuidados en el sequimiento.

38 cuidadoras alcanzan al alta un conocimiento de los cuidados a seguir
completamente adecuado y sustancialmente adecuado. Solo 1 de ellas necesita ser
reforzada en la ensefianza. En este indicador, 3 cuidadoras tenian en la valoracion

inicial un nivel completamente adecuado.

5- 220210-Conocimiento de cuidados urgentes.

El conocimiento de los cuidados urgentes en las cuidadoras alcanza niveles de
completamente adecuado y sustancialmente adecuado en 39 de las cuidadoras, 2 de
ellas conocen los cuidados de forma completamente adecuada desde el ingreso.
Necesita ser reforzado este conocimiento en 1 cuidadora al haber conseguido en este

indicador un nivel moderadamente adecuado.

6- 220219-Conocimiento de donde obtener el equipamiento necesario.

El conocimiento es completamente adecuado en 35 cuidadoras en el momento de alta

del acceso al equipamiento necesario.
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Tabla X. Preparacion del cuidador familiar domiciliario Cambio en los indicadores
220201, 220204, 220206, 220209, 220210y 220219.

Voluntad de asumir el papel de cuidador familiar al

Indicador 220201 alta
4
1 3
Voluntad de asumir el papel 2 1 0 1
de cuidador familiar al
ingreso 4 1 0 1
5 0 8 8
Total 5 38 43
Participacién en las decisiones de atencién Total
Indicador 220204 domiciliaria al alta
3 4 5
S 1 1 4 31 36
Participacion en las
decisiones de atencion 2 0 1 1
domiciliaria al ingreso
iciliari ing 5 0 0 6
Total 1 5 37 43
Conocimiento del régimen del tratamiento Total
Indicador 220206 recomendado al alta
3 4 5
Conocimiento del régimen 1 2 7 30 39
del tratamiento
recomendado al ingreso 5 0 0 4 4
Total 2 7 34 43
Conocimientos de cuidados en el seguimiento Total
Indicador 220209 al alta
3 4 5
Conocimientos de cuidados ! 1 13 25 39
en el seguimiento al 2 0 0 1 1
ingreso 5 0 0 3 3
Total 1 13 29 43
Conocimiento de cuidados urgentes al alta Total
Indicador 220210
3 4 5
1 1 13 26 40
Conommler_lto de cuidados 4 0 0 1 1
urgentes al ingreso
5 0 0 2 2
Total 1 13 29 43
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Voluntad de asumir el papel de cuidador familiar al

Indicador 220201 alta
i Conocimiento de donde obtener el equipamiento Total
Indicador 220219 necesario al alta
3 4 5
1 4 4 31 39
Conocimiento de donde 3 0 0
obtener el equipamiento
necesario al ingreso 4 0 0 2 2
5 0 0 1 1
Total 4 4 35 43

También en la preparacion del cuidador familiar domiciliario, se tuvo en cuenta la
participacion de las cuidadoras en grupos de apoyo y dado los buenos resultados se
ha considerado oportuno incluir la evaluacion de la participacidbn en talleres de
personas cuidadoras en estos resultados aunque no sea objetivo previo de esta

investigacion.

Estos talleres se empezaron a organizar durante la realizacion de este estudio al
valorar que era una demanda de las propias cuidadoras y que les podia ayudar en su
preparacion; a la vez que contaban con un espacio para compartir miedos, emociones,
esperanzas Yy relacionarse con otras personas que estan viviendo una experiencia

similar.

Las personas cuidadoras que han participado en los talleres son un 15,4 % con una
satisfaccion de 4,8 sobre 5. Este porcentaje de participacion es muy bajo y lo justifica
el que estos talleres se iniciaron a partir de detectar su necesidad durante la

realizacion del estudio.
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VII.3- Resultados Objetivo 3: Definir el perfil de las cuidadoras en el

ambito pediatrico.

Las cuidadoras en la poblacién pediatrica son principalmente en un 86,3 % mujeres

como muestra la Tabla XI.

Tabla XI. Distribucion de las personas cuidadoras por sexos.

Frecuencia Porcentaje

Mujeres 44 86,3
Validos

Hombres 7 13,7
Total 51 100

La edad media de estas cuidadoras es de 35,33 afios (Tabla XllI), la moda es de 38

afos (Grafico V).

Tabla XII. Distribucion de las cuidadoras por edades.

Validos 51
N

Perdidos 0
Media 35,33
Desv. tip. 5,915
Minimo 21
Maximo 48
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Gréfico IV. Distribucion de cuidadoras por edades.
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En la familia conviven el matrimonio y los hijos en un 86,3 %. El 51 % de las familias

tiene 2 hijos y en un 27,5 % el hijo enfermo es el Unico. (Tabla Xlll y Tabla XIV).

Tabla XIlI. Distribucion de las familias en funcion de los miembros que la integran

Tipo de familia Frecuencia Porcentaje

Familia Nuclear 44 86,3
Validos Familia Extensa 2 3,9

Familia monoparental 5 9,8
Total 51 100

167




Gestion de casos y calidad de vida de las cuidadoras en pediatria

Tabla XIV. NUmero de hermanos.

N° de hermanos Frecuencia Porcentaje
0 14 27,5
1 26 50,0
Validos 2 7 13,7
3 3 5,9
6 1 1,9
Total 51 100

De las 51 familias que han participado, 17 tienen un hijo menor de 6 afios, lo que

representa el 33,3 % y se observa una familia con 2 hijos menores de 6 afios.

Mostramos también los datos de las familias con hijos mayores de 6 afios. Esta
situacion familiar creemos que en ocasiones puede contribuir en la disminucién de la
carga del cuidado para los padres, por ser en algunos casos una ayuda para el

cuidado del hermano enfermo, en funcién de las edades de los mismos (Tabla XV).

168



Capitulo VII. Resultados

Tabla XV. Namero de familias con hijos menores y mayores de 6 afios.

Numero de hermanos menores de 6 afilos Frecuencia Porcentaje

validos 1 17 33,3
2 1 2
Total 51 100

Numero de hermanos mayores de 6 afios Frecuencia Porcentaje

1 17 33,3

validos 2 4 7.8
3 2 3,9
5 1 2

Total 51 100

El tiempo medio dedicado al cuidado de este hijo con problemas de salud es de 24,1
meses, con una desviacion tipica de 46,7 con un valor minimo de 0 y un valor maximo

de 168 (Tabla XVI).

Tabla XVI. Tiempo medio dedicado al cuidado por las cuidadoras.

Tiempo dedicado al cuidado (en meses)

Validos 51
Perdidos 0
Media 24,13
Desv. tip. 46,77
Minimo ,0
Méaximo 168
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En un 94,1 % no existen otras exigencias de cuidados por parte de otros miembros de
la familia, personas adultas dependientes y el resto, un 5,9 %, estaria en lo que Garcia

Calvente y cols. (1999) definirian como “generacion Sandwich”, Tabla XVII.

Tabla XVII. Numero de familias con otras cargas de cuidados.

Otras cargas para el cuidado Frecuencia Porcentaje

No 48 94,1
Validos

Si 3 59
Total 51 100

El cuidado de un hijo enfermo, como hemos visto anteriormente, conlleva, en muchos
casos, una serie de problemas biopsicosociales para la persona que realiza esta
actividad. Problemas que podrian verse aliviados contando con apoyo social. Por ello

quisimos conocer el apoyo social percibido de estas cuidadoras.

Analizando el apoyo de la cuidadora, mediante el cuestionario Duke-UNC, nos

encontramos con un apoyo social percibido normal en el 84,3 % (Tabla XVIII).

Tabla XVIIl. Resultados cuestionario Duke-UNC.

Duke —UNC Frecuencia Porcentaje

Apoyo social percibido bajo. 8 15,7
Validos

Apoyo social percibido normal 43 84,3
Total 51 100
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VIl.4- Resultados Objetivo 4: Describir las necesidades de cuidados de los

pacientes y de las cuidadoras, asi como los logros obtenidos.

Las etiquetas diagnosticas enfermeras identificadas en el plan de cuidados, mostrando

su frecuencia, son los que se detallan a continuacion (Tabla XIX).

Es destacable que la etiqueta diagnostica més registrada ha sido la de conocimientos
deficientes en un 47,1 %, seguida de la disposicidon para mejorar los conocimientos

con un 11,8 %.

Tabla XIX. Frecuencia y porcentaje de las etiquetas diagndsticas de enfermeria
utilizadas.

Etiquetas Diagnoésticas Enfermeras Frecuencia Porcentaje

Cuidadoras

Conocimientos deficientes 24 47,1
Disposicion para mejorar los conocimientos 6 11,8
Disposicion para mejorar el afrontamiento 2 3,9
Ansiedad 2 3,9
Conflicto en la toma de decisiones 1 2
Cansancio del rol cuidador 1 2
Nifios

Deterioro de la integridad cutanea 4 7,8
Riesgo de deterioro de la integridad cutanea 5 9,8
Riesgo de caidas 1 2
Estrefiimiento 1 2
Total 51 100
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Los indicadores NOC mas utilizados son los que se muestran en la Tabla XX.

Hay que resaltar que los indicadores NOC mas frecuentes estan relacionados con la
adquisicion de los conocimientos necesarios para garantizar la continuidad de los

cuidados en el domicilio por sus cuidadoras.

Tabla XX. Frecuencia y porcentaje de los indicadores NOC.

Indicadores NOC Frecuer{ Porcentaje
Descripcion de la dieta prescrita 19 37,3
Descripcion de la medicacién prescrita 19 37,3
Descripcion de la actividad prescrita 16 31,4
Descripcion de los efectos esperados del tratamiento 15 29,4
Descripcion de técnicas de autoadministracion 15 29,4
Descripcion de los signos y sintomas de las complicaciones 12 23,5
Descripcion de las preocupaciones para prevenir las complicaciones 9 17,6
Descripcion de las propias cuidadoras para la situacién de emergencia 6 11,8
Descripcion del ejercicio prescrito 5 9,8
Descripcion del proceso enfermedad 5 9,8
Reconocer factores de riesgo 4 7,8
Explicacion de los cuidados de enfermeria en términos comprensibles 4 7,8
Piel intacta 4 7,8

Las intervenciones de enfermeria mas frecuentes han sido las que figuran en la Tabla
XXI. Estas intervenciones se corresponden con una atencion individualizada,
proporcionando la respuesta que demandan las cuidadoras de asesoramiento y
conocimiento, del proceso de enfermedad de su hijo, para poder dar una respuesta

mas eficiente.
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Tabla XXI. Intervenciones de enfermeria NIC mas frecuentes.

Intervenciones NIC Frecuencia  Porcentaje
Ensefianza individual 28 54,9
Asesoramiento 29 56,9
Ensefanza: proceso de enfermedad 20 39,2
Ensefianza de la dieta prescrita 18 35,3
Apoyo al cuidador familiar 17 33,3
Ensefianza: medicamentos prescritos 13 25,5
Modificacion de la conducta 12 23,5
Vigilancia de la piel 9 17,6
Educacion sanitaria 6 11,8
Fomentar la implicacién familiar 4 7,8
Apoyo en la toma de decisiones 4 7.8
Aumentar el afrontamiento 4 7,8
Aumentar los sistemas de apoyo 4 7,8
Identificacion del riesgo 4 7.8
Cuidados de la ostomia 4 7,8
Manejo de la nutricion 4 7.8
Cuidados de la piel. Tratamiento topico 4 7,8

A estas intervenciones realizadas por las enfermeras pediatricas se suman las
llevadas a cabo por la EGCH, de coordinaciéon, para garantizar la continuidad de

cuidados en el domicilio (Tabla XXII).
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Tabla XXII. Intervenciones realizadas por la EGCH.

Intervenciones NIC Frecuencia Porcentaje

Planificacion del alta 51 100
Intercambio de informacion cuidados de salud 50 98
Documentacion 49 96,1
Contacto con la EGCC 49 96,1
Derivacion 38 74,5
Gestion de citas 29 56,9
Gestion de recetas y medicacion 21 41,2
Identificacion de cuidadora de gran discapacitado 11 21,6
Gestion de citas en acto unico 10 19,6
Consulta telefénica 8 15,7
Gestion de circuito y material para asistencia respiratoria domiciliaria 5 9,8
Informacion ley de dependencia 5 9,8
Reunion multidisciplinar sobre cuidados 5 9,8
Consulta 5 9,8
Derivacion (talleres de cuidadoras) 4 7,8

En la Tabla XXIlIl se muestra el nimero de indicadores utilizados en el plan de

cuidados de los 51 pacientes y cuidadoras.

174



Capitulo VII. Resultados

Tabla XXIIl. NUmero de indicadores NOC.

Ndmero de indicadores NOC utilizados en el plan de Frecuencia/ n° de :
cuidados. pacientes Porcentaje
1 14 27,5
2 5 9,8
3 4 7,8
4 1 2
5 1 2
Vélidos 7 4 7.8
8 4 7.8
9 2 3,9
11 3 5,9
13 1 2
14 1 2
Total 40 78,43
Perdidos Sistema 1 216
Total 51 100

Como podemos observar, en 14 pacientes y cuidadoras se ha identificado 1 indicador

y ha sido necesario un mayor nimero de indicadores en menor nimero de pacientes.

La frecuencia y el porcentaje de la suma de mejoras que se han producido en los
pacientes y cuidadoras en los indicadores NOC recogidos en el plan de cuidados

durante su ingreso se muestran en la Tabla XXIV.

En los indicadores NOC de esta tabla se presenta la suma total de mejoras y la
frecuencia con la que se han presentado en los pacientes y cuidadoras. Los resultados
obtenidos por el paciente que mas mejora lo hace en 41 puntos y el que menos en 2

puntos, este Ultimo dato nos indica que es un aspecto a trabajar y reforzar.
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Tabla XXIV. Suma de mejoras de las cuidadoras y pacientes del plan de cuidados.

Suma de Mejoras en

puntos de los Frecuencia de las Mejoras Porcentaje

indicadores

2 1 2
3 3 5,9
4 8 15,7
5 1 2
6 2 3,9
7 1 2
8 2 3,9
9 1 2
11 1 2
12 1 2
17 1 2
21 1 2
24 1 2
26 1 2
27 3 5,9
29 3 5,9
30 1 2
34 2 3,9
36 1 2
39 1 2
41 1 2
Total 37 72,5

perdidos  gistema 14 27,5

Total 51 100

Se han tenido en cuenta los diagnésticos médicos para entender mejor la situacion de
salud de estos nifios. Este no es un dato determinante para la intervencién de la
EGCH, pero si lo es la complejidad de los cuidados y en muchas ocasiones ambos

estan relacionados.

El diagnostico médico se ha recogido del informe de alta de la historia clinica del nifio

(Tabla XXV).
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Tabla XXV. Diagnosticos médicos.
DIAGNOSTICOS MEDICOS

Diabetes mellitus tipo i

Encefalopatia

Leucemia linfoblastica aguda |1

Sindrome de West

Neuroblastoma

Prematuro, inmaduro (<28 s)

Enteritis Necrotizante

Desnutricion

Hidrocefalia adquirida

Leucemia Mieloblastica aguda
Hemimegalencefalia derecha
Mielomeningocele

Encefalopatia genética degenerativa
Mielomeningocele y malformacién ArnoldChiari tipo Il
Cromosopatia asociada a osteodistrofia
Fibrosis quistica

Meningitis Neumococica

Severo retraso psicomotor

Pardlisis Cerebral Infantil

Guillen Barren

Sindrome de SturgenWeber

Atrofia Espinal

TCE severo

Fractura patologica con dolor e impotencia no controlable
Epilepsia refractaria

Deshidratacion Hipotonica con alcalosis metabdlica e Hipopotasemia
Hepatoblastoma

Botulismo infantil

Displasia 6sea

Obstruccion intestinal

Cardiopatia canal auriculo ventricular comdn
Varices esofagicas grado II-llI

Hemiparesia izquierda

Atresia de vias biliares

Celiaquia

Total
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T e e e e N T T o e e e I N = T o e e R N - IR CHE COR SR SR CRRYICRING ) B

a1
[ty

Porcentaje

25,5
9,8
59
3,9
3,9
3,9
3,9
3,9
3,9

N

N N N N N N DN DN N DN DN DN DN DD DN DD DN DD DNDNDNDN DD DNDDNDDN

100

177



Gestion de casos y calidad de vida de las cuidadoras en pediatria

Son los problemas oncoldgicos, los derivados de la prematuridad y los asociados con

el sistema nervioso los que tiene una mayor incidencia de derivacion a la EGCH.

Es de destacar que el mayor porcentaje en nuestro estudio lo ocupan los debut

diabéticos, con un 25,5 %.
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Capitulo VIII. Discusién

VIII.1- Discusién por objetivos.

En este capitulo se presenta la discusion de los resultados organizados segun los

objetivos generales del estudio.

- Objetivo 1: Identificar la poblacion pediatrica que esta siendo atendida por las

Enfermeras Gestoras de Casos en Andalucia.

La variabilidad encontrada durante la primera fase del estudio en los diferentes hospitales
consultados, en cuanto a la poblacion diana atendida en pediatria, es importante como
reflejan los resultados obtenidos. Estos nos llevan a afirmar que la definicion de poblacion
diana que se proporciona desde los Manuales de Gestion de Casos, 2006-2007, no

parece que aclare de forma suficiente cual es la poblacion especifica en pediatria.

Esta variabilidad en la practica de las Enfermeras Gestoras de Casos es coincidente con
los resultados de la investigacion de Gonzalez-Posada y Torres-Pérez (2009), donde

afirman que existen diferencias entre centros e inclusive entre los profesionales.

Llama la atencién que de las preguntas planteadas: ¢ qué poblacion pediatrica atiendes?
y ¢cual es el abordaje en funcion de las necesidades de los nifios y de sus cuidadoras?,
no se ha obtenido respuesta a la segunda pregunta. Al mismo tiempo observamos en las
respuestas la ausencia de las cuidadoras como poblacién diana de la EGCH. Si bien,
todas las EGC en sus cuadros de mandos, donde se refleja la actividad que realizan,
identifican las valoraciones y reevaluaciones posteriores realizadas a las cuidadoras. Por
tanto existe constancia del trabajo que se ha desempefiando con ellas. Podriamos
plantearnos si existe falta de integracién del binomio paciente-cuidador por parte de los
profesionales de enfermeria.
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Diversas investigaciones han puesto en evidencia que cuidar supone un riesgo para la
salud, en términos de salud percibida, morbilidad e incluso mortalidad (Pinquart y cols.,
2003; Schultz y cols., 1999; Garcia Calvente y cols., 1999; Delicado, 2003), por tanto
todos los profesionales deberiamos tomar conciencia de ello para prestar una mayor

atencion a esta poblacién que son las cuidadoras de hoy.

Al comenzar el estudio proponiamos los conceptos de cronicidad, fragilidad, discapacidad
y cuidados paliativos como palabras claves para identificar la poblacién infantil con
necesidades de cuidados complejos, conceptos que consideramos muy utiles como

hemos afirmado en el marco tedrico.

El concepto de fragilidad, entendida como situacion de riesgo por aumento de la
vulnerabilidad, fue desarrollado desde la gerontologia y geriatria por la FCA (Federal

Council on the Aging, 1978) que introdujo por primera vez el concepto de anciano fragil.

Estos conceptos de cronicidad, fragilidad, discapacidad y cuidados paliativos, también
aplicables en la poblacién pediatrica, estan sujetos a ciertos matices y entendemos que
un recién nacido es una persona vulnerable, pero, no fragil con las misma connotaciones
atribuibles al anciano fragil. Por lo que para la poblacién pediatrica creemos mas
oportuno unir al concepto de complejidad otros como son la cronicidad, discapacidad,
dependencia y enfermedad terminal para definir a la poblacién pediatrica con

necesidades especiales de cuidado.

La bdsqueda bibliogréfica realizada nos ayud6 a concretar la poblaciéon diana de la EGC
en pediatria. La clasificacion definida para los cuidados paliativos en la Guia para el
desarrollo de los Servicios de Cuidados Paliativos Pediatricos (2003), consideramos que
puede ser muy Util para identificar a una parte de los pacientes pediatricos que pueden
beneficiarse de la gestién de casos ya que implica situaciones complejas de salud que

pueden ser abordadas por la EGC en su practica habitual.
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Esta poblacion infantil necesitada de cuidados de practica avanzada enfermera
entendemos se ve mejor reflejada en el manual de “Desarrollo competencial en el modelo
de gestion de casos del SSPA” (2011), donde, aunque no se especifica la atencion a
nifios, define nuevamente la poblacion diana de la EGC y propone seguir la directrices
que establecio la OMS para hacer frente a los problemas cronicos de salud. Centra la

actuacién de la EGC en aquellos pacientes con mayor complejidad.

Pese a la variabilidad que aun existe de unos entornos a otros y que puede estar
motivada, como afirma Gonzalez-Posada y Torres-Pérez (2009), por necesidades e
intereses locales, se observa que las EGC se estan centrando en aquellos nifios con
problemas de salud complejos y que tienen mayores necesidades de cuidados en el
domicilio. Echamos en falta herramientas que nos permitan medir el nivel de complejidad
en esta poblacion, como las desarrolladas en la poblacién adulta, lo que puede ser motivo

de un nuevo estudio.

Ante la voz de alerta de posibles incumplimientos de tratamiento o situaciones de riesgo
social que pueden comprometer la salud del nifio, podemos evidenciar que las EGC
responden a la poblacién pediatrica, asociando las situaciones familiares y los problemas

de salud en su actuacion.

- Objetivo 2: Conocer el cambio en la calidad de vida relacionada con la salud
de las cuidadoras de pacientes pediatricos atendidos por la Enfermera Gestora

de Casos en el hospital.

El cuidar a una persona enferma supone un riesgo para la salud, en términos de salud
percibida, siendo mucho mas evidente el impacto que se produce en la esfera
psicologica, como se pone de manifiesto en este estudio y que corroboran los resultados

publicados por Garcia Calvente y La Parra (2007).

183



Gestion de casos y calidad de vida de las cuidadoras en pediatria

En este sentido consideramos que la EGC tiene un papel importante en la planificacion
de las intervenciones de coordinacion y minimizacion de obstaculos, lo que ayuda a
promover un mayor bienestar a los pacientes y sus cuidadoras, principalmente en
aquellos con problemas crénicos de salud, que son los atendidos mayoritariamente por
estas enfermeras de practica avanzada. Al ser entendida la calidad de vida relacionada
con la salud, como se define en la introduccién, como un concepto multidimensionalidad,
se ha visto oportuno evaluar los indicadores NOC relacionados con la calidad de vida y
se ha observado que, tras la intervencién de la EGCH, se producen mejorias en todos

estos indicadores NOC.

Coincidimos con Escudero (2007), en que las necesidades que mayoritariamente suelen
hacer referencia las cuidadoras son el descanso, el apoyo psicologico, la formacion y las
facilidades para hacer compatible el cuidado y el trabajo remunerado. Este Ultimo aspecto
no era un objetivo especifico de esta investigacion, pero al estar presente en las
valoraciones que realiza la EGCH se ha podido evidenciar las dificultades existentes.
Estas dificultades encontradas en las cuidadoras se pueden apoyar con los resultados de
Delicado (2003), al afirmar que hacerse cargo de un familiar dependiente y desempefiar
un trabajo remunerado resulta una situacién muy dificil para la mayoria de las cuidadoras,
lo que motiva con frecuencia el abandono temporal o definitivo del trabajo remunerado,
implica una disminucion de ingresos para la familia y una limitacion del progreso
profesional para la persona que cuida. Segun el estudio de Albacete, abandona el trabajo
un 13,4 % de las mujeres cuidadoras y reducen la jornada laboral un 12 % (Delicado,

2003).

Una comprension global del estado de salud y visualizar los aspectos que se suman a la
enfermedad justifica el desarrollo de politicas que apoyen a las personas dependientes y
sus cuidadoras y den respuesta a sus nhecesidades. El paciente cronico necesita

cuidados y una atencion integral, continua y diversificada. Los méas fragiles y complejos
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son los més perjudicados si no se da esta atencion. La preocupacion por este tema esta

llevando a los gestores sanitarios a replantear su organizacion (Perteguer, 2014).

- Objetivo 3: Definir el perfil de las cuidadoras en el &mbito pediatrico.

De los datos de este estudio se desprende que las cuidadoras en la poblacién pediatrica
son principalmente mujeres, coincidiendo con los diversos estudios realizados en
cuidadoras por distintos investigadores (Garcia Calvente y cols., 2007; La Parra, 2001;
Garcia Calvente, 1997; Dominguez-Alcon, 1999; Instituto de la mujer, 2005, Dean, 1991;

Garcia Calvente, 2004; Mateo y cols., 2000; Gomez y cols., 1997; Duran, 2002).

La edad media de estas cuidadoras es de 35,33 afios, a diferencia de las cuidadoras en
la poblacion adulta, cuya la edad media segun el estudio de Delicado (2003) es de 57,8
afos. Este dato esta claramente influido por la franja de edad en la que la mujer es fértil y
puede tener hijos. El desarrollo de la enfermedad en el nifio, que puede acontecer desde
el momento del nacimiento o en cualquier otro periodo de su vida, es otro factor que

juega un papel importante en la edad de estas cuidadoras.

En este estudio, el tiempo medio dedicado al cuidado de estos hijos con problemas de
salud es de 24,1 meses. Este tiempo es considerablemente mas bajo si lo comparamos
con los datos aportados por Delicado (2011) que sitta el tiempo dedicado al cuidado, en
una media en el intervalo de 3-4 afios. Podemos explicar este hecho porque uno de los
criterios para la inclusion de las cuidadoras en el estudio ha sido el que cuidadoras y
pacientes accedieran a la gestion de casos por primera vez y por tanto el momento en
que entran las cuidadoras a participar en este estudio es principalmente en la fase de

estudio o diagnostico del proceso de enfermedad del hijo.

La mayor supervivencia de la poblacion pediatrica con enfermedades crénicas y

discapacitantes da lugar a que la madre asuma el cuidado contando con la colaboracion
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del marido y los hermanos, siempre que sean mayores Yy tengan capacidad para

desempenfiar este cuidado.

Es de destacar, en las cuidadoras que han colaborado en este estudio, que no tengan
otra carga de cuidados. Muy posiblemente ésto ocurra porque aun se encuentren fuera
de esa franja de edad de la cuidadora que Garcia Calvente (1999) vino a denominar
“Generacion Sandwich” entre 50 y 64 afios. Pero esta carga de trabajo, es un factor
coyuntural que incidird posteriormente si el cuidado de estos nifios se prolonga durante
toda la vida del menor. Por esta razon hay autores que hablan de trayectoria en el
cuidado méas que de tiempo de duracion de la dependencia de la persona. Asi, Duran
expone respecto a la trayectoria en el cuidado familiar, que la mayoria de la cuidadoras
cuidan un promedio de 12 afios (Duran, 2002). Este tiempo tan elevado hace referencia a
una vision longitudinal de la experiencia de la mujer cuidadora, pues puede haber sido

cuidadora de mas de una persona dependiente a lo largo de su vida.

El cuidado requiere, entre otras cosas, el hacer compatibles sus exigencias con la vida
laboral y esto puede resultar muy complicado si la persona que cuida no cuenta con
colaboracion y el apoyo de otras personas de su entorno social mas préximo. Segun
nuestros resultados, las madres que cuidan de algun hijo con problemas crénicos de
salud cuentan con apoyo, diferenciandose asi de muchos estudios que pone de
manifiesto la soledad del cuidador principal (Bermejo y col., 1997; Prescop y cols., 1999;
Duran, 2004; Castillo y cols., 2014). No se escapa a la percepcién de las EGC, como
afirma Garcia Calvente (1997), que el hogar es el ambito donde se atiende a los nifios de
forma habitual y cuando enferman. Como también ha puesto en evidencia este estudio
son las mujeres quienes asumen mayoritariamente la demanda generada por la
poblacién infantil. La sobrecarga que supone la prestacion en cuidados, especialmente
cuando la demanda es continuada, tiene repercusiones en la propia salud y calidad de
vida de la cuidadora (Garcia Calvente, 1997). Por tanto el situar el cuidado como una

responsabilidad colectiva, mas que en el ambito individual y el dejar de contemplar a la
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cuidadora como recurso para verla como sujeto de atencidén, dentro de los servicios
formales de salud, consideramos que ayudaria a generar entornos mas equitativos y

saludables.

- Objetivo 4: Describir las necesidades de cuidados de los pacientes y de las

cuidadoras, asi como los logros obtenidos.

Las etiquetas diagnosticas enfermeras mas prevalentes, encontradas en las cuidadoras
que han participado en el estudio, han sido la de conocimientos deficientes y la
disposicion para mejorar los conocimientos. Estos datos concuerdan con las afirmaciones
realizadas por Escudero en 2007 en las que se recoge que mayoritariamente las
necesidades a las que las cuidadoras suelen hacer referencia, entre otras, es la de
formacion. Asi, las etiquetas de resultados e indicadores NOC mas frecuentes planteados
en el plan de cuidados, estan relacionados con la adquisicion de los conocimientos
necesarios para garantizar la continuidad de los cuidados en el domicilio, estando las
intervenciones llevadas a cabo por las enfermeras orientadas a las demandas y

necesidades identificadas en las cuidadoras de asesoramiento y conocimiento.

Los indicadores NOC se centran en las necesidades detectadas en los pacientes. En el
plan de cuidados se han identificado aquellos que nos han facilitado la evaluacion de las
necesidades planteadas. A veces la respuesta se ha dado con la medicién de un solo
indicador y en otras ocasiones, ha requerido de un mayor nimero de indicadores,

dependiendo de la situacion de salud y entrenamiento del nifio y la cuidadora.

Los planes de cuidados han quedado reforzados por la intervencion de la EGCH con
aquellas intervenciones de coordinacién entre las que encontramos con mayor
prevalencia: la planificacién del alta, con la que se prepara al paciente y su familia para
trasladarse de un nivel de cuidados a otro; el intercambio de informacion de cuidados de

salud con otros profesionales; asi como la elaboracion del informe de enfermeria
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necesario para garantizar la continuidad de cuidados por la EGCC. Estas intervenciones
se corresponden con una atencion individualizada al nifio y su familia para proporcionar la

respuesta que el proceso de enfermedad del nifio requiere y poder ser mas eficiente.

Observamos que los problemas de salud oncoldgicos, los derivados de la prematuridad y
los asociados con el sistema nervioso son los mas habituales como hemos comentado
anteriormente. Asimismo es destacable que el mayor porcentaje de diagndsticos médicos
recogidos en este estudio lo ocupe el debut diabético. Lo podemos justificar, porque en
ese momento se esta llevando a cabo la incorporacion del Proceso Asistencial Integrado
de Diabetes Mellitus y ha intervenido mas la EGCH como apoyo en esta actuacion.
Posteriormente se definieron mejor los criterios de derivacion a las EGCH de estos nifios,

incluyendo solo aquellos que presentan un mayor riesgo para controlar su proceso.
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VIII.2- Limitaciones del estudio.

— Los resultados del estudio, en principio, tienen un alcance regional dado que la
implantacién y el desarrollo de este modelo es diferente segiin cada Comunidad
Auténoma. En Canarias, Catalufia, Asturias o Aragon esta implantada la figura
de Enfermera Gestora de Casos para atender a los pacientes con problemas
complejos de salud y a sus familias, pero no existe un marco tedrico comun ni
legislacion autonémica que apoye este modelo. A su vez la Comunidad
Valenciana y la Comunidad de Madrid estan intentando reorganizar también los
servicios de enfermeria, pero teniendo a la enfermera comunitaria como figura

central y responsable de la Gestion de Casos.

— Otro aspecto a considerar esta relacionado con los datos del estudio referentes
al tiempo dedicado al cuidado por las cuidadoras. No podemos generalizar el
tiempo de nuestro estudio al perfil de las cuidadoras de la poblacién pediatrica,
ya que uno de los criterios de inclusion para participar en esta investigacion era
gue las cuidadoras y pacientes accedieran a la gestion de casos por primera
vez. Este aspecto lo hemos considerado importante para que todos los
participantes en el estudio estuviesen en las mismas condiciones en cuanto al
conocimiento y beneficios aportados por la EGC. Sin embargo ha limitado este
aspecto porque la mayoria de las cuidadoras se encontraban en la fase de

estudio y diagnostico del proceso de salud-enfermedad del nifio.

— El criterio de inclusién mencionado anteriormente también ha podido influir en el
namero de personas cuidadoras que han participado en el estudio, reduciendo
la muestra. Por lo que lo proponemos como nuevas lineas de trabajo e

investigacion el valorar el tiempo dedicado al cuidado por las repercusiones que
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puede generar en las cuidadoras, como se ha evidenciado en otros trabajos

realizados en cuidadoras en poblacion adulta.
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Capitulo IX. Conclusiones

Las conclusiones y aportaciones de este estudio son:

1. Se ha identificado la poblacion pediatrica que requiere cuidados de una préactica

avanzada de enfermeria.

2. En Andalucia y de forma especifica, en el Hospital Materno Infantil de Granada, se
estd dando respuesta a los nifios ingresados y sus cuidadoras que por la
complejidad de su estado de salud, necesitan la coordinacion con diferentes
profesionales y servicios asi como la movilizacién de recursos, para garantizar una

atencion integral y continuada.

3. Observamos que los problemas de salud oncoldgicos, los derivados de la
prematuridad y los asociados con el sistema nervioso son los que producen una

mayor demanda de intervencion de la EGCH pediatrica.

4. Se echa en falta herramientas que nos permitan medir el nivel de complejidad,
derivada de los problemas de salud, de la poblacién pediatrica como las

desarrolladas en la poblacion adulta; lo que puede ser una linea de trabajo futura.

5. El nifio con problemas cronicos de salud, necesita unos cuidados y una atencién
integral, continua y diversificada. Existen riesgos para la salud de las cuidadoras
de estos niflos que requieren ser visualizados por los profesionales para dar

respuesta a sus necesidades.

6. Consideramos que la Enfermera Gestora de Casos tiene un papel importante en la
planificacion de las intervenciones de coordinacién y minimizacién de obstaculos,

lo que ayuda a promover un mayor bienestar a los nifios y sus cuidadoras.
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7.

10.

11.

12.

Es importante tomar conciencia de todos los aspectos que se suman a la
enfermedad para poder desarrollar politicas que apoyen a los nifios con problemas

crénicos y a sus cuidadoras.

Podemos definir el perfil de las cuidadoras de la poblacién pediatrica como
mujeres con una edad media de 35,33 afios, pertenecientes a familias constituidas
por el matrimonio y dos hijos, principalmente. Con una dedicacién al cuidado de
24,1 meses y sin otras cargas de cuidados. La exigencia, prolongacion y el coste
de este cuidado requiere que cuenten con ayuda o la implicacion de otros

familiares.

Los indicadores NOC més frecuentes estan relacionados con la adquisicion de los
conocimientos necesarios para garantizar la continuidad de los cuidados en el

domicilio por sus cuidadoras.

Las intervenciones de asesoramiento y conocimiento, llevadas a cabo por las
enfermeras, estan orientadas a las demandas y necesidades identificadas en los
nifios y cuidadoras. Se le ha dado respuesta de forma individual y también con la
participacion en talleres especificos para cuidadoras. Actividad que ha sido muy

bien valorada por las mismas, obteniendo muy buenos resultados de satisfaccion.

La intervencién de la Enfermera Gestora de Casos ayuda a las cuidadoras a
mejorar su calidad de vida relacionada con la salud, como hemos podido ver en

este estudio.

Se ha obtenido una mejora en todos los indicadores NOC planteados en el plan de
cuidados, lo que avala la idoneidad de los objetivos planteados y su adaptacion a

las necesidades del nifio y su cuidadora.
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Anexos

Anexo |.- Cuestionario SF-36.

CUESTIONARIO DE SALUD SF-36 VERSION ESPANOLA 1.4 (junio de 1999)

INSTRUCCIONES:

Las preguntas que siguen se refieren a lo que usted piensa sobre su salud. Sus
respuestas permitiran saber como se encuentra usted y hasta qué punto es capaz de
hacer sus actividades habituales. Conteste cada pregunta tal como se indica. Si no
estd seguro/a de como responder a una pregunta, por favor conteste lo que le parezca

mas cierto.

MARQUE UNA SOLA RESPUESTA

1. En general, usted diria que su salud es:
1 Excelente
[0 Muy buena
[J Buena
[ Regular

[ Mala

2. ¢ Como diria que es su salud actual, comparada con la de hace un afio?
[1 Mucho mejor ahora que hace un afio
1 Algo mejor ahora que hace un afio
71 M&s o menos igual que hace un afo
(1 Algo peor ahora que hace un afio

[1 Mucho peor ahora que hace un afio

223



Gestion de casos y calidad de vida de las cuidadoras en pediatria

LAS SIGUIENTES PREGUNTAS SE REFIEREN A ACTIVIDADES O COSAS QUE
USTED PODRIA HACER EN UN DIA NORMAL.

3. Su salud actual, ¢le limita para hacer esfuerzos intensos, tales como correr, levantar

objetos pesados, o participar en deportes agotadores?
1 Si, me limita mucho
71 Si, me limita un poco

[J No, no me limita nada

4. Su salud actual, ¢le limita para hacer esfuerzos moderados, como mover una mesa,

pasar la aspiradora, jugar a los bolos o caminar mas de una hora?
[1 Si, me limita mucho
71 Si, me limita un poco

[ No, no me limita nada

5. Su salud actual, ¢le limita para coger o llevar la bolsa de la compra?
1 Si, me limita mucho
) Si, me limita un poco

[1 No, no me limita nada

6. Su salud actual, ¢le limita para subir varios pisos por la escalera?
1 Si, me limita mucho
) Si, me limita un poco

[1 No, no me limita nada

7. Su salud actual, ¢le limita para subir un solo piso por la escalera?
[1 Si, me limita mucho

71 Si, me limita un poco
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[1 No, no me limita nada

8. Su salud actual, ¢le limita para agacharse o arrodillarse?
[ Si, me limita mucho
) Si, me limita un poco
[0 No, no me limita nada
9. Su salud actual, ¢le limita para caminar un kildmetro o0 mas?
[1 Si, me limita mucho
71 Si, me limita un poco

[J No, no me limita nada

10. Su salud actual, ¢le limita para caminar varias manzanas (varios centenares de

metros)?
[1 Si, me limita mucho
71 Si, me limita un poco

[1 No, no me limita nada

11. Su salud actual, ¢ le limita para caminar una sola manzana (unos 100 metros)?
1 Si, me limita mucho
) Si, me limita un poco

[1 No, no me limita nada

12. Su salud actual, ¢ le limita para bafiarse o vestirse por si mismo?
1 Si, me limita mucho
71 Si, me limita un poco

[J No, no me limita nada
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LAS SIGUIENTES PREGUNTAS SE REFIEREN A PROBLEMAS EN SU TRABAJO O
EN SUS ACTIVIDADES COTIDIANAS.

13. Durante las 4 Ultimas semanas, ¢tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o a

sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?
0 Si

(1 No

14. Durante las 4 dltimas semanas, ¢hizo menos de lo que hubiera querido hacer, a

causa de su salud fisica?
[ Si

(1 No

15. Durante las 4 ultimas semanas, ¢tuvo que dejar de hacer algunas tareas en su

trabajo 0 en sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?
0 Si

(1 No

16. Durante las 4 dltimas semanas, ¢tuvo dificultad para hacer su trabajo o sus
actividades cotidianas (por ejemplo, le costé mas de lo normal), a causa de su salud

fisica?
0 Si

(1 No

17. Durante las 4 dltimas semanas, ¢tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o a
sus actividades cotidianas, a causa de algun problema emocional (como estar triste,

deprimido, o nervioso?
0 Si

(1 No
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18. Durante las 4 Uultimas semanas, ¢hizo menos de lo que hubiera querido hacer, a

causa de algun problema emocional (como estar triste, deprimido, 0 nervioso)?
1 Si

(1 No

19. Durante las 4 dltimas semanas, ¢no hizo su trabajo o sus actividades cotidianas
tan cuidadosamente como de costumbre, a causa de algun problema emocional (como

estar triste, deprimido, o nervioso)?
0 Si

(1 No

20. Durante las 4 dltimas semanas, ¢hasta qué punto su salud fisica o los problemas
emocionales han dificultado sus actividades sociales habituales con la familia, los

amigos, los vecinos u otras personas?
(1 Nada
[J Un poco
[ Regular
[J Bastante

(1 Mucho

21. ¢ Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante las 4 Ultimas semanas?
[0 No, ninguno
1 Si, muy poco
) Si, un poco
[1 Si, moderado
[1 Si, mucho

[ Si, muchisimo
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22. Durante las 4 dltimas semanas, ¢hasta qué punto el dolor le ha dificultado su

trabajo habitual (incluido el trabajo fuera de casa y las tareas domésticas)?
"1 Nada
[J Un poco
[ Regular
[J Bastante

[J Mucho

LAS PREGUNTAS QUE SIGUEN SE REFIEREN A COMO SE HA SENTIDO Y COMO
LE HAN IDO LAS COSAS DURANTE LAS 4 ULTIMAS SEMANAS. EN CADA
PREGUNTA RESPONDA LO QUE SE PAREZCA MAS A COMO SE HA SENTIDO
USTED.

23. Durante las 4 ultimas semanas, ¢,cuanto tiempo se sintié lleno de vitalidad?
[1 Siempre
1 Casi siempre
"1 Muchas veces
1 Algunas veces
] Sélo alguna vez

(1 Nunca

24. Durante las 4 ultimas semanas, ¢ cuanto tiempo estuvo muy nervioso?
] Siempre
1 Casi siempre
[1 Muchas veces
1 Algunas veces
1 Solo alguna vez

(1 Nunca
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25. Durante las 4 ultimas semanas, ¢cuanto tiempo se sintié tan bajo de moral que

nada podia animarle?
] Siempre
1 Casi siempre
"1 Muchas veces
[0 Algunas veces
1 Sélo alguna vez

(1 Nunca

26. Durante las 4 ultimas semanas, ¢cuanto tiempo se sintié calmado y tranquilo?

[1 Siempre

[1 Casi siempre

"1 Muchas veces
1 Algunas veces
1 Sélo alguna vez

(1 Nunca

27. Durante las 4 ultimas semanas, ¢,cuanto tiempo tuvo mucha energia?

] Siempre

1 Casi siempre

1 Muchas veces
[0 Algunas veces
] Sélo alguna vez

(1 Nunca

28. Durante las 4 ultimas semanas, ¢,cuanto tiempo se sintié desanimado y triste?

[1 Siempre

[1 Casi siempre
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"1 Muchas veces
[0 Algunas veces
] Sélo alguna vez

(1 Nunca

29. Durante las 4 ultimas semanas, ¢ cuanto tiempo se sintié agotado?
[1 Siempre
[1 Casi siempre
[1 Muchas veces
1 Algunas veces
1 Sélo alguna vez

(1 Nunca

30. Durante las 4 dltimas semanas, ¢ cuanto tiempo se sintio feliz?
[1 Siempre
1 Casi siempre
"1 Muchas veces
[0 Algunas veces
] Sélo alguna vez

(1 Nunca

31. Durante las 4 Ultimas semanas, ¢cuanto tiempo se sintié cansado?
] Siempre
1 Casi siempre
[1 Muchas veces
1 Algunas veces
1 Solo alguna vez

(1 Nunca
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32. Durante las 4 dltimas semanas, ¢con qué frecuencia la salud fisica o los
problemas emocionales le han dificultado sus actividades sociales (como visitar a los

amigos o familiares)?
] Siempre
1 Casi siempre
[0 Algunas veces
1 Sélo alguna vez

(1 Nunca

POR FAVOR, DIGA SI LE PARECE CIERTA O FALSA CADA UNA DE LAS
SIGUIENTES FRASES.

33. Creo que me pongo enfermo mas facilmente que otras personas.
[1 Totalmente cierta

[ Bastante cierta

71 No lo sé

1 Bastante falsa

[1 Totalmente falsa

34. Estoy tan sano como cualquiera.
] Totalmente cierta
] Bastante cierta
"1 No lo sé
] Bastante falsa

[] Totalmente falsa

35. Creo que mi salud va a empeorar.

(] Totalmente cierta
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[1 Bastante cierta

[1 No lo sé

[1 Bastante falsa

[ Totalmente falsa

36. Mi salud es excelente.

(] Totalmente cierta

[] Bastante cierta

[1 No lo sé

[] Bastante falsa

[] Totalmente falsa
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Anexo Il.- Hoja recogida de datos SF-36

CUESTIONARIO DE SALUD SF-36

|d Paciente

En general, sted dina que su salud es:

Lassiguientes preguntas se referen a actividades o cosas que usted podria hacer en un dia normal

Susalud actual 1 imita para hacer esfuerzos ntensos (correr,levantar objetos pesados,.

St salud actual, e limita para hacer esfuerzos moderados (mover una mesa, pasar aspiradora,caminar mas de unahora, .

Su salud actual, e imita para coger o levar 3 bolsa de [ compra?

;Como dia que essu salud actual,
¥

Comparada con a de hace un afio?

5 salud actual, 1 imita para subir varios pisos por 3 escalera?

Susalud actual leimta para subir un solo piso pora escalera?

Susalud actual leimita para agacharse o arrodilarse!

Susalud actua, Jelimita para caminar un klometro 0 mas?

Susalud actual, leimita para caminar varias manzanas (vanos centenares de metros)?

5 salud actual, e imita para caminar una 50l manzana (100 m)?

Su salud actual, I Imita para bafiarse o vestrse por s mismo?

Lias siguientes prequntas se refieren a problemas en su trabajo o en sus actividades cotidianas

Durante as & fimassemans, ;tuvo que reduc eltiempo dedicadoal trabajo 0. sus actvidades cotidians, a cavsa de su salud lsica?
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Durante 2 fmas semans, 20 mencs de o que hubera quendo hacer acalgadesusafica? v

Durante s 4 Utmas semanes v Qe dear e acer algunas areasen trabjo st actvidades cofidnes acasadesusaid s | v

Durante s ¢ tmas semanas ovo ficutad para hacer s o 0 sus atvidades cofidanes acalsaesusaiafica?| v

Durante s 4 tmas semanas, v que reducifSempo dediad ot 0 0sacvidades cotidanas, acausadeagn probemamociona? |~ "

Durante s ¢ tmas semanes hzo menas e o que hubera querdo bacer 2 cavsa deagin proflemaemociona? |+

Durante s 1 fmas semnes, mo iz s b 0 stsacdadescotiianas ancuidadosamente como e costumtre acausadealgin poblemaemocional |~ v

Durante s g s semanes, st que unto s slud iica s probemas emocinals i ficutad s actidadss socies habualscona Fmil,amgos vecios

iTuv o en algunspatedelcuermo durante s ftmas semanas! v

Durante 2 s semans, st que punto el olorle h dficutadosu b et clido o fuea e casay aeas comesticas? '

Las prequntas quesiquen seefierena como se hasenfido e hanido s cosas durante s ufimas semanas

{Cugntotiempo e st o devtidad '
{Cuéntotiempo estvo mynenvise? v
iCugnto tempo se sniobaj de moral que ade poda anmar” v
JCLartoSempo e st camadoytanqule? '
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Cuanto tempoo tuvo mucha energa? v
iCuanto tempo se sinio desanimado y tiste? v
;Cuanto tempo se stio agotado? -
;Cuntotiempo sesintiofelr v
;Cuanto tempo se sinio cansado? ’
C0ug fracuenciaa salud o problemas emocionales e ificultan sus actividades sociles? \
(re0 que me ponqo enfermo mas facimente que otras personas v
Estoy tansano como cualquiera v
(reo que misalud vaa empearar \
Mi salud es excelente \
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Anexos

Anexo lll.- Etiquetas de resultado e indicadores NOC.

1. Para conocer la calidad de vida relacionada con la salud esta intimamente ligada a

la disminucion de los factores estresante del proceso de enfermedad, situacion de

ingreso y alteracion de la normalidad familiar:

2508 Bienestar del cuidador principal

250807-Satisfaccion con el apoyo profesional.

Puntuacion

inicial

Puntuacion al
alta

250811-La familia comparte las responsabilidades de los Puntuacion Puntuacion al

cuidados. inicial alta

250812-Disponibilidad de descanso. Puntuacion Puntuacion al
inicial alta

2604 Normalizacion de la familia

260401-Reconocimiento de la existencia de alteraciones y sus

posibilidades de alterar las rutinas de la familia.

Puntuacion

inicial

Puntuacion a
alta

260415-Utiliza recursos, incluyendo grupos de apoyo.

Puntuacion
inicial

Puntuacion 3
alta
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2. Para explorar la adaptacion de la cuidadora a los problemas de salud de su hijo:

1300 Aceptacion del estado de salud

13008-Reconocimiento de la realidad de la situacion de Puntuacion Puntuacion al
salud. inicial alta

3. Para evaluar su preparacién, conocimientos y habilidades en la prestacion de los

cuidados:

2202 Preparacion del cuidador familiar domiciliario

220201-Voluntad de asumir el papel de cuidador familiar. Puntuacion Puntuacion al
inicial alta
220204-Participacion en las decisiones de atencion Puntuacion Puntuacion al
domiciliaria. inicial alta
220206-Conocimiento del régimen del tratamiento Puntuacion Puntuacion al
recomendado. inicial alta
220209-Conocimientos de cuidados en el seguimiento. Puntuacion Puntuacion al
inicial alta
220210-Conocimiento de cuidados urgentes. Puntuacion Puntuacion al
inicial alta
220219-Conocimiento de donde obtener el equipamiento Puntuacion Puntuacion al
necesario. inicial alta
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Anexo V.- Hoja recogida de datos NOC.

NURSING OUTCOMES CLASSIFICATION (NOC)

1D Paciente

2508 Bienestar del cuidador principal
250807 Satisfaccidn con el apoyo personal

250811 La familia comparte las
responsaqbilidades de los cuidados

250812 Disponibilidad de descanso

2202 Preparacion del cuidador familiar domiciliario

220201 Voluntad de asumir el papel de
cuidador principal

220204 Participacidn en las decisiones de
atencion domiciliaria

220206 Conocimiento del régimen del
tratamiento recomendado

220209 Conocimientos de cuidados en el
seguimiento

220210 Conocimiento de cuidados
urgentes

220219 Conocimiento de donde obtener
el equipamiento necesario

Puntuacion inicial  Puntuacion al alta

w

w

v
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Anexos

Anexo V.- Informacién para solicitar a las cuidadoras la participacion en

el estudio.

Aspectos generales

Con este documento se le solicita su consentimiento para participar en un estudio
de investigacion que se esta realizando en el Hospital Universitario Virgen de las

Nieves.

Antes de formalizar su consentimiento se le va a informar en qué consiste este

estudid, cual es su objetivo asi como que supondra para usted participar en él.

Comentarle que su participacién es voluntaria y totalmente anénima.

Si necesita mas informacién puede llamar al teléfono que la Enfermera Gestora de

Casos hospitalaria (EGCH) le ha proporcionado.

Si en cualquier momento desea revocar su decision podra hacerlo.

Interrogantes que le pueden surgir antes de decidir participar en este estudio.

1. ¢Quién realiza el estudio?

El estudio para el que se le solicita su colaboraciéon lo esta realizando Concepcion
Vellido Gonzélez, EGCH del hospital del centro Materno Infantil del Hospital

Universitario Virgen de las Nieves.

2. ¢Por qué se hace este estudio?

Andalucia ha desarrollado las herramientas necesarias para garantizar la continuidad
de cuidados de los pacientes en sus domicilios. La EGCH conocedora del medio

hospitalario, con experiencia en valoracion, planificacién y continuidad de cuidados de
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pacientes y cuidadoras; proporciona los medios necesarios para minimizar el impacto
que ciertas situaciones de salud complejas, los obstaculos que los pacientes y sus
cuidadoras encuentran en el entorno sanitario y mas concretamente en el hospital y en
la transicion al domicilio. Lo que incidira en la salud y por tanto en la calidad de vida

relacionada con la salud del paciente y cuidadoras.

Esta investigacion pretende evaluar las intervenciones de la EGCH y su repercusion

en la calidad de vida relacionada con la salud de las cuidadoras.

3. ¢Como se hace este estudio?

En el estudio se evalGan los aspectos relativos a la salud de las cuidadoras desde el
momento que contactan con la EGCH y posteriormente cuando tenga lugar el alta de

paciente a su domicilio.

Para ello se le pedira a las cuidadoras que rellenen dos encuestas en las que deberan
contestar a cuestiones relacionadas con lo que piensan sobre su salud en aspectos

comao:

Actividades o cosas que usted realiza un dia normal.

Problemas en su trabajo o en sus actividades cotidianas.

Como le han ido las cosas durante las ultimas 4 semanas.

Si le parecen ciertas o falsas las frases que se exponen a continuacion.

4. ¢Qué beneficios puede aportar este estudio?

Conocer los posibles efectos a corto plazo de la gestion de la EGCH en la calidad de

vida relacionada con la salud de las cuidadoras e identificar mejoras.
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5. ¢Me puede perjudicar este estudio?

Si usted decide no participar en este estudio, la atencion sanitaria que recibira por todo
el equipo que atiene a su hijo asi como por la EGCH sera exactamente la misma con
excepcion de la realizacion de los cuestionarios que para la puesta en marcha de este
estudio se estan realizando y que tienen como finalidad conocer mejor algunos
aspectos relacionados con su salud. En ningdn momento el no participar en este

estudio le podr& perjudicar en su salud.

6. ¢Como se va a disponer de mis datos?

En ningln momento los datos recopilados con este estudio seran difundidos o tratados
por personas ajenas al investigador, en cumplimiento de la Ley Organica 15/1999, de

13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal.

7. ¢Quién es la persona responsable de este estudio?

El investigador principal es la EGCH del hospital Universitario Virgen de las Nieves. Teléfono:

671562503.
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Anexo VI.- Consentimiento de la persona cuidadora.

Estimada cuidadora:

Esta investigacion pretende evaluar como repercuten las intervenciones de la
Enfermera Gestora de Casos en la calidad de vida relacionada con la salud de las

cuidadoras de nifios con problemas de salud.

Por este motivo nos gustaria cumplimentara el cuestionario que a continuacién se le

entregard para abordar los siguientes aspectos:

Como repercute la actuacion de esta enfermera en su calidad de vida relacionada con

la salud.
Identificar mejoras en la prestacion del servicio.

Necesitamos conocer su opinidn, nos interesa mucho y nos resulta muy util para ir

mejorando nuestra actuacion.

Le garantizamos la confidencialidad de toda la informacion que nos facilite y solo se

recogera su opinion pero no su nombre.

Por favor firme el consentimiento si acepta participar en este proyecto de

investigacion.
Le agradecemos mucho su colaboracion.

Nombre y Apellidos: -=-=--m=mmnmmme oo

- He sido informado del estudio del que se me pide el consentimiento.
- He podido hacer preguntas sobre el estudio.

- Comprendo que mi participacion es voluntaria.

- Comprendo que puedo retirarme del estudio en cualquier momento.
- Presto libremente mi conformidad para participar en este estudio.

En Granada a------- de----------u--- de 2012
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Anexo VII.- Autorizacion del Comité de Etica de la Investigacion

Biomédica Provincia de Granada.

Servicio Andaluz de Salud )
CONSEJERIA DE IGUALDAD, SALUD Y POLITICAS SOCIALES

: "DON FRANCISCO JAVIER SALMERON ESCOBAR, EN CALIDAD DE
PRESIDENTE DLL COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION
BIOMEDICA PROVINCIAL DE GRANADA,

CERTIFICA

. ‘Que ¢ste Comité ha evaluado Tavorablemente, en su reunion celebrada el dia 28 de
julio de 2014, 2l proyecto de Tesis Doctoral presentada por D" Coneepcién Vellido
Gonzdlez. Enfermera HUVN, titulada: “Gestién de casos y calidad de vida de las
cuidadoras en Pediatria”. Dirigida por D* Isabel M* Morales Gil. Profesora de la
- Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad de Malaga y D" Pilar Gonzélez

Carridn del Hospital Universitario Virgen de las Nieves.

Y considera que:
. ~Se cumplen los requisitos necesarios. de idoneidad del protocolo en relacion con
los objetivos del estudio y estén justificados los riesgos y molestias previsibles para el

sujeto.

La capacidad del investigador y los medios disponibles son apropiados
para llevar a cabo el mencionado estudio.

Es adecuado el procedimiento para obtener el consentimiente informado,

Y que este Comité acepta que dicho proyecto sea realizado en dicho
Centro.

Lo que firmo en Granada, a cinco de septiembre de dos mi! catorce.

i Cemits de Etica de i
L I wacion -
Qo 1o vestion s

N akecs

1, e
Sdrdatue 57

247



VOVIVW 3a
avalsy3AINN

eaynual) uoloehinalg

K sauojoealgng ~
ewl 4



Produccion cientifica relacionada con la tesis




VOVIVW 3a
avalsy3AINN

eaynual) uoloehinalg

K sauojoealgng ~
ewl 4



Produccioén cientifica relacionada con la tesis

I.- Comunicaciones presentadas a Congresos.

1. Investén, Vitoria 2014. XVIII Encuentro Internacional de Investigacion en

Cuidados.

Comunicacion oral en formato de 10 minutos: “Perfil de las cuidadoras de nifios

con problemas complejos de salud”.

Cadigo 14378.

Autoras: Concepcion Vellido Gonzalez, Pilar Gonzalez Carridn, Alicia Vellido

Gonzalez, Isabel Maria Morales Gil.

Pendiente de publicacion en el libro de ponencias del XVIII Encuentro Internacional
de Investigacion en Cuidados. Unidad de Investigacion en Cuidados de Salud.

Instituto de Salud Carlos IlI: (Investén-isciii).
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. =i B ee i Tl o,
mvesten e

Estimado/a autor/a,

Tenemos & placer de comunicarie gue su trabajo Perfil de las cuidadoras de nifies con
prﬁbiﬁma&s compigjos de salud. , de los autores: Concepcion Vellido Gonzdlez, Pilar
Genzélez Carridn, Alicia Vellido Gonzélez, Isabel Maria Morales Gil., con codige "14378" tras
haber sido evaiuado por el Comité Cientifico, ha side seleccionado para su presentacién en la

modalidad "COMUNICACION ORAL formato de 10 minutos” en el XVII Encuentro

Internacicnal de Investigacion en Cuidados, que se celebrard en Vitoria, del 11 af 14 de
Noviembre de 2014.

L.e recordamos que en nuestro encuentro, existen dos posibilidades de difusion de los
trabajos cientificos:
1. Comunicacién oral (presencial o virtual) en dos formatos:
- Formate largo: disponidré de 10 minutos para su exposician.
- Formato breve: dispondré de 4 minutos para su exposicion.

2. Poster (s6lo presencial) en tres modalidades:
- Modalidad general,
= Medalidad alumnos de Grado.
- Modalidad a!umﬁos de Postgrado v Residentes,
La organizacidn del encuentro realiza la impresin v colocacién del péster,
para elle usted tiena que sequir fas instrucciones que encontrard en su dres
persoenal,

Para la modalidad de scentacion definitiva, el Comité Cientifico ha tenido en cuenta la
preferencia de modalidad que usted marcé cuando nos envio el resumen v la calificacion
oblenica tras el proceso de evaluacién por pares. Consecuentements, estos dos datos
puaden no ser colncidentes, prevaleciendo en cualguier case 12 decisién del Comité Clentifico.

Obligatoriamente, v antes del plazo | imite establecido (15 de octubre para POSTER v 27
de octubre para COMUNICACION ORAL BN QUALQﬁIER% DE LOS FORMATOS), deberd
enviar el material de apoyo que vava @ utilizar a través de la apilcacién web del Encuentro
{www.investigacionencuidados.es). Después de esta facha no podré realizarse ningin
cambio en dicho material,

Tenga en cuenta el F%er‘%p@ de que dispone para presen tar su trabaio v que el material de
apoyo a su exposicion oral debe facilitar la comprensién de su presentacion a los asistentes,

Asimismo, la parscna designada para presentar el trabajo (que tendrd que ser uno de los
autores del trabaje en las presentaciones orales v al menoes un autor de los que figurs en &l
péster), deberd haber realizado v pagado su inscripcion antes del dia 15 de octubre. La
organizacién podrd retirar del programa todos aquellos trabajos que no hayan
realizado el pago de la inscripeidn antes de esta facha.
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Il.- Publicaciones

Articulos Publicados

v' M2 Dolores Quifioz-Gallardo, Concepcion Vellido-Gonzalez , Antonio Rivas-
Campos, Mercedes Martin-Berrido, Leticia Gonzalez-Guerrero, Dolores
Vellido-Gonzélez, Rosa Maria Nieto-Poyato, M2 Carmen Corral-Rubio.
“Evaluacién de un plan funcional dirigido a personas cuidadoras entendidas
como clientes del sistema sanitario”. Enfermeria Clinica. 2013; 23 (6):262-

270. Se adjunta copia de la pagina del resumen.

Articulos en Revision

v' Concepcion Vellido-Gonzalez, Pilar Gonzalez-Carrién, Maria José Molina-
Rueda, Isabel Maria Morales-Gil. “Poblacion infantil con necesidades de
cuidados especiales que requiere de una practica avanzada de enfermeria”.
Enfermeria Clinica. Se adjunta copia de la recepcion del articulo por la

revista y resumen del mismo.

v Vellido Gonzalez C , Gonzalez Carrion P, Barén Lépez FJ, Valero Aguilera
B, Morales Gil IM. “Repercusién del cuidado del hijo enfermo en la calidad
de vida relacionada con la salud de la cuidadora”. Revista Latino- Americana
de Enfermagem. Se adjunta copia de la recepcién del articulo por la revista 'y

resumen del mismo.
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PUBLICACION -1

Enferm Clin. 2013;23(6):262-270

Enfermeria Clinica

www.elsevier.es/enfermeriaclinica

ORIGINAL

Evaluacion del plan funcional dirigido a personas cuidadoras en

hospitalizacion

M. Dolores Quifioz-Gallardo®*, Concepcion Vellido-Gonzalez®,
Antonio Rivas-Campos®, Mercedes Martin-Berrido®, Leticia Gonzalez-Guerrero®,
Dolores Vellido-Gonzélez?, Rosa Maria Nieto-Poyato® y M. Carmen Corral-Rubio®

* Enfermera, Hospital Universitario Virgen de las Nieves, Granada, Espana
B Técenico de la Unidad de Atencidn al Usuario, Hospital Universitario Virgen de las Nieves, Granada, Esparfia

Recibido el 19 de marzo de 2013; aceptado el 25 de agosto de 2013
Disponible en Internet el 17 de octubre de 2013

PALABRAS CLAVE
Persona cuidadora;
Hospitalizacion;
Dependencia;
Cronicidad;
Cuidados;
Enfermeria;

Grupo focal

Resumen

Fundamentos: El cuidado de personas dependientes se ha incrementado, por lo que las refor-
mas del sistema sanitario estan visibilizando a las personas cuidadoras, Se desarrolld un plan
funcional para personas cuidadoras en hospitalizacion, y esta investigacion pretende indagar
como ha sido su implementacion, identificando puntos fuertes y débiles que promuevan cambios
entre el sistema formal e informal.

Métodos: Se disefid un estudio cualitativo, considerando como sujetos de estudio a los pro-
fesionales de enfermeria y personas cuidadoras identificadas en el Hospital. Se utilizo la
técnica de grupo focal seleccionando 8 personas en cada segmento. Se elaboraron 2 guio-
nes de preguntas con los criterios de evaluacion recogidos en las lineas estratégicas del plan:
identificacion/captacion, acogida, descanse, dieta, atencion sanitaria, informacion/educacion
sanitaria, gestién e implementacion y otras propuestas. Los datos se recogieron durante mayo
de 2011.

Resultados: Se encontraron dificultades en la identificacion y captacion de las personas cui-
dadoras, por no realizar su valoracién inicial. En cuanto a la acegida, en algunos casos no se
entregaba folleto informative. El descanso no es posible por la renuncia a alejarse de su fami-
liar. La dieta es la principal causa del conflicto y destaca la falta de educacion sanitaria para
continuar con los cuidados domiciliarios. Se valoran positivamente los circuitos de atencion
preferente en urgencias. Los profesionales de enfermeria consideran que el desarrollo del plan
supone una sobrecarga de trabajo.

Conclusiones: Los puntos fuertes y débiles identificados permitirin establecer mejoras en la
implementacion del plan para conseguir el cambio en aspectos especificos como la informa-
ciénfeducacitn, atencitn, descanso y dieta de |a persona cuidadora. Destacamas la necesidad
de potenciar el cambio de modelo.

© 2013 Elsevier Espana, 5.L. Todos los derechos reservados.

" Autor para correspondencia.

Correo electrénico: lolaguinoz@gmail.com (M.D. Quinoz-Gallardo).

1130-8621/% - see front matter © 2013 Elsevier Espafia, 5.L. Todos los derechos reservados.
http://dx.doi.org/10.1016/ j.enfcli.2013.08.008
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PUBLICACION -2

Asunto ENFCLIN-14-104: codigo de referencia de su articulo
Remitente Enfermeria Clinica 4
Destinatario cvellido@ualees 4, concepcion.vellido.sspa@juntadeandalucia.es 4
Fecha 08.09.2014 18:38

Estimado/a Ms. Vellido Gonzaler:

Le confirmamos que se ha iniciado el proceso de revisidn de su articulo "Poblacion infantil con necesidades de culdados especiales que requisre de una
practics avanzada de enfermeria.Child populstion with special health care needs requiring advanced nursing practice.” (ref. ENFCLIN-14-184), enviado a
Enfermeria Clinica para su posinle publicacidn.

Tras una revision por parte del equipo editorial de esta revists, sien el plazo aproximado de 20 dias no recibe una carta para informarle de que el
manuscrito que nos ha enviado no esta en sintoniz con 1z linea de contenidos de nuestra revista significa que su manuscrito ha pasado @ ser evaluado (segin
13 seccidn a la que ze dirije su manuscrito) por uno o dos revisores de nuestro grupo de expertos, externo e independiente, cuyas recomendaciones le
transmitiremos posteriormente. Estimamos que el plazo para este primer procesn no deberia ser mayor de dos meses.

Le recordamos que la revista se reserva el derecho de introducir squellas modificacionss formales que la publicacidn requiera para adecuar el manuscrito a
cualquiera de sus secciones. A su vez, ests aceptacion supong que 1a revista Enfermeria (linica tiene todos los derechos de publicacion y reproduccion total
0 parcial de este manuscrito.

Rogemos que siempre que se dirija a nosotros para cualquier consulta relative a este manuscrito utilice el nimero de referencia que le hemos adjudicado
Recina un cordial saludo,

Concepcidn Padilla Marin

Directora

ENFERMERIA CLINICA

lota: Para consultar el estado de su articulo debe seguir los siguientes pasos:

1. Acceds & ls paging htfp://ees.elsevier.com/enfcling,

2. Introduzca sus datos de registro (Usuario: Your username is: cvellidofual.es; Password: PASSHORD).

51 no sabe o no recuerda su password, entre en:
http://ees.elsavier. com/ENFCLIN/automail guery.asp.

Elsevier Editorial System (tm) for Enfermeria Clinica Manuscript Draft

Manuscript Number: ref. ENFCLIN-14-104.

Title: Poblacion infantil con necesidades de cuidados especiales que requiere de una
practica avanzadade enfermeria.

Child population with special health care needs requiring advanced nursing practice.
Article Type: Original

Palabras clave: Enfermeras gestoras de casos, enfermedad crénica, fragilidad,

valoracion dediscapacidad, cuidados paliativos.
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Keywords: Case management nurses, chronic diseases, fragility,disability assessment,
palliative care.
Corresponding Author: Ms. Concepcion Vellido Gonzalez,
Corresponding Author's Institution: Servicio Andaluz de Salud y Universidad de
Mélaga
First Author: Concepcién Vellido Gonzalez
Order of Authors: Concepcién Vellido Gonzalez; Pilar Gonzalez Carridn; Maria José

Molina Rueda; Isabel Maria Morales Gil.

Resumen:

Objetivo: Analizar la poblacion pediatrica que esta siendo atendida por las EGC en
Andalucia, asi como definir la poblacién infantil con necesidades de cuidados

especiales que requieren de una practica avanzada de enfermeria.

Metodologia: Se llevo a cabo una investigacion cualitativa, realizando entrevistas
semiestructuradas a EGC que atienden a poblacién pediatrica en las diferentes
provincias andaluzas. De la trascripcion literal de las entrevistas, se realizd6 un
analisis de contenido clasificando las respuestas por provincias. Ademas del
analisis de la poblacién atendida por la EGCH del Hospital Materno Infantil de

Granada desde enero 2012 a finales de marzo de 2013.

Resultados: Las EGC estan dando respuesta a aquellos nifios incluidos en
cuidados paliativos, con proceso de cancer, paralisis cerebral infantil, dependientes
de ventilacion mecanica, nifios en situacion de riesgo social, y a las cuidadoras que

precisan educacién sanitaria para el manejo del tratamiento y cuidado del nifio.

Conclusiones: En pediatria la actuacion de las EGC esta centrada en la poblacion

infantil con problemas de salud complejos y mayores necesidades de cuidados en
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el domicilio, a los que se debe dar la mejor atencién desde los diferentes escenarios
de salud. El andlisis de estas entrevistas y la revision de conceptos como
cronicidad, fragilidad, discapacidad y cuidados paliativos nos ha ayudado a delimitar

la poblacién infantil atendida por las EGC.

Summary:

Objective: Despite target population of the Case Management Nurses (CMN) is
defined, we believe it needs further specification. This study aims toanalyze the
cared pediatric population by the CMN in Andalusia, and to define the child
population with special health care necessities and requirements of advanced

nursing practice.

Methodology: Agqualitative research was performed and it consisted of semi-
structured interviews to CNM who care for pediatric patients in different Andalusian
provinces. From the literal transcription of the interviews, a content analysis was
conducted classifying the responses by provinces. Besides the analysis of the
population served by the EGCH the Maternity Hospital of Granada in January 2012

at the end of March 2013.

Results: CMN are responding to children in palliative care, with cancer disease,
cerebral palsy, mechanical ventilation or children at social risk, and to the caregivers

who need health education for the treatment and management of child care.

Conclusions: CMN performance in pediatrics is focused on those children with
complex health problems and those who require more care at home, whom should
be given the best answer from every different health features. These interviews
analysis and a concept update in chronicity, fragility, disability and palliative care

has helped us todelimitate the CMN attended child population.
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Gestion de casos y calidad de vida de las cuidadoras en pediatria

Resumen:

Introduccion: Los cuidados generados en la poblacidn, son prestados en la mayoria de
las ocasiones por familiares y allegados, debido al incremento del envejecimiento,
cronicidad de los procesos, la discapacidad y modificacion de los patrones

epidemiolégicos™.

En la poblacién pediatrica, los avances tecnolégicos también repercuten en la

aparicion de las enfermedades cronicas.

Objetivo: Identificar las mejoras producidas en la calidad de vida relacionada con la
salud (CVRS) tras la practica clinica avanzada de las enfermeras en la poblacion

pediatrica.

Metodologia: Estudio de intervencion pre-post, sin grupo control. Participando un total
de 51 nifios ingresados en el Centro Materno Infantil del Hospital Virgen de las Nieves
y sus cuidadoras que, requirieron la intervencion de la Enfermera Gestora de Casos

(EGC). El periodo de recogida de datos ha sido desde enero 2012 a marzo 2013.

Resultados: La evaluacion en la cuidadora del FS-36 evidencia una mejora del
componente mental, siendo significativo (p=0,032) el cambio, con una ganancia media
de 3,14 puntos (ET=1,42). Los indicadores NOC relacionados con la calidad de vida,

seleccionados para el estudio, mostraron una mejoria tras la intervencién de la EGCH.

Conclusién: Consideramos que la intervencion proactiva de la Enfermera Gestora de

Casos incide positivamente en la CVRS.

Palabras clave: Cuidado del Nifio; Enfermaria de Préactica Avanzada, Calidad de Vida,

Pediatria.
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