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Resumen

Introduccion: La participacion familiar en los cuidados de los nifios/as durante la hos-
pitalizacion ha sido probada como un método facilitador para disminuir la ansiedad de
los nifios y las nifias y mejorar el afrontamiento de las familias. En el caso de los ni-
fios/as con patologias complejas de caracter cronico, los cuidadores principales son los
encargados de realizar los cuidados en el domicilio, mientras que, en el hospital, es el
equipo de Enfermeria quien los realiza. Estos ultimos afios, la incidencia de nifias/os
con este tipo de enfermedades estad en aumento debido a la mejora de los recursos y del
conocimiento cientifico. Objetivo: conocer la opinion basada en la experiencia del
equipo de Enfermeria en relacién a la participacion familiar de los nifios/as con enfer-
medades cronicas durante la hospitalizacién en un hospital terciario de la Comunidad de
Madrid. Metodologia: se trata de un estudio cualitativo de corte fenomenoldgico. Esta
investigacion sera llevada a cabo en un hospital terciario de la Comunidad de Madrid en
una unidad especifica donde ingresen nifios con patologias crénicas complejas. Gracias
a un informante clave, sera accedera al campo y el equipo de investigacién seleccionara
los participantes a través de un muestreo en bola de nieve. Se empleara una entrevista en
profundidad. Resultados: la informacion obtenida sera analizada por el equipo de in-

vestigacion y posteriormente publicada en un informe de investigacion.

Palabras clave: investigacion cualitativa, enfermedad crdnica, enfermeras pediatricas,

hospitalizacién, familia






Abstract

Introduction: Family participation in the care of their children during hospitalisation
has been proved to be an enabeler method to diminish anxiety in children and improve
family coping. In the case of children with chronical and complex pathologies, the main
caregivers are in charge of performing the cares in their domicile, whereas in the hospi-
tal is the nursing team the one who fulfil those. In the last years, the incidence of chil-
dren with this kind of illnesses is increasing due to the improvement in resources and
scientific knowledge. Objective: get to know the opinion based on the experience of the
nursing team in regard of family participation in the cares of children with chronic ill-
nesses during the hospitalisation in a tertiary hospital in the Community of Madrid.
Methodology: it is a phenomenological qualitative study. This investigation will be
carried out in a tertiary hospital in the Community of Madrid in a specific unit where
children with chronical and complex illnesses are admitted. Thanks to a key informant,
it will be possible to access to the field and the investigation team will select partici-
pants through a snowball selection process. An in-depth interview will be used. Results:
all the information obtained will be analysed by the investigation team and later, pub-

lished in an investigation report.

Key words: qualitative research, chronic disease, pediatric nurses, hospitalization,

family
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1. Introduccidén

En este trabajo se va a desarrollar la vision del equipo de Enfermeria sobre la participa-
cion familiar en un contexto de atencion hospitalaria. El interés de este trabajo se cen-
trara especificamente en nifios y nifias con enfermedades cronicas, cuyas familias en el
domicilio realizan cuidados especificos derivados de la enfermedad. Asimismo, se des-
cribe la situacion actual de los nifios y las nifias con enfermedades cronicas y como es

su atencion durante la hospitalizacion.

1.1. Contextualizacién

Se comenzara describiendo lo que se considera nifio o nifia y su familia, desarrollando
el vinculo que se establece entre estos, asi como la importancia que tiene esa relacion en

el bienestar del conjunto.

1.1.1. Quién es un nifio o nifa

Segun los Descriptores de Ciencias de la Salud (2017), un nifio o nifia es “una persona
entre 6 y 12 afios de edad”. En cuanto a Espafia, se establece la edad de atencion en pe-
diatria hasta los 16 afios (Direccion General de Coordinacion de la Asistencia Sanitaria
y Consejeria de Sanidad, 2016). En este trabajo, se tomara como nifio o nifia aquellas
personas que estén dentro del rango de atencion pediatrica segun la Consejeria de Sani-
dad.

Los nifios y las nifias son personas que aun no se han desarrollado completamente de
manera psicoldgica ni fisica, por lo que son vulnerables y precisan de una consideracion
especial. Es por ello que, en el afio 1990 se aprob6 la Convencion de los Derechos del
Nifio (Weinberg). En ella, se determinaron medidas protectoras ante la explotacion,
abuso fisico, mental y sexual y negligencias; asi como mirar por su interés en todo mo-
mento a la hora de tomar decisiones sobre su vida (incluyendo su salud) sin caer en la

discriminacion por razon de etnia, sexo, cultura o religion (pp.14-16).

1.1.2. Qué es el concepto de Familia

“Familia” es un concepto polisémico, el cual, a pesar de haber sido definido por multi-
tud de autores, no ha llegado a adquirir un significado consensuado. Esto es debido a
que, al ser una construccion cultural, social y legal, varia segun el contexto desde donde
se estudie. Gonzalez Villanueva (2011) refleja esto y lo relaciona en Enfermeria de la

Infancia y la Adolescencia, con la practica enfermera:
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El concepto de familia depende mucho de la cultura. De hecho, hoy en dia, todavia no
se ha podido establecer una definicion de familia que tenga aplicacion universal. Es im-
portante, por ello, que las enfermeras tomen conciencia de la existencia de una gran di-
versidad de modelos de familia y de la importancia de su cuidado y, sobre todo de su
respeto, para el correcto crecimiento y desarrollo del nifio, nifia y adolescente que for-
mard parte de ella. (p.28)

La diversidad familiar fue estudiada por Rodrigo y Palacios (2000), los cuales observa-
ron que las familias reconstituidas y la separacion de los conyuges han ido en aumento,
variando asi las composiciones y tipologias tradicionales. Asimismo, Valladares (2008),
describe en su articulo La familia: Una mirada desde la Psicologia, que, en estos ultimos
afos, estos grupos han ido evolucionando desde una familia extensa tradicional hasta la
gran diversidad actual, adaptandose, por tanto, a los cambios que la sociedad ha ido
sufriendo. En el caso de Esparia, segun el Boletin Informativo del Instituto Nacional de
Estadistica (2014), el numero de hogares estd ascendiendo en estos Ultimos afios, aun-
que cada vez cuentan con menos personas. En los hogares donde habita una familia, a
pesar de que las parejas con hijos son la mayoria (53%), estan aumentando las familias
monoparentales, ya sean de madres o padres. Asimismo, en las parejas con hijos, cada

vez hay més familias de parejas homosexuales.

Es por todo lo anteriormente expuesto que, actualmente, existen multitud de definicio-
nes para “familia”. En cuanto a la legislacion espafiola, familia, segin el Diccionario
Juridico Elemental de Cabanellas (1993) tiene varias acepciones: una de ellas aludiendo
a la consanguineidad, y la segunda la describe como “Con predominio de lo afectivo o
de lo hogarefo, familia es la inmediata parentela de uno” (p. 135). Asimismo, el BOE,
por su parte, en la Ley 18/2003 de Apoyo a las Familias, es definida como “eje verte-
brador de las relaciones humanas y juridicas entre sus miembros y como ambito de

transferencias compensatorias intergeneracionales e intrageneracionales” (art. 1, p. 6).

Minuchin y Fishman (1985), por su parte, explicaron que la familia es un grupo natural,
el cual “es un sistema que se transforma a partir de la influencia de los elementos exter-
nos que la circundan, los cuales modifican su dindmica interna” (p. 86). Ademas, desta-
can la importancia de la interdependencia del individuo (el nifio) y su entorno (la fami-
lia), de manera que se entiendan como una totalidad. En la Convenciédn de los Derechos

del Nifio (2002), ademas se establecio que la familia es un “grupo fundamental de la
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sociedad y medio natural para el crecimiento y el bienestar de todos sus miembros”

(p.6), aludiendo a la importancia de la familia para el desarrollo de los nifios y las nifias.

Asimismo, las relaciones tanto intra como las extrafamiliares, irdn variando segun el
contexto social donde el nifio/a se desarrolle, siendo estas ultimas las que permiten al
nifio/a que se desarrolle socialmente (Craig y Baucum, 2009; OMS, 2018). De la misma
manera, Gil Estallo (2007), establece la familia como un lugar en el que se crean vincu-
los afectivos, se da sentido a los miembros de la familia desde el interior y los capacita

para relacionarse y ponerse en contacto con el exterior.

Por estos motivos, desde una perspectiva enfermera, tenemos que identificar a la familia
no como un organismo externo al paciente, sino como parte de él. Segun la teoria de
sistemas de Von Bertalanffy (1991), se parte de la premisa que todo organismo es un
sistema, es decir, que no es la suma de sus partes sino también las relaciones entre los
subsistemas que le componen. Por lo cual, podemos considerar a las familias como un
sistema cuyos componentes interactian entre ellos, establecen relaciones y forman la
familia como una entidad Unica. Asi pues, se debe entender el binomio familia-paciente

como un todo, como un sistema, dejando la vision de la familia como contexto atras.
1.1.3. Significado de la Enfermedad y la Hospitalizacion

Del mismo modo que el concepto de familia, no existe una definicion unica del concep-
to enfermedad (Boyd, 2000). Por ello, Marshall Marinker hizo una separacion entre tres

conceptos ingleses:

Disease: proceso patologico, mas usualmente fisico como una infeccion de garganta, o can-
cer de bronquios, a veces de origen indeterminado, como en la esquizofrenia. La cualidad
que identifica disease es alguna desviacion de la norma biolégica. Hay objetividad en la

manera en la que los médicos son capaces de ver, tocar, medir, oler. [...].

IlIness: es un sentimiento, una experiencia de insalubridad enteramente personal, interior en
la persona o el paciente. Normalmente se acompafia de disease, pero esta puede no estar de-

clarada [...]. A veces, existe illness pero no disease. [...].

Sickness: es el modo externo y publico de la insalubridad. Sickness es un rol social, un esta-
tus, una posicion negociada en el mundo, una carga atrapada entre la persona que se hace
Ilamar a partir de ahora sick y una sociedad que esta preparada para reconocerla y sostener-
la. [...] (trad., pp. 9y 10)
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Las enfermedades, ya sean agudas o crénicas se comprenderian de estas tres realidades:
disease, illness y sickness; las cuales, en conjunto, afectan a la persona en todas sus es-

feras: biologica, psicologica y social.

Dentro del &mbito social (sickness), y desde la Teoria de los Sistemas de VVon Bertalan-
ffy, las enfermedades afectan a todo el conjunto familiar. En palabras de Grau y Fer-
nandez Hawrylak (2010): “La enfermedad del nifio es siempre un problema familias y
su calidad de vida esta intimamente relacionada con el apoyo familiar que recibe” (p.
204).

Las enfermedades cronicas, enfermedades en las que se va a centrar este trabajo, son
definidas por la OMS (2019) como “enfermedades de larga duracion y por lo general de
progresion lenta”. Estas, pasan por varias fases, descritas por Grau y Fernandez (2010):

- Fase de Crisis, donde la familia comienza a adaptarse a la enfermedad y a los
tratamientos.

- Fase Crénica, donde deben “compatibilizar las necesidades de la enfermedad
con las necesidades de la familia” (p. 204).

- Fase Terminal, en la cual encaran la muerte y el duelo por el nifio.

Las vivencias familiares también dependen de cémo sea el desarrollo de la enfermedad
(inicio gradual o agudo, curso progresivo o constante, el resultado esperado, la discapa-
cidad resultante...) y como sea la familia y su funcionamiento. De ahi la importancia de
la individualizacion de los cuidados enfermeros y la adaptacion de los servicios a cada

familia y a cada nifia o nifio.
1.1.4. Efectos de la Hospitalizacion en los Nifios y en las Nifias

Segun Grau y Fernandez (2010), la hospitalizacién es una de las “primeras situaciones
criticas con las que tienen que enfrentarse los nifios y su familia” (p. 204). En ella, los
nifios se ven separados de su ambiente habitual y muchas veces de sus padres, lo que
puede suponer un evento estresante tanto para nifios como para familias. Este suceso es
explicado por diferentes autores, como Ascari et al. (2013), las cuales declaran que la

hospitalizacion genera sentimientos de “inseguridad, miedo y estrés” (trad., p. 1140).

En el articulo Hospitalization anxiety in children: conceptual analysis (Gomes, Fernan-

des, y NGbrega, 2016), se busca identificar los factores y consecuencias de la ansiedad
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durante la hospitalizacion en nifios y adolescentes. La ansiedad por la hospitalizacion en

los nifios es descrita por Gomes et al. como:

Un fenédmeno multidimensional, caracterizado por aspectos biologicos y sociales propi-
ciados por un proceso estresante y amenazante de insercién en un entorno hospitalario,
donde el nifio es separado de su familia y sus interacciones sociales, es forzado a inter-
actuar con extrafios y es sometido a procedimientos dolorosos e invasivos. Ademas, las

actividades recreativas del nifio son parcialmente interrumpidas. (p.887)

Ademas, en la discusion de ese mismo articulo, Gomes et al. destacan la importancia de
la entrevista a la admision en el hospital para conocer las necesidades tanto del nifio
como de su familia y de esta manera, proporcionar los cuidados necesarios y, conse-
cuentemente, disminuir su ansiedad. Llegaron a la conclusién que el malestar de los
nifios afecta también a las familias, y realizan recomendaciones: “it is necessary to help
the family so they may provide necessary support to the child in the hospital and make
hospitalization more human and less traumatic” (p. 888) (traducido como “ayudar a las
familias para que den el apoyo necesario al nifio en el hospital para hacer la hospitaliza-

cion méas humana y menos traumatica”).

Anteriormente, Gomes et al. (2013) publicaron otro estudio, The family’s perceptions
regarding the child’s difficulties adapting to hospitalization: support for the nursing. En
él destacan que el empoderamiento de las familias y personas cuidadoras con las que el
nifio tiene una relacion de apego, es un método efectivo para disminuir los efectos nega-

tivos y las experiencias traumaticas asociadas a la hospitalizacion.

Previamente, la importancia de la familia para los nifios fue estudiada por psicologos,
entre ellos Bowlby (1969), el cual describe que estos se vinculaban a una unica figura
de apego (principalmente a la madre), lo que ¢l denomind “monotropia”. Ademas, ob-
servd que la separacion con esas figuras de apego era percibida por el nifio como un
evento estresante en el caso que el apego fuese seguro. En una obra posterior, el propio
Bowlby (1980) concluye que la relacion con las figuras de apego contribuye de manera
fundamental a la autoestima del nifio/a, no siendo necesaria una Unica figura, desesti-
mando, por tanto, la existencia de la monotropia. Estudios posteriores corroboran esto
ultimo. Estos fueron llevados a cabo en culturas donde la implicacion paterna en los
cuidados es mayor, y se prueba gque el apego unico hacia las madres no existe, sino que

hay una inclinacion hacia madres y padres por igual (Oliva Delgado, 2004).
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Las personas cuidadoras (ya sean madres o padres), son un pilar fundamental para sus
hijas e hijos en su vida diaria, y, especialmente durante la hospitalizacion. Es por ello
que, si se empoderase a las familias durante los ingresos, las nifias y los nifios se senti-

rian mas comodos en un ambiente hostil como es un hospital.

Aun asi, no solo el hecho de hospitalizar puede ser estresante, sino que, el significado
detras de la hospitalizacion puede ser dafiino tanto para los nifios como para las fami-
lias. Las hospitalizaciones que suponen una recidiva de la enfermedad cronica, despier-
tan angustia en las familias por la incertidumbre del futuro, la esperanza de curacion, vy,
sobre todo, por las posibles secuelas de esas recaidas. Esto Gltimo se debe a que, por las
nuevas consecuencias de la enfermedad, deberén adaptarse a la situacion del nifio y “re-

estructurar su vida familiar” nuevamente (Grau y Fernandez, 2010, p. 205).
1.1.5. Adaptacion de los Nifios, las Nifias y sus Familias a la Hospitalizacion

Considerando a la familia como un sistema tal y como explica la teoria de VVon Berta-
lanffy, la enfermedad tiene impacto en el sistema al completo, debido a que tendran que
adaptarse a esa situacion que puede resultar angustiosa, ya sea de manera puntual o pro-
longada en el tiempo. Ese suceso es un potencial evento estresante, y tal y como descri-

be Hayley (1973), puede provocar una crisis familiar.

Asimismo, segin Minuchin y Fishman (1985), los subsistemas que forman el sistema
familiar, su manera de relacionarse y sus respuestas, son los indicadores de la adapta-

cion o desadaptacion a la crisis que la familia esta sufriendo.

Desde una perspectiva enfermera, Sor Callista Roy desarroll6 un modelo conceptual
centrado en la adaptacion. Para su desarrollo se inspir6 en la adaptacion de los nifios
ante los cambios tanto fisicos como psicoldgicos cuando trabajaba en el &mbito pedia-
trico. Roy define sistema como “el conjunto de las partes conectando a la funciéon como
un todo y que sigue un determinado proposito, actuando en virtud de la interdependen-
cia de las partes” (p. 337). Ademas, en cuanto a como se relacionan los sistemas, co-
menta que estos tienen “entrada y salida de informacion, y procesos de control y de re-

troalimentacion” (Alligood, 2014, p. 337).

Los eventos estresantes descritos por Hayley, son entendidos por Roy como estimulos.
Una vez que los estimulos son percibidos por los sistemas, estos deben poner en marcha
mecanismos de afrontamiento, ya sean fisicos o psicologicos. Los mecanismos produ-

cen una serie de respuestas (ya sean adaptadas o ineficaces), las cuales van a retroali-
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mentar al sistema nuevamente. Este esquema de Roy puede ser adaptado a la hospi-

talizacion y las enfermedades crénicas tanto en nifios como en sus familias (Figura 1).

Entrada

Procesos Efectores
de control

Respuestas de adaptacién o
ineficaces

Mecanismos de Funcidn fisiologica

Hospitalizacion
Reagudizacion de
enfermedad crénica

afrontamiento
Regulador
Relacionador

Autoconcepto

Cambios en el rol

Interdependencia

[y

Fespuestas fisioldgicas

i Varian el autoconcepto a la nueva
situacion?
;Las familias, que son cudadoras
se adaptan a la hospitalizacién?
. Trabajan en conjunto con el
equipo de enfermeria?

;5e dan entre si, como familia, lo
que puedan ofrecerse: amor,
carifio, respeto, conocimiento,

tiempo...7

Retroalimentacién

Figura 1: La persona vista como un sistema de adaptacion. Adaptado de Roy (1984). Introduc-

tion to nursing. An adaptation method. Englewood Cliffs, NJ: Prentice Hall.

Lo anteriormente expuesto hace llegar a la conclusion que, ante un mismo estimulo o
crisis, como por ejemplo una enfermedad, dependiendo de los mecanismos de afronta-
miento que cada familia posea, podran reaccionar diferente. Es por ello que se debe tra-
tar de cuidar a la familia como un todo y trabajar con ella a la hora de dar cuidados a los

nifios y las nifias durante su hospitalizacion.

Rodrigo Pedrosa en Enfermeria de la infancia y la adolescencia (2011), propone los
Cuidados Centrados en la Familia (en adelante CCF) como un método a través del cual
las familias pueden aumentar el apoyo y su participacion durante la hospitalizacion. En
estos Ultimos afios, los CCF han ido evolucionando y se ha conseguido aumentar la pre-
sencia y la participacion de las familias. Afiade, ademas, que la enfermera al cuidado
debe “interaccionar de forma plena con la familia y con el nifio/a u adolescente de una
forma dinamica” (p. 35). Eso implica que, a lo largo del ingreso, la enfermera debe ne-
gociar con la familia para dar los mejores cuidados a los nifios, siendo la enfermera
siempre conocedora de las expectativas de las familias para con el nifio y con la organi-
zacion en el hospital. De esta manera, se podrd mejorar la adaptacion a esa situacion

estresante.
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Las enfermeras, ademas, tienen la responsabilidad de establecer esa relacién con la fa-
milia con el fin de ser “aliados en el cuidado”, y llevar a cabo, por tanto, funciones

complementarias (Pinheiro, Beuter, Brondani, Roso, y Flores, 2011; Wright, 2013)

Los CCF son definidos por Johnson y Abraham (2012) en el Institute of Family Centred

Care como:

Los cuidados centrados en la familia es una aproximacion a la planificacion, asistencia y
evaluacion del sistema sanitario que es dirigido por alianzas mutuamente beneficiosas
entre los cuidadores, pacientes y familias. Los Cuidados Centrados en la Familia se

aplican a pacientes de todas las edades y se puede aplicar en cualquier entorno sanitario.
Shields, Pratt y Hunter (2006) sugieren otra definicion:

Los Cuidados Centrados en la Familia es una manera de cuidar a los nifios y sus fami-
lias en los sistemas sanitarios que asegura que el cuidado es planeado para la familia al
completo, no Unicamente el nifio/persona de manera individual, y todos los miembros de

la familia son reconocidos como receptores de cuidados. (p. 1318)

Previamente, Hutchfield (1999), habia desarrollado una jerarquia en los CCF: “parental
participation” y “partnership with parents”, los cuales son conceptos interrelacionados y

uno es la base del otro.

Los CCF han sido estudiados por diversos autores a lo largo de estos ultimos afios. En
una revision de la bibliografia realizada por Harrison (2010) desarrolla los diferentes
puntos en los CCF, entre ellos la relacion entre las enfermeras y las familias, los dife-
rentes modos de implementacion de este modelo en los cuidados y también las perspec-
tivas de las enfermeras a la implementacién de los CCF. En este apartado, Harrison ci-
tando a Daneman, Macaluso y Guzzetta (2003), enfatiza que los profesionales con me-
nos formacién o que trabajaban en unidades especificas tenian una mejor opinion sobre
los CCF (p. 340). Asimismo, otro estudio demuestra que las enfermeras estan a favor de
los CCF, pero no los incorporan a su practica diaria (Bruce y Ritchie, 1997, citados por
Harrison, 2010).

1.1.6. Los Cuidados Hospitalarios y el Equipo de Enfermeria

Ramos, Montiano, Hernandez y Garcia (2014) realizaron un estudio de la situacion hos-
pitalaria a nivel espafiol. En él describen la Comunidad de Madrid, donde la poblacion
pediatrica entre 0 y 14 afios es un 15,83% (lo que se traduce en nameros brutos a

1.007.139 nifios unicamente en Madrid) de la poblacion atendida en los hospitales, tanto
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publicos como privados. Se exponen, ademas, datos sobre la ratio que existe entre la
poblacion pediatrica y las camas disponibles en los hospitales, la cual es 769 de meno-
res de 15 afios por cama. Asimismo, se observa que hay una mayor ocupacion en los

hospitales publicos que en los privados.

En este estudio de Ramos et al. (2014), desarrollan la situacion de los facultativos, espe-
cialistas y los residentes en el hospital, asi como el ratio médico-paciente en los diferen-
tes rangos de edad. Sin embargo, no explican la situacion de la Enfermeria en estos
servicios, aunque si explicita que en “el 80% de todos los servicios ofrecen practicas de

Enfermeria en pediatria” (Ramos Fernandez et al., 2014, p. 7).

En relacion al personal de Enfermeria en los hospitales, Ferrer y Camafio (2017) hicie-
ron un andlisis sobre su dotacion, donde concluyen que la enfermera es una “figura cla-
ve responsable en la gestion y administracion de recursos™ (parr. 20). Afiaden, ademas,
citando estudios de Kendall-Gallagher et al. (2009), Twigg et al. (2011) y Clarke et al.
(2002), que las enfermeras espafiolas trabajan bajo situaciones de presion asistencial
elevada, lo que empeora la asistencia a los pacientes y disminuye la seguridad tanto de
pacientes como de las propias enfermeras. Este estudio no aborda las posibles diferen-
cias existentes entre enfermeras de hospitalizacion en adultos o enfermeras de hospitali-

zacion en pediatria.

En el afio 2018, el Instituto Nacional de Estadistica publico su informe Anuario Estadis-
tico de Espafia (2018) sobre los profesionales colegiados en Espafia. En total hay mas de
291848 enfermeros colegiados y en Madrid 50565 (extraido de la tabla 5.1.2.). Segun la
ultima publicacion de la Organizacion para la Cooperacion y el Desarrollo Econémicos
(OCDE), Health at glance (2018) en el 2016 habia 5,5 enfermeras por cada 1000 habi-

tantes, en el puesto 28 de los 39 paises miembros de esta organizacion.

Esta ratio enfermera-paciente es inferior a otros paises europeos, Espafia estando uni-
camente por delante de Grecia y Polonia. Esto evidencia que en Espafia tiene menos
enfermeras en activo trabajando en el ambito asistencial, lo que supondria un aumento
de la carga de trabajo por falta de personal. Ese hecho, segun dos trabajos del 2015, son
factores predisponentes para el desarrollo del Sindrome de Burnout en las enfermeras
(Khamisa, Oldenburg, Peltzer, y Ilic, 2015; Park y Ahn, 2015).

Maslach y Jackson, citadas por Alba Martin (2015), definen el Burnout como “una res-

puesta inadecuada a un estrés emocional cronico” (p. 9). Asimismo, resaltan sus carac-
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teristicas principales: “cansancio emocional, despersonalizacion y baja realizacion pro-

fesional” (p. 9).

Esto se suma a que los profesionales sanitarios, debido a la tipologia de trabajo que
desarrollan, tienen un alto riesgo de sufrir estrés en su ambito laboral (Castillo, Torres,

Ahumada, Cérdenas y Licona, 2014).

Por tanto, el Burnout y el resto de problemas asociados, son un asunto de salud muy
complejo que no solo afectaria a la practica profesional de las enfermeras y en conse-
cuencia a los cuidados que ofrezcan; sino que también afecta a la vivencia del trabajo

diario.
1.1.7. Proceso de la Hospitalizacion y la Participacion Familiar

El Codigo Deontoldgico de Enfermeria (Consejo General de los Colegios de Enferme-
ria, 1986), contempla el respeto en todo momento del paciente y de las decisiones que
tome, sin embargo, no desarrollan la participaciéon familiar durante la hospitalizacion en

este documento.

Por otro lado, en la Carta Europea sobre los Derechos de los Nifios Hospitalizados
(1986), el Parlamento Europeo redacta que los nifios tienen derecho a estar acompafia-
dos de su familia y recalcan la manera que tendrian que actuar durante la hospitaliza-
cion:
[...] no como espectadores pasivos, sino como elementos activos de la vida hospitalaria,
sin que eso comporte costes adicionales; el ejercicio de este derecho no debe perjudicar

en modo alguno ni obstaculizar la aplicacién de los tratamientos a los que hay que so-

meter al nifio. (art. 4, parrafo C)

Es decir, aunque no empleen el concepto de “participacion familiar”, incluyen a la fami-
lia como un elemento activo de los cuidados. Este documento, sin embargo, no ha teni-

do ninguna actualizacion desde su redaccién en 1986.

En el 2004, la Sociedad Andaluza de Enfermeria de Cuidados Criticos (SAECC) realizd
un documento sobre la participacion familiar en Unidades de Cuidados Criticos. Me-
diante la técnica Delphi, se establecieron una serie de recomendaciones y definiciones,

las cuales son relevantes para este trabajo.

En esta declaracion, se define “participacion familiar” como “una intervencion de carac-

ter progresivo, de manera que la familia puede ir graduando su implicacion, a medida
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gue va adquiriendo recursos para ello, tanto internos, como los facilitados por los profe-
sionales sanitarios” (Torres y Morales, 2004, p. 22).

Asimismo, este articulo destaca en su punto 19, que, gracias a la participacion familiar,
la familia “facilita, a su vez, recursos a los miembros del equipo que aumentan las posi-
bilidades de intervencion sobre el paciente” (p. 22). Otro punto a resaltar es el 29, que,
pese a la creencia popular, la SAECC declara que “el nivel cultural no es un factor de-

terminante en el grado de participacion de la familia en los cuidados” (p. 22).

En los siguientes puntos, la SAECC establece caracteristicas que una enfermera debe
tener a la hora de la participacion familiar, como el uso de escalas de valoracion fami-
liar, la escucha activa, habilidades de comunicacion etc. Por altimo, este documento
recalca que, en cuanto a la organizacion a nivel hospitalario, es esencial que se cuente
con los recursos materiales y organizativos para poder llevar a cabo la participacion, asi

como un registro adecuado de las actividades realizadas (p. 23).

Tabla 1. Recomendaciones para la Implicacion Familiar en el Cuidado del Paciente Critico.

CONCEPTUALIZACION

5 El grado de participacion familiar sera determinado por el deseo del paciente, el

familiar significativo y el equipo asistencial

15 Los grados de participacion pueden escalonarse, en orden ascendente, de la si-
guiente forma:

16 Motivacidén: toma de conciencia de la posibilidad de ayuda al ser querido median-
te la participacion en el cuidado y reflexion sobre la operativizacion de dicha ini-
ciativa (quién, como, cuando,...)

17 Participacion basica: Inicio de la contribucién al cuidado en los aspectos que me-
nos demanda, cognitiva y emocional le supongan al cuidador principal. Siempre
se individualizaran de acuerdo con las caracteristicas del paciente y del cuidador.

18 Participacion avanzada: Desarrollo de acciones de ayuda mas complejas que re-
quieren una intervencion educativa especifica.

19 La familia facilita, a su vez, recursos a los miembros del equipo que aumentan las

posibilidades de intervencidn sobre el paciente.

11
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Excepto en las situaciones de afrontamiento familiar incapacitante o en aquellos
casos en que haya una manifestacion expresa del paciente de no desear la inter-
vencion para hacer efectivo el respeto al principio de autonomia-, la participacion

familiar en el cuidado es una intervencion recomendada en todos los pacientes.

CARACTERISTICAS DE LA FAMILIA QUE REQUIEREN ESPECIAL ATENCION

29

37
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40

41
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El nivel cultural no es un factor determinante en el grado de participacién de la

familia en los cuidados.
COMPETENCIA PROFESIONAL DE LA ENFERMERA

La participacion en el cuidado como intervencion planificada por la enfermera

requiere que ésta posea un nivel de competencia adecuado en:
Entrevista clinica y relacién de ayuda.

Valoracion y diagnostico de respuestas humanas de afrontamiento, desesperanza,

impotencia, déficit de conocimientos, manejo del régimen terapéutico.
La enfermera debe poseer habilidades en:

Uso de técnicas de comunicacion en situaciones dificiles.

Uso de escalas de Valoracion de la funcion familiar.

Establecimiento de relaciones empaticas.

Escucha activa.

La participacion en el cuidado familiar requiere que el equipo tenga un modelo de

practica profesional orientado al paciente.
ORGANIZACION

Los hospitales deberan articular las medidas organizativas necesarias, de caracter
estructural y/o funcional, para que este hecho sea posible de forma sostenida y
continuada en el tiempo, sin fluctuaciones en periodos vacacionales 0 por motivos

de absentismo o turnicidad.

Los sistemas de informacién del hospital deberan recoger de forma sistematica y

normalizada los datos referentes a la participacion familiar en el cuidado.

Fuente: Extraido de Participacion familiar en los cuidados del paciente critico: recomendaciones de

la Sociedad Andaluza de Enfermeria de Cuidados Criticos, 2004, p. 22-23. Torres y Morales.

12
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Existen diversos estudios que corroboran que, esta vision de la integracion familiar en
los cuidados, es positiva en las familias. En una investigacion llevada a cabo en una
Unidad de Cuidados Intensivos (UCI) Neonatales, equipos en Suecia y en Canada de-
mostraron que las familias que estaban integradas en el equipo y que participaban acti-
vamente en los cuidados de los nifios/as, tenian unos niveles menores de estrés y se sen-
tian con mas confianza, ademas de que disminuia la estancia hospitalaria (O'Brien et al.,
2013; Ortenstrand et al., 2010). Pero de este tipo de participacion no solo se beneficia-
ban las familias, Philips et al. (2012) demostraron también que los bebés aumentaban de
peso y se adaptaban mejor a la lactancia materna exclusiva que otros cuyas familias no

se habian beneficiado de este estudio.

Relacionado con este asunto, Hofheinz, Ramos y Sanchez (2017), en la Revista Espafio-
la de Pediatria Clinica e Investigacion, redactaron un articulo sobre la UCI Neonatal
del Hospital Doce de Octubre. En él hablan sobre la importancia de incluir a las familias
en los cuidados y de comenzar a desarrollar un modelo centrado en la familia, es decir,
una UCI de “puertas abiertas” (pp.27-28).

En Rio de Janeiro, Macedo, Souza, Oliveira et al. (2017), realizaron un estudio cualita-
tivo fenomenoldgico en grupos de discusion para que las enfermeras dieran su opinion
sobre la participacion familiar. Tras ver los resultados, destacaron que las familias du-
rante la hospitalizacion son un “elemento importante en el desarrollo de los cuidados
habituales y de mantenimiento en los nifios hospitalizados” (p. 908). Sin embargo, co-
mentaban que, durante la hospitalizacion, los cuidados deberian ser “responsabilidad del

equipo de Enfermeria, ya que demandan conocimientos técnicos y cientificos”.

Asimismo, reconocen que la familia es un “agente en el proceso de trabajo” y no una
receptora de los cuidados hospitalarios. Sefialan que realizan labores enfermeras pero
que no participan en las decisiones tomadas, en contra de las recomendaciones existen-
tes. La bibliografia consultada por las autoras refiere, ademas, que las relaciones de
cooperacion entre el equipo y la familia tienen efectos beneficiosos, tales como mayor
satisfaccion de los cuidados. Las enfermeras dentro del grupo de discusién explicaban
gue no se sentian preparadas para lidiar con las familias y con los nifios y que, a pesar
de eso, tenian que realizar labores de “psicologas”, escuchando a las familias. Por ulti-
mo, destacan que, si no hay protocolos en relacion a los procedimientos, las enfermeras
pueden caer en el “abuso” de la familia para cumplir los cuidados que no se llegan a

realizar por la organizacion.

13
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La inclusion de la familia en los cuidados también ha sido estudiada por Amaro y Me-
dina en su articulo Integracién de la familia en los cuidados del paciente hospitalizado
(2016). En él, realizan una revision bibliografica sobre las Gltimas evidencias en rela-

cion a este aspecto de los cuidados.

En ella, Amaro y Medina citan a Ordofiez et al (2012), los cuales llevan a cabo una in-
vestigacion cualitativa que estudiaba la percepcidn de las enfermeras y las auxiliares de
enfermeria sobre las personas cuidadoras. Llegaron a las conclusiones que las enferme-
ras y las auxiliares de Enfermeria tienen percepciones diferentes sobre las familias cui-
dadoras: las enfermeras las comenzaban a ver como parte del paciente y, por lo tanto,
clientes del sistema sanitario; mientras que las auxiliares de enfermeria las perciben
como un método de disminuir la carga de trabajo. Asimismo, citan a Ortiz y a Jiménez
(2010), que recalcan que, con una correcta formacion de los cuidadores familiares, se

mejora el bienestar y la satisfaccion.

Es, por tanto, necesario conocer qué implica, qué sentimientos genera y que opiniones
tiene el equipo de Enfermeria (enfermeras y auxiliares) sobre la participacion familiar,

de manera que se pueda potenciar esta en las unidades de hospitalizacion.

La participacion, sin embargo, en muchas instituciones, es de caracter obligado no por
los beneficios para la familia y para el nifio/a, sino por los beneficios econdmicos para
el organismo, asi como para la disminucion de la carga de trabajo (Quattrin et al., 2009).
Aun asi, de manera general no se les incluye en otros procesos durante la hospitaliza-
cién, tales como la valoracion y la toma de decisiones de los cuidados de sus hijos e
hijas.

Knafl et al. (1988) citadas por Harrison (2010), realizan un apunte sobre las experien-
cias con nifios y las nifias, diferenciando aquellos que tengan enfermedades agudas o
cronicas. Declaran que los CCF seran diferentes en las familias con enfermedades agu-
das o cronicas, aunque no desarrollan cuales son esas diferencias exactamente. Sera

necesaria investigacion, por tanto, en relacién a este Gltimo aspecto.

En base a esto, se ha decidido desarrollar este proyecto de investigacion primeramente
por interés personal, ya que, en la practica habitual de la hospitalizacion infantil, la par-
ticipacion familiar tiene unas caracteristicas particulares y difiere dependiendo del per-
sonal a cargo y de las condiciones de cada familia.

14
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1.2.Fundamentacion y Aplicabilidad

Segun el Instituto Nacional de Estadistica, en la Encuesta de Morbilidad Hospitalaria

(2017), se observa que a nivel nacional la estancia media en nifios y nifias es en menores

de un afo de 6,83 dias. En la Comunidad de Madrid tienen estancias similares, siendo

los menores de un afio los de mayores estancias.

Tabla 2. Estancia en dias por edad.

Menores de 1 aflo Entre 1y 4 afios Entre 5y 14 afios
Espafa 6,83 3,55 3,72
Comunidad de Ma- 6,98 3,62 3,78

drid
Fuente: Tomado de Encuesta de Morbilidad Hospitalaria, 2017. Instituto Nacional de Estadisti-

ca.

En este estudio, ademas se determinan las causas de hospitalizacion segin diagnéstico
principal, aunque no lo dividen por grupo de edad, siendo las enfermedades mas inci-
dentes las neoplasias, trastornos mentales (especificamente esquizofrenia, trastornos
esquizotipicos y delirantes), insuficiencia cardiaca enfermedades cerebrovasculares,

enfermedades del aparato respiratorio (entre ellas neumonia) y lesiones traumaticas.

En Esparia, la estancia media en los hospitales se ha ido reduciendo a lo largo de los
afios, comenzando en 1995 con una bajada progresiva. En el 2000 la estancia media era
de 9 dias de estancia hasta el 2016 (los ultimos datos disponibles a dia de hoy), donde la
estancia media es de 7,3 dias (OECD, 2019).

En cuanto a las causas de ingreso en los nifios, segun los datos recogidos en el Anuario
Estadistico de Espafia (Instituto Nacional de Estadistica, 2018), en la tabla 5.3.2. , las
anomalias congénitas en el rango de edad de 5 a 14 es el diagnostico principal y de 15 a
24 estan en su punto mas alto las complicaciones del parto y del puerperio, por lo que el
diagnostico principal por el que produce el ingreso seria, presumiblemente, una enfer-

medad cronica.

Los problemas respiratorios son tendentes a la baja a lo largo de los afios, por lo que
puede estar relacionado con la disminucion de las enfermedades de tracto respiratorio
segun van creciendo los nifios. Por el contrario, con la edad hay una tendencia ascen-

dente a las neoplasias.
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Asimismo, los datos procedentes de la tabla 5.3.3., que desarrolla las estancias hospita-
larias segun diagnostico se obtienen datos con valores similares. Los ingresos por neo-
plasia van aumentando con la edad; las complicaciones en el parto y el puerperio tienen
una gran incidencia de ingresos; las anomalias congénitas van disminuyendo y aumen-

tan las enfermedades del sistema osteomioarticular y sistema conectivo.

Los datos sobre la poblacién pediatrica, y méas especificamente con patologias cronicas,
no estan disponibles en ninguna plataforma, ni tampoco hay un registro oficial sobre las
complicaciones ni los ingresos hospitalarios secundarios a dichas enfermedades. Esta
falta de datos a nivel nacional y autonémico dificulta el conocimiento sobre los nifios y
las nifias con enfermedades cronicas y, por tanto, saber cuales son los cuidados princi-

pales que van a necesitar durante su estancia hospitalaria.

Actualmente en el Hospital Universitario La Paz existe una unidad donde ingresan ni-
fios con patologias crénicas de caracter complejo, denominada PCC (Pediatria Cronica
Compleja). Esta unidad es Unica en Espafia e ingresan nifios desde cualquier punto de su
geografia. De entre las patologias que se tratan en esa unidad, las mas numerosas son las
neuroldgicas (destacando la paralisis cerebral infantil o cuadros epilépticos graves).
Estas se acomparian de problemas digestivos, como reflujo, estrefiimiento, malnutricién,
disfagia (con sus tratamientos y cuidados especificos); y problemas ortopédicos, como
luxaciones y contracturas musculoesqueléticas (Climent Alcald, Garcia Fernandez de
Villalta, Marta, Escosa Garcia, Rodriguez Alonso, y Albajara Velasco, 2018) , las cua-
les pueden requerir incluso de cirugia (GOmez-Lépez, Jaimes, Palencia Gutiérrez, Her-
nandez, y Guerrero, 2013).

Asimismo, en esta unidad se atienden nifios con patologias gastrointestinales, respirato-
rias y aquellas que precisan de “soporte tecnificado”, lo que el articulo lo define como
maquinas o tecnologias de las que dependen los nifios. De este Ultimo grupo, destacan
aquellos que tienen soporte respiratorio, oxigenoterapia y aspiracién de secreciones.
(Climent Alcal4 et al., 2018).

Climent et al. (2018) destacan en esta unidad de La Paz, la importancia de la figura de la
enfermera de enlace para el manejo de la enfermedad del nifio en su domicilio, siendo
ella la que coordina los cuidados de los centros de atencion primaria y de aportar los
materiales hospitalarios que se requieran, con ayuda de las enfermeras, las cuales reali-

zan la formacion para poder dar esos cuidados especializados a los nifios. Afirman que,
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ademas, durante los ingresos, especialmente los que son en unidades altamente especifi-
cas (como puede ser esta unidad o una UCI), aumentan el estrés que sufren el paciente y
la familia y que seria necesario el acompafiamiento continuo del paciente por sus pa-

dres.

Se ha observado que a lo largo del tiempo han ido incrementando los ingresos de ni-
fios/as con problemas de salud crénicos, superando en esta unidad una ocupacion del
100% (Climent Alcala et al., 2018; Gimeno Sanchez, Mufioz Hiraldo, Martino Alba, y
Moreno Villares, 2016). Esto se debe a que, la mejora de los recursos y las tecnologias
disponibles aumentan la supervivencia de nifios con patologias graves y complejas. Por
tanto, el nimero de nifios con estas enfermedades se espera que tenga tendencia crecien-

te en los anos venideros.

En cuanto a este Gltimo punto, Climent Alcala et al. (2018) concluyen que estos nifios
necesitan pediatras especializados en nifios con ese tipo de patologias para que tengan
una mejor atencién. Sin embargo, no hacen referencia a enfermeras pediatricas forma-
das en los cuidados para este tipo de nifios ni en los beneficios que eso supondria esa
formacion tanto para los nifios como para sus familias. Finalizan el estudio diciendo que

es necesario el desarrollo de unidades con estas caracteristicas en otros hospitales.

Es por esto por lo que interesaria conocer méas en profundidad una unidad de estas ca-
racteristicas, para entender como es el trabajo diario y las implicaciones que tiene en las
profesionales, de manera que se puedan realizar mejoras y ofrecer cuidados de calidad

centrados en la familia en este grupo poblacional.

2. Delimitacion del problema

2.1.1. Objetivo general

Este trabajo se centrara en nifios y nifias con problemas de salud crénicos de caracter
complejo, donde la participacion familiar durante la hospitalizacion juega un rol esen-
cial. Esto se debe a que, cuando estan en su domicilio, son las familias las que se res-
ponsabilizan de esos cuidados y, durante la hospitalizacion son las enfermeras las res-
ponsables de los mismos, por lo que se necesita un trabajo conjunto entre el equipo y las

personas cuidadoras principales mas especialmente.

Por tanto, el fin de este estudio es conocer la opinidn basada en la experiencia del equi-
po de Enfermeria (enfermeras y auxiliares de Enfermeria) en relacion a la participacion

familiar durante la hospitalizacion en los cuidados de los nifios y nifias con patologias
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cronicas en una unidad de Pediatria Cronica Compleja en un hospital terciario de Ma-
drid.

2.1.2. Objetivos especificos

- Determinar los factores institucionales que el equipo de Enfermeria atribuye a la
dificultad en la participacion en el cuidado de las familias durante la hospitaliza-
cion de sus hijas/os.

- Describir los factores personales que el equipo de Enfermeria atribuye a la difi-
cultad en la participacion en el cuidado de las familias durante la hospitalizacion
de sus hijas/os.

- ldentificar factores de la familia que el equipo de Enfermeria percibe como una
dificultad o impedimento en su participacion en los cuidados de los nifios y las
nifias hospitalizados.

- Averiguar el impacto de la participacion en el equipo de Enfermeria.

- ldentificar las diferencias entre las opiniones de las enfermeras y auxiliares so-
bre la participacién familiar.

- Conocer los sentimientos que genera la participacion familiar en las enfermeras
y las auxiliares.

3. Metodologia del estudio

3.1. Disefno del estudio

Debido a que el objetivo del estudio es conocer la opinion basada en la experiencia, la
investigacion se desarrollara dentro de un enfoque cualitativo, de corte fenomenol6gico
descriptivo. Esta tipologia de investigacion, fue, primeramente, desarrollada por Hus-

serl, considerado el padre de la fenomenologia.

En palabras de Escalante (2011) “la fenomenologia descriptiva refleja el interés y nece-
sidad de captar, describir y comprender la intencionalidad del sujeto investigado y el

sentido de su experiencia en la situacion concreta en que se encuentre” (p. 115).

Hallet (1995), otro referente dentro de este tipo de investigacion cualitativa, explica que
el investigador, previo a comenzar el trabajo, debe “poner entre paréntesis” lo que sabe,
olvidar lo que conoce y afrontar el estudio. Tal y como describe Husserl (1950), sin
suposiciones, juicios ni especulaciones previas, es decir, tratar el tema desde la impar-

cialidad y de esta manera conocer lo que no se sabe de la experiencia de ese grupo po-
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blacional. Esa es la razon por la cual formular hipétesis en este trabajo seria absurdo a la
par que contraproducente (Escalante, 2011).

A lo anteriormente expuesto, se suma a la proposicion de los pasos de la investigacion
fenomenoldgica descriptiva (Colaizzi, 1978; Giorgi, 1970 citados por Escalante, 2011),

los cuales constan de “poner entre paréntesis”, analizar, intuir y describir.

3.2. Ambito del estudio

El estudio se llevara a cabo en la Comunidad de Madrid, reduciendo a la ciudad de Ma-
drid. Se elegiran hospitales terciarios donde se atienda poblacion pediatrica con enfer-
medades cronicas de caracter complejo, siendo el Hospital Universitario La Paz el Gnico

que cuenta con una unidad de estas caracteristicas.

3.3. Poblacién y muestra

La poblacion diana de este estudio son las enfermeras y auxiliares de enfermeria que
ejerzan en el Hospital Universitario La Paz (un hospital publico del SERMAS), especi-

ficamente en unidades donde ingresen nifios con problemas de salud crénicos.

Antes de poder comenzar con el muestreo, es necesario el permiso del comité de ética
en los cuales se fuese a realizar este estudio (Anexo 1), en el que se explicaran los obje-
tivos del estudio y en qué consistira esta investigacion y se adjuntara la informacién que

se requiera para la aprobacion de su realizacion.

Tras haber sido aceptado, el equipo investigador tratara de introducirse en el ambiente a
estudiar para asi evitar que la poblacion les identifique como “extrafios”. Ledn y Monte-
ro (2015) recomiendan que, en estudios descriptivos se cuente con una persona pertene-
ciente al grupo que se quiere investigar, que denominan “introductor”, es decir, un in-
formante clave o ““ portero”. Gracias a esta figura y de manera progresiva, el equipo de
investigacion dejarad de ser considerados personas externas y podran obtener una mejor

percepcion de este grupo poblacional.

Tras esa introduccion se comenzara con las entrevistas en profundidad, para las cuales,
sera necesario realizar un muestreo entre las enfermeras y auxiliares que trabajen en la

unidad.

El muestreo se realizara siguiendo un modelo de bola de nieve o en cadena, el cual con-

siste en que la figura del informante clave indicaré al equipo investigador aquellas per-
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sonas que puedan resultar Gtiles a la hora de recabar informacion (Martinez-Salgado,
2012; Taylor y Bogdan, 1992).

No existiran criterios de inclusion y exclusion como tal, pero debido a que el introductor
conocera la investigacion y sus objetivos, serd capaz de proponer sujetos de investiga-
cién para las entrevistas que se ajusten a las necesidades del estudio. Una vez se tenga la
muestra seleccionada, se procedera a la realizacion de las entrevistas. En ellas se les
explicara a los participantes las consideraciones éticas del estudio, asi como la obligato-
riedad de la firma del consentimiento informado (Anexo 2) y lo que conlleva este tipo
de contrato.

Se aumentara el tamarfio de la muestra hasta que se obtenga la saturacion de los datos, es
decir, hasta que no se obtenga informacion nueva sobre el fendmeno que se quiere estu-
diar y que esa informacion responda al objetivo del estudio (Grove, Gray, y Burns,
2016; Martinez-Salgado, 2012).

3.4. Herramientas de recogida de la informacion

Siguiendo las recomendaciones de Orfelio Ledn e Ignacio Montero, en su obra Métodos
de investigacion en Psicologia y Educacion (2015), el método de recogida de informa-
cién que mas se adecua al tipo de estudio presentado es la entrevista en profundidad no

estructurada.
Esta es definida por Taylor y Bogdan (1992) como:

[...] reiterados encuentros cara a cara entre el investigador y los informantes, encuentros
éstos dirigidos hacia la comprension de las perspectivas que tienen los informantes res-
pectos de sus vidas, experiencias 0 situaciones, tal como las expresan con sus propias
palabras (p. 100, Capitulo 4).

La entrevista es un método “directo y flexible” y se adapta a las necesidades de la entre-
vista con facilidad y asi se posibilita la profundizacion en determinados aspectos que se
vayan tratando (Ledn y Montero, 2015, pp. 78 y 79; Icart y Pulpdn, 2013). Asimismo,
Bogdan y Taylor enfatizan que la naturaleza de la entrevista no es un intercambio de
preguntas y respuestas, sino que “sigue el modelo de una conversacion entre iguales” (p.

100, Capitulo 4).

Una caracteristica de las entrevistas en profundidad es la importancia del entrevista-

dor/a. Este debe liberarse de prejuicios y evitar interpretaciones personales durante el
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discurso de la persona entrevistada, lo que llevaria a un sesgo del entrevistador. Asi-
mismo, las personas entrevistadas pueden no ser completamente sinceras o negarse a
hablar de temas que ellas consideren sensibles. En ese tipo de situaciones, las habilida-
des del entrevistador jugarian un papel fundamental. El andlisis de la comunicacion no
verbal, incluyendo postura, gesticulacion, tono de voz, silencios, aspectos psicobiol6gi-
cos..., serian elementos gracias a los cuales se podria analizar mas correctamente la
entrevista realizada (Icart y Pulpon, 2013; Taylor y Bogdan, 1992). Los que, a su vez,
sean relevantes para el desarrollo de la investigacion, serian registrados en el cuaderno

de campo, y se analizarian mas adelante.

En cuanto a la entrevista, se realizaran preguntas abiertas para que la personas entrevis-
tada se expresen libremente y en “los términos que [la persona entrevistada] considere

oportunos” (Ledn y Montero, 2015, p.535).

Las preguntas de la entrevista se preparan previamente en un guion (Anexo 3). Este, sin
embargo, no es un guion cerrado, Sino que se escriben preguntas sobre los temas que se
quiere tratar en la entrevista. Las preguntas no son obligatorias, sino que se deja libertad
en la entrevista a formular otras o tratar temas que no se habian contemplado en la pre-
paracion de la misma, siendo esto, un indicador de calidad de la entrevista que se esta
realizando (Ledn y Montero, 2015; Taylor y Bogdan, 1992), por lo que no va a haber
dos entrevistas iguales.

Antes de comenzar con las entrevistas, se comunicara a las personas en qué va a consis-
tir la investigacion, el objetivo, la entrevista, duracion y todo lo relacionado con la con-
fidencialidad, asi como responder las preguntas que puedan tener en relacion con la me-
todologia. Se comentard, ademas, que la entrevista sera grabada y que esas grabaciones

seran Unicamente empleadas para las transcripciones y su posterior interpretacion.

El lugar de la entrevista sera elegido por el informante clave en consenso con los parti-
cipantes, de manera que sea un lugar neutro. Debera ser una sala accesible donde se
pueda realizar la entrevista sin interrupciones, de manera tranquila y confortable. Asi-
mismo, el momento de la entrevista serd consensuado por el entrevistador y el partici-

pante.

Cuando sea el momento de realizar las entrevistas, se agradecera la participacion en la
investigacion, se recordaran los puntos anteriormente tratados y si estan de acuerdo con

lo expuesto, firmaran el consentimiento (Anexo 2). Ademas, se aclarara que, si en algun
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momento quieren abandonar la entrevista o la investigacion, son libres de ello, y el con-

sentimiento informado lo confirma.

La entrevista debe contar con lo que Icart y Pulpon (2013) denominan “Elementos esen-
ciales en el desarrollo de la entrevista en profundidad” (Tabla 3). Tiene su relevancia
debido a que no solo hay que cuidar las preguntas que se hacen, sino todos los elemen-

tos que rodean a la entrevista.

Afadido a estas técnicas, cabe destacar la importancia del rapport, el cual es esencial
para mantener la fluidez de la entrevista. Esto se debe a que se comienza con preguntas
no directivas para ir aprendiendo qué es lo importante para los entrevistados e ir enfo-

cando los temas relacionados con la investigacion (Taylor y Bogdan, 1992).

Tabla 3. Elementos Esenciales en el Desarrollo de la Entrevista en Profundidad

INTERACCION OBTENCION DE IN- CONTROL
FORMACION
Dialogo ocular Lanzadera o embudo Memoria defectuosa
Naturalidad Reflejar Consistencia
Tono amable Estructurar Idealizaciones
Silencios Interpretar Fugas
Empatia Relanzar Sentido comdn

Preguntas claras
Interaccion: efecto sobre la calidad, cantidad, profundidad y validez. Obtencidn de informacion:
estrategias para obtener la informacion deseada durante la entrevista.
Fuente: Tomado de Como elaborar y presentar un proyecto de investigacion, una tesina y una

tesis. 2013, Icart y Pulpon.

Una de las estrategias de obtencion de la informacion, relacionada con el rapport, es la
“Estrategia del embudo”, cuyo objetivo es tratar temas partiendo de lo general hasta

llegar a lo particular y a los detalles deseados de las vivencias.

Acompafadas de la estrategia del embudo, se realizaran las preguntas de la entrevista
siguiendo los tipos descritos por Kvale (2011). Es fundamental que sean claras y neutra-
les (Tabla 4).
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Preguntas abiertas

“Dar cuerda”

Focalizar

Amplio

Pequeiio

Superficial

Profundo

Informativo

Interpretativo

Personal

Figura 2. Estrategia del embudo para la obtencion de la informacién. Tomado de Cémo elabo-

rar y presentar un proyecto de investigacion, una tesina y una tesis. 2013, Icart y Pulpén.

En cuanto a la duracion, las entrevistas, como méaximo podrian extenderse hasta una
hora y media o dos horas, pero se tratara de no superar los 30-40 minutos. Esto es debi-
do a que, si se alargase mas de lo necesario, podria hacerse tediosa y disminuir la aten-
cion tanto de las personas entrevistadas como de la persona que vaya a realizar la entre-

vista.

Tabla 4. Preguntas de Entrevista
PREGUNTAS FUNCION EN LA ENTREVISTA

Conocer la definicién de las personas entrevistadas qué es la
_ participacion familiar y con las cuales se ira profundizando po-
Introductorias o ) )
co a poco en el tema. Asimismo, se emplearan para gestionar
nuevos temas que vayan surgiendo a lo largo de la entrevista.
Preguntas para ahondar en las respuestas que se vayan obte-
niendo y que los sujetos expresen las vivencias en relacion al

De profundizacion ) o ) ]
fendmeno, principalmente mediante aclaraciones.

Mediante estas preguntas, el entrevistador trata de conseguir
informacién sobre el tema mediante una pregunta diferente,
De sondeo o o .
buscando una “descripcion adicional”. Se busca que el sujeto
hable libremente y sin coartarse.
El entrevistador intenta obtener descripciones mas detalladas y
De especificacion  detalles concretos de las vivencias sobre la participacion fami-

liar y los sentimientos generados en el equipo.
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) Mediante estas preguntas se irdn introduciendo los diferentes
Directas -
aspectos que queremos tratar, se busca una respuesta especifica.
) Estas preguntas buscan obtener informacion sobre las vivencias
Indirectas ) )
ya tratadas previamente en la entrevista.
» Se emplearan cuando se haya explotado lo suficiente un asunto
De estructuracion _ ) _
y el entrevistador requiera cambiar de tema.
En palabras de Kvale, “el silencio es oro”. El silencio, en una
Silencio entrevista es un tiempo de reflexion y de ordenacion de ideas, y
es esencial que el entrevistador/a lo respete.
Estas preguntas serviran para aclarar las respuestas ya obtenidas

De interpretacion o » )
y comprobar si la interpretacion realizada es la adecuada.

Fuente: Adaptado de Las entrevistas en Investigacion Cualitativa. 2011. Kvale.

Como se ha comentado antes, ademas de grabar durante la entrevista, se recomienda
que el entrevistador lleve un diario de campo donde vaya anotando todos aquellos he-
chos que podrian resultar relevantes, siendo para Baribeau (2005), una herramienta que
aumenta la calidad de la investigacion. Las notas que se hagan, segun Icart y Pulpon

(2013), pueden ser de varios tipos:

- Metodologicas: tratan sobre caracteristicas de la metodologia que ha seguido en
el estudio.

- Descriptivas: “muestran las situaciones observadas” (p. 193), ya sean las carac-
teristicas de las personas entrevistadas, el lugar elegido, eventos que van sur-
giendo...

- Tedricas: del proceso de “interpretacion y comprension durante todo el proceso
de recogida de datos”.

- Personales: “vivencias, percepciones, sentimientos y reacciones del investiga-

dor/a” (p. 193).

Finalmente, cuando se hayan recogido todos los datos, a cada persona entrevistada se le

asignara un cadigo para garantizar el anonimato en los procesos posteriores.

3.5. Equipo de Investigacion y Trabajo de Campo

El equipo constara de 2 personas, las cuales haran funcion de entrevistadoras y realiza-

ran la transcripcion posterior de los datos, ya que se ha demostrado que mejora este pro-
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ceso. Asimismo, el analisis de los datos deberan realizarlo, como minimo, dos miem-
bros del equipo de investigacion, ya que disminuye el sesgo y aumenta la validez de los

resultados (Rodriguez Sabiote, Lorenzo Quiles, y Herrera Torres, 2005).

En el caso que hubiese una carga de trabajo inasumible o se viese necesario, se contaria
con una tercera persona investigadora, la cual participaria en todos los procesos, inclu-

yendo las entrevistas, analisis de los datos y redaccion del trabajo.

3.6. Andlisis de los Datos

Tal y como declaran Ledn y Montero (2015), el primer paso para el anlisis de los datos
es la transcripcion. Este proceso se realizard manual y se iran afiadiendo las notas de
campo que el investigador crea relevantes para comprender mejor la entrevista, asi co-
mo las reacciones de la persona entrevistada. Esta informacion se afiadira con corchetes

a lo largo de la entrevista.

En partes de la entrevista donde se requiera un analisis méas en profundidad sobre las
reacciones de la persona entrevistada se podra emplear el método ideado por Gail Jef-
ferson (Anexo 4). Este, en comparacién con el método tradicional, se emplea el doble
de tiempo, aunque al ser mas exhaustivo, facilita el examen de la entrevista mas en pro-
fundidad. Por esa razén, no se empleara de manera sistematica el método Jeffersoniano,
sino que se reservarad para momentos especificos en los que se precise mas detalle en el

analisis de las experiencias.

Las transcripciones de las entrevistas se introducirén en el programa para investigacion
cualitativa Atlas.ti 8. Este software ayudard a realizar el analisis, en el que se pueden
identificar los diferentes temas tratados como palabras clave, subtemas o comentarios
realizados por los investigadores sobre las entrevistas. En el caso de que no se pudiese
contar con este programa, esta tarea podra ser realizada por los investigadores manual-

mente.

Posteriormente, se realizara un analisis tematico y se identificaran los temas sobre los
que versa la entrevista (Leon y Montero, 2015). Se partird de una vision “emic”, es de-
cir, tratando de comprender la significacion de las vivencias que se van a describir
(Fernandez-Lasquetty Blanc, 2013, p. 237)

Por esta razon se realizara el analisis por fases, siguiendo el método descriptivo de
Giorgi (Escalante, 2011):
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- Familiarizacién con las entrevistas. Esta fase es de descubrimiento de los datos,

donde los investigadores obtendran una primera impresion, observaciones, ideas
o reflexiones de los datos recogidos.

- Demarcacion de la experiencia en unidades de sentido: categorizacion y subca-

tegorizacion. Esta fase es similar a la codificacion de Coffey y Atkinson (2005),
citados en el Capitulo Il del libro de Icart y Pulpdn (2013). Consiste en “des-
componer y segmentar los datos hasta obtener categorias mas generales y sim-
ples” (p. 38). En esta categorizacion primero se procedera a la agrupacion de las
unidades de sentido identificadas en subcategorias, con diferentes enunciados
sobre: actos, actividades (accion larga), significados, participacion, relacion en-
tre las personas, contexto.... Posteriormente, en un nivel mas alto de abstraccion
se agruparan en categorias y estos a su vez, en temas, alrededor de los cuales gi-
rara la entrevista.

- Transformacidn de las unidades para elaborar resultados. Seguidamente se reali-

zara el analisis per se de los datos. Segun Husserl, se adoptaria una reduccion
eidética, es decir, la retencion de los aspectos esenciales de una vivencia o de su
objeto. Hay que extraer lo que es la pura esencia del fenémeno, es decir, llegar a
la abstraccion del fenémeno.

- Elaboracién de los resultados. Estos pueden presentarse mediante diagramas, ta-

blas o redes, como por ejemplo una red semantica.

- Retroalimentacion final y conclusiones. En esta fase se podran verificar los da-

tos obtenidos mediante diferentes métodos, como por ejemplo consultar a inves-
tigadores ajenos con conocimiento del tema sobre los resultados obtenidos o de-

volver la informacion a los sujetos participantes (Icart y Pulpén, 2013).

Escalante propone un esquema para analizar las entrevistas siguiendo las etapas descri-

tas por Giorgi:

_ Transformacion en Reacciones, prejuicios o
Unidades de

g lenguajede las o interpretaciones de los
Sentido

unidades de sentido investigadores

Categoria #+——— Subcategoria +——

Figura 3. Etapas del analisis descriptivo por Giorgi. Adaptado de Aproximacién al andlisis de

datos cualitativos: aplicacion en la practica investigativa. 2011, Escalante.

Tras haber realizado este ejercicio de analisis exhaustivo, se procedera a redactar el in-

forme de la investigacion siguiendo las indicaciones de Ledn y Montero, ademas de
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seguir las recomendaciones del COREQ y EQUATOR, especifico para para investiga-

cion cualitativa y redaccion cientifica respectivamente.

3.7. Técnicas de Garantia de los Resultados de la Investigacion

A la hora de evaluar la calidad de una investigacion cualitativa existen multiples varian-
tes propuestas por diferentes autores, como, por ejemplo, las guias y checklists de Ryan
et al. o la seleccion de criterios convencionales como los de Murphy et al. (Rodriguez,

Lorenzo y Herrera, 2005).

Para garantizar si los resultados de esta investigacion serian fiables, se van a tomar co-
mo guia los criterios ideados por Guba y Lincoln, citados por Rodriguez, Lorenzo y
Herrera (2005). Estos son credibilidad, transferibilidad, dependencia y confirmabilidad.
Si se respetan estas pautas, la investigacion podra considerarse de calidad. Estos crite-
rios fueron ideados enfocandose maés en la vertiente interpretativa de la investigacion,

aunque son facilmente extrapolables a la fenomenologia descriptiva.

Comenzando por la credibilidad, en el momento de la realizacion del andlisis de los
datos, se buscard comparar los datos obtenidos con el marco tedrico expuesto anterior-
mente, de manera que este Ultimo explique los resultados del estudio. Para ello se reali-
zard una triangulacion entre los resultados, participantes, investigadores y expertos. Para
ello, se consultard con investigadores expertos en la materia que se esta tratando (de
investigacion cualitativa y de nifios, nifias y familias que convivan con enfermedades
cronicas). Se realizara, ademas, lo que Martin Arribas (2012) describe como respondent
validation, que traducido al castellano se denominaria “comprobaciones de los partici-
pantes”. Esta es una técnica donde los sujetos participantes conoceran los resultados de
la investigacién vy, si se ha realizado correctamente, estos se veran reflejados en el pro-

ducto del estudio.

En cuanto a la aplicabilidad, hace posible la comparacién con diferentes contextos al
estudiado. Esto es posible gracias a las descripciones en profundidad, las cuales seran
recogidas en las notas de campo del investigador, asi como el empleo del método Jeffer-

soniano en la transcripcion de las entrevistas.

La dependencia, por su parte, busca la capacidad de repetir el estudio realizado en otros

ambitos, para lo que se describe en este documento y en el posterior informe de investi-
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gacion, los pasos seguidos y el modo de obtencion de informacién de manera clara y
detallada, haciendo posible replicar los pasos en la investigacion.

Por ultimo, la confirmabilidad se basa en la busqueda de la neutralidad y la comproba-
cién de que los resultados obtenidos no tienen sesgo. Para esto se realizaran las graba-
ciones y las transcripciones lo mas precisas posible, con ayuda, en determinadas partes

de la entrevista, del método de transcripcion de Jefferson.

3.8. Aspectos Eticos

Como se ha expuesto anteriormente, se debera contar con el permiso del comité de bio-
ética del Hospital Universitario La Paz. Asimismo, para poder realizar este proyecto,
sera necesario el permiso del Comité de Etica de Investigacion y, dado que se realizara
desde el &mbito docente, se deberd cumplimentar el Anexo 1B del CEI-UAM, disponi-
ble en su pagina web (Anexo 5), a lo que se adjuntara también el consentimiento infor-
mado anteriormente redactado (Anexo 2), asi como la explicacion del tratamiento que

se le dara a los datos de los participantes voluntarios.

El manejo de los datos se hara en todo momento siguiendo la Ley Organica 15/1999, de
13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal. En esta ley se describe
cémo debe ser el manejo de los datos personales en su articulo 4.5, asi como la seguri-
dad del uso de los mismos en el articulo 9. El resto de informacion (la existencia de los
registros, la respuesta a las preguntas que puedan plantear, las consecuencias de la in-
formacion obtenida etc; contemplado en el art. 5.1) se dara previa a la realizacion de la
entrevista, y posteriormente procedera a la entrega y firma del consentimiento informa-
do.

En ese documento, también constara que, en cualquier momento, la persona entrevistada
puede decidir dejar de participar en la in investigacion y, por tanto, revocar el consenti-
miento sin que haya ningun tipo de consecuencia para ellos (descrito en el articulo 6.3.

de la misma Ley Organica).

En el caso de que se necesitase que los datos fuesen observados por alguien que no
constase previamente en la investigacion (siempre por motivos relacionados con el
desarrollo del estudio), se procederia a realizar otro documento donde se diese permiso

a esa persona a poder trabajar con los mismos (art. 12). Si esto no se viese respetado, en
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el articulo 43 de esta Ley se establecen las penalizaciones y sanciones que los investiga-
dores tendrian que aceptar.

Los datos, por tanto, en todo momento permaneceran anénimos para cualquier persona
externa a la investigacion. Las grabaciones de las entrevistas y los datos personales se-
rén codificadas mediante nimeros (segun orden de entrevista) y letras (E para enferme-
ras y A para auxiliares de Enfermeria). Las grabaciones seran transcritas por el grupo de
investigacion, pero no seran publicadas para el publico, de esta manera, se tratara de

mantener el anonimato y evitar que sea posible reconocer a las personas entrevistadas.

En el momento en el que no se necesiten los datos (ya se han realizado las entrevistas y
no es necesario recabar mas informacion de los sujetos), estos seran destruidos, previo
informe a las personas entrevistadas. Este tratamiento de los datos esta contemplado en
el articulo 9 de la Ley Orgéanica 15/1999.

Previo a la publicacion del informe de investigacion, los sujetos a los que se ha entrevis-
tado tienen derecho a revisarlo, haciendo uso del respondent validation explicado en las
Recomendaciones sobre aspectos éticos de la investigacion cualitativa (Martin Arribas
etal., 2012).

En cuanto a la bioética en la investigacion, existen multiples documentos que buscan la
proteccién para los sujetos de investigacion. Medina Castellano, en Aspectos éticos de
la investigacion en Enfermeria (2015), describié los documentos mas relevantes sobre
la investigacion, mas principalmente centrados en la biomedicina y la experimentacion
con humanos, aunque sus principios son extrapolables a la investigacion que se propone
en este trabajo.

El Codigo de Nuremberg (1947) establece que la participacion de los sujetos debe ser
voluntaria, tienen derecho a abandonar la investigacion en cualquier momento y habra
que evitarles el dafio en la medida de lo posible. La Declaracion de Helsinki (1964), por
su parte, desarrolla el concepto de comité de ética y su necesariedad a la hora de realizar
investigacion.

La Convencion para la Proteccion de los Derechos Humanos y de la Dignidad del Ser
Humano con respecto a las aplicaciones de la Biologia y la Medicina (1999), firmada en

Oviedo, enfatiza la obligatoriedad del consentimiento informado.
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De la misma manera, el Consejo de Organizaciones Internacionales de las Ciencias Mé-
dicas, en 1982, redactaron una serie de pautas éticas sobre como deberan realizarse las
investigaciones en ese aspecto.
El investigador debe establecer protecciones seguras de la confidencialidad de los datos
de investigacion de los sujetos. Se debe informar a los sujetos de las limitaciones, lega-
les o de otra indole, en la capacidad del investigador para proteger la confidencialidad
de los datos y las posibles consecuencias de su quebrantamiento. (pauta 18)
Finalmente, Emmanuel identifico 7 requisitos para la investigacion, los cuales se basan

en los principios fundamentales de la ética.

Tabla 5. Correlacion entre los Requisitos enumerados por Emmanuel y los Principios de la Bioética.

REQUISITO PRINCIPIO
Valor social y cientifico Justicia
Validez cientifica Justicia
Seleccion equitativa del sujeto Beneficencia y justicia
Proporcion favorable de riesgo-beneficio Beneficencia y no maleficencia

Evaluacion independiente Justicia y no maleficencia
Consentimiento informado Autonomia

Respeto por las personas Autonomia y no maleficencia

Tomado de Aspectos éticos de la investigacion en Enfermeria. 2015, Medina Castellano.
3.9. Temporalizacion y Cronograma

El cronograma es un elemento esencial a la hora de planificar una investigacion. Esta
planificacion serd meramente orientativa, ya que, hasta que no haya sido aprobado, no
podra ser puesto en marcha. Ademas, se debe contar con el factor humano, ya que para
realizar las entrevistas habra que coordinarse con los hospitales y con las personas a las
que se vaya a entrevistar.
Tabla 6. Cronograma.
TEMPORALIDAD ACTIVIDADES

Preparacion de la investigacion: compra de los materiales (cua-

) dernos, ordenadores) y desarrollo de las herramientas que se van
Julio 2019 — Sep-

) a usar (entrevista, instalacion de programas de analisis). Se pre-
tiembre 2019

parara y se redactard la documentacion necesaria para presentar

el estudio al comité de ética del Hospital Universitario La Paz.
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Septiembre 2019

Octubre 2019

Noviembre 2019 —
Febrero 2020

Marzo 2020 — Abril
2020

Mayo 2020-Junio
2020
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Se presentard la carta al comité de ética y se seguira trabajando
en los materiales necesarios hasta el momento de comenzar la
investigacion.

Una vez haya sido aceptado, el equipo investigador se pondra en
contacto con el informante clave de la unidad de Pediatria Croni-
ca Compleja. Se concertard una reunién y en ella se le explicara
el porqué de la investigacion. Asimismo, se expondra que el mé-
todo de obtener informacion seran las entrevistas en profundidad.
Se le pedira que proporcione el contacto de las personas (auxilia-
res y enfermeras) que puedan participar en este estudio (mues-

treo en bola de nieve).

Se comenzaréa a establecer contacto con las personas disponibles
para la investigacion. Se les explicara la investigacion y se res-
ponderén a todas las preguntas que puedan tener. Se realizaran
las entrevistas y se continuard 3hasta conseguir la saturacion de
los datos. Al mismo tiempo se iran transcribiendo mediante Mi-
crosoft Office Word, siguiendo de manera puntual las normas
Jeffersonianas de la transcripcion. Posteriormente se iran adjun-

tando al documento del software Atlas.ti.8 de la investigacion.

Tras haber obtenido la informacion necesaria sobre la participa-
cion familiar y la vivencia de las enfermeras, se comenzara con
el analisis mas en profundidad de las entrevistas y la creacion de
figuras en el caso de que se necesitasen para aclarar las explica-
ciones de las vivencias que se recogiesen.

Se procederia a la redaccion del informe de investigacion y pos-

teriormente, la publicacién del mismo.

Fuente: Elaboracidn propia.

3.10. Presupuesto Economico

Para la realizacién de un proyecto de investigacion es necesario calcular un presupuesto

aproximado. Para ello, se debe contar con los diferentes gastos que surgen a lo largo del

proyecto.

31



‘ ( ‘ ; Trabajo de Fin de Grado. Grado de Enfermeria.

Se necesitaran como minimo dos investigadores y en el caso de que se necesitasen, ha-
bria que pagar las dietas y el transporte hacia los lugares de las entrevistas. Como esta
investigacion tendra lugar en Madrid, el presupuesto aproximado sera de 200€. El lugar
donde se realizase la investigacion podria ser un despacho de la propia Universidad Au-
tonoma de Madrid, en la facultad de Medicina. En el caso de que no se pudiese disponer
de un despacho, cabria la posibilidad de alquilar uno, lo que aumentaria el presupuesto
(contemplado en el presupuesto de contingencias). El despacho donde se realizaria el
trabajo de investigacion, debera contar con conexion a internet y a electricidad, ademas

de ordenadores, cables y espacio para almacenar el material fungible.

En cuanto al material fungible, se precisara de una grabadora y tarjetas de memoria para
la misma, asi como material de oficina (cuadernos y boligrafos) para poder tomar las
notas de campo y asi completar la informacion obtenida en las entrevistas. Este presu-

puesto sera de aproximadamente 60€.

En lo referente al material inventariable, contaremos con dos o tres ordenadores (uno
para cada investigador), que tendrdn instalado el programa “Microsoft Office Word”
donde se realizaran las transcripciones de las entrevistas y posteriormente la redaccion
del informe de investigacion, material que se puede obtener a través de la Universidad
Auténoma de Madrid. EI programa Atlas.ti.8 podra comprarse a traves de su pagina
web mediante una licencia de estudiante. En total, todo este material costaria entre 80€ -
100€.

Asimismo, durante la investigacion pueden surgir gastos imprevistos, como por ejemplo
la necesidad de comprar un libro para completar bibliografia, dietas extra para un inves-
tigador mas o el recambio de elemento de los anteriormente nombrados, para lo que

afiadiremos un presupuesto extra para contingencias de 250€.
4. Reflexiones finales

Este estudio, debido a que es una investigacion cualitativa fenomenoldgica proporciona-
r4, tal y como expresa Martinez-Salgado (2012), “un conocimiento intensivo, profundo
y detallado de y sobre los casos en los que tiene lugar el fenomeno de interés”. Asimis-
mo, a pesar que la muestra elegida no sera muy extensa, la informacion obtenida sera

“generalizable para otras situaciones en las que dicho fenébmeno ocurre” (p. 615).
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4.1.Limitaciones del estudio

Existen estudios que tratan la participacion familiar durante la hospitalizacion, como el
de da Silva y Lima (2014) dentro del ambito de cuidados paliativos en pacientes onco-
I6gicos adultos, o el de Martinez y Espartosa (2014) en cuanto a la opinion de las en-

fermeras sobre la participacion en unidades de cuidados intensivos pediatricos.

Asimismo, en Turquia llevada a cabo por Boztepe y Yildiz (2017) realizaron una inves-
tigacion fenomenoldgica sobre las percepciones de las enfermeras en cuanto a las barre-

ras a la implementacion de los CCF en un &mbito pediatrico hospitalario.

Tras realizar una busqueda bibliogréfica, no se ha evidenciado la existencia de ningun
estudio que haga referencia a la percepcion enfermera de la participacion familiar en los
cuidados de los nifios con enfermedades cronicas durante la hospitalizacion, ya sea en
nuestro pais como fuera de él. Es por ello que habria que investigar mas al respecto para
poder conocer la opinion basada en la experiencia de enfermeras y auxiliares en situa-
ciones similares, dado que los datos no son generalizables a todos los equipos de En-

fermeria que estén al cuidado de nifios y nifias con problemas de salud crénicos.

Desde un paradigma positivista, sin embargo, se podria determinar que la propia entre-
vista, al no ser una realidad Unica y generalizable (la opinion basada en la experiencia),
existiria un sesgo y, por tanto, seria una limitacion del estudio. En cambio, como se trata
de una investigacion cualitativa, no se puede valorar del mismo modo que la investiga-
cion cuantitativa, ya que la psicologia y lo social no son estaticos (Meza Cascante,
2003). Es por ello que, observado desde el paradigma constructivista, no se considerara
una limitacion la realizacion de la entrevista, aunque si se podria producir un sesgo del

entrevistador si este no parte de la imparcialidad y sin prejuicios.

4.2.Implicaciones para la practica

Mediante esta investigacion se podra conocer algunos aspectos de la perspectiva enfer-
mera en relacion a la participacion familiar, en el cuidado en el &mbito hospitalario con
nifios con enfermedades cronicas, cuya incidencia esta en ascenso. Es por esto que, co-
mo cada vez mas nifios/as y familias se ven obligadas a introducirse en el ambito hospi-
talario debido a las hospitalizaciones, conocer al personal que trabaja con este grupo

profesional es relevante para el avance en su atencion.
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Gracias a esta investigacion se podran conocer algunos factores que, segun la percep-
cion del equipo de Enfermeria, pueden condicionar el cuidado de este tipo de nifios/as,
asi como conocer el modo en el que las enfermeras y auxiliares trabajan con las fami-
lias, de manera que se pueda trabajar en un futuro en la mejora de los cuidados que aho-

ra mismo se prestan.

Conociendo también las habilidades que tienen las enfermeras y auxiliares y si tienen
formacion especializada en este ambito, se podran establecer las caracteristicas esencia-
les que una enfermera y auxiliar debe poseer cuando cuide a nifios y nifias con proble-
mas de salud cronicos de caracter complejo. Gracias a esto se podria establecer un plan
formativo para los equipos de Enfermeria que trabajasen en este ambito para dar a este
grupo de poblacién unos cuidados de calidad adecuados a su etapa de desarrollo y su

enfermedad.

4.3. Propuesta de nuevas lineas de investigacion

En la Unidad de Pediatria Cronica Compleja, pionera en Espafia, podria servir como
modelo a otras unidades que quieran tratar a nifios con patologia cronica compleja. Para
poder realizar un perfil de la unidad de hospitalizacion y conocer el funcionamiento de
la planta, se podria realizar un estudio etnografico mediante observacién participante.
De esta manera, conocer cdmo se relacionan los profesionales que en ella trabajan y la
manera que tienen de interactuar con las familias puede ser un gran indicativo para po-
der poner en funcionamiento unidades de este tipo, incluso profundizar en el conoci-
miento para establecer medidas para mejorar o desarrollar la agencia de autocuidados
dependiente; como por ejemplo, estableciendo intervenciones a nivel de relaciones in-
terpersonales y técnicas educativas en las familias, los nifios y las nifias con problemas

de salud cronicos de caracter complejo.

La satisfaccion de la familia y la perspectiva de su propia participacion y del trabajo en
equipo con el equipo sanitario, seria relevante para completar los conocimientos de este
campo. Conociendo los dos puntos de vista seria posible identificar los puntos débiles
de la atencion actual y posteriormente, mejorar los cuidados a los nifios, las nifias y sus

familias durante la hospitalizacion.
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Anexo 1: Carta al Comité de Bioética

e

A 7
UNIVERSIDAD_AUTONOMA '
DEMADRID

~ Facultad
de Medicina

CARTA AL COMITE DE ETICA DEL HOSPITAL UNIVERSITARIO LA PAZ

Estimados Sehores v Sefloras

En este documento le: adjunto la documentacion relativa zl proyecto de investizacion
titulado “Vizion del Equipo de Enfermenz de 1z Participacion Familiar en los Cuidados
de los nifics v nifias hospitalizados™, del cual soy investizadora principel, parz que z2a
evaluado v, si 2e considera, aprobado por el Comité Etico del Hospital Universitario La

Paz.
Se adjunta-
- Conzentimiento informado para loz participantes
- Informe sobre lz investizacion
En a de de
Fimaa del equipo mvestizador
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Anexo 2: Consentimiento Informado

T kST
I\

UNIVERSIDAD AUTONOMA r
DEMADRID

Facultad
de Medicina

CONSENTIMIENTO INFOEMADO A LOS PARTICIPANTES

Yo he side  informada’c  por
colaborader del trabajo: “Vision
enfermera de la participacion famihiar en loz euidadoz de los nmioz hosprtalizados™,
declaro qus:

- Herecibido informacion scbre 2l proyecte

- Hapodido raalizar preguntzz zobra al eztudio

- Hearecibide respusstas satizfactorias a mis preguntas
- Doy permizo para grabar durante la entrevista

Comprendo gue miz datos serdn confidenciales v gue serdn fratados tal y come mdiea el
Comité de Etica de la Investipacion.

Comprendo que puedo retirarme dal estudic

- Cuando qurera
- Sintenar qua dar explicacionsz

Doy mi conformidad para participar en este estudio 317 HO
En ,a de da

Fimma del participante Firma del equipo investigadaor
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Concepto

Cuidados

Informacion de la

practica realizada
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(Qué definirias como “participacion familiar”?

¢Crees que la participacion es imprescindible para los cuidados
de los nifios con enfermedades cronicas?

¢Las familias participan en los cuidados?

(Como definirias “cuidados”, es decir, qué acciones para ti en-

tran dentro de este concepto?

En una unidad como esta, ingresan muchos nifios con enfermedades

cronicas que precisan de una gran variedad de cuidados.

¢Qué cuidados, de manera general, realiza una enfermera duran-

te la hospitalizacion?

Cuando ingresa un nifio que le acaban de diagnosticar una enfermedad

cronica.

¢Cudles serian las primeras actividades que realizarias con la
familia? ;Como trabajarias con ellos?

¢Como planificarias los cuidados? Indagaria en como realiza-
rian una intervencion para mejorar la agencia de autocuidados

dependiente de estas familias.

Si ingresa una familia que ya tiene manejo de los cuidados que necesita

ese nifio (aspiracion de secreciones, oxigenoterapia, sondajes...),

¢Revisarias los conocimientos que tienen?
¢Como organizas el trabajo? ¢Les dejarias completa autonomia

a la hora de realizar los cuidados? ¢Por qué?

En tu practica diaria, ¢qué actividades registras en la evolucién
del paciente?

¢Crees que tienes algun tipo de medio adecuado para registrar
las actividades realizadas con la familia y los conocimientos que
tienen?

En el parte oral, ¢qué informacion das a tu compariera?

¢Qué informacion pides a tu compafiera? ¢qué esperas que tu

compariera te cuente?
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Formacion y préctica

diaria

Sentimientos

Familias

Factores instituciona-

les

Fuente: Elaboracién propia
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¢Consideras que, cuando empezaste en esta unidad tenias la su-
ficiente formacion para cuidar a estos nifios?

¢Como aprendiste la manera de trabajar con las familias?

¢ Te habria gustado que te hubiesen formado mas en el trabajo
con las familias o en el cuidado de los nifios con enfermedades
complejas?

Cuando no sabes como realizar unos cuidados, ¢qué o a quién
consultas para poder realizarlos?

¢COmo es el trabajo con el resto de miembros del equipo?
¢Consideras que es importante el trabajo en equipo en unidades
como la de Pediatria Crénica Compleja?

Este tipo de nifios tienen unas patologias y complicaciones que
requieren multiples reingresos, por lo que se indagaria en la im-
portancia de la gestion emocional de las profesionales.

¢Como te sientes dejando a la familia participar en los cuida-
dos? Intentaria averiguar qué sienten si las familias hacen todos
los cuidados del nifio, si consideran que estan correctamente
realizados y si se siguen sintiendo importantes en los cuidados o
no.

¢Qué rasgos consideras que tienen que tener las familias para
participar en los cuidados?

¢ Qué rasgos consideras que no contribuyen a la participacién de
las familias en los cuidados?

¢Consideras que tienes tiempo suficiente para colaborar con las
familias y ensefarlas los cuidados?

¢Crees que haria falta modificar algo (organizacion, personal,
distribucion del material, infraestructura) para facilitar la parti-

cipacion?
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Anexo 4: Método de Trascripcion de Gail Jefferson

SIMBOLO NOMBRE
[ texto ] Corchetes
= Signo de igual
(# de segundos) Pausa
() Micropausa
Punto o flecha hacia
.0 ¢ .
abajo
Signo de interrogacion
701 . .
o flecha hacia arriba
, Coma
- Guion
Simbolos de ma-
>texto<
yor/menor que
Simbolos de ma-
<texto>

yor/menor que

uso
Indica el principio y el final de solapamien-
to entre hablantes.
Pienso que no [puedo]
[no puedes] hacerlo
Indica un cambio de turno sin interrupcion.
Quiero decirte que=
=que te tienes que marchar
Un namero entre paréntesis indica la dura-
cién, en segundos, de
una pausa en el habla.
(0.3) (2.3)
Una pausa breve, normalmente menos que
0.2 segundos
Preceden a una bajada marcada de entona-
cion
Precede a una subida marcada de entona-
cion
Indica una subida o bajada temporal en la
entonacion
Indica una finalizacion brusca o la inte-
rrupcion brusca de una
palabra o sonido.
Claro—
Indica que el texto entre los simbolos se
dijo de una forma méas
rapida de lo habitual para el hablante
Indica que el texto entre los simbolos se
dijo de una forma mas

lenta de lo habitual para el hablante
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Simbolo de gradua-

ciéon

MAYUSCULAS  Texto en mayusculas

subrayado Texto subrayado
Dos puntos
(hhh)
? 0 (.hhh)
(texto) Paréntesis
((cursiva)) Doble paréntesis
(x)
£palabrast Libra esterlina
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Indica susurro o expresiones mas silencio-
sas que el resto.

Es que °no queria hacerlo®

Indica grito o expresiones mas sonoras que
el resto.

Indica palabras o partes de palabras que
son acentuadas por el

hablante.

Indican la prolongacion del sonido inme-
diatamente anterior.

Fantas::::tico

Exhalacion audible

Inhalacion audible

Fragmento incomprensible o del que se
tienen dudas. Puede estar

vacio o poner lo que se cree haber oido.
Puede ir acompafiado de

especificacion de tiempo.

(no comprensible 3.4)

Anotacion de actividad no-verbal

((sonrie mientras habla))

Duda o tartamudeo

Yo (X) yo creo que

Los simbolos de libras esterlinas encierran
mensajes en “voces de

sonrisa”

Fuente: Tomado de On the organization of laughter in talk about troubles. En J.M. At-

kinson and J.C. Heritage (Eds.) Structures of social action: Studies in conversation

analysis (pp.346-369). 1984, Jefferson.
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Anexo 5. Solicitud de Evaluacion por el Comité de Etica de la Investigacion (CEI-

UAM) para Trabajos de Investigacion en el Ambito Docente. Anexo 1B.

COMITE de ETICA
de la INVESTIGACION

LA

Solicitud de evaluacién por el Comité de Etica de la
Investigacion (CEI-UAM) para trabajos de investigacion en el
ambito docente

be acwerdo con el Reglamento del Comité de Etica de la Inwestigacion de la Universidad
Autdnoma de Madrid, los trabajos de investigaciin que se realicen en el dmbito docente
{lo que incluye Trabajos Fin de &rado y Trabajos Fin de Maoster, entre otros posibles)
deben solicitar la evalsacion de diche Comité cuands la investigacion impligue o seres
humanos o la utilizacion de muestras de crigen humano, la obtencion y el fratamiento
de dotos de cardcter personal, la experimentacien animal y la ufilizacion de oagentes
bioldgicos de riesgo u organismos medificados genéticamente, de comformidad com lo
establecide en la legislacion vigente. Dichos trabajos, en el momento de ser solicitados
o adjudicados (segin especifigue cada titulacién), deberdn presentar (junto con la
documentacidn  solicitada en code caso) el presemte documente  debidamente
cumplimentade.

[ CURSO-

[ NOMBRE ¥ APELLIDO DEL ESTUDIANTE: |

[ TITULO DEL TRABATO"

| TIPOD DE TRABAJO (especificar TFS, TFM u ofro) ¥ TITULACIOM:

Indicar si la propuesta contemplo algune/s de los siguientes aspectos:

A: Investigacion con seres humanos o uso de datos personales 51 NO
B: La Investigacion implica contacto habitual con menores_ =3 [ [w]
£: Utilizacion de musstras bicldgicas humanas o informacion genética.. 51 WO
D EXPEMMERTECIon aMIMal ..o 51 (]

E: Utilizacidn de agentes bioldgicos de rizsgo para la salud humana,
animal o para las glanias. . R — 51 [l

F: Uso de organismos modificados genéticamente (QMIGE). o 51 MO
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En caso de haber contestade afirmativamente o uno o mds items, indicar si el
trabajo se hace dentro de un Proyecto de Investigacidn mds amplio que cuenta con o
aprobacidn de un CEL. En el caso de tener lo aprobacidn de un CET externe a la UAM,
deberd apertar dicho decumenta.

Titulo del Proyecto:
Investigader Principal:
Fecha y cédigo de aprobacidn del CEI-

5i el trabajo de investigacidn no se enmarca en un Proyecto yo aprobode, se ha de
odjuntar una breve memoria que incluya los octividodes a realizor, incluyendo lo
metodologia y el material -en su coso- que se va a utilizar. Ademds, se adjuntard lo
siguiente documentacién:

- En el supuesto A, si lo investigacién es prospective, se deberd aportor el documento de
consentimiento informado que se wtilizerd, donde conste la informacidn detellada que
recibird el participarte en el estudio. 5i lo investigacidn es retrospectiva se deberd
establecer un compromiso de confidencialidad sobre los pozibles dotos identificativos de
los participantes. En cuzlquier caso, se detallard si los datas o el marerial cbtenide serdn
anorimizades o codificados y cdmo se custodiardn. También deberd indicarse el modo de
reclutamiento de los participantes. 5i se trota de experimentacion clinica se debe adjuntar
el irforme del Comité de Etica del Certro er el que se llevard o cabo ka experimertacidn,
sefalardo 1o extension de esta autorizacidn (usos restringidos al proyecta, o para ofros
usas relacionados].

- En el supuesto B, aportaer la cerfificacidn negativa del Registro Central de delincuentes
sexpales.(™) En el caso de estudientes extranjeras (incluides los raciorales de Estedos
miembros de la Uridn Europea). este certificade deberd ser complementada con
certificado equivalernte expedido por 2l |:||:||'5 de su nocionelidad, pudiendo aceptarse la
aportacidn por parte del interesede del resguardo de haber solicitado el certificado a las
autoridades de su pais junto com una decloracién responsable, (* 2)con cordcter
provisional hasta la aportacidn del certificads original.

- En el supuesto €, si la investigacion es prospectiva, se deberd aportar el documento  de
conzentimiento informado a utilizar dorde conste la informacien detallada que recibird el
participante en el estudic. Si ko investigacidn es retrospectiva deberd presentarse lo
autorizacién del uso de las muestras, que deberdn tratarse de forma andnime, a menos
que e justifique adecuadomente la recesidod del trotamiento de forma no andnima, en
cuyo caso se necesitard consentimiento informado v documerto de confidencialidad.

- En el supuesto b, se deberd adjuntar el Informe del lflngun-:u Ercargads del Bienestar de
loz Animales (JEBA) v, en su caso, del Organo Habilitada.
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- En el supuesto E. se debe adjuntar el informe del Comité de Biosegurided o del Servicio
de Prevencidn de Riesgos Loborales del Cenmtro en el gue se lleverd o cabo o
experimentocidn. Asimismo. se deberdn emumerar los ogentes bioldgicos a utilizar y
describir las medidas de contencidn del labaratorio donde se van a realizar los frabajos.

- En el supuesto F, se debe adjuntar el informe del Comité de Bioseguridad o del Servicio
de Prevencidn de Riesgos Loborales del Cemtro en 2l gue se lleverd a cabo o
experimentacidn. Se debe declarar la categoria de riesgo de los QMGS empleadas y su

procedencia, asi como los organismos receptores y donantes empleados y los vectores
utilizedos.

(*hitpc oww.mijnsticia sob.esics/Batellite Portal 'excindadanos ‘Tamites-sestione:-personales certificado-delitos

(* 2 hitpo/orvw.uam es/oroes'ceinam ‘documentCELhim

MNornbre v Apellidos del estadizmnta:

Nornbra v Apellidos del Dirsctar:

Nornhra v Apellidos del Tutor (21 el Director s5 axterna):
Departamenta:

Centra:

Telefana:

Comreo alectranico:

Firma del estudiante Firma(x) del Director v del Tutor (en sm caso)

Fecha:

Fechas:
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