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Necesidades de formacién psicopedagégica para la atencién de nifos con enfermedad crénica: percepciones de enfermeria hospitalaria

INTRODUCCION

Tradicionalmente la Pedagogia Hospitalaria ha centrado
su atencién en aspectos psicoeducativos de los nifios con
enfermedades crénicas, ofreciendo un apoyo tanto a nivel
emocional como académico y desarrollando su dmbito de
actuacién en el mismo hospital, bien en las aulas hospitala-
rias, bien en las habitaciones e, incluso, en el domicilio del
paciente cuando el caso asi lo requiere ). Son menos, sin
embargo, los estudios que consideran la Pedagogia Hospita-
laria desde una perspectiva mds amplia, teniendo en cuenta
no sélo la tarea educativa con los nifios con enfermedades
crénicas, sino también, ampliando el campo de estudio a la
identificacién de necesidades formativas de los profesiona-
les sanitarios y a la elaboracién de propuestas de interven-
cién docente en el dmbito hospitalario. Es en esta tltima
linea donde se ubica nuestro estudio, el cual toma como
referente tres grupos de investigaciones:

En primer lugar, los estudios que valoran el impacto de
la enfermedad de un hijo en el seno familiar y la influencia
que ejerce la enfermedad en la calidad de vida de todos los
componentes de la familia. Asi destacariamos las aporta-
ciones de un estudio comparativo a nivel mundial en que se
describe el impacto en la calidad de vida de los cuidadores®
y otro donde se ponen de manifiesto las repercusiones fa-
miliares a nivel psicoldgico, social y funcional causadas por
la convivencia con la enfermedad crénica en los hijos y la
necesidad de la intervencién de los profesionales?”. Por otra
parte, se han descrito en la literatura las necesidades de las
familias ante un hijo con una enfermedad renal®, el estado
de angustia en familias con hijos con cdncer®, el modelo de
gestién familiar ante la enfermedad crénica de un hijot?,
el impacto que produce la salud de los hijos en la calidad
de vida familiar"y el impacto del asma y la diabetes en la
vulnerabilidad y estrés familiar percibido por los nifios!?.

En segundo lugar, las investigaciones centradas en la in-
terrelacién entre pacientes pedidtricos con una enfermedad
crénica y las repercusiones de ésta en su proceso de escola-
rizacién. Desde este enfoque se ha estudiado cémo puede
afectar la enfermedad a la atencién y la socializacién®, al
autoconcepto y al absentismo escolar™ o a la adaptacion a
la escuela™. A su vez, estudios previos han disefiado cues-
tionarios dirigido a familias y maestros con la intencién de
detectar los problemas emocionales y conductuales de los
nifios con enfermedades crénicas’®. También desde esta
linea, la literatura recoge que la falta de mantenimiento del
proceso educativo en el hospital angustia a las familias y
tiene consecuencias a nivel del desarrollo de la autoestima y
calidad de vida del paciente y su contexto mas inmediato®”.

Finalmente, aunque son mds escasos, también hay estu-
dios recientes que indagan especificamente en las necesidades
formativas psicolégicas y pedagdgicas, es decir, psicopeda-
gogicas en sentido amplio, del personal sanitario. En ellos
se estudia como afecta una enfermedad a nivel psicosocial
y en consecuencia cémo deberfan actuar los pediatras®®, y
también la importancia de la comunicacién entre profesio-
nales sanitarios y pacientes asmaticos, ilustrando la impor-
tancia de la orientacién psicopedagdgica en la intervencién

con los nifnos™2%. En concreto, en un estudio desarrollado en
el mismo hospital en que se desarrolla nuestra investigacion
se detectaron deficiencias en las habilidades comunicativas
de los pediatras y enfermeras cuando se dirigian a los nifios
enfermos, tales como la falta de un vocabulario adaptado, una
insuficiente comunicacién gestual o la ausencia de recursos
didécticos adaptados®. En linea con este estudio previo y
basindonos en investigaciones anteriores que determinan
cémo la enfermedad infantil tiene un impacto en la familia
y puede influir también en el proceso de escolarizacién, el
presente estudio parte de la consideracion de que el papel de
las enfermeras de pediatria es clave para ofrecer una atencién
cercana y continuada a los nifios, en coordinacién con otros
profesionales sanitarios y en estrecha comunicacién con sus
familias. Teniendo en cuenta la relevancia de las competen-
cias psicoeducativas para desarrollar mejor sus tareas, esta
investigacion tiene el objetivo de identificar las necesidades
educativas y psicolégicas que presentan los profesionales de
enfermeria adscritos al servicio de pediatria.

METODO
CONTEXTO DEL ESTUDIO

Este estudio se llevd a cabo en el Servicio de Pediatria
del Hospital Son Espases, el hospital universitario publico
de referencia en Islas Baleares. En Espafia el sistema sani-
tario publico se caracteriza por ser un sistema descentra-
lizado a nivel regional, organizado fundamentalmente en
los niveles de Atencién Primaria en los centros de salud,
y Atencién Especializada en los hospitales®. Tradicional-
mente la sanidad publica ha gozado de gran prestigio en
el pais, y el Hospital Son Espases, aunque tiene adscrita
un drea de poblacién de 330.000 habitantes, se considera
el hospital de referencia para toda la poblacién balear, ya
que cuenta con las instalaciones y servicios mds avanzado
tecnolégicamente y es donde se realizan las intervenciones
de mayor complejidad. La atencién familiar y comunitaria
se desarrolla fundamentalmente en el nivel de Atencién Pri-
maria, que cuenta con pediatras y enfermeras de pediatria,
aunque cuando los nifios tienen una enfermedad crénica,
con frecuencia son atendidos durante largos periodos desde
el nivel de atencién especializada.

PARTICIPANTES Y DISENO METODOLOGICO

Se trata de un estudio descriptivo desarrollado con
una metodologia mixta cuantitativa-cualitativa. Primero
se llevé a cabo la parte cuantitativa mediante la técnica del
cuestionario, con el objetivo de tener una visién general
de aquellos aspectos en los que las enfermeras identifi-
caban mayores necesidades de tipo psicopedagégico. El
proceso de elaboracién del cuestionario pasé por distintas
fases, incluyendo una fase inicial de bisqueda bibliogra-
fica y de cuestionarios ya elaborados relativos al tema de
investigacién. No habiendo encontrado en la literatura un
instrumento validado que pudiera enfocar las cuestiones
planteadas, finalmente se construyé un instrumento espe-
cifico, contando para ello con la participacién de personas
expertas tanto en la elaboracién como en el proceso de
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validacién del mismo. Ademds se desarrollé una prueba
piloto en un contexto similar al de su aplicacién poste-
rior, utilizando para ello un hospital de menor tamaiio, tal
como se recomienda para este tipo de metodologia® 2.

La version definitiva del instrumento consistié en un
cuestionario de autovaloracién formado por 32 items, que
mediante el uso de una escala Likert permitié recoger la
valoracién del participante relativa al tema. El cuestiona-
rio se estructuré en una primera parte donde se solicitaban
cuestiones de indole sociodemogrifico como el nombre (de
cardcter opcional, ya que se ofreci6 la posibilidad de que
ser anénimo), el sexo, los afios de experiencia profesional
y el departamento o unidad de trabajo. Seguidamente, se
presentaron las cuestiones en cuatro bloques:

Bloque 1: Implicacién de los factores familiares en la ges-
tién de una enfermedad crénica. Los participantes tenian que
contestar su grado de acuerdo (nada, poco, bastante o mucho)
con la incidencia de factores como los antecedentes de la mis-
ma enfermedad en la familia, el nivel de formacién de los
progenitores, el nivel socioeconémico, los habitos saludables,
las condiciones de la vivienda, la capacidad de informarse y
documentarse o el apoyo familiar y cohesién familiar.

Bloque 2: Nivel de conocimiento sobre aspectos de
desarrollo infantil, aspectos psicoeducativos y servicios de
apoyo. Las cuestiones hacian referencia al conocimiento
del desarrollo fisico, psicomotor, intelectual, emocional y
social de los nifios, el conocimiento de recursos comu-
nitarios y hospitalarios de ayuda a los nifios enfermos y
sus familias, asi como el conocimiento sobre los servicios
educativos del hospital y las escuelas. En este bloque tam-
bién se les solicitaba que indicasen en qué manera estos
conocimientos son realmente necesarios en su prictica
cotidiana en el hospital.

Bloque 3: Grado de formacién en competencias profe-
sionales relativas al trabajo en equipo, a la comunicacién con
otros profesionales, las familias y con los nifios. También
se pregunto especificamente sobre su capacitacién para dar
una mala noticia o comunicarse con la escuela.

Boque 4. Grado de acuerdo respecto a 6 afirmaciones
relativas a la gestién de la enfermedad crénica infantil y los
recursos psicoeducativos en la regién.

El cuestionario se proporciond a todo el personal de en-
fermeria de pediatria durante el mes de Mayo de 2013 y la
muestra que participé en el estudio estuvo compuesta por
un total de 78 profesionales de enfermeria (18 hombres y
60 mujeres) lo que supone un 97,5% de participacién, con
un nivel de confianza del 95% y un error de muestreo del
0,075. En cuanto a los afios de experiencia, 17 tenfan mds
de 16 afios de experiencia, 28 entre 9 y 15 afios de experien-
cia, 22 entre 4 a 8 afios y 1 menos de 3 afios. En cuanto al
departamento o unidad del hospital en que trabajan, 18 lo
hacian en planta, 27 en la unidad de cuidados intensivos, 6
en urgencias 1 en consultas externas y 28 en otros servicios
como neonatologia y enfermeria polivalente.

En cuanto a la parte cualitativa de esta investigacién, la
muestra intencional estuvo compuesta por un total de 15
profesionales de enfermeria, 3 hombres y 12 mujeres de los
siguientes departamentos: planta general (9), neonatos (2),

oncologia (3) y urgencias (1). Esta muestra de profesiona-
les tenia una estructura similar a la de la poblacién general
objeto de estudio y los profesionales fueron seleccionados
a partir de los datos sociodemogrificos obtenidos en los
cuestionarios y a través del sistema de bola de nieve.

Las entrevistas en profundidad se desarrollaron si-
guiendo las recomendaciones de la literatura®, y se lleva-
ron a cabo durante los meses de Octubre y Noviembre de
2013, siendo éstas grabadas y transcritas. Posteriormente,
se procedié a un andlisis de contenido temdtico siguien-
do los pasos metodolégicos de ordenacién, clasificacién
y andlisis final de datos®. Se buscé la saturacién de la
informacién, es decir, el momento de la investigacién en
el que las opiniones de los participantes se repiten, son
redundantes y no se aporté informacién nueva. El rigor
en este estudio se consigue mediante varios procesos en-
tre los que destaca la obtencién de datos desde multiples
fuentes y métodos, lo cual facilité la triangulacién de da-
tos®9). Ademds, se tuvieron en cuenta las consideraciones
éticas tanto en el disefio como en su implementacién, en
particular referente a los derechos de los participantes y la
confidencialidad. En este sentido, y para salvaguardar el
anonimato de los participantes, éstos recibieron pseudé-
nimos consistentes en la letra E, indicando que son enfer-
meros o enfermeras y para cada participante se utilizé un
numero desde el E1 al E15.

Esta investigacién fue evaluada positivamente y ademds
financiada por el Ministerio de Ciencia e Innovacién del
Gobierno de Espafa bajo la convocatoria del programa I+D
(EDU2010-18777), obteniendo la aprobacién cientifica y

consideracién ética necesaria para su posterior desarrollo.

RESULTADOS

Respecto al primer bloque, los factores familiares que
segun las enfermeras de la muestra, inciden mucho o bas-
tante en la gestién de una enfermedad crénica son el apoyo
familiar (98,75%) y la cohesion familiar (97,5%), seguidos
del nivel de conocimiento de la enfermedad (95%), los an-
tecedentes familiares (93,75%) y los hébitos saludables de
higiene (92,5%). En sentido opuesto, son menos los en-
cuestados que consideran que influyen de esta manera otros
factores como la realizacién de deporte de manera habitual
(21,25%), las condiciones de la vivienda (15%) o el nivel
socioeconémico de la familia (13,75%).

Respecto al segundo bloque de autovaloracién del nivel
de conocimientos sobre el desarrollo en la infancia y adoles-
cencia, €l 73,75% de las enfermeras de la muestra reconocen
tener mucho o bastante conocimiento sobre el desarrollo fisi-
co y psicomotor y también sobre el desarrollo intelectual y
cognitivo (71,25%), siendo ligeramente menor el porcentaje
que afirma este nivel de conocimiento sobre el desarrollo
socio-emocional en la infancia y adolescencia (67,5%) o en
el desarrollo de la personalidad, que llega sélo al 53,75%.
Respecto a este tltimo item, los participantes con mds expe-
riencia laboral son los que afirman tener mds conocimiento
sobre el desarrollo de la personalidad infantil.

En lo que se refiere a los conocimientos sobre aspectos
organizativos y de los servicios que se prestan a los pacientes
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con enfermedades crénicas, sélo el 48,75% del colectivo de
enfermeria encuestado afirma conocer mucho o bastante las
asociaciones y organizaciones relacionadas con las enferme-
dades que presentan los nifios que tratan, asi como los servi-
cios educativos del hospital (51,25%), bajando el porcentaje
de enfermeras que declaran conocer el trabajo realizado en
las escuelas con los nifios con enfermedad crénica hasta el
43,75%. Consideran que poseen menos conocimientos (poco
0 nada) un 70% respecto a los servicios que se ofrecen desde
la administracién de las Islas Baleares.

Respecto a si utilizan los conocimientos referidos en
este bloque en su actividad diaria, destaca que responden
afirmativamente a todos los items, tanto los que se refieren
al desarrollo psicomotor y educativo, como a aspectos mds
relacionados con la organizacién y servicios, pero como co-
nocimientos mds necesarios en el trabajo diario refieren el
desarrollo fisico y psicomotor en la infancia y la adolescen-
cia (85%) y el desarrollo intelectual (83,75%), coincidiendo
asi con los temas sobre los que afirman conocer mds. Los
conocimientos considerados como menos necesarios para
el trabajo diario son los servicios educativos del hospital
(76,25%), asi como también el trabajo que realizan las escue-
las con los nifios con enfermedad crénica y los servicios que
ofrece la administracién de las Islas Baleares a los pacientes
con enfermedades crénicas (75%), coincidiendo asi con los
temas sobre los que afirman tener menos conocimientos.

En relacién al tercer bloque de items del cuestionario, los
profesionales encuestados reconocen mayoritariamente tener
mucha formacién en la adquisicién y uso de las competen-
cias para trabajar en equipo (100%) y trabajar con el resto de
personal sanitario (97,5%), pero poca o ninguna formacién
sobre como dar malas noticias (67,5%) y para comunicarse
con la escuela del nifio con enfermedad crénica (52,5%).

Respecto al cuarto bloque de items del cuestionario, en
el que los encuestados valoran diferentes afirmaciones re-
lacionadas con aspectos psicoeducativos, destaca que en un
96,25%, las enfermeras coinciden en que la educacién del
paciente (entendida como un nivel éptimo de informacién
y comprensién) es un factor importante en el tratamiento
y gestién de cualquier enfermedad crénica. También coin-
ciden un 86,25% de los encuestados en afirmar que en las
Islas Baleares hacen falta servicios que ofrezcan ayuda edu-
cativa y psicopedagdgica al personal sanitario.

Los datos obtenidos con la parte cualitativa del estudio
confirman y profundizan los resultados de la parte cuanti-
tativa. En esta seccién los resultados se presentan teniendo
en cuenta 4 categorias identificadas en el andlisis temati-
co: el apoyo familiar, la formacién psicopedagégica de los
profesionales de enfermeria, las dificultades en la prictica
y el papel del hospital como entidad educativa. En cuanto
al primer tema, sobresalen las aportaciones de las personas
entrevistadas que consideran que el apoyo de la familia es
fundamental para realizar una buena atencién sanitaria, y
aunque no siempre se puede contar con el mismo, es su
funcién conseguir este apoyo e implicacién. En general,
los participantes consideran que las familias soportan una
sobrecarga psicoemocional, fisica y financiera debido al im-
pacto que los nifios con enfermedad crénica suponen para

sus familias. Se destaca que no es infrecuente que las fa-
milias busquen la colaboracién del personal de enfermeria
para poder sobrellevar las multiples atenciones que el nifio
enfermo requiere, en ocasiones en aspectos que consideran
alejados de su cometido profesional en su dmbito de trabajo,
tal como ilustra la siguiente cita:

Es importante tener apoyo de la familia. Noso-
tros tenemos nifios que sus padres no lo asimi-
lan.....asi que el resto de la familia, tampoco lo
hace. Y apoyar menos. Creo que nivel cultural
también importa. Con las nuevas tecnologias
los padres intentan estar muy encima de todo y
estar al dia en todos los sentidos, para ayudar a
su hijo, a través de internet y de las asociaciones.
Pero, muchas veces, delegan en el personal de
enfermeria, pretenden que fomes la iniciativa
de determinadas cosas. ..(E6).

Respecto a la formacién, en general el colectivo entrevis-
tado considera que tiene carencias en cuanto a la formacion
psicopedagdgica. Desde su perspectiva, este conocimiento
es importante para el desarrollo de su prictica profesional,
aunque se percibe que su relevancia es mayor en Atencién
Primaria que en Atencién Especializada, por las implicacio-
nes que se derivan del rol de continuidad en la atencién a
las familias a lo largo del ciclo vital en la Atencién Primaria.

Yo no creo que tenga tantos conocimientos sobre el
desarrollo psicoldgico de los nifios. Tenia alguna

nocion de psicologia, pero muy Light (E1).

Yo lo que sé lo he aprendido por autoformacion,
porque en la universidad no tuve ninguna for-
macion de este tipo. Para mi, la prdctica y mis
hijos han sido lo que realmente me ha ensefiado

(E5).

Yo creo que en Atencion Primaria necesitan mds
estos conocimientos que nosotros. Son los primeros
que se dan cuenta si tienen alteraciones del len-
guage u otro tipo de alteraciones. Yo creo que esta
formacion deberia ser obligatoria para Atencion
Primaria, porque son el primer filtro. Nosotros,
como obligatorio no creo, pero bdsico si (E3).

Apesar de considerar que los conocimientos psicopeda-
gdgicos son importantes, por ejemplo, para dar orientacio-
nes sanitarias, sus respuestas ponen de manifiesto la com-
plejidad de su puesta en préctica, mostrando también que
la enfermeria no goza del estatus de un maestro para hacer
sugerencias a los padres, tal como ilustra la siguiente cita:

Pero nosotros en estos aspectos tenemos las manos
un poco atadas. Quizds los maestros pasan mds
fiempo con los nifios, pero nosotros muy rara vex
estamos solos con los nirios, siempre estdn los pa-
dres. Y delante de un padre... ni se te ocurre bhacer
un comentario sobre el comportamiento del nisio,
porque muchas veces creen que por la enferme-
dad ya estd justificado. Intentamos hacerle ver
al padre que ésta no es la solucion, pero claro, no

es facil (E4).
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Finalmente, se destaca a partir de las entrevistas que la
coordinacién entre la escuela y el hospital es practicamente
inexistente y que los conocimientos del personal sobre los
recursos publicos comunitarios de apoyo a las familias es
también escaso, aunque si conocen el rol de asociaciones
de enfermos y familias. En general, consideran que en los
hospitales se han de realizar de forma preferente actividades
educativas a los profesionales relacionadas con el proceso de
duelo o de aceptacién de la enfermedad, para poder ofrecer
un apoyo bien fundamentado a los nifios y sus familias, y
no aprender a base de errores en la prictica. Consideran los
participantes que de esta manera podrian estar en una mejor
posicién para ofrecer un acompafiamiento a largo plazo y
no tnicamente puntual. Ponen como ejemplo las sesiones
grupales interdisciplinares de acompafiamiento a familias
que realiza el servicio de oncologia del hospital, pero no en
otros departamentos.

El apoyo que necesita la familia es después, no
puntualmente. Es importante cuando das la
mala noticia, darla bien, saber como tienes que
darla, pero después tienen que procesar lo que les
has dicho y esto no te lo enserian en ningiin la-
do. La primera vez lo haces mal, la segunda no

tanto (E2).

En relacién con lo anterior, coinciden en sefialar que
el acompafiamiento a las familias se ve favorecido cuando
hay un nivel importante de confianza y continuidad en el
cuidado. Asi consideran que los profesionales de enferme-
ria se ubican en un lugar privilegiado para ejercer el apoyo
psicoemocional, puesto que se trata de un profesional que
ejerce el cuidado de forma continuada y llega a conocer a las
familias mds a fondo que otros profesionales cuya atencién
es mds puntual:

Nosotros somos los que estamos 24 horas con el
nifio y con la familia. El grado de confianza que
tienen contigo no lo llegan a tener con el médico.
Llegamos a conocerlos mds, tanto a la familia
como a los nifios, somos los que estamos las 24

horas alli (E3).

DISCUSION

Los resultados de esta investigacion, coincidiendo con
las aportaciones de otros trabajos previos®”?”), muestran que
el apoyo familiar es un factor clave para la buena gestion de
una enfermedad crénica, siendo por ello importante para el
profesional explicar, de forma adecuada y en el momento
oportuno, el proceso de la enfermedad y cémo afrontarla
a las familias y a los nifios. Sin embargo, uno de los datos
destacados de este estudio hace referencia a la percepcién de
las enfermeras sobre su escaso conocimiento en relacién al
desarrollo de la personalidad en la infancia y adolescencia,
elementos clave para poner en marcha estrategias psicope-
dagégicas. Asi, se revela en este estudio que el aprendizaje
de estas estrategias estd basado fundamentalmente en las ex-
periencias de tipo profesional o personal con los propios hi-
jos y en menor medida en una educacién universitaria previa
o una formacién especifica durante el ejercicio profesional.

La consideracién de que la formacién en aspectos de ca-
ricter social, familiar, cognitivo y emocional y su influencia
en el nifio pertenecen mds al dmbito de la Atencién Prima-
ria que de la atencién en el hospital ubica estos conocimien-
tos como relevantes para el seguimiento del nifio sano o con
patologias de menor gravedad y, en menor medida, del nifio
con enfermedad crénica que requiere atencién hospitala-
ria. Aunque es innegable la importancia de estas cuestiones
en la Atencién Primaria, a la luz de los resultados de este
estudio también las propias enfermeras reconocen que la
atencién a los nifios con enfermedad crénica llega a ser tan
continuada, compleja e intensa que sin duda se ubican en un
lugar privilegiado para hacer un cuidado que ha de superar
la atencién hacia el proceso patolégico que sufre el nifio
para ubicarse como pilar esencial para atender las multiples
necesidades de las familias®@®.

Todo lo anterior pone de manifiesto que, de alguna
manera, aunque los conocimientos de indole psicolégico y
pedagdgico son necesarios para la prictica, estos aspectos
fueron tratados de forma insuficiente o inadecuada durante
la educacién previa en las distintas universidades en que
cursaron sus estudios, apuntando a que seria deseable una
formacién actualizada y especificamente disefiada para el
servicio de pediatria en el entorno hospitalario. De acuer-
do con otros autores®, una concepcién amplia de la salud,
que va mds alld de las bases bioldgicas, reclama un nuevo
perfil profesional y, con ello, la necesidad de incorporar al
proceso formador nuevas formas de concebir la educacién,
particularmente cuando nos referimos a la educacion de los
profesionales de la salud que intervienen con nifios®.

El colectivo consultado manifiesta tener un bajo cono-
cimiento del trabajo que llevan a cabo las escuelas y un ba-
jo dominio de las competencias profesionales relativas a la
comunicacién con los maestros, aunque la literatura apunta
que las escuelas suponen un sistema cercano a los nifios, cuya
separacién por las visitas continuas al hospital o las estancias
puede suponer un efecto disruptivo en éstos’”. En cuanto
a las competencias comunicacionales también se muestran
necesidades educacionales para comunicar una mala noticia,
lo que coincide con otros trabajos®??). A su vez, el personal
de enfermeria de este hospital manifiesta poseer un escaso
conocimiento de los servicios que ofrece la comunidad, y
de los servicios educativos existentes en el hospital para los
enfermos crénicos y sus familias, similar a lo encontrado
en otros estudios con otros profesionales del dmbito de la
pediatria®®. Teniendo en cuenta estos datos, parece que la
identificacion clara de otros dmbitos en los que participan
los nifios, como los educativos, podria servir como eje verte-
brador para mejorar la formacién inicial y permanente de los
profesionales sanitarios del servicio de pediatria. Incorporar
una visién ampliada de la vida cotidiana del nifio puede ayu-
dar a ampliar también la mirada del profesional, reubicando
el centro de la intervencién terapéutica en el bienestar no
s6lo fisico sino, también, social y emocional, con un impacto
positivo en los nifios y sus familias.

Al mismo tiempo, el estudio sugiere la conveniencia de
implementar programas educativos dirigidos a los nifios y a
sus familiares con la intencién de mejorar la calidad de vida
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cuando se convive con una enfermedad crénica, incluyendo
no sélo aspectos relacionados con los hébitos saludables y
el cuidado particular que requiere la enfermedad, sino tam-
bién aspectos emocionales, procesos de duelo o resolucién
de conflictos. Teniendo en cuenta las consideraciones que
manifiestan los participantes en este estudio y los resultados
de otros trabajos""”, resulta recomendable una mejor comu-
nicacién del personal sanitario con el aula hospitalaria, asi
como disefiar programas multidisciplinares que, teniendo en
cuenta las experiencias desarrolladas en otros servicios del
hospital, permitan un acompafiamiento mds sostenido en
el tiempo y de mayor alcance. En este sentido, parece opor-
tuno que la implementacién de estos programas tenga en
cuenta las tecnologias de la informacién y comunicacion, lo
que puede permitir a las familias no sélo formarse sobre la
patologia, sino, ademds, mantener un contacto mds directo
con los profesionales y otras personas que viven su misma
situacién®.

Tales resultados avalarian también la apuesta por un tra-
bajo interdisciplinar entre enfermeras, pediatras, educadores
y/o docentes y demds personal implicado en la atencién a
los nifios y sus familias, sirviendo de base para estrechar los
canales de comunicacién y trabajo colaborativo dirigido a
mejorar el bienestar fisico, psiquico y social de los nifios y
sus familias. Un conocimiento de lo que los nifios realizan
en la escuela puede ademds ser til para identificar cémo el
centro escolar puede favorecer una mejor calidad de vida
del nifio o para evitar sus ingresos hospitalarios, suponiendo
ademds un pilar importante para el desarrollo acciones pre-
ventivas. Al tiempo, la escuela es un contexto donde poder

RESUMEN

ejercer una pedagogia hospitalaria orientada a explicar a los
nifios cuestiones referentes a los cuidados hospitalarios.
Finalmente, cabe mencionar que el estudio presenta la
limitacion de referirse inicamente a un colectivo que trabaja
en un mismo hospital y que se ha graduado en diferentes
universidades. Aunque los resultados nos permiten disponer
de informacién contextualizada, util para hacer propuestas
de intervencidn, en este estudio no se han tenido en cuenta
aspectos organizacionales que pudieran estar influyendo en
el rol de sus profesionales. Ante la posibilidad de hacer una
guia de buenas pricticas transferible a otros contextos, seria
conveniente continuar este proyecto ampliando la participa-
cién a otros hospitales, contando con el colectivo de enfer-
meras que trabaja en los centros de Atencién Primaria y de
otros profesionales implicados en los servicios de pediatria.

CONCLUSION

Los resultados de este estudio ponen de manifiesto que
el personal de enfermeria del servicio de pediatria hospitala-
ria realiza un cuidado continuado a los nifios con enferme-
dad crénica y ello conlleva una relacién con los nifios y sus
familias, a las que se han de dirigir para informarles sobre
aspectos relacionados con la patologia y su evolucién, para
dar malas noticias, apoyarles en la aceptacion de las mismas
o informarles sobre estrategias de cuidado. Sin embargo,
parece que existen carencias en los conocimientos de indo-
le psicopedagégico que posee el personal, que sin embargo
podrian facilitar el desarrollo de estas tareas adaptadas a la
personalidad y momento psicoevolutivo del nifio, asi como
al estado emocional de las familias.

Objetivo: Identificar las necesidades formativas psicopedagégicas en enfermeras de pediatria del mayor hospital publico en las
Islas Baleares, Espafia. Método: Se trata de un disefio cuanti-cualitativo, donde 78 enfermeras (97,5% del servicio) contestaron un
cuestionario y 15 participaron en entrevistas analizadas con andlisis de contenido. Resultados: Los resultados cuantitativos muestran
lagunas en conocimientos y competencias psicopedagégicas del personal, aunque estos aspectos podrian facilitar el desarrollo de tareas
adaptadas a la personalidad y momento psicoevolutivo del nifio con enfermedad crénica y el estado emocional de las familias. Los
resultados cualitativos fueron organizados en cuatro categorias: apoyo familiar; hospital y la educacién; formacién psicopedagégica y
dificultades en la préctica. Destaca la poca comunicacién entre enfermeras y profesores. Conclusién: Estos datos refuerzan la necesidad
de implementar estrategias de formacién y un trabajo interdisciplinario entre profesionales de la salud, educadores y familias.

DESCRIPTORES

Nifio; Enfermeria Pedidtrica; Educacién en Enfermeria; Enfermedad Crénica; Calidad de Vida.

RESUMO

Objetivo: Identificar as necessidades formativas psicopedagégicas entre enfermeiros de pediatria do maior hospital publico das Ilhas
Baleares, Espanha. Método: Trata-se de uma pesquisa quali-quantitativa, na qual 78 enfermeiros (97,5% do servico) responderam a um
questiondrio e 15 participaram de entrevistas examinadas por meio da andlise de contetdo. Resultados: Os resultados quantitativos mostram
lacunas no conhecimento e nas competéncias psicopedagdgicas do pessoal, embora estes aspectos possam facilitar o desenvolvimento de
tarefas adaptadas a personalidade e a0 momento psicoevolutivo da crianga com doenga crénica, além do estado emocional das familias. Os
resultados qualitativos foram organizados em quatro categorias: apoio familiar, hospital e educagio, formagio psicopedagdgica e dificuldades
na pritica. Destaca-se a pouca comunicagio entre enfermeiros e professores. Conclusdo: Os dados reforcam a necessidade de implementar
estratégias de formagio, assim como um trabalho interdisciplinar entre profissionais de saide, educadores e familias.

DESCRITORES
Crianga; Enfermagem Pedidtrica; Educacio em Enfermagem; Doenga Croénica; Qualidade de vida.
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