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Resumen

Objetivo. El objetivo de este estudio es evaluar el disefio, la implementacion y los

resultados de un programa formativo para progenitores de menores traqueostomizados.

Metodologia. Se llevo a cabo un disefio de investigacion evaluativa mediante revision de
documentacién y metodologia cualitativa en la UCIP del Hospital General Universitario
Gregorio Marafion. Se realizaron entrevistas semiestructuradas a profesionales de
enfermeria responsables del programa y entrevistas en profundidad a familiares
cuidadores, asi como observacion participante de sesiones de formacion. Los resultados

se obtuvieron a partir del andlisis sociologico de los datos.

Resultados. El aumento de la prevalencia de estos casos promovio la implementacion del
programa formativo con el objetivo de aportar seguridad y autonomia a los progenitores.
Esta formacidn sigue una secuencia protocolizada a pesar de que se individualice el
tiempo dedicado segun las necesidades de cada familia y teniendo en cuenta su proceso
de aceptacion. No se utilizan herramientas para valorar los resultados de la formacion,
pero los padres y las madres demuestran destreza y se sienten capaces. Los sentimientos
de sobrecarga, culpa y confusion del rol son frecuentes entre los cuidadores. Tanto los
profesionales de enfermeria como los familiares estan satisfechos con el programa
formativo, aunque la empatia de los profesionales, los recursos materiales o la carga

asistencial son aspectos a mejorar.

Conclusiones. La implementacion de este programa formativo es pertinente, viable y
efectiva en el contexto en que tiene lugar. Su integracién en un protocolo de transicion al

alta puede mejorar la experiencia de los cuidadores y los resultados obtenidos.

Palabras clave. Capacitacion. Cuidadores. Enfermeria. Pediatria. Respiracion artificial.

Traqueostomia.






Abstract

Objetives. The objetive of this study is to evaluate the design, implementation and results
of a training program for parents of tracheostomized children.

Methodology. An evaluative research design was carried out by reviewing the
documentation of the training program and throuth qualitative methodology in the PICU
of the Hospital General Universitario Gregorio Marafion. Semi-structured interviews
were conducted with nurses responsible for the program, in-depth interviews with family
caregivers and participant observation of the training sessions. The results were obtained

from the sociological analysis of the data.

Results. The increase in the prevalence of these cases promoted the implementation of
the training program with the aim of providing security and autonomy to the parents. This
training is protocolized, but the time dedicated is individualized according to the needs
of the families. Their acceptance process is taken into account. No tolos are used to assess
the training outcomes, but parents feel capable and demonstrate their abilities. Caregivers
often have feelings of burden, guilt and role confusion during home care. Both nurses and
families are satisfied with the training program. However aspects such as the empathy of

the professionals, the material resources or the care burden could be improved.

Conclusions. The implementation of this program is relevant, feasible and effective in
the context in which it is developed. Including this program in a home transition protocol

can improve the caregivers experience and the outcomes.

Keywords. Artificial respiration. Caregivers. Nursing. Pediatrics. Tracheostomy
Training.






Introduccion

Patologia crénica compleja en la infancia

Los avances cientifico-técnicos en la asistencia neonatal y pediatrica han contribuido al
aumento de las tasas de supervivencia de recién nacidos prematuros o con anomalias
congénitas y de nifios y nifias con afecciones cronicas 0 con secuelas secundarias a
enfermedades agudas graves. Esto ha generado una mayor prevalencia de infantes con
necesidades especiales de atencion, es decir, aquellos que tienen afecciones fisicas,
psiquicas o de desarrollo por las que requieren mayor atencidon sociosanitaria en

comparacion con el resto de poblacion pediatrica (1).

Este grupo de poblacion se caracteriza por ser muy heterogéneo, ya que en él existen
diferentes afecciones, con distinta complejidad, diferentes limitaciones funcionales y
diversas necesidades de atencion. En este sentido, cabe destacar a un subgrupo, los
menores con patologia cronica compleja (NPCC) que se describen en base a los siguientes

criterios (1,2):

Necesidades de atencion sanitaria especializada y multidisciplinar.

Necesidades especiales de educacion.

- Condicién crénica de salud ocasionada por una o varias patologias crénicas, a

menudo multisistémicas y graves, que se asocian a fragilidad y morbimortalidad.

- Limitaciones funcionales que requieren el uso de dispositivos de ayuda o que

incluso les hace dependientes de tecnologia.
- Alta utilizacion de los recursos sanitarios.

A pesar de que estos pacientes representen a un pequefio porcentaje de la poblacion
pediatrica total, se les destina una cantidad importante del gasto en salud infantil. Asi lo
destaca un estudio realizado en Ontario (Canada) en el que los NPCC, sin superar el 1%
de la poblacién pediatrica, consumen aproximadamente un tercio del gasto sanitario
infantil (3). Esto es debido a que hacen un uso frecuente de servicios sanitarios de
multiples especialidades, tanto ambulatorios como domiciliarios. Ademas, la complejidad
y gravedad de su situacion hace que demanden en mayor proporcién servicios de
urgencias/emergencias y sus hospitalizaciones suponen el 10% de los ingresos

hospitalarios. Estas hospitalizaciones son largas y frecuentes ya que tienen un alto riesgo
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de experimentar efectos adversos por la naturaleza complicada de su atencién (2-4). Por
esta razon, muchos de los reingresos que precisan son en unidades especiales de
hospitalizacion o, incluso, en unidades de cuidados intensivos pediatricos, siendo pocos
los hospitales en nuestro pais que cuentan con unidades de hospitalizacion especificas
para atender a estos pacientes. Esto hace que aumente aiin mas el gasto sanitario destinado

a este pequefio grupo de poblacion (5).

La familia como eje central en el cuidado de NPCC

En un inicio, el rol de los progenitores en el hospital esta subordinado a las decisiones de
los profesionales pero, posteriormente, se espera que tomen el relevo de los cuidados, de
tal forma que en el momento del alta ya sean cuidadores expertos que brindan un nivel de
atencion que normalmente solo existe en unidades de cuidados intensivos, asumiendo
ademéas la responsabilidad de la coordinacion de la atencion entre las distintas
especialidades y entre los diferentes niveles de asistencia (2,6).

Con todo esto, los familiares de NPCC estan expuestos a un alto grado de sobrecarga y
califican su propia salud como mas baja que los padres y las madres de menores sanos o
con enfermedades crénicas individuales. Ademas, el alto nivel de responsabilidad que
tienen que asumir y los cambios que se producen en las dindmicas familiares, tanto
durante las hospitalizaciones como durante los cuidados en el hogar, suponen una fuente
generadora de estrés, ansiedad y depresion, que a su vez puede influir en el cuidado del
menor (2,7,8).

Entre los factores facilitadores de afrontamiento se destacan el aprendizaje sobre la
enfermedad, la capacitacion en las rutinas de los cuidados y el apoyo y coordinacion de
los profesionales (6,7). Asi, la orientacion anticipada es una medida en la que de forma
proactiva y paulatina se ofrece informacion adaptada a cada situacion, de tal forma que
las familias puedan potenciar sus habilidades, aliviar la incertidumbre y mejorar la
adaptacion psicosocial antes de que tengan que enfrentarse a situaciones adversas. Esta
orientacion anticipada debe ofrecerse de manera temprana y siempre en situacién de
estabilidad clinica, habiendo evaluado previamente la preparacién de las familias para
recibirla (9).

Pero no solo es importante orientar, sino también empoderar. Si entendemos el

empoderamiento como un proceso cognitivo, afectivo y conductual mediante el que las
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personas toman el control de sus vidas, se trata de que desarrollen las capacidades y
busquen los recursos necesarios para controlar su situacion, mejorando su bienestar y
calidad de vida (10). Este proceso de empoderamiento debe, ademas, ser individualizado
puesto que variables como el sexo, la edad o el nivel de estudios de los progenitores y la
tipologia y grado de discapacidad de los hijos e hijas han demostrado diferencias
estadisticamente significativas en cuanto al nivel de empoderamiento alcanzado (11).

En este sentido, se contempla que el modelo ideal de atencion a NPCC debe ser un modelo
de atencion centrado en la familia (1) Este modelo, propuesto por Shelton en 1987 surgio
precisamente de la necesidad de colaboracién entre el personal sanitario y los
progenitores de nifios y nifias con necesidades especiales, adaptandose posteriormente al
cuidado de menores cronicos Yy criticos y considerandose, desde entonces, una filosofia
de cuidados en la que la relacion entre la familia y los profesionales es el eje central
(Tabla 1) (12,13). Desde esta filosofia, se considera que la familia es una constante en la
vida de los nifios y las nifias mientras que la asistencia sanitaria es algo que fluctta. Asi,
se reconoce el rol de la familia como principal cuidadora y la funcion de los profesionales
sanitarios es apoyar y fortalecer este rol teniendo en cuenta sus necesidades y prioridades
y creando una asociacion con los progenitores que son considerados como iguales en la
toma de decisiones. Es decir, los cuidados se planifican alrededor de toda la familia y el
empoderamiento es la base de la relacion entre los sanitarios y las familias (Tabla 2)
(12,14).

Se trata, por tanto, de un modelo de cuidados en el que se informa a los familiares, se les
brinda apoyo y conocimiento y se les da poder para el autocontrol, brindandoles ademas
unos servicios de atencion accesibles, flexibles y coordinados entre todos los
proveedores, estableciendo objetivos comunes y promoviendo su participacion en la toma

de decisiones (1).



Elementos fundamentales de los cuidados centrados en la familia
- Reconocer que la familia es una constante en la vida del nifio mientras que los servicios

sanitarios fluctuan.

- Facilitar la colaboracién entre familia y profesionales en todos los niveles de atencion
a la salud.

- Compartir continuamente informacion completa e imparcial con los progenitores sobre
el cuidado de sus hijos en forma de apoyo.

- Implementar politicas y programas integrales que proporcionen apoyo emocional y
financiero para satisfacer las necesidades de las familias.

- Reconocer las fortalezas de la familia, la individualidad y los diferentes métodos de
afrontamiento.

- Comprender, incorporar y atender las necesidades de los menores y sus familias.

- Fomentar el apoyo de familias a familias.

- Disenfar sistemas de asistencia sanitaria que sean accesibles, flexibles y sensibles a las

necesidades de las familias.

Tabla 1. Elementos fundamentales de los cuidados centrados en la familia formulados por
Shelton (1987). Fuente: Shelton T.L et al. Family Centrered care for children with special health
care needs. 1987.

Principios de la filosofia de cuidados centrados en la familia

o Dignidad y respeto. La familia es la que mas conocimiento tiene del mismo y debe
ser respetada. Se deben conocer y respetar también las individualidades,
peculiaridades, valores y creencias de la familia, sin juicios de valor.

e Comunicacion honesta y adecuada. Se debe dar y recibir informacién que facilite la
toma de decisiones compartidas en todos los aspectos del cuidado.

e Colaboracion entre familiares y profesionales sanitarios. Tras una negociacion de
roles, debe existir cooperacion y colaboracion entre la familia y los profesionales para
planificar los cuidados.

o Participacion. La participacion de la familia en el cuidado es voluntaria, acordada y
en el nivel en que la familia desee y se vea capacitada para desarrollar. Los
profesionales deben promover la autonomia y el funcionamiento familiar normal.

e Apoyo familiar. El profesional de enfermeria debe preocuparse por el bienestar de

toda la familia y aportar apoyo fisico, emocional y educativo.

Tabla 2. Principios elaborados a partir de los atributos de Hutchfield (1999) y Mikkelsen y
Frederiksen (2011). Fuente: Fuster Linares P. Enfermeria Pediatrica y Cuidados Centrados en la
famila. Tesis Doctoral Universitat Internacional de Catalunya. 2016



Niflos v nifias portadores de tragueostomia, un grupo especialmente complejo

Entre los pacientes pediatricos con patologia crénica compleja, cabe resaltar a los
portadores de traqueostomia. Aproximadamente un 27.5% de estos menores precisa
soporte ventilatorio con respirador domiciliario y la mayoria de ellos presenta
comorbilidades como  neuropatias, neumopatias, cardiopatias,  trastornos
gastrointestinales o sindromes genéticos. Ademas, su morbimortalidad es més elevada
por el riesgo de sufrir complicaciones relacionadas con la traqueostomia, tales como
decanulacién accidental, obstruccion de la canula, sangrados, granulomas, infecciones,

traqueitis o estenosis traqueal (15,16).

Un estudio multicéntrico realizado por la Sociedad Espafiola de Neumologia Pediatrica
(SENP), concluye que los menores traqueostomizados en Espafia son mayoritariamente
varones de menos de un afio con un trastorno complejo subyacente, de origen neuroldgico
o respiratorio, que les hace ser dependientes de oxigeno o ventilacién mecénica en el
domicilio, lo que exige atencion multidiciplinar y apoyo en el hogar. Las complicaciones
mas frecuentes en nuestro entorno segun este estudio son, por este orden, la obstruccion
severa de la canula, la decanulacion accidental, infecciones relacionadas con la

traqueostomia y la presencia de granulomas (17).

Adicionalmente al cuidado diario que precisa un NPCC, los nifios y nifias portadores de

traqueostomia requieren cuidados especificos como (16,18):

Cambio de canula de traqueostomia al menos una vez por semana.

- Limpieza de la piel periestomal siempre que sea necesario para mantenerla limpia

y seca Y vigilancia estrecha de signos de infeccién.

- Aspiracion de secreciones traqueales para mantener permeable la via aérea y

lavados con suero salino fisiol6gico cuando las secreciones son espesas.
- Administracion de medicacion nebulizada y oxigeno, si se precisa.

- Monitorizacion visual y mediante pulsioximetria de la adecuada oxigenacion y

ventilacion.

La complejidad de estos cuidados y el hecho de que el compromiso de la via aérea supone
un riesgo potencial para la vida, causa una enorme ansiedad afiadida entre los cuidadores
cuando se encuentran fuera del entorno hospitalario. Ademas, la capacitacion insuficiente

de las personas cuidadoras de nifios y nifias con tragueostomia y ventilacién mecanica se
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considera un factor influyente en el retraso del alta hospitalaria, junto con la preparacion
del hogar, la busqueda de apoyo y la falta de estabilidad médica (19).

Asi, la American Thoracic Society, en un documento de consenso de recomendaciones
para el paciente pediatrico portador de traqueostomia, afirma que el manejo de estos
pacientes debe ser realizado en su hogar por unos cuidadores debidamente capacitados y
guiados por un equipo multidisciplinar (18).

Por tanto, mejorar las competencias y la seguridad de los familiares cuidadores debe
considerarse una tarea prioritaria que, ademas de acortar la estancia hospitalaria,
contribuird a reducir posibles complicaciones asociadas al cuidado de la traqueostomia y,
por tanto, su morbimortalidad (16,18).

10



Justificacion

La investigacion dirigida a NPCC no es frecuente debido a que por sus condiciones de
salud y de desarrollo a menudo son excluidos de los estudios. Sin embargo, como medidas
indirectas de la calidad de vida de estos pacientes pueden valorarse la calidad de vida de
sus cuidadores, el funcionamiento familiar, los conocimientos en cuidados de sus
familiares, la utilizacion de los recursos sociosanitarios y el impacto econémico de su

atencion (1).

Un factor influyente en todos estos aspectos, es el empoderamiento de sus cuidadores.
Asi, el conocimiento de la enfermedad y la capacitacion de los progenitores se han
descrito como factores facilitadores del afrontamiento, lo cual puede tener una
repercusion positiva sobre su calidad de vida (6,7). Esto también afecta favorablemente
al gasto sanitario destinado a este grupo de poblacién ya que unos cuidados adecuados en
el hogar pueden disminuir los reingresos hospitalarios y la duracion de las
hospitalizaciones. El hecho de ser portador de tragqueostomia en situacion de estabilidad
clinica no se considera un criterio para mantener la hospitalizacién una vez que sus
cuidadores han alcanzado las competencias especificas; sin embargo, actualmente la
estancia media de estos pacientes en el hospital sigue siendo muy alta. Por tanto, el
establecimiento de programas de formacidn y capacitacion para cuidadores traera consigo
lareduccion de los tiempos de ingreso y, como consecuencia, disminuira el gasto sanitario

y mejorara la calidad de vida de pacientes y familiares (15,19).

Tal y como recomienda la American Thoracic Society, el manejo de los pacientes
portadores de traqueostomia debe ser realizado en su hogar por unos cuidadores
capacitados, debiendo iniciar el aprendizaje de estos durante el periodo postoperatorio
inmediato. Es decir, la implicacion de los progenitores en los cuidados debe darse desde
el principio, inicialmente adquiriendo seguridad y confianza con las actividades rutinarias
de la vida diaria como la alimentacion o el aseo y, posteriormente, con el entrenamiento
en las técnicas mas especificas como el cambio de céanula, los cuidados del estoma, la

aspiracion de la via aérea o la actuacion ante posibles complicaciones (18).

Los responsables de esta orientacion, formacion y capacitacion son los profesionales que
estan en continua relacién con el menor y con su entorno ya que deben conocerse los

factores individuales, descritos anteriormente, que pueden influir sobre el
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empoderamiento de las familias (9,11). En este sentido, cabe destacar el rol de los
profesionales de enfermeria, en quienes ademas los progenitores ven un modelo a seguir
para brindar una atencién adecuada a sus hijos e hijas. Estos profesionales son los méas
indicados para actuar junto a las familias orientdndolas de forma anticipada y

promoviendo su empoderamiento durante la estancia hospitalaria (6).

En el Hospital General Universitario Gregorio Marafion, la Unidad de Cuidados
Intensivos Pediatricos (UCIP), ademas de asistir a nifios y nifias criticamente enfermos,
es la unidad encargada de coordinar y apoyar la atencion de pacientes dependientes de
tecnologia compleja (20). EI aumento de la demanda de estos pacientes ha llevado a los
profesionales de enfermeria de esta unidad a poner en marcha un programa de formacion
para padres, madres y personas cuidadoras de nifios y nifias portadores de traqueostomia.
Se trata de un programa protocolizado en 4 semanas de aprendizaje tedrico-practico,
tutorizado por enfermeria, en el que ademas se entrega documentacion escrita y material
audiovisual de apoyo (Tabla 3). Una vez superado este periodo de formacion, los
progenitores participan en los cuidados de sus hijos e hijas supervisados y ayudados por
los profesionales de enfermeria de la unidad hasta alcanzar su plena autonomia antes del

alta al domicilio.

- Conceptos basicos de la via aérea
- Descripcién de la canula y fiador

Semana 1 L .
- Presentacion del material de apoyo

- Higiene de manos

- Aseoy cuidados del estoma: limpieza, cambio del babero y cambio de
la cinta

- Aspiracion de secreciones

Semana 2

. Semana3 - Cambio de canula de traqueostomia
- Limpieza de la canula

- Complicaciones y signos de alarma
- Reanimacidn cardiopulmonar (RCP)

Semana 4 . . . .
- Ensefianzas complementarias: manejo del aparataje.

Tabla 3. Cronograma del programa formativo. UCIP del Hospital General Universitario Gregorio
Marafion.

Cabe esperar que el establecimiento de este protocolo supone una mejora de la eficacia 'y
eficiencia de la formacion, asi como una mayor satisfaccion de los cuidadores. Sin
embargo, no se ha realizado hasta el momento ningln estudio que evalue esta iniciativa
y su repercusion, siendo esta la finalidad del presente estudio.
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Objetivos

Obijetivo general:

1.

Evaluar el disefio, la implementacion y los resultados de un programa de

formacion a padres y madres de nifios y nifias portadores de traqueostomia.

Obijetivos especificos:

1.

Determinar la pertinencia y la accesibilidad del programa formativo.
Valorar la viabilidad del programa formativo en el contexto en que se desarrolla.

Determinar el impacto del programa formativo en la atencion de nifios y nifias

portadores de traqueostomia.

Identificar el grado de satisfaccion de los padres y madres que han recibido la

formacion.

Identificar fortalezas y areas de mejora en disefio, proceso y resultado del

programa.

13



14



Método

Disefio

Para la realizacion de este estudio se ha llevado a cabo un disefio de investigacion
evaluativa, cuya finalidad es la valoracién y mejora de una intervencién a partir de la
acumulacion de informacion sobre su funcionamiento, efectos y consecuencias, aplicando
para ello procedimientos cientificos de recogida y andlisis de datos y contando con la

participacion de las personas implicadas (21,22).

Dado que el objetivo de este trabajo es evaluar un programa formativo que ya se encuentra
en funcionamiento, la evaluacion sigui6 la tipologia realista, intermedia y formativa o de
proceso. Es decir, teniendo en cuenta el contexto en el gque tiene lugar el programa, al

mismo tiempo en que éste se desarrolla y con la pretension de contribuir a su mejora (22).

En cuanto al disefio de la evaluacidn, los disefios multimétodo son habituales puesto que
permiten objetivar resultados mediante datos cuantificados y conocer opiniones,
vivencias y necesidades de personas implicadas (21,22). De este modo, esta evaluacién

consta de los siguientes apartados:

a) Elaboracion de una teoria inicial del programa mediante la revision de la
documentacién empleada para el desarrollo de dicho programa, valorando de esta

forma el disefio del mismo.

b) Obtencion de informacién sobre la viabilidad, satisfaccion y resultados del

programa formativo a través de metodologia cualitativa.

c) Obtencion de informacion sobre la pertinencia y el impacto del programa

formativo a través de un estudio descriptivo de metodologia cuantitativa.

En el presente trabajo, se han llevado a cabo los apartados a y b, es decir, se ha realizado
una revision documental para conocer y valorar el disefio del programa formativo y se
han recogido datos mediante metodologia cualitativa para conocer y profundizar en su

viabilidad, satisfaccién y resultados.

El estudio descriptivo a través de metodologia cuantitativa para evaluar el impacto de la

formacion se llevara a cabo en una posterior ampliacion del estudio consultando para ello
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los datos necesarios de la historia clinica electronica previo consentimiento de los

progenitores como participantes en el estudio (Anexo 1).

Ambito de estudio

El estudio tuvo lugar en la Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos (UCIP) del
Hospital General Universitario Gregorio Marafidn, hospital terciario publico adscrito a la

red de hospitales del Servicio Madrilefio de Salud.

Poblacion de estudio:

La investigacion evaluativa, desde su enfoque pluralista, esta centrada en los impactos e
intereses de todos los participantes. De este modo, se denominan stakeholders o agentes
criticos a todas las personas o colectivos que tienen alguna implicacién en la accion
evaluada y que, por tanto, pueden presentar diferente informacion y manifestar distintas
necesidades sobre dicha accion (22). Asi, se contd con la participacion de todas las partes
implicadas en el programa formativo distinguiendo dos colectivos de agentes criticos. Por
un lado, participaron profesionales de enfermeria implicados en el desarrollo del
programa que continuaban prestando servicios en la UCIP durante la realizacion del
estudio. Por otro lado, participaron padres y madres de nifios y nifias portadores de
traqueostomia, quedando excluidos aquellos progenitores cuyos hijos o hijas se

encontrasen en situacion clinica de inestabilidad en el momento del estudio.

Para obtener informacidn de los profesionales de enfermeria, se invitd a participar a todos
aquellos que estuviesen implicados en la formacién a través de una captacién directa de

la investigadora principal.

Para obtener la informacion de los padres y las madres, el muestreo que se llevo a cabo
fue no probabilistico. Dado que el objetivo de la metodologia cualitativa es conocer y
comprender una realidad desde los distintos puntos de vista de los participantes, se
identificaron individuos accesibles con los que poder establecer una relacion de confianza
para obtener la informacion que se deseaba investigar mediante un muestreo intencional
y buscando heterogeneidad en los discursos (23,24). Para ello, se tuvo en cuenta el tiempo
transcurrido desde que recibieron la formacion, el pais de origen y el parentesco con el

menor, obteniendo la siguiente tabla de perfiles (Tabla 4):
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Parentesco | Origen Formacion

Madre Espafia Hace més de un afio
Madre Fuera de Espafia Hace mas de un afio
Madre Fuera de Espafia En el dltimo afio

Padre Espafia Hace mas de un afio

Tabla 4. Perfiles participantes en el estudio.

Para la captacion de estos participantes se cont6 con la colaboracién de la enfermera de

enlace del mismo hospital ya que tiene contacto periddico con esta poblacion.

Recogida de datos

Se recogi6 informacion a través de las siguientes técnicas:

e Revision de los materiales elaborados y de la documentacion consultada para el
desarrollo del programa.

e Entrevistas semiestructuradas a los profesionales de enfermeria promotores del
programa formativo de cuyos objetivos y metodologia fueron conocedores
previamente mediante una hoja informativa (Anexo 11). Se llevaron a cabo por la
investigadora principal siguiendo un guion previamente disefiado y en el lugar de

eleccion de los participantes (Anexo I11).

e Observacion participante en el contexto en que se desarrolla el programa
formativo. Se llevaron a cabo en las salas habilitadas para dar la formacion
tedrico-préctica a los padres y las madres sobre los cuidados de la traqueostomia
sigiendo un guion disefiado previamente (Anexo V). Se consideraron actores e
informantes principales a las enfermeras encargadas de formar a las familias y a
las madres y a los padres que recibiesen la formacion en el periodo de estudio,
teniendo en cuenta las relaciones establecidas entre todos ellos. Se asisti6 una vez
en cada una de las semanas establecidas en el programa salvo a la Gltima, que,
por un retraso en la programacion de la formacion debido a la situacion
ocasionada por la pandemia por SARS-CoV-2, quedd fuera del periodo de trabajo
de campo planteado para este estudio. Las herramientas empleadas para la
observacién fueron un diario de campo y un teléfono mévil equipado con camara

de fotos.
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e Entrevistas en profundidad a padres y madres que han recibido la formacion, de
cuyos objetivos y metodologia fueron conocedores previamente mediante una
hoja informativa (Anexo 1). Fueron realizadas por la investigadora principal
siguiendo un guion previamente disefiado (Anexo V). Para que los participantes
pudieran expresarse libremente sin sentirse cohibidos por el entorno, se les dio la
opcidn de realizar las entrevistas en un lugar elegido por ellos mismos o en un
espacio neutro habilitado en el hospital. Dado que las entrevistas tuvieron lugar
durante la etapa de pandemia por SARS-CoV-2, todos ellos optaron por hacer la
entrevista en el hospital asegurandose las medidas de proteccion, salvo uno de los

participantes, que por la misma razon prefirio hacer la entrevista via telefonica.

Con la finalidad de facilitar la recogida y posterior analisis de los datos, se utiliz6 una
grabadora de voz para las entrevistas semiestructuradas y las entrevistas en profundidad,

de la cual los participantes fueron conocedores para poder consentir su uso.

Analisis de datos

Se llevé a cabo un andlisis sociolégico en sus tres niveles: textual, contextual e
interpretativo. Para el nivel textual se hizo un andlisis de contenido a través de la
descripcion de las observaciones y de la transcripcion literal de las entrevistas,
etiquetando y categorizando la informacion obtenida que previamente se habia
estructurado en las areas tematicas de pertinencia, proceso y resultados, dado que la
finalidad del este estudio es evaluar dichas reas. A nivel contextual, se realiz6 un anélisis
situacional con el fin de comprender los discursos producidos por los sujetos en un
universo y circunstancias determinadas. Por Gltimo, la interpretacion de los datos
analizados se hizo considerando la dimensién informativa, es decir, teniendo en cuenta
que los sujetos por el hecho de estar en contacto y conocer la realidad a estudio,
proporcionan informacion valida, relevante e intercambiable con la que nos pudiera

suministrar cualquier persona en posicion social similar (24,25).

Consideraciones éticas

Los participantes en el estudio lo hicieron de forma voluntaria tras haber leido una hoja

informativa que recibieron previamente en la cual se explico el objetivo general del
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estudio y la técnica de recogida de datos. Se adjunté en dicha hoja un formulario de
consentimiento informado, de tal forma que s6lo aquellos que lo otorgaron participaron

en el estudio (Anexos 1 y 11).

Respetando las restricciones ocasionadas por la pandemia por SARS-CoV-2 recogidas en
el Real Decreto 463/2020, de 14 de Marzo, por el que se declara el estado de alarma para
la gestion de la situacion de crisis sanitaria, y siguiendo las medidas establecidas en el
Protocolo de Prevencion y Control de la Infeccion por el Nuevo Coronavirus (SARS-
CoV-2) del Hospital General Universitario Gregorio Marafion, se modifico la
temporalidad del trabajo de campo y la comunicacion con los participantes en el estudio,
dandose la posibilidad de utilizar la via telematica. Asimismo, se aseguré la proteccion

de los participantes para evitar la transmision del virus.

El tratamiento, la comunicacién y la cesion de los datos de caracter personal de todos los
sujetos participantes se ajustd a lo dispuesto en la Ley Orgéanica 3/2018, de 5 de
diciembre, de proteccion de datos de caracter personal y garantia de datos digitales. De
acuerdo con lo que establece la mencionada ley, los participantes pueden ejercer los
derechos de acceso, rectificacion, supresion y limitacién del tratamiento, asi como los
derechos de portabilidad y oposicion, para lo cual deben dirigirse al investigador

principal.

De mismo modo, cumpliendo con la nueva legislacion en la UE sobre datos personales,
el Reglamento (UE) 2016/679 de proteccidon de datos del Parlamento Europeo y del
Consejo de 27 de abril de 2016, los participantes también pueden limitar el tratamiento
de los datos que sean incorrectos, solicitar una copia, que se trasladen a un tercero los
datos que hayan facilitado para el estudio o retirar el consentimiento sobre el uso de sus
datos, dirigiéndose igualmente al investigador principal del estudio para ello; asi mismo
tienen derecho a dirigirse a la Agencia de Proteccion de datos. El investigador conservara

los datos recogidos para el estudio al menos durante 10 afios tras su finalizacion.

De acuerdo a la Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacién Biomédica, los datos fueron
tratados con absoluta confidencialidad y se cumplieron los aspectos éticos de anonimato
de los participantes y de seguridad en el almacenaje y manejo de los datos, de tal forma
que el acceso a la informacion queda restringido al investigador principal del estudio y a
sus colaboradores, asi como al Comité Etico de Investigacion y personal autorizado,

cuando lo precisen para comprobar datos y procedimientos del estudio, siempre
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manteniendo la confidencialidad de los mismos. Se asegurd también la inocuidad de las

técnicas y de los resultados para todos los participantes en el estudio.

Este estudio fue aprobado por el Comité de Etica en Investigacion del Hospital General
Universitario Gregorio Marafion (Anexo V1) y por el Subcomité de Etica en Investigacion
de la Facultad de Medicina de la Universidad Autonoma de Madrid (Anexo VI1).

Criterios de calidad

La calidad y precision de este estudio se han trabajado mediante estrategias de
reflexividad sobre la posicion y el rol en el campo de la investigadora principal, asi como
sobre la influencia de su subjetividad en la recogida y andlisis de los datos. Ademas, para
aportar credibilidad, los datos se presentan con citas textuales de las personas
entrevistadas, sin manipulaciones ni perspectiva preexistente en el analisis. Con la
intencion de facilitar la transferibilidad, el diario de campo utilizado durante todo el
proceso recoge descripciones detalladas del contexto en el que se realiz6 la investigacion.
Finalmente, se presentaron los resultados a los profesionales de enfermeria participantes

en la evaluacion, obteniendo su validacion.
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Resultados vy discusion

La formacion de padres, madres y cuidadores de nifios y nifias portadores de
traqueostomia se ha consolidado en el Hospital General Universitario Gregorio Marafién
como un programa formativo en el que de forma progresiva se adquieren los
conocimientos necesarios para el manejo de estos pacientes en su domicilio. El objetivo
de esta evaluacidn realista ha sido evaluar el disefio, la implementacion y los resultados
de este programa mediante de la observacion de la formacion y la experiencia de padres
y profesionales, ademas de revisarse de la documentacion consultada y elaborada para el

desarrollo del mismo.

Antecedentes del programa formativo

La documentacion empleada para la disefiar el programa formativo consta principalmente
de guias y protocolos ya elaborados sobre cuidados de pacientes con traqueostomia (26-
30). A partir de esta documentacion, se desarrollaron los conocimientos teorico-practicos
que se pretendian transmitir a las familias y se elaboraron documentos de apoyo basados
en esta informacion, tales como listas de materiales o posteres con algoritmos de

procedimientos (Imagen 1).

, P OBSTRUCCION DE LA CANULA
OBSTRUCCION DE LA CANULA

Preparar canula nueva + Rodillo bajo los hombros

Nifio respira rapido o no respira
Musculos del torax tirantes A
Baja la saturacién i -
Cambia color del nifio (azul) S ¥
Alarma del respirador pita presion alta o 3
volumen bajo " = gl
LY 2 p 3| N
éQué hacer? Desinflar globo Cortar cinta Desconectar respirador

Aspirar secreciones  *
Realizar lavado bronquial
Volver a aspirar

. J
>
| -}

Retirar cénula Introducir nueva Retirar fiador

7 1
!\1‘ w

Conectar respirador Poner cinta Hinchar globo

i , Siventiz
Si no entra la sonda ... ventilar con ambu

¥ |

NO ventila | * Si hay dificultad para respirar ...

* Si el nifio no reacciona

Sospecha Obstruccion canula RCP

Imagen 1. Algoritmo de actuacion ante sospecha de obstruccion de canula.
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Posteriormente, basdndose en guias de recomendaciones dirigidas especificamente a
familiares cuidadores de menores con traqueostomia y en un consenso de cuidados a nifios
y nifias traqueostomizados publicado por la Sociedad Argentina de Pediatria, se elabord
una guia propia (16,31-33). Actualmente este es el documento que se utiliza como
referencia para la formacion y que se entrega a las familias como material de apoyo (34).
El contenido de la guia sigue las recomendaciones bibliograficas consultadas y coincide
con el contenido que la American Thoracic Society recomienda para la formacion y
capacitacion de estos cuidadores (35). El lenguaje utilizado es sencillo y adaptado al
entendimiento de préacticamente cualquier familia con un nivel béasico de alfabetizacion
en espafiol. Los contenidos que se abordan en esta guia siguen una progresion de
complejidad, es decir, parten de la informacién mas sencilla para concluir con los
procedimientos méas complejos. Incluye aspectos como anatomia y fisiologia de la via
respiratoria, conceptos bésicos relacionados con el material de ventilacion, higiene de
manos, cuidados de la piel y el estoma, cambio de cinta de sujecion, técnica de aspiracion
de secreciones, técnica de cambio de canula de traqueotomia, reconocimiento y actuacién
ante complicaciones, secuencia de RCP basica y transporte y movilidad. Ademas, estos

contenidos se acomparfian de fotografias, dibujos y esquemas explicativos.

La elaboracion de esta guia, publicada desde 2019 en la péagina web del hospital

(https://www.comunidad.madrid/hospital/gregoriomaranon/profesionales/cuidados-

intensivos-pediatricos), ha contribuido a protocolizar la formacién ya que las sesiones

tedrico-précticas siguen la misma cronologia que sus contenidos. De esta forma, todos
los profesionales implicados forman del mismo modo a todas las familias afectadas por
esta problematica. Ademas, la guia incluye unos cddigos QR que enlazan a material
audiovisual de apoyo elaborado por el mismo personal de enfermeria. Estos videos,
publicados también en la misma pagina web, pueden facilitar la comprension lectora de

la guia y refuerzan la formacion que se ofrece desde el centro.

Pertinencia, proceso y resultados de la formacién

Fueron entrevistados 3 de los 7 profesionales de enfermeria que actualmente coordinan
el programa formativo. Estas 3 profesionales fueron mujeres con mas de 5 afios de
experiencia en la UCIP. Dos de ellas comenzaron a coordinar la formacion en los ultimos

2 y 3 afos, coincidiendo con la elaboracion de la guia propia, la tercera participante lo
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hace desde antes de estar protocolizadas las sesiones de formacion. Estas entrevistas
tuvieron una duracion de alrededor de 30 minutos.

Por otro lado, se realizaron 3 sesiones de observacion participante con una duracién de
alrededor de 60 minutos cada una y se entrevisto a 4 familiares cuidadores de menores
con traqueostomia, uno por cada uno de los perfiles establecidos en el disefio de la
evaluacion. La duracion de las entrevistas a los familiares fue de entre 50 y 80 minutos.

El esquema 1 resume las relaciones entre las categorias de las 3 areas tematicas

propuestas en la evaluacion.

- Seguridad y autonomia
Cuidados de calidad
Disminucion de hospitalizaciones

Humanizacién
Normalizar la vida
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[ Nuevas propuestas |

Esquema 1. Relaciones entre las categorias.

1. Pertinencia de la formacion

1.1 Demanda-necesidad:

La iniciativa de la puesta en marcha del programa formativo para padres y madres de
nifios y nifias portadores de tragueostomia surgié de una percepcion de aumento de la
prevalencia de pacientes con condiciones crénicas de salud y dependientes de tecnologia
en la UCIP, con lo que apareci6 una necesidad de formacion de sus cuidadores:

Pues...ya hace tiempo que empezaron, por las altas tecnologias y las complicaciones de estos
nifios, empezamos a tener en la UCI pediatrica cada vez mas nifios con traqueostomia y vimos
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que habia una necesidad, que se nos presentaba una necesidad de formar a los padres. (E1:
Enfermera)

Entonces se vio que cada vez eh...habia mds niimero de nifios con estas patologias cronicasy
nifios que cada vez necesitaban mas tecnologia para poder sobrevivir pero que por otro lado
claro tampoco podiamos permitirnos el estar siempre en el hospital [...] Entonces se vieron
que con tanta tecnologia pues no podian eh...salir fuera del hospital y se vio la posibilidad de
que estos pacientes fueran cuidados por sus familiares en casa. (E2: Enfermera, p.1)

La participacion de esta unidad en dos estudios multicéntricos, uno para conocer las
caracteristicas de estos pacientes en Espafia y su situacion familiar y otro para conocer la
percepcion de calidad de vida, ratifico esta percepcidon de aumento de la prevalencia y de
necesidad de formacion de los cuidadores. Los resultados de estos estudios indicaron que
la prevalencia de ventilacion mecénica domiciliaria era de 2,2 pacientes por cada 100.000
nifios de 0-15afios (4,4/100.000 en Madrid), de los cuales el 98% eran cuidados en el
domicilio por la propia familia. También destacan que la calidad de vida de estos infantes
y de sus progenitores es peor que la de la poblacion sana y que la de pacientes con otras
condiciones crénicas de salud, puesto que surgen dificultades y cargas importantes
relacionadas con el cuidado (36,37). Estos hallazgos son similares a los resultados
obtenidos sobre el impacto familiar de otros estudios en los que se subraya el estrés

generado por la responsabilidad que supone asumir los cuidados en el domicilio (38-40).

1.2 Obijetivos del programa:

La formacion de los padres y las madres a través de este programa se considera el medio
para alcanzar unos objetivos a largo plazo que tienen que ver con el bienestar de estos

menores. Los objetivos mas destacados por los profesionales de enfermeria son:

- Seguridad y autonomia: la formacién aporta seguridad en los progenitores para

asumir la continuidad de los cuidados en el hogar.

- Cuidados de calidad: el programa de formacion promueve que los cuidados que los

menores reciben en el hogar sean de calidad ya que se capacita a sus cuidadores no
solo para la realizacion de determinadas técnicas sino también para valorar signos

y sintomas de riesgo y posibles complicaciones.

- Disminucidn de las hospitalizaciones: la formacién abre la posibilidad de que nifios

y nifias dependientes de tecnologia puedan vivir fuera del hospital o de residencias.
A pesar de que la estancia hospitalaria de estos pacientes suele ser larga por la
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complejidad de sus condiciones, otros programas educativos llevados a cabo en
otras instituciones han demostrado alcanzar este objetivo (41,42).

- Normalizar la vida: los cuidados en el domicilio interfieren menos en la vida social

y familiar que las hospitalizaciones, lo que mejora la calidad de vida de la familia.
Esto también es percibido por los familiares entrevistados y concuerda con otros
estudios, que demuestran que las intervenciones que capacitan a los progenitores
para el cuidado en el hogar, son efectivas ya que minimizan las interrupciones del

desarrollo y de la vida familiar (42).

Mismamente que yo en mi casa no voy a estar 24 horas de pie, en mi casa me puedo
sentar con mi hijo en la cama, aqui [refiriéndose al hospital] me tengo que tirar dia
y noche en una silla, no es lo mismo ¢sabes? O lo dejo con la caAmara puesta, que
tenemos una camara puesta para verlo y escucharlo a él y a los aparatos, y me voy
con el hermano...no sé...a hacer tortitas a la cocina [se rie]. (F1: Madre inmigrante,
>1 afio formacion)

Formarlos en seguridad y con unos cuidados de calidad para esos nifios para que
no...para que pudieran un poco también toda la familia pues retomar un poco su vida
social, su vida familiar y...y aunque va a estar afectada pero por lo menos que fuera
lo menos posible porque ya sabemos que el hospital pues eso es...es un caos familiar.
(E2: Enfermera)

El objetivo es ese, ese es el objetivo, que hagan una vida normal en su domicilio.
Entonces el objetivo es que los padres sean capaces de llevarse a sus hijos a casa con
seguridad y sean autonomos en el cuidado de sus hijos [ ...] entonces tiu les formas en
determinados temas para que ellos sean capaces de manejar las situaciones que se

les van a presentar. (E3: Enfermera)
- Humanizacion: en pacientes con estancias hospitalarias de larga duracion surge la
demanda de los progenitores de participar en los cuidados, de tal forma que se
plantea formarles con la finalidad de humanizar el ingreso y no solo con la finalidad

de capacitarles para el cuidado en el hogar.

2. Proceso de formacién

2.1 Evolucién de la formacion:

En un primer momento la formacion no se plante6 como un programa formativo en si,
si no que se ensefiaban los cuidados necesarios durante la atencion asistencial y se
basaba en la experiencia profesional de enfermeras sensibilizadas e implicadas en el
tema. Posteriormente, dado el aumento de nifios y nifias con esta condicidn que eran

atendidos en la UCIP, se plantearon protocolizarla. De esta forma, el protocolo, ademas
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de servir como herramienta de ayuda para enfermeria, sirve para unificar contenidos, lo

que aporta mayor calidad a la formacion.

26

Entonces primero se empezo a formar de una for...de una manera pues...eh...desorganizada,
sin tener ni mucho menos los cuidados protocolizados ni por semana a semana y se empez0 a
formar un poco a los padres sobre la marcha [silencio] en el dia a dia. Un poco asi...sin
registrar nada y sin hacer nada secuencial [ ...] sobre la marcha se iba ensefiando ...y poco a
poco como cada vez habia mas nifios y entonces pues ya es cuando se cre6 la necesidad de
que eso habia que protocolizarlo (E1: Enfermera)

Pues bueno pues una...yo que lo tomé un poco con [nombre de enfermera] que era la que mas
Ilevaba esto, que lo llevaba ella sola, pero ella era de lo que tenia de memoria. Y yo como soy
una persona que necesita...que me daba mucho miedo el que lo que decia...ella tenia mucha
seguridad pero yo no soy tan segura de mi entonces yo lo que intenté fue lo que ella transmitia,
observaba lo que hacia y lo transcribia de alguna manera a papel. Pero esto era cosa mia
porque yo tenia esa inseguridad [...] Pero yo a mi me gustaba tener un guion de qué explicar,
coémo, qué le dices de la canula, qué le dices de las secreciones/.../. Sobre todo también
porque luego como entran en contacto con varias enfermeras pues habia diferencias ¢no?
[...]. Y entonces bueno pues ahi empezd un poco, yo empecé a escribir, empecé a decir esto
habria que hacerlo méas formal, teniamos ideas y entonces bueno pues como que ddbamos
una...una primera...eh... "venga que esto tenemos que hacerlo bien”. (E2: Enfermera)

= Metodologia actual del programa:

La metodologia actual se plantea con la siguiente secuencia:

1. Decision multidisciplinar de iniciar formacion. Los profesionales de
enfermeria que coordinan este programa, de forma conjunta con los médicos
de la unidad, deciden el momento de iniciar la formacion en funcién de las
caracteristicas de cada paciente, no iniciandose en el postoperatorio de

traqueotomia inmediato.

2. Entrega de la guia elaborada en formato papel a los cuidadores. Esta guia es
descrita por las enfermeras entrevistadas como la principal fortaleza del
programa formativo ya que marca la secuencia y el contenido de la formacion
y supone un reconocimiento de la intervencion al estar publicada en la pagina

web del hospital.

3. Asignacion de un profesional de enfermeria tutor. Uno de los profesionales
que conforman el grupo de coordinacion de la formacion asume este rol, que
consiste en impartir la formacion teorico-practica y resolver las dudas
planteadas por los familiares. Dado que con la experiencia han valorado que

un solo tutor puede no ser suficiente, la tendencia actual es elegir a dos tutores,



de tal forma que las familias siempre puedan tener a una persona de referencia
en caso de que alguno de los tutores no pudiese hacerse cargo en algun

momento.

. Sesiones de formacion tedrico-préctica segun la secuencia de contenidos
establecida en la guia. Tienen una duracion media de 1 hora pero esto varia en
funcién de las necesidades formativas de cada padre o madre. Es decir, al
iniciar la sesién no se establece temporalidad, sino que se imparte al ritmo que
necesita cada uno de los cuidadores y resolviendo todas las dudas que se
puedan plantear. Aunque todas las sesiones cuentan con una dindmica similar,
independientemente de la enfermera que la imparta (repaso de lo visto
anteriormente, exposicion y demostracion, practica sobre un maniqui vy
resolucion de dudas), los métodos utilizados para impartir cada sesion varian.
Por ejemplo, en una ocasion el repaso se hizo mediante el visionado de videos,
en otra mediante la lectura de la guia y en otra fue una exposicion con
demostracion de la enfermera. Esto puede suponer una limitacion de la
formacion puesto que no todas las familias se forman del mismo modo; sin
embargo, el material utilizado en las sesiones asi como los conceptos
impartidos son comunes y se utiliza como referencia el material de apoyo que
se ofrece a las familias (Imagen 2). El lugar donde se imparte la formacion
depende de la actividad asistencial de la unidad puesto que no existe una sala
destinada para tal fin, teniendo que impartirse en los boxes libres que haya el
dia programado para la sesion. Estos boxes tienen la ventaja de que son puestos
reales de la UCIP y disponen, por tanto, de una cama en la que colocar el
maniqui, siendo la simulacion méas parecida a la practica diaria que los
cuidadores llevardn a cabo en el dia a dia de la unidad. El inconveniente de
utilizar estos lugares es que, aunque no haya actividad asistencial puede estar
utilizdndose por otros profesionales para otras actividades no asistenciales,
hecho que interfiere con la actividad formativa y causa malestar en los
receptores de la formacion, tal y como ocurrié en una ocasion durante mi

observacion.
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Imagen 2. Madre colaborando en la demostracion
de la técnica siguiendo la guia de apoyo.

5. Practica supervisada en el cuidado diario del menor. Durante la practica

asistencial diaria, las enfermeras y los enfermeros que atienden al nifio 0 a la
nifia implican a los familiares en el cuidado, supervisandoles y valorando su
progreso hasta lograr su seguridad y autonomia. Un impedimento destacado
por una de las enfermeras y que ha surgido durante la pandemia por Covid-19,
es que el protocolo del hospital restringe el acompafiamiento a un solo familiar
por lo que, a pesar de que se imparta formacion tedrico-préactica a ambos
progenitores, la practica diaria no puede realizarse conjuntamente, lo que les
aleja de la realidad que seréa el cuidado en el hogar. Otra limitacién causada por
esta situacion que se expuso a las familias que recibieron la formacién durante
el estudio, es que una de las técnicas, siguiendo el nuevo protocolo del hospital,
debe hacerse de otra manera para evitar los aerosoles que se generan. Esto
supone un handicap para las familias que tienen que aprender y practicar una
técnica que no realizaran en su domicilio y aprender una nueva antes de irse al

domicilio sin apenas haberla podido practicar, lo que les causa preocupacion.

. Registro de la evolucidn, tanto por parte del profesional tutor que imparte las

sesiones teorico-practicas como del profesional responsable que supervisa la
practica habitual.



Esta metodologia es acorde a las recomendaciones de la literatura, que indica que la
formacion debe incluir informacion verbal y escrita, demostracion, participacion
activa y material audiovisual y que las habilidades aprendidas se deben incorporar

durante la estancia hospitalaria bajo la supervision del personal sanitario (43).

Los familiares, no perciben esta secuencia como una programacion estricta de
aprendizaje sino que mas bien lo perciben como un proceso paulatino en el que van
adquiriendo competencias mediante observacion y colaboracion con los profesionales

de enfermeria durante el periodo de hospitalizacion, que segun indican suele ser largo.

A ver...eh...es que fue...fue, fue [como haciendo memoria]. A ver no fue de formarnos,
fue de participar poco a poco y te decian “pues dame tal, “ayudame con la sonda” o tal
¢sabes? Luego ya al rato de estar nosotros un poco ahi viendo como se hace y todo eso,
luego ya dimos clases. Que fueron mas de 6 meses, es que fueron mas de 6 meses que
estuvimos aqui... (F1: Madre inmigrante, >1 afio formacion)

Pero ¢sabes lo que pasa? Que como nos tiramos aqui tanto tiempo [se toca el ojo como
diciendo que se fijaban para aprender]. Ya veias mucho e incluso muchas veces a lo
mejor hasta te dejaban. Empecé yo a lo mejor con el aseo y todo eso. (F3: Madre
espafiola, >1 afio formacion)

En cuanto a la practica supervisada que llevan a cabo los familiares en el cuidado diario
de sus hijos e hijas, cabe destacar que a pesar de existir un protocolo de formacién y
una guia de cuidados, existe variabilidad en la practica de enfermeria. Sin embargo,
esta variabilidad no es percibida negativamente por todos los cuidadores sino que, por

el contrario, puede percibirse como mayor riqueza de conocimientos.

Este...pero ella te va formando como en sentido general de todos los pasos. Pero estando
mucho tiempo en un hospital, todas las enfermeras no son iguales, todas no te ensefian
igual 0 no tienen los mismos métodos. Entonces tu te vas como quedando con lo que
mejor t0 piensas que va a ser, este...mejor, que te manejes mejor, tU, pues. Entonces
¢sabes? Porque de repente me tocaba cambiarle la canula con una enfermera o con otra,
no era la misma entonces “no, yo lo hago asi”, “no es asi, es asi” [rie] entonces tu
este...yo me quedé con eso de mi formadora “pues tU aprendes y como te sientas mas
coémoda es como lo vas a hacer ”. Este...y, bueno, pues eso, fui quedandome con lo que
mejor me...me sintiera mds comoda yo, pues para hacer las cosas, como yo viera que
mejor le sentaba a [nombre del nifio] y asi este...asi creo que recopilé todo lo que he
aprendido. (F4: Madre inmigrante, <1 afio formacion)

= Factores facilitadores:

Entre los factores facilitadores del programa formativo con la actual metodologia,

destacan:
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El grupo de formacion: se trata de un grupo de profesionales de enfermeria que

coordinan y llevan a cabo la formacion tedrico-préctica de forma consensuada.
El requisito comun que tienen todos estos profesionales es haber realizado un
curso de instructor de RCP que facilita el hospital y a través del cual se
comprometen a participar en la docencia que se ofrece desde el centro. No se
trata de un grupo cerrado, si no que todo aquel que cumpla el requisito puede
entrar a formar parte del mismo.
Es verdad que luego con el curso que dan de RCP avanzada nuestros médicos,
pues la persona que se formaba ese afio un poco tenia que entrar a formar parte
de los cursos que damos de RCP. Entonces se pensé que esta gente que estaba
formada para hacer RCP, que tenian el curso de instructor, que se metieran a
formar parte del grupo de formacion de padres. Entonces ahora hay mucha
gente, pasa un afio, pasa otro, incluso algun afio que ha habido dos personas que

se han podido formar, con lo cual ya es un grupo que esta muy bien. (E2:
Enfermera)

El compromiso y la motivacion: la prioridad por parte de los profesionales de

medicina y de enfermeria de la unidad es promover el alta a domicilio de estos
pacientes. Ademas, se destaca la motivacion del grupo de enfermeria que

coordina la formacion.

Y...por parte del colectivo médico, [nombre de médico] esta super pendientey la
verdad que se deja la piel con todos los nifios. (E3: Enfermera)

El apoyo de supervision: la supervisora de la unidad ha facilitado el tiempo y

los recursos para la elaboracion de la guia.

[Nombre de supervisora] siempre le ha dado el visto bueno, incluso le mandamos
todos los trabajos y [nombre de supervisora] le dio forma a lo que es la guia
aunque luego lo estuvimos completando. [Nombre de supervisora] nos ha
apoyado, pero es verdad que, claro, que de ella no puede salir todo, pero nos ha
apoyado y yo creo que ha puesto, como tiene tantas cosas en la cabeza, nos ha
puesto en contacto con més personas de calidad, que nos han dado un poco la
ayuda para que esto fuera una cosa oficial. (E2: Enfermera)
La acogida: la formacion tiene buena acogida por los padres y las madres, que
muestran interés para poder cuidar de sus hijos e hijas en sus hogares, lo que
facilita que el programa pueda llevarse a cabo. En cuanto a la acogida del
programa por otros profesionales de la UCIP, se distingue una doble vertiente.
Por un lado, encuentran compaferos que valoran la actividad formativa

dandole la importancia que merece pero, por el contrario, distinguen a otras



personas que, sin restarle importancia a la finalidad de la formacidn, si lo hacen
con el procedimiento y con las intervenciones de enfermeria para conseguirlo,
viniendo esto principalmente del colectivo médico. Sin embargo, todos
coinciden en que este aspecto ha mejorado con el paso del tiempo y con la
comunicacion entre profesionales para dar a conocer el programa formativo y

sus objetivos.

Yo creo que comparieras enfermeras...yo creo que si, porque es una cosa Util. Y
yo creo que con el colectivo médico ha costado un poco mas, porque al principio
sobre todo eh...era cosa de que es que “hay que formar a los padres de tal, ahora
que tienes 10 minutos aprovecha y les das la RCP” y era como...no, vamos a
darle valor a las cosas y esto no es “dale ahora que tienes 10 minutos la RCP”,
esto es que yo tengo que quedar, tengo que prepararme un poco el escenario,
tengo que colocar los materiales, 0 sea que tienes una preparacion, no son 10
minutos que tienes ahora libre tal, no. Es que tengo que quedar...o sea que
minimo tardas una hora entre preparar, coger y...minimo, minimo, porque hay
veces que tardas mas. Entonces yo creo que ese puntito, como que igual faltaba
que le diesen més valor (E3: Enfermera)

También he tenido algun comentario de esos...pero en general si se preocupan
por cédmo vamos con la formacién y, como también hay un responsable de
coordinar el alta, pues bueno pues también un poco por ahi lo valoran. (E2:
Enfermera)

Entonces yo creo gque lo que mas nos ha costado a lo mejor ha sido el tema de la
comunicacién, porque muchas veces das por hecho que lo que td sabes lo saben
los demas y...no es asi. Entonces yo creo que lo que se ha evolucionado mas,
aparte de la guia y todo, es el tema de la comunicacion, de venderlo mejor y de
que todo el equipo vaya a una por asi decirlo y ha hecho que...que todo funcione
un poquito mejor [...] Ahora mismo se registra todo en el HCIS entonces el
registrar, el comunicarnos con los otros turnos para decir como va de formacion,
eh...por parte de nuestras supervisoras también nos preguntan “;y como va en
formacion?”’, mandan un correo general a todo el mundo...entonces yo creo que
todos los canales de comunicacion a lo mejor que es lo mas importante se estan
perfeccionando/...]. En general la acogida por todas las partes es buena y todo
el mundo participa. (E1: Enfermera)

= Dificultades:
Por otro lado, entre las dificultades encontradas destacan:

- Barreras burocréticas: a pesar de reconocer la importancia de cumplir con los

requisitos impuestos para poder protocolizar la formacion, califican como

“tedioso” y ‘“costoso” el proceso por el cual fue aceptado por el hospital,
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llegando incluso a producir “frustracion” o “desmotivacion” en alguno de los

profesionales entrevistados.

A'lo mejor las barreras que ha habido sobre todo han sido a nivel administrativo,
a la hora de formalizar, de pasar una serie de controles de calidad de la
guia...que ha sido todo como muy...muy...dificultoso, muy...en el tiempo se nos
ha alargado. (E1: Enfermera)

A mi me parece un proceso burocratico que nos mata, o0 a mi personalmente, me
mata porque ha habido que insistir muchisimo en...en muchas cosas. Pero claro
el hecho de que tu pases algo por el comité de cuidados, tarden 5 meses en
responderte, lo pases por...calidad, tarden 5 meses en responderte, tengas los
videos grabados y tarden 6 meses y medio en colgarte los videos en la intranet
para poder hacer los codigos OR y meterlos en no sé qué...es que es un
proceso...de mds de un ano, aiio y medio...a mi me ha parecido super frustrante
la burocracia, que luego es verdad que una vez que sale jo es guay porque has
pasado un poco como todos los sellos de las cosas que te piden ¢no? /...J afin
de cuentas va a ir con el sello del Gregorio Marafion, de la Comunidad de
Madrid, estd colgado en su pdgina web...o sea son cosas como muy serias ¢{N0?
(E3: Enfermera)

- Liberacion asistencial: el hecho de que la actividad formativa se compagine

con la actividad asistencial supone una carga importante para los coordinadores

de la formacion.

Ahora, porque estamos muy bien de personal, pero cuando estéa todo lleno es muy
dificil que te libere [nombre de supervisora] para poder escaparte 2 horas. /.../
Si no nos liberan, sabes que estas retrasando y si te liberan pues igual,
sabes que has dejado a tus pacientes no sé qué y estas sobrecargando a
otras...tal... (E2: Enfermera)

- Disponibilidad de las familias: los factores socioeconémicos que rodean a las

familias interfieren en el proceso de formacidén puesto que dificultan la

dedicacidn plena de los progenitores en el aprendizaje y cuidado de sus hijos.

Es que yo creo que depende sobre todo de la disponibilidad de las familias...no
hay una familia en condiciones ideales, o sea la hay a lo mejor, que siempre
tienes un progenitor que se va a quedar al cuidado del nifio y viene todos los dias
por la mafana y el otro viene por la tarde, que la familia esta unida, que se
dedican entre los dos 24 horas al cuidado del nifio...Pero es que luego tienes
familias que estan separadas, que tienen otros hijos, que no viven en Madrid, que
estan solas, que no pueden venir a las sesiones eh...que tienen muchos problemas
sociales y tienen que estar resolviendo papeles y tal. Entonces claro todo eso te
dificulta mucho una progresién en la formacién. (E3: Enfermera)



2.2 Criterios de formacion:

El principal criterio para que los familiares de un menor portador de traqueostomia
ingresado en la UCIP comiencen la formacién en cuidados es tener el alta a domicilio
prevista para medio o corto plazo. Sin embargo, las enfermeras entrevistadas indican que
cada vez es mas frecuente encontrar padres y madres que demanden participar en los
cuidados de sus hijos e hijas, independientemente de si hay o no posibilidad de alta a
domiciliaria.

O sea no se empieza al principio de hacer la traqueostomia si ves que el paciente no se va a
ir a casa o no hay vistas a medio plazo de irse a casa ¢no? Entonces ya cuando hay vistas a
medio plazo de irse a casa se empieza la formacién para que haya un periodo lo
suficientemente amplio como para que esos padres tengan la seguridad suficiente de que se
lo pueden llevar a casa y tengan tiempo para formarse ¢no? (E3: Enfermera)

Normalmente hay dos tipos de padres por asi decirlo o...por resumirlo un poco a gran escala.
Hay unos que lo demandan ellos, que es el tipo de padres que quieren participar y tienen
mucho interés y entonces son ellos los que lo demandan. Y hay otros casos que...mmm...se
habla en sesion, se dice pues esta nifia podria iniciar los cuidados... (E1: Enfermera)

Pero, pero tenemos el caso de...por ejemplo en el caso de [nombre de paciente], que no, que
hubo un poco de polémica de si iniciar la formacion o no porque la madre queria ser participe
de los cuidados de su hija pero no entraba dentro del criterio de que se va a ir de alta porque
no se sabia el plan ni el prondstico. Entonces claro al principio pensamos que para qué le
ibamos a dar la formacion a esa sefiora teniendo por delante una intervencion que no
sabiamos cémo iba a salir y tal. Pero entonces claro estuvimos hablando, nos reunimos mucho
y dijimos bueno pues igual se pueden hacer una serie de cuidados, ya no con el objetivo de
normalizar su vida de cara a ir a casa, sino como unos cuidados paliativos en los que la madre
participe ¢sabes? Entonces pues bueno en el caso de [nombre de paciente] se empez6 a formar
a la madre un poco pues porque ella eh...participara de los cuidados de su hija de forma
paliativa por asi decirlo porque no se sabia su prondstico y tal [ ...] Y bueno pues a mi tampoco
me parecié mal, o sea bueno en su momento cuando lo plantearon no me parecié mal porque
al fin de cuentas nosotros lo que vamos a hacer va a ser formar y eso va a ser bueno, otra
cosa es que el objetivo no sea que la nifia se vaya a su casa sino que su madre sea participe
de los cuidados de la nifia cuando esta en el hospital. También es bonito ¢sabes? (E3:
Enfermera)

La mayoria de los padres y las madres entrevistados refieren que fueron incluidos en el
programa de formacidn siguiendo el primero de los criterios, es decir, cuando ya tenian

préxima el alta a domicilio.
Eh...durd, duré bastante. Porque...puff, es que me acuerdo que es que era también muy
inestable [nombre del nifio]. No sabian...no le daban muchas esperanzas ni con la traqueo.

Era una cosa de lo vamos a intentar porque lo tenemos que hacer, pero...duré bastante. [...]
Y entonces cuando nosotros empezamos fue tarde /...] Cuando fue que ya lo estabamos...ya
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ellos también lo estaban hablando de irnos para casa, de...eso...cuando fue hacia el final.
(F1: Madre inmigrante, >1 afio formacion)

Por el contrario, una madre indico que, por demanda propia, inicio la formacion antes de

tener un alta prevista y considera que de haberla comenzado mas adelante, se hubiese

retrasado el alta, destacando la importancia de aprovechar el periodo de ingreso para

adquirir los conocimientos y capacidades necesarias.

Mira se supone que...se supone que no te dicen que directamente que te vas a casa o COMO
tal, es para que tu aprendas que, este...los cuidados de tu hijo. Y yo pues porque evidentemente
vuelvo y repito soy muy pesada y me gusta saber las cosas de mi hijoy, este...yo también creo
gue molesté muchisimo, ahi en esa parte de que quiero aprender, quiero aprender y quiero
aprender. Y...y bueno eso, pues siempre, desde el principio que no te vas a casa, no lo puedes
hacer porque no te vas...y de hecho de ahi a irnos a casa paso muchisimo tiempo]...]
Entonces no tiene que ver nada si te vas a casa 0 no. Y yo pienso que también uno es el que
tiene que ser como que pesado y estar sobre los médicos y las enfermeras para que te ensefien,
porque si me quedo ahi y no tal entonces imaginate te vas para la casa y no sabes hacer nada
0 no le sabes aspirar y entonces no te vas, eso lo retrasa mas, yo pienso eso [se rie]. Yo soy
partidaria de eso, entonces cuanto antes empezar mejor /... Yo desde el minuto 1
practicamente yo siempre estuve ahi desde la traqueo del nifio para todos sus cuidados. Y en
todo ese tiempo nos dio tiempo a formarnos ya lo ves. (F4: Madre inmigrante, <1 afio
formacion)

De acuerdo con esto, todos los progenitores coinciden en que implicarles antes en el

cuidado de sus hijos e hijas hubiese resultado beneficioso, no solo porque al ser mayor

tiempo de aprendizaje se adquiere mayor seguridad, sino también porque la presion de

visualizar un alta préxima no estaria presente. Ademas, consideran que les haria sentirse

atiles y comodos en su rol de madre o padre.
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Y no ver que la formacién va a ser en pro de que vas a irte a casa, sino en pro de que td
quieres también saber y estar segura de que puedes cuidar a tu hijo con esto nuevo que te
viene. Porque esto es algo nuevo, que todos los nifios no tienen traqueo, todos los nifios no se
van con un respirador. (F4: Madre inmigrante, <1 afio formacidn)

Yo creo que hay que, la formacion en si, hay que ponerla en marcha mucho mas antes, no lo
sé...practicamente la tonteria de decir “mira ;te apetece aprender a aspirar? . Porque luego
también muchas veces te sientes indtil, es que te sientes indtil de estar asi [se cruza de brazos]
y mirar y dices y ¢por qué no lo puedo hacer yo y lo tiene que hacer la enfermera? /...] Yes
que... ¢sabes lo que pasa? es que aprendes a la marcha y no es la presion esa de hay que
hacer los cursos... Porgue ya no es el estrés ese de “estamos con el curso, tengo que
hacerlo”...porque claro si tii no me dices a mi...es igual que un examen, tu pasas ahora un
examen y te pones nerviosa “tengo un examen, tengo que estudiar”. Empiezas y te comes la
cabeza. Cuando td lo haces a la marcha, poco a poco, y ni te enteras que el médico o la
enfermera en realidad te esta vigilando a ver que td vas haciendo para llevarlo a casa es de
otra manera, no es la presion esa. (F1: Madre inmigrante, >1 afio formacion)



En el caso de las familias que recibieron formacion durante las sesiones de observacion
participante, también lo hicieron por tener prevista el alta hospitalaria a medio plazo y las
preocupaciones y dudas que manifestaban mas frecuentemente estaban relacionadas con
la llegada y el cuidado en el hogar, no tanto con los procedimientos que se abordaban en
cada sesion. Algunas de las inquietudes manifestadas fueron el material necesario en el
domicilio para el cuidado, cdmo escucharian a su hijo o hija por la noche si se quedaban
dormidos o qué complicaciones podrian tener en casa. Estas inquietudes interferian en el
desarrollo normal de la formacién puesto que en todas las sesiones observadas, las
enfermeras tuvieron que interrumpir la sesion para tranquilizar, brindar apoyo emocional
y resolver las dudas planteadas. Por esto, es posible que, como refieren los cuidadores en
las entrevistas, el hecho de empezar la formacion sin tener presente el alta hospitalaria
puede hacer que se preocupen por mas en aprender los cuidados correspondientes sin la
presidn que supone visualizarse solos cuidando de sus hijos en el hogar. A pesar de ello,
estas inquietudes solian aparecer al inicio de las sesiones, durante las exposiciones y
demostraciones de la enfermera, mostrandose mas relajados al finalizar, lo que indica que
la practica y la visualizacién del alta les permite anticiparse y resolver sus preocupaciones

con la ayuda de las enfermeras.

Por su parte, la American Thoracic Society, recomienda que los cuidadores inicien el
aprendizaje durante el periodo postoperatorio inmediato y que se implique a los

progenitores de manera temprana en el cuidado (18).

2.3 Individualizacién:

Las sesiones de formacion observadas fueron individualizadas para cada una de las
familias, no dandose en ningiin momento una ensefianza grupal a miembros de diferentes
familias a pesar de encontrarse en fases similares de la formacidn. Esto es asi puesto que,
aunque se establezca un programa formativo en 4 semanas, se adapta la formacién a las
caracteristicas, condiciones y evolucién de cada familia. De tal forma que, sin modificar
la secuencia de los contenidos, el proceso de formacién puede alargarse mas o menos en

el tiempo hasta alcanzar la plena autonomia y seguridad en los cuidadores.

Ahora mismo nosotros nos adaptamos, individualizamos completamente. Y es un poco...es
muy importante el feedback, el ir viendo, tanto la enfermera que lo lleva, como el tutor que
esos padres van avanzando. Si van avanzando, nosotros vamos avanzando. Si vemos que
tienen que...un poco ver las habilidades de cada cuidador/...]. Y si necesitan un poco de
apoyo pues por ejemplo hasta que no veamos que aspiran bien no pasamos al siguiente paso
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[...] Es muy importante ese feedback y que ellos se sientan seguros y cada uno tiene su tiempo,
aunque la guia tenga unos pasos. (E1: Enfermera)

No hay tiempo, no hay tiempo. Intentamos, porque yo...mmm...la experiencia nos dice que el
tomar la decision de asumir unos cuidados en pacientes con traqueostomia y con gastrostomia
eh...ya es casi el 50%. Entonces cada uno ya ahi...hay papas que empiezan muy bien y luego
a lo mejor cuando tienen todo, la guia, han practicado todos los cuidados, luego ves que
necesitan reforzar. Y hay padres que empiezan muy lento, que tardan mucho en despegar y
cuando despegan luego ya ves que van con seguridad y que hacen todo muy bien. Entonces
no nos ponemos tiempo, eso se les insiste, que no hay tiempo, lo que ellos necesiten, eh...se
les repiten las clases tedricas, se les repiten las clases en simulacion practica...vamos a su
ritmo. (E1: Enfermera)

Ademas, se considera que lo ideal es formar a 2 cuidadores de forma simultanea,

generalmente madre y padre, ya que aprender a coordinarse desde el principio les acerca

mas a la realidad de sus hogares (Imagen 3), recomendacién que también aparece en la

guia de préctica clinica Pediatric Chronic Home Invasive Ventilation, de la American

Thoracic Society (35). Cuando esto no es posible, por ejemplo por circunstancias

laborales, se forma a cada progenitor de forma independiente, como en el caso de una de

las familias que se formaron durante el periodo de observacion.
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Y...y entonces bueno pues se van dando en funcion también del ritmo de los padres porque
inicialmente se habia puesto un cronograma de 4 semanas pues para dar todos los temas y
hay padres que lo pueden llegar a cumplir y otros padres que por necesidades familiares o
por temas sociales sabemos que no lo van a cumplir porque no pueden venir a la formacién o
estan solos, porque lo ideal es hacer con dos cuidadores principales y hay veces que solo hay
uno jno? Entonces eso es mds complicado. Entonces eh...se tiene que hacer como un plan de
formacion individual aunque lo ideal es hacerlo como en 4 semanas mas o0 menos porque son
como 4 temas gordos lo que hay que tratar ¢no? (E3: Enfermera)

Imagen 3. Padre y madre practicando la técnica de higiene y cuidados

del estoma en el maniqui.



También con la finalidad de aproximacion a la realidad y como otra manera de
individualizar la formacién, las enfermeras ponian a los familiares en situacion con las
caracteristicas propias de sus hijos e hijas durante las sesiones préacticas, hecho que es
posible porque las enfermeras que dan la formacidn trabajan en la UCIP con estos nifios

y nifias, por lo que conocen coOmo reaccionan a las distintas manipulaciones.

Esta individualizacion es especialmente importante si tenemos en cuenta la filosofia de
cuidados centrados en la familia como modelo de atencion para estos nifios y nifias. Segun
esta filosofia, se reconoce el rol de la familia como principal cuidadora, teniendo los
profesionales que apoyar y fortalecer este rol segun sus propias necesidades y prioridades.
El empoderamiento debe ser la base de la relacion entre la familia y los profesionales,
planificando la atencion y, en este caso la formacidn, alrededor de todos los miembros.
De tal forma que la participacion de la familia en el cuidado sea acordada y en el nivel en
que se vea capacitada, promoviendo progresivamente su autonomia y el funcionamiento

familiar normal (12,14).

2.4 Proceso de aceptacion/adaptacion:

La individualizacion de la formacion también viene determinada por el proceso de
aceptacion de la situacion por el que pasan las madres y los padres de estos menores. Pero
ademés de aceptar la condicion de tener un hijo con traqueostomia dependiente de
tecnologia, pasan por un complejo proceso de adaptacién de sus vidas al cuidado de sus

hijos en el que se distinguen 3 fases criticas:

a) Inicio de la formacion: para iniciarse en el programa formativo es preciso que los

padres y las madres hayan aceptado la nueva condicion y asumido la
responsabilidad que ello supone. Normalmente, esta situacion genera
incertidumbre, miedo y rechazo entre los progenitores por lo que se resalta la
importancia de crear una relacion de confianza y un ambiente familiar en el que

estas personas se sientan comodas y relajadas.

Nos dijo la doctora, dice: “la unica opcion que hay y para su salud y tal es la
traqueo”’. Pero nosotros dijimos vamos a llevarlo hasta el uilltimo momento hasta que
no...Era como que no aceptabamos, no aceptabamos. Era una cosa...es una cosa que
no la aceptas, cuesta aceptarlo ¢sabes? Nos costo. /...] En ese momento pues no lo
piensas como ahora ¢sabes? Que tienes ya la experiencia y todo eso [tss], la cosa es
gue en ese momento a nosotros cuando nos lo dijo yo lo rechazaba totalmente, ya
teniendo yo un hijo sano, es que no...no... (F1: Madre inmigrante, >1 afio
formacion)
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Puff...pues mira al principio es como que no te crees que te estd pasando ati /...] ES
verdad que al principio, 0 sea es como que estas viviendo en algo que no es real. O
sea es como que subes, bajas, subes, bajas... [...] Pero lo asumes un poco bien, pues,
porque al final es un poco como que es una esperanza para tu hija [silencio] Entonces
es verdad que como ya habian tenido varios intentos de extubarla y no tiraba pues
ante eso, viendo que no podias mantenerla mucho tiempo extubada, hay que tal.
Porque claro ahi que te pasa, que siempre te dieron un poco la cosa de que va a
mejorar, te dicen “y es asi como posiblemente [nombre de la nifia] mejore”. Y lo
asumes porque dices bueno pues es una mejora, va a tirar, va a tirar, va a tirar y nos
vamos a ir pronto a casa [silencio] a pesar de las complicaciones, de que...y tampoco
al principio eres consciente de que tU te vas a tener que llevar asi a la nifia a casa con
los cuidados que conlleva y las complicaciones que conlleva. (F3: Madre espafiola,
> 1 afio formacion)

Al principio da miedo, negaciéon, no quieres que sea asi ¢sabes? Que nadie quiere que
su hijo tenga una traqueo porque son muchos cuidados que son especificos y entonces
tienes miedo de no hacerlo bien. Y no, luego ya después lo acepté y ademas cuando le
hicieron la traqueo el nifio este...mejoro bastante pues. (F4: Madre inmigrante, <1
afio formacion, p.1)

Primero se intenta que acepten el que tienen una traqueo, que se van a tener que ir a
casa, que si son nifios crénicos pueden estar en planta o en casa pero siempre
asumiendo los padres. Entonces pues hay algunos padres que...tss...que son un poco
reticentes y que tardan un poco y hay que darles tiempo para que vean que si que
pueden aprender, que no es una cosa que...pero cada uno tiene su tiempo. (E1:
Enfermera)

La asignacion de enfermeras-tutoras para la formacidén promueve que se establezca
esta relacion de confianza puesto que acomparfian a las familias en todo el proceso,
de forma que las sesiones formativas sirven ademéas de desahogo. Cuando los
familiares manifiestan sus preocupaciones, las enfermeras tranquilizan y brindan
apoyo y comprensiéon. Ademas, tal y como se observo durante las sesiones de
formacion, la complicidad y colaboracion entre ambos progenitores hace que este
proceso de aceptacion sea menos estresante que cuando la experiencia se vive de

manera individual.

b) La llegada a casa: a pesar de que el refuerzo positivo es un continuo durante las

sesiones formativas, tratando de aportar confianza y seguridad a los cuidadores
durante sus practicas, los padres y las madres describen la Ilegada a casa como una
experiencia negativa, habiendo generado una relacion de dependencia con los
profesionales de enfermeria de la que deben desprenderse.

Yo mira, yo estuve muy segura cuando estaba aqui, cuando tal, hasta el momento que

llegué a mi casa...buah...eh...horrible, no te puedes imaginar. No se lo deseo a nadie.
No se lo deseo...porque claro eh...de estar, es que es eso, de estar con todo el mundo



a tu alrededor y decir si pasa algo, si yo fallo, van a estar ellos ahi. Luego llegas a
casa y claro te subes con el conductor de la ambulancia, no te acompafia nadie, vas
atucasa/.../Subi y empezo el pulsi a pitar, el respi a pitar, este [sefialando a su hijo]
tenia mocos y estaba como que no tenia aire....nada te pones a llorar, a temblar y
dices “;jy ahora qué hago? [ ...]. Es verdad que lo llevamos adelante pero es duro...es
duro lo de la llegada /.../ o de darte miedo que te vas a quedar dormido por la noche
y no lo vas a escuchar de tanto estar cansado porque es que son 24 horas. (F1: Madre
inmigrante, >1 afio formacion)

c) La vida cotidiana: una vez en sus domicilios, los cuidadores deben adaptar sus

hogares, los horarios y los cuidados con la finalidad de normalizar sus vidas,
mostrando finalmente autonomia y destreza.
Es que luego todo el material es una movida...todo el material, el oxigeno, todo lo
que tienen que tener en casa, el tener lo teléfonos de los suministros por si se les
acaba...me parece muy complicado, muy complicado. Al principio les parece un

mundo, es verdad que luego te van diciendo que al final lo normalizan todo y luego
es A, By C, sota, caballoy rey ¢no? (E2: Enfermera)

Luego es verdad que una vez que se meten en la vida diaria cotidiana te dan mil
vueltas en muchisimas cosas /.../ 0 sea tu das unas pautas iniciales para que se lleven
a su nifio con seguridad y luego ya ellos hacen el dia a dia y van aprendiendo y van
viendo y van conociendo a su nifio en ese sentido ¢no? (E3: Enfermera)

Ya es lo que te digo, ya lo haces con los ojos cerrados. Por la noche suena el pulsi, te
levantas lo aspiras y chimpun, ni te has enterado. O sea que en ese aspecto si, la
verdad es que...la practica hace. (F2: Padre espafiol, > 1 afio formacion)

Porque ya te digo que es dificil, es verdad que al principio estds como en una nube y
lo Unico que quieres es que todo pase, llevartela a casa y ya esta pero luego cuando
ya pasa todo esto y te sientas y dices “madre mia lo que tengo” [suspira] lo que pasa
que al final pues es tu dia a dia y entonces no ves otra cosa. /.../ pero al final
cualquiera, yo creo que cualquiera tira, mejor, peor, pero al final...es tu hijay tiras
(F3: Madre espafiola, >1 afio formacién)

Desde la literatura, se define esta transicién como un proceso complejo para el cual deben
existir protocolos que guien la practica clinica de los profesionales y de los que la
formacion a progenitores forme parte (35,41,43,44). Ademas, con la finalidad de
acompaiiar y facilitar este proceso, se destaca la importancia de planificar precozmente
el alta de estos pacientes, incluyendo: asesoramiento previo a la tragueotomia que
contemple las implicaciones a largo plazo, asociacion con las familias para la toma de
decisiones y participacion temprana de los progenitores en los cuidados, apoyo
psicoldgico, educacién a las familias sobre los cuidados, orientacion en la preparacion del
entorno, en recursos de apoyo Y financieros y coordinacion con la atencion sanitaria de la

comunidad. Esto es el enfoque de la atencion centrada en la familia que se basa en la
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comunicacion efectiva, siendo esencial conocer las percepciones, expectativas y
preocupaciones de las familias y siguiendo el ritmo que permita a los progenitores

asimilar todo el proceso (43).

3. Resultados de la formacién

3.1 Cuidados de la traqueostomia y complicaciones:

Una vez que los padres y las madres se implican progresivamente en el cuidado de sus
hijos e hijas, demostrando iniciativa y destreza en los procedimientos impartidos, se
considera gque la formacidn recibida ha sido efectiva.
Y...el poder implicar a los padres en el cuidado de los hijos, que estén aqui dia a dia, que
ellos te llamen y te digan “esperadme que quiero...”. Al principio no lo notas tanto, pero
cuando ya ellos van cogiendo...pues te llaman, “oye que esperadme que quiero hacer el

cambio de la cinta”, “oye que esperadme que...” poco a poco se van metiendo, se van
metiendo y eso pues al final dices, pues esté sirviendo o les esta calando. (E1: Enfermera)

Y luego los resultados yo creo que en cuanto los padres se van a casa y son capaces de
normalizar la vida con su hijo con una traqueo y un respirador, el resultado ya es positivo. O
algln caso que hemos tenido de alguna parada cardiorrespiratoria, que los padres han sido
capaces de reaccionar y sacar al hijo de la parada hasta que han llegado al hospital, o sea
eso ya te merece la pena por todos lados. (E3: Enfermera)

Sin embargo, no se ha descrito la utilizacion de ninguna herramienta de evaluacion de la
capacidad alcanzada por los progenitores.
Y con todo y con eso todavia estamos dando palos de ciego con el método de evaluacion de
los padres, porque yo hice uno pero parecia muy extenso, cogimos otro traducido de otro
manual, ahora hay otro traducido por [nombre de enfermera] pero parece que hay cosas que
no gustan y otras que si [...]. Ahora mismo es una percepcion de la tutora que le lleva, que
eso0 que si parece que hemos conseguido instaurarlo, lo de tener una persona de referencia
para la familia /.../ y entonces bueno es un poco la que va evaluando, la que va preguntando
a las comparieras, va leyendo los comentarios que vamos escribiendo /.../. Pero lo de evaluar
a los padres todavia esta un poco en el aire. (E2: Enfermera)
La escala de empoderamiento familiar, desarrollada en 1992 para padres y madres cuyos
hijos tenian discapacidad emocional, se ha traducido a distintos idiomas y se ha validado
en diferentes contextos y para diferentes poblaciones, demostrando suficiente validez de
contenido para utilizarse con los padres y madres de menores con una condicién crénica
de salud (45). Es por esto que, aunque no haya sido validada especificamente para
cuidadores de nifios y nifias dependientes de tecnologia, podria considerarse como
herramienta de evaluacion.
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En cuanto a resultados a largo plazo, tampoco existe un método de evaluacion por el cual
se pueda valorar el programa formativo, siendo esto una percepcion subjetiva devenida
de los reingresos y/o complicaciones de las que las enfermeras son conocedoras.
La percepcion gque tenemos es por, eh...bueno, pues porque ves que se manejan y tal...pero
feedback muy poco, muy poco [...] bueno yo creo que si pero es una apreciacion, mas que
creerlo como sabes que luego ingresan muy poco, que tienen muy pocas complicaciones o que
las que han tenido las han podido solucionar pues es un feedback que te creas tu, por lo que
oyes 0 sea no porque hayan venido. Creemos que lo que hacemos esta bien porque al finy al
cabo pues no vienen la semana siguiente a ingresar o se han decanulado pero nos llaman, nos
explican lo que han hecho y fenomenal. Ese es el feedback, eso es lo que recibimos. (E2:
Enfermera)
La medicion de las complicaciones y de los reingresos asociados a la traqueostomia se ha
utilizado como método de evaluacion de programas educativos para cuidadores de
menores dependientes de tecnologia en diferentes estudios, concluyendo que la
instauracion de estos programas los disminuyen significativamente (41,44,46). Otros
indicadores utilizados han sido la duracién de la estancia hospitalaria, las visitas a los
servicios de urgencias, la morbimortalidad y el costo de las hospitalizaciones (41,42).
Asi, una medicién objetiva de todos estos indicadores arrojaria informacién sobre los
resultados a medio-largo plazo de la intervencion formativa y, por tanto, se utilizaran
como variables en una fase posterior de este estudio que evaluara el impacto de la

formacion a través de metodologia cuantitativa.

Por su parte, los padres y las madres refieren sentirse capaces de cuidar a sus hijos e hijas

a raiz de haber recibido la formacion en el hospital.

Vamos, la formacion nos aporto todo practicamente porque yo no tenia ni idea, ni...ni lo que
es un pulsioximetro, es que no lo habia visto en mi vida. Si, si, lo han hecho y lo han hecho de
maravilla (F1: Madre inmigrante, >1 afio formacion)

Lo que hemos aprendido es lo que vamos a hacer siempre, no es que haya cosas nuevas que
nos vayan surgiendo. (F2: Padre espafiol, >1 afio formacion)

En ningun momento me...dije “no voy a poder con esto” o no...no o sea no. Bueno es mas, es
que por ejemplo, ves, desde los centros de salud claro no estan preparados, no tal y entonces
al final pues eres tu porque yo he ido con [nombre de la nifia] y al ver todo lo que tenia, la
enfermera se quedd asustada, le dije que yo lo hacia todo [...] y bueno realmente lo que nos
ensefiaron aqui es lo que hacemos siempre en casa. (F3: Madre espafiola, >1 afio formacion)

Bien, yo creo que despues de todo ese aprendizaje estas mejor preparada para cualquier
eventualidad... (F4: Madre inmigrante, <1 afio formacidn)
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Pero reconocen que la realidad dista de la practica, sobre todo en situaciones de riesgo
vital, en las que acttan sin pensar en la formacion recibida, ni consultar el material de

apoyo facilitado.

Eh...;qué pasa? No tiene nada que ver...la realidad con el mufieco, nada,, nada, nada que
ver, porque la realidad es otra. Eh...como te digo, yo...a mi me toco, me toco con él por la
noche, se fue mi marido a trabajar y nada me despierto y me encuentro todos los aparatos...él
ya medio muerto en la cama y tuve que reanimarlo. Pero fte digo, en ese momento...eh, a
nosotros nos hicieron también unos papeles donde ponen los pasos que tu tienes que hacer
cuando un nifio se decanula, cuando hay que reanimarlo /...]. Pero es que dije...es que no me
sirve de nada porgue ni las voy a mirar, es todo lo que se te queda aqui [se sefiala la cabeza].
;Qué pasa? Eh...tu aprendes unos pasos y hay que acordarse porque muchas veces como no
es una cosa que te pasa todos los dias e#...yo cuando me paso eso fue yo creo la experiencia
mas mala de mi vida. Pero ¢qué pasa? Tu te olvidas practicamente de todo, te olvidas de
contar...te olvidas /[...] y al mismo tiempo ademas que tu te asustas de verlo negro a tu lado
ydices “no lo voy a conseguir porque no tengo a nadie a mi lado”, entre que tienes que hablar
por teléfono, entre que es la primera vez en tu vida que lo haces /...] Es que esto...como digo
yo, una cosa es hablarlo y otra cosa es hacerlo y vivirlo, vivirlo. Y una cosa es claro...yo me
acuerdo en el mufieco que hasta nos reiamos pero en la realidad luego, luego terminas
llorando. Terminas llorando porque yo de hecho siempre que le pasa yo termino mal y termino
mal. (F1: Madre inmigrante, >1 afio formacidn)

Igual que la RCP, la RCP es otra cosa igual, que te lo ensefian una vez y joe no hacerlo y
cuando la tienes que hacer...cambia mucho. Nosotros se la hemos tenido que hacer a [nombre
del nifio] un par de veces y tela eh...la cosa cambia. Igual que ya te digo, sacar la cinula al
nifio, la cosa cambia muchisimo del mufieco. Porque surgen muchas cosas, una decanulacion
igual no, pero en una reanimacion...es que lo haces pero no sabes si lo estds haciendo bien
0...no sé. No sé...RCP yo creo que eso tendian que dar un poco mas porque yo al verme en
esa situacion...Yo he tenido que hacerle 2 y otra que le llevaron a UCIP que estuvieron un
monton y ahi me dio un bajonazo que estuve casi 1 mes hecho polvo. Y las 2 que las he tenido
que hacer yo aqui en casa...mmm...el saber reaccionar ante esa situacion que es duro. Esa
practica no sé...tendrian que también meterla mas. (F2: Padre espafiol, >1 afio formacion)

Entonces lo de...lo de la decanulacion no fue...o sea en ningun momento yo pensé “si se
decanula no voy a poder”. Ppero cuando se decanul6 es verdad que me bloqueé [silencio] me
bloqueé, no reaccioné, no reaccioné. Entonces ahi, mira fijate [se sefiala la piel de gallina
(F3: Madre espafiola, >1 afio formacién)

Con la finalidad de acercar la practica a la realidad, en un hospital pediatrico de Atlanta,
se implanté un taller de formacidn en manejo de traqueostomia para familias basado en
simulacion de alta fidelidad (maniqui con capacidad de reproducir ruidos respiratorios
normales y anormales, cianosis y alteracion de signos vitales y que permite colocacion y
uso de canulas de traqueostomia), aumentando las puntuaciones en las evaluaciones de
muchos cuidadores. Por otro lado, al tratarse de situaciones similares a la realidad que

ademas integran diferentes habilidades, algunos cuidadores sufrieron estrés y ansiedad
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durante la simulacion que les llevo a calificar peor su confianza. Con esto, se considera
que la simulacion, no solo sirve para mejorar el entrenamiento, sino también para
descubrir deficiencias, falta de confianza y puntos de refuerzo en la formacion antes del

alta al domicilio (47).

Otros centros también han integrado la simulacion en sus programas formativos, siendo
la fase de la formacion mejor valorada por los participantes y obteniendo resultados
positivos en la confianza y en la atencién a las complicaciones (48). Por tanto, la
simulacion de alta fidelidad, utilizada comunmente para la docencia de profesionales
sanitarios, puede verse como una oportunidad para formar a padres y madres de nifios y
nifias con traqueostomia ante situaciones de riesgo vital, situaciones que no son tan
practicadas durante los ingresos hospitalarios y que provocan mayor estrés en los
progenitores, aunque ninguno de los estudios descritos ha medido la duracién de los

resultados obtenidos a largo plazo.

3.2 Factores que influyen en los resultados:

A pesar de que todos los familiares participantes han sido capaces de asumir el cuidado
de una manera autbnoma y segura, se han descrito distintos factores que pueden interferir
en la consecucion de este objetivo. Los factores que se han descrito con mas frecuencia
son la barrera idiomatica, tener hijos previos, la situacion socioeconémica, la presencia

de redes de apoyo informal y el miedo.

Y luego la barrera del idioma, que es otra...que por eso también hicimos la guia asi [...]
familias extranjeras que hablan muy bien nuestro idioma, pero no lo leen entonces claro, la
idea de hacer los videos era, porque tU puedes tener las fichas para que puedas leer las
principales técnicas y te das cuenta que leen otro idioma, whatsappean en otro idioma y
hablan espafiol, pero no saben leer e/ esparsiol [...] Entonces, si pones unos videos, van a ver
la técnica, no la tienen que leer. (E3: Enfermera)

Es que...son muchas cosas, no todo el mundo tiene la misma vida, exterior e igual interior con
el nifio aqui, ¢qué pasa? Cada uno tiene su situacion familiar, nosotros nos quedamos sin
trabajo [silencio], mi marido se tuvo que buscar la vida y encontrd un trabajo de noche que
trabajaba 12 horas, a la vez nos estaban pidiendo que hiciésemos el curso, fue un poco...Y
después de mandar al otro nifio de campamento, matarnos en mandarlo de campamento y
hacer para venir juntos (F1: Madre inmigrante, >1 afio formacién)

El miedo...influye mucho. Hay papds por ejemplo que es lo que te digo, que no le pueden
cambiar la canula, o que el nifio entra en parada y no es capaz de coger ni el ambi. Pues
chico...lo tienes que hacer jsabes? No puedes esperar a que te venga la ambulancia. (F2:
Padre espafiol, > 1 afio formacidn)
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Para superar la barrera idiomatica se recomienda utilizar el idioma nativo de los
progenitores o conocerlo para traducir los términos mas importantes pero, en caso de que
no sea posible, deben utilizarse imagenes, videos y material de apoyo, tal y como aprecia
una de las enfermeras su discurso, de forma que la mala comprensién no sea la causa de

malas técnicas, incapacidad o falta de interés de las familias (43).

En cuanto a la situacion socioecondmica, un estudio realizado en Sudéfrica valoro el
impacto de diferentes circunstancias socioecondémicas en el éxito de la atencién
domiciliaria de menores con traqueostomia. Este estudio destaca que la estancia media en
el hospital después de realizarse la traqueostomia no se asocio de forma estadisticamente
significativa a las caracteristicas de la vivienda ni al abuso de alcohol, pero si se asociaron
estancias mas largas en los casos cuyos progenitores tenian inferior nivel de estudios. En
cuanto a los reingresos, no se asociaron las caracteristicas de la vivienda o ni el nivel de
estudios, pero si fue mayor el riesgo de reingresos en las familias con abuso de sustancias.
La mortalidad no se asoci0 a ninguna circunstancia socioeconémica. Por tanto, las
circunstancias socioeconémicas desfavorables no deben suponer un criterio para no dar
de alta al domicilio a estos pacientes, pero si deben tenerse en cuenta para capacitar,

orientar y apoyar a los cuidadores (49).

3.3 El rol del cuidador:

Finalizado el programa de formacién, aunque los padres y las madres pierden el contacto
directo con sus enfermeros-tutores, la enfermera de enlace del hospital se ofrece como un
recurso de seguimiento a través del cual pueden resolver las dificultades encontradas en
su rol de cuidadores. Esta enfermera de enlace, conocedora del programa formativo ya
que ha participado como autora en la guia elaborada que se ofrece a las familias, sabe las
competencias de los progenitores y actia como nexo de unién entre la UCIP y los hogares,
considerandose por los profesionales de enfermeria como la continuidad del trabajo
iniciado en la UCIP. Por su parte, los progenitores valoran muy positivamente su trabajo.
Da igual cuando sea, yo llamo a mi [nombre de la enfermera de enlace] y [nombre de la
enfermera de enlace] me lo soluciona todo. (F1: Madre inmigrante, >1 afio formacion)

Y si no estoy segura o tengo alguna duda yo inmediatamente Ilamo y me atiende y me explica
y me dicen si tengo que venir o cémo tengo que hacer. Y eso la verdad lo agradezco muchisimo
también que yo Ilame y que me de lo que yo necesito, pues que me aporten eso de qué hacer o
si tengo que venir o qué ¢sabes? Que eso también para mi es importante, siento ese respaldo.
(F4: Madre inmigrante, <lafio formacion)
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Segun el Documento Marco para el desarrollo de la Continuidad Asistencial en la
Comunidad de Madrid, el rol de la enfermera de enlace es establecer relaciones entre la
Atencion Especializada, la Atencidn Primaria y el entorno social de los pacientes con la
finalidad de alcanzar una optima continuidad de la atencion en aquellos pacientes que
reciben servicios de diferentes proveedores, como es el caso de estos pacientes (50).
Teniendo en cuenta que los proveedores de cuidados en estos casos son los familiares, se
hace imprescindible la relacion entre este figura y las familias para asegurar la

continuidad, tal y como se ha descrito por los participantes de este estudio.

Otro recurso importante de seguimiento y apoyo al rol de cuidador que se ha nombrado
es la Unidad de Atencion Integral Paliativa Pediatrica del Hospital Infantil Universitario
Nifio Jesus. Los profesionales de esta unidad proporcionan atencion periodica en el
domicilio para valorar la situacion de los pacientes, supervisar los cuidados y ofrecer
educacion sanitaria y atencion clinica cuando se precise (51). Sin embargo, las personas
entrevistadas, salvo la madre que hace menos de un afio que recibid la formacion, se
refieren a este en recurso en pasado, considerandose como un recurso util al inicio de la
atencion en el domicilio, pero teniendo que prescindir de ello cuando los cuidados
domiciliarios ya estan instaurados.

Si, al principio cuando salimos nos pusieron en paliativos del Nifio Jesus, que nos estuvieron

siguiendo 1 mes. Pero claro las circunstancias de [nombre del nifio] y los nifios como

[nombre del nifio] varian mucho, porque dentro de su gravedad, estan estables entonces nos

dieron el alta porque...pues en seguida va evolucionando entonces ya nos dejaron ahi y
nunca mas hemos tenido ese apoyo ya. (F2: Padre espafiol, >1 afio formacion)

St este...van a ver al nifio en funcion de qué tan mal ellos lo vean. Entonces como mi hijo estd
bien y entre comillas pues que yo lo llevo bien /...] entonces cuando vienen me dicen “ay jy
en qué te tenemos que ayudar?”, nada, todo estd perfecto, 0 sea todo esta muy bien. Vienen
segun como esté el nifio, una vez al mes...como ellos vean que los padres manejan a los hijos
y como esos nifios estén. Entonces ahora estan viniendo cada 15 dias o 20 dias a lo mejor.
(F4: Madre inmigrante, <1 afio formacion)

A pesar de disponer de estos recursos, todos los progenitores entrevistados coinciden en
que cuidar a nifios y nifias con esta condicion de salud supone dedicacién plena ya que la
complejidad de los cuidados no les permite delegarlos en otros familiares o amigos, lo
que les produce un importante sentimiento de sobrecarga y repercute en sus relaciones
sociales, por lo que demandan mas recursos de apoyo al cuidado. En todos los casos el
cuidado principal recae sobre la madre, que es la que abandona su ocupacion laboral para
atender al menor, aunque en todos ellos hay participacion paterna en mayor 0 menor
medida.
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La verdad es que...sigue siendo extrafio, porque tu ten en cuenta que nosotros, desde que
salimos del hospital, no hemos tenido tiempo para nosotros dos. Por ejemplo, yo se lo dije
muchas veces a la psiquiatra al principio, es que ni ir con [nombre de su mujer] al
supermercado, o sea hace afos que no voy con [nombre de su mujer] a comprar los dos juntos
o no sé...al cine, el cine vamos inimaginable. Entonces encontrarte con eso en casa...nos falta
mucho /...J estar desde el nacimiento, todos los afios sequidos pum, pum, pum, machaca, no
te imaginas cuantisimo cansa...No tenemos apoyo, por ejemplo en EEUU tienes enfermera
24h, que vale que alli la seguridad la tienes que pagar pero...en Alemania tienes tambien
enfermera por la mafiana y por la noche se queda una 4 horas, en Inglaterra igual, en
Francia...y aqui en Espaiia hada...eso si gue o echamos de menos. (F2: Padre espafiol, >1
afo formacion)

Es que durante mucho tiempo [nombre de la nifia] ha sido...ha sido ella. /...] Entonces pues
es que es eso, es dedicacion, es como que tienes asumido lo que es, que es lo prioritario, es
como que te centras y no hay otra cosa, no hay otra cosa. (F3: Madre espafiola, > 1 afio
formacion)

Es un poquito forzado porque eres tl sola y tienes que estar ahi y estar pendiente y no sé qué.
Y yo a veces que sabes que como que no puedo entrar en un suefio profundo, porque tienes
que estar pendiente también de que suene el respirador, de que cualquier cosa... (F4: Madre
inmigrante, <1 afio formacion)

Yo me apafio muy bien, pero si hay veces y hay dias que tl te sientes agobiada, que quieres
por lo menos salir, despejarte... (F4: Madre inmigrante, <1 afio formacion)

Y luego de familiares es verdad que los Unicos que hicimos la formacién fuimos el papa y
yo...yo por ejemplo a las abuelas aunque estaban conmigo y me podian ayudar de otra forma
no vi [suspira] para darles la responsabilidad. /.../ siendo asi que estaba yo en casa pues yo
prefiero asumir yo la responsabilidad. (F3: Madre espafiola, >1 afio formacion)

La demanda de mayor apoyo al cuidado se reitera en los trabajos que estudian la calidad

de

vida o la experiencia de cuidadores de nifios y nifias portadores de traqueostomia,

independiente del contexto en el que se hayan realizado (37,52,53).

Ademaés, afiadido a la sobrecarga del rol de cuidador, se produce en estos progenitores

una confusion del rol devenida de la asuncién de cuidados y responsabilidades propias de

unidades de cuidados intensivos, apareciendo también sentimientos de culpa ante las

complicaciones surgidas.
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¢Por qué tengo que hacerlo yo? Ta no sabes la cosa que a mi me da moverle el pecho a
[nombre del nifio] para los mocos para sacarselos con la canula que le tienes que apretar el
pecho...eso...,me pongo enfermo cada vez que se lo tengo que hacer, el estado de ansiedad
que me entra,...pues se lo tienes que hacer. Por ejemplo, si se le sale se lo tenemos que
cambiar y es que... {POr qué tenemos que pasar nosotros por eso? ¢por qué tenemos que
hacerlo nosotros? Yo no soy médico ¢sabes? /...J... ¢y nosotros lo tenemos que hacer aqui en
casa? Pero sera posible...y bueno lo haces, lo haces, lo haces...pero que nos quema
muchisimo /...] Es que, joder, lo haces, pero no sabes si lo estas haciendo bien o si es correcto
como tienes que hacerlo, si apretar aqui o alli o...pero bueno, es lo que hay [suspira]. El tema
de las saturaciones, pues ves gque se desatura y venga que esta en 75, ponle oxigeno, el ambu,



patatin, patatan son cosas que joe...es mucho, es que es tener una UCI, es que...yo lo veo asi,
tengo una UCI 24h en casa. (F2: Padre espafiol, >1 afio formacion)

Siempre me siento culpable y por todo lo que le pasa, me siento culpable, si [silencio]. (F1:
Madre inmigrante, >1 afio formacion)

Porque al decanularse y yo no estar en ese momento ahi, que estaba en otra habitacién, pues
mi sensacion ¢cual fue? Echarme la culpa (F3: Madre espafiola, >1 afio formacion)

Por todo esto, los cuidadores estan expuestos a un alto nivel de estrés y ansiedad, sin
embargo, les reconforta pensar que estan ofreciendo a sus hijos una mayor calidad de vida
de la que tendrian fuera del entorno familiar y se consideran una pieza imprescindible
para esto, lo que les motiva para continuar.
A mi mucha gente me decia “puff...madre mia tii”’, pues no, no, si es que te tienes que ver, yo
creo que te tienes que ver y al final tiras. Habra gente que esté mas predispuesta o que le
cueste mas o tal, pero al final es td hijo y tiras. Pero si es verdad que yo, ya después incluso,
0 cuando nos pasé que se decanuld y que entré en parada, ahi es verdad que dices “‘joder es
una responsabilidad”, que a pesar de ello sigues igual, los cuidados siguen aungue se te haya

decanulado y no hayas reaccionado y la nifia haya tenido una paraday todo eso. Pero al final
es que eres tu, tienes que tirar y tienes que tirar. (F3: Madre espariola, >1 afio formacion)

Estos sentimientos y emociones descritas por los progenitores, han aparecido también en
los discursos de otros estudios cualitativos (52-54). Como en el llevado a cabo por Gong
et al. en China, donde realizaron entrevistas a familiares que llevaban al menos un mes
cuidando de sus hijos e hijas en el domicilio. Este estudio destaca experiencias negativas
del cuidado, como la sobrecarga del cuidador por la dedicacién que requiere, el cambio
del rol parental al rol de cuidador que causa angustia y confusion, la ansiedad que provoca
la llegada a casa, la falta de apoyo profesional y el aislamiento social. Por otro lado, revela
consecuencias positivas como el crecimiento personal cuando se superan las dificultades
o0 el cambio de valores y prioridades pasando a ser la familia el eje central de sus vidas
(53).

Considerar estas experiencias permite a conocer las necesidades a medio-largo plazo de
estas familias para ayudarles en el proceso de adaptacién a la nueva condicion. Con este
objetivo, otros autores han explorado intervenciones que permitan aliviar el estrés
generado en estas familias, destacando la coordinacion asistencial de distintas disciplinas,
el cuidado de relevo en residencias o con profesionales en el domicilio, los programas de
apoyo emocional, la telemedicina, prestaciones financieras y recursos para adecuar el

entorno al cuidado del menor (55).
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3.4 Satisfaccion:

Las enfermeras responsables de la formacidén se muestran satisfechas con el programa
puesto que consideran gque es una intervencion propia de enfermeria, lo que le da un valor
afiadido a su profesion y les hace crecer personal y profesionalmente, ademas de la
gratificacion que les produce ser testigos de la evolucion de los familiares hasta alcanzar
el objetivo de vivir con sus hijos en sus hogares.

Al final es una parcela de la enfermeria y la educacion a las familias a mi personalmente me
gusta, porque eh...pues igual estamos acostumbrados a trabajar con enfermeros que también
estan formados como nosotros, pero los padres, tienes que partir desde cero y es bonito ver
cémo van evolucionando, cdmo van haciendo las cosas como tu le has explicado /... y...que
trabajen con seguridad y que no tengan ningin problema, porque el fin Gltimo es llevarse el
nifio a casa y que estén bien formados. (E1: Enfermera)

Luego, cuando ves que lo han hecho bien, yo si me siento bien, yo si me siento bien, si, a mi
me parece un programa muy bonito, me parece una cosa muy bonita, me parece una cosa muy
de enfermeria. Lo que a mi me atrae del programa es que es muy de enfermeria, muy de
enfermeria, es una cosa que hacemos nosotras y no la puede hacer nadie mas por decirlo de
alguna manera, los médicos estan totalmente al margen ¢no? Entonces me gusta mucho
porque es muy de enfermeria, muy tarea nuestra, son cuidados, no es tanta tecnologia, sino
son cuidados ¢no? (E2: Enfermera)

Sin embargo, puntualizan areas de mejora en el desarrollo del programa formativo que
causan malestar y sobrecarga de trabajo, como son la falta de recursos materiales, la carga
asistencial o la dificultad de coordinacion con los familiares.

Esto nos ha pasado muchas veces, con casi todas las familias, de quedar el martes a las 11h
y no presentarse...entonces viene una de la tarde por la mafiana para apoyarte si esta la cosa
muy mal o tu vienes fuera de tu turno, que a veces se ha dado para dar esa clase que te
encuentras que no vienen...entonces le estamos intentando dar un poco de formalidad al tema.
Y nosotros también se deberia claro, intentar ser formales, pero se les dice yo quedo contigo
el lunes pero si hay una urgencia o si un nifios se pone malo y no te puedes ir...pues...entonces
estamos intentando darle un poco de formalidad pero siempre con un poco de flexibilidad
porque igual que pueden fallar ellos podemos fallar nosotros. (E2: Enfermera)

Ah'y bueno los materiales, ahora ya hemos conseguido un mufieco que quieras que no pues
bueno tuvimos que hacer ahi un apafio para que pareciera un cuello para cambiar la
canula...Y el espacio...siempre tenemos que estar buscando un espacio que esté libre. Ahora
porque hay habitaciones libres sino ¢donde le das esa clase? Tienes que buscar un despacho
por ahi que te dejen...vete con el muiieco y no sé qué. El espacio fisico, pero bueno, eso son
cosas menores. (E2: Enfermera)

Entre estos aspectos, la falta de recursos materiales se ha observado de una manera
evidente durante el estudio. EI material con el que cuentan para impartir la formacion
tedrico-practica se guarda en una caja rotulada en cuyo interior hay canulas de
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traqueotomia de distintos tamafios, sondas de aspiracion, gasas, jeringas, botellitas de
suero y clorhexidina, pafos, guantes y resto de material fungible para practicar (Imagen
4). Cuentan ademas con un maniqui de RCP tamafio lactante que es el tamafio de los nifios
y nifias cuyos padres y madres requieren formacion, pero este maniqui no esta disefiado
para la simulacién de los cuidados de la traqueostomia, sino para las maniobras de RCP.
Como solucion a este problema, se ha adaptado cortando y pegando una cénula de
traqueotomia en el cuello del maniqui, lo que facilita la practica de algunas de las sesiones
como la de higiene, cuidados del estoma y cambio de babero y fijacion, pero no es posible
practicar maniobras mas especificas y de aparentemente mayor complejidad como la
aspiracion de secreciones o el cambio de canula de traqueotomia. Para ello cuentan con
un “molde” fabricado por las enfermeras con toallitas de algodon, un tubo corrugado que
simula la trdquea y un trozo de piel de maniqui con un orificio en el que poder introducir
canulas y sondas de aspiracion (Imagen 5). Por tanto, aunque el material fungible si
parece ser suficiente, el maniqui y el “molde” fabricado suponen una deficiencia de la
formacion puesto que aungue se pretende que se parezca lo mas posible a la realidad, no

esta preparado especificamente para ello y presenta limitaciones.

Imagen 4. Material preparado para una sesion de formacion tedrico-préctica.
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Imagen 5. Molde de traquea y cuello elaborado por las enfermeras encargadas de
la formacién.

Por otro lado, la percepcidn que tienen las enfermeras entrevistadas es que los padres y
las madres receptoras de la formacion acaban satisfechas con el programa por el hecho
de poder normalizar su vida fuera del entorno hospitalario.
Yo creo que ellos agradecen muchisimo el poder cuidar a sus hijos, el poderse llevar a sus
hijos a casa y normalizar su vida con la familia y siempre con unos cuidados de seguridad y

mirando para que el nifio esté bien. /...] al final...todos queremos lo mejor para nuestros hijos
entonces... (E1: Enfermera)

Acorde a esto, los padres y las madres entrevistados se muestran satisfechos con el
programa formativo y con el personal responsable del mismo, aunque destacan cuestiones
que podrian mejorar la experiencia del proceso de formacion.
[Nombre de una enfermera] me decia todo, como tenia que hacerlo, que no me pusiese
nerviosa, me daba seguridad ;sabes? Que eso también te aporta muchisimo, que...que ellas
también te hagan sentir segura de lo que tu vas a hacer. Porque tampoco no es dar la
formacion y decir “bueno yo te estoy dando la formacion y tu verds como haces”, no. Es
también hacerte sentir segura. (F4: Madre inmigrante)
Asi, para los progenitores, la empatia es considerada una parte fundamental que no
deberia faltar en el proceso de formacion puesto que comprender la situacion por la que
pasa cada una de las familias, promueve que se establezca una relacion de confianza en
la que la comunicacion permita individualizar y adecuar la formacion a cada caso. Una
de las enfermeras también puntualiza esto mismo.

Eh...fue bastante duro, porque... [tss] yo no...no juzgo a nadie ni nada, porque yo entiendo
gue es un hospital y las cosas se hacen asi y punto, hay unas reglas y tal. Pero es verdad que
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yo ahora mismo me gustaria que se hiciese de otra manera. Eh...de que se sienten y que digan
a ver estos papas ademas del problemén, que lo tenemos, tienen otra vida también. (F1:
Madre inmigrante, >1 afio formacion)

Y sepan ayudar, sobre todo ayudar, o sea es también tener un poquito de tacto, es también
tener un poquito de concientizacion porque yo sé que vienen a hacer su trabajo pero también
hay que ponerse en el zapato de los papas ¢entiendes? De cdmo se sienten en ese momento,
de que a su hijo le acaban de hacer una traqueo, de que no saben si se la van a quitar, de que
estan pensando muchas cosas, de que estan agobiados...y esta bien, igual no tienen
problemas, no tienen que pasar por eso y tienen su vida privada aparte pero estos padres
también cuando les contestan, les dicen que no y necesitan ayuda también se agobian
¢entiendes? (F4: Madre inmigrante, <1 afio formacién)

El impacto emocional en las familias, yo creo que también eso deberiamos tenerlo de alguna
manera, aunque es muy dificil. Es muy dificil porque, claro, la gente te cuenta muchas cosas
de lo que tienen que sacrificar, de las dificultades que tienen en casa, los espacios en casa, de
la vida familiar-social, cdbmo se ve alterada, econémica, no sé gué...yo creo que todo eso seria
muy bonito de tratar, pero bueno esto al fin y al cabo es un programa de formacién que llega
hasta donde llega [silencio]. Pero si, yo creo que empatizariamos mucho mas con ellos. (E2:
Enfermera)

Otro aspecto relevante en los discursos para mejorar la experiencia de la formacion, fue
la necesidad de responder las demandas de los progenitores en el momento en que se
plantean para asi aliviar su sensacion de ansiedad, ya que reconocen que, de no hacerlo,

se buscan otros recursos que posiblemente no sean los mas adecuados.

Es que el error es que luego nos comemos la cabeza y nos vamos y buscamos en internet y hay
tantas y tantas cosas puestas...Pero, claro, piensas si no me lo dicen lo tengo que averiguar
yo, pero, claro, yo averiguo de aqui lo que igual no es. A veces me decian “lo has mirado en
internet jverdad?” y ya me explicaban, pero es que yo prefiero saber la verdad porque asi Sé
lo que tengo que esperar y a lo que me tengo que enfrentar. (F1: Madre inmigrante, >1 afio
formacion)

Entonces hay otras enfermeras que te dicen que no, que todavia no, que todavia no se puede,
que todavia no es el momento. Y no es justo. Porgue ya le das vueltas y te pones a buscar en
otra parte y entonces el internet es muy malo y te pones a ver cosas que el internet, que a lo
mejor no tiene nada que ver con tu peque, pero estan ahi plasmadas esas experiencias. (F4:
Madre inmigrante, <1 afio formacién)

Los recursos mas frecuentemente consultados han sido paginas web, blogs y perfiles de
redes sociales de personas con hijos o hijas con patologia crénica compleja con los que
los cuidadores entrevistados se han sentido identificados. En las sesiones de observacion,
los profesionales de enfermeria no mostraron interés por cuéles son los recursos de
informacién utilizados por los progenitores a pesar de que una de las madres indicase su

utilizacion. Valorar los recursos formativos a los que las familias tienen acceso y sus
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conocimientos previos, asi como desmentir informacién errénea o utilizar informacién

veraz, podria mejorar el aprovechamiento de la formacion.

Por ultimo, tener mayor independencia en los dias previos al alta hospitalaria también se

ha considerado un aspecto que mejoraria la seguridad de los progenitores y, por tanto, la

satisfaccion con el resultado final de la formacién.

Y luego, cuando ya al final de los finales que nos ibamos a ir, nos mandaron a un aislado, que
se supone que estamos solos para todos los cuidados, la medicacion, los cuidados...nos
quedabamos solos, pero en el fondo no nos quedabamos solos siempre habia alguien con
nosotros ¢sabes? Con lo cual al final siempre terminan, a ver por defecto profesional /...] O
sea, igual una cosa como intermedia, porque al final yo lo que me pasaba es que como al final
estaba siempre con alguien pues siempre te apoyabas de alguna manera /...J. Entonces si que
ahi esos cuidados previos antes de irte a casa que tienes que ser tl sola, pues yo en ese
momento...no me desenvolvi completamente sola. (F3: Madre espafiola, >1 afio formacion)

3.5 Nuevas propuestas:

A raiz de las entrevistas realizadas, emergieron propuestas que podrian enriquecer el

programa formativo. Algunas de éstas fueron:
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Formacion a todos los profesionales de enfermeria de la unidad, de tal forma que,
ademés de conocer el programa formativo, se disminuya la variabilidad en la

préctica clinica.

Formacion a los profesionales de los centros de atencién primaria de referencia de
estas familias, para que conozcan las competencias de los progenitores y puedan

hacer un seguimiento del cuidado.

Inclusion de técnicos de cuidados auxiliares de enfermeria en el grupo de
formacion, con la finalidad de mejorar la acogida del programa formativo en la

unidad y la relacion de confianza de los progenitores con todos los profesionales.

Colaboracién de otras familias que han pasado por la misma situacion previo al alta,
con la intencion de tranquilizar y transmitir seguridad a los nuevos cuidadores, asi
como para aprender de otras experiencias similares en las que puedan verse
reflejados.
A mi esto me parece super interesante...porque tu puedes empatizar o lo que sea, Pero
la que sabe por lo que estan pasando, los primeros dias que lo pasan fatal, que no
duermen que tal, que el saturimetro que el no sé cudl, y si por la noche tiene mocos,

y si no me entero y si...YO Creo que esas sensaciones que nosotras no podemos
entender por mucho que quieras empatizar, viniendo de otra familia que ha pasado



por lo mismo yo creo que seria muy interesante que se lo pudieran llevar, me parece
super interesante, super interesante. (E2: Enfermera)

El estudio multicéntrico realizado en Esparia que estudio la calidad de vida de nifios
con ventilacion mecanica domiciliaria y sus familias, revela que el 43,6% de las
familias participantes mantenian contacto con otras familias de nifios y nifas
portadores de traqueostomia, por lo que ofrecerles este recurso desde la institucion,
previo alta hospitalaria, puede mejorar los resultados de la formacion y la
adaptacion a la vida cotidiana (37). En este sentido, los programas de apoyo con
pares sugieren mejoria en la resistencia emocional y mayor conocimiento y
conciencia de los problemas relacionados con la cronicidad compleja, ademaés de
que fomentar el apoyo de familias a familias se reconoce como un elemento

fundamental en el modelo de cuidados centrados en la familia (12,55).

Cursos de reciclaje para familias que ya estan en sus domicilios de tal forma que se
actualicen los cuidados segun las dltimas recomendaciones y las nuevas
caracteristicas de los nifios y las nifias que van creciendo. Esto refieren que ya se ha
empezado a hacer solo en algunos casos por demanda de los progenitores y siempre
coincidiendo con un ingreso del menor por otra causa, no estando estipulado en el
programa formativo. La American Thoracic Society también contempla la
educacion continuada, tanto a padres y madres como a profesionales, como
necesaria para adquirir, reforzar y aumentar las habilidades requeridas para la

atencion de estos pacientes (35).

Intervenciones de profesionales de otras disciplinas en el proceso de formacion. Se
ha nombrado a trabajadores sociales que ayuden a valorar la situacion familiar y
aporten distintos recursos, a fisioterapeutas para ensefianza de movilizacion de

secreciones y psicologos para mejorar la autoestima de los progenitores.

Es que dependiendo de la situacion de cada uno...yo creo que, no sé si la trabajadora
social seria su trabajo esto, pero averiguar un poquito la situacion de cada uno. Por
ejemplo, nuestra situacion, que estabamos solos, con otro hijo, el trabajo...no sé. [ ...]
Es que ademas, sin saber la situacién de cada uno, puedes pensar que por qué no
venimos o venimos los dos juntos o separados...no sé. Yo creo que puede depender de
la trabajadora social también, si ella pasa la informacion que hay que pasar se
pueden entender mejor las cosas. (F1: Madre inmigrante, >1 afio formacion)

El tema de la movilizaciéon de mocos también es fundamental, o sea eso lo tendrian
que ensefiar también yo creo porque ya te digo ;como le muevo los mocos? [...] yo
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creo que lo tendrian que incluir, mas fisio respiratoria. (F2: Padre espafiol, > 1 afio
formacidn)

No sé si a lo mejor psicolégicamente si que se necesita a lo mejor algun tipo de
refuerzo. [ ...] Que de repente te encuentras en una situacion y bueno...creo que si que
podria ayudar. No sé como, claro ya es mas complicado a lo mejor como meterlo pero
a lo mejor simplemente como un refuerzo mas para los padres, o sea a nivel yo que sé
que se sientan mas capaces, un poco como de autoestima o como ¢sabes? (F3: Madre
espafiola, >1 afio formacidn)

Benscoter et al., en su articulo Preparing families to care for ventilated infants at
home, también describen como beneficiosa la participacion de otros profesionales
como psicologos, que brinden apoyo durante la estancia hospitalaria y con
continuidad en la comunidad para disminuir el riesgo de desarrollar sintomas de
ansiedad y depresion relacionados con la carga de cuidados. Asi como trabajadores
sociales, que ofrezcan a las familias los recursos necesarios para preparar el hogar
y tener soporte financiero ya que muchas familias se ven obligadas a dejar de
trabajar, ademas de los costos de las modificaciones necesarias en el hogar (43).

Un ejemplo del éxito de la intervencion de distintos profesionales en el proceso de
formacion y capacitacion para el cuidado en el hogar de estos pacientes es el
Programa BreathEasy, en el hospital The Red Cross War Memorial Children's, de
Africa Subsahariana (56). Un programa liderado por una enfermera de practica
avanzada, que cuenta con la participacion de profesionales de dietética,
neumologia, otorrinolaringologia, terapia ocupacional, logopedia, fisioterapia y
trabajador social. De tal forma que, cuando se indica una traqueotomia, la enfermera
se reune con la familia para explorar su estructura, sus circunstancias
socioecondmicas y sus expectativas para, posteriormente, coordinar la actividad de
los diferentes profesionales e iniciar la formacion practica en cuidados (49,56). Asi,
el profesional de enfermeria, conocedor de las necesidades y de la evolucion de la
familia, no solo coordinaria la formacion sino también todos los recursos necesarios
para que las familias se sientan capaces de asumir el cuidado en el hogar, mejorando

asi su autonomia, seguridad y satisfaccion.



Aplicaciones practicas de la investigacion

Este estudio permite el reconocimiento de las fortalezas y las debilidades del programa
formativo, surgiendo propuestas de mejora para la consecucion de sus objetivos. La
implementacion de estas propuestas resulta factible debido a la participacion en la

evaluacion de personas implicadas en la intervencion.

Ademaés, a la luz de los resultados obtenidos, se plantea necesidad de creacion de un
protocolo de transicién de alta a domicilio para estos pacientes, en el que se coordinen
todos los recursos de los que la organizacion y la comunidad disponen. Este protocolo
debe ser conocido por todos los profesionales que intervienen en el proceso y su ejecucion
puede estar liderada por los profesionales de enfermeria responsables de la formacion, ya
gue se encuentran en una posicion privilegiada de comunicacién con las familias que les
permite conocer su situacion, evolucion, necesidades y demandas. Para que esto resulte
efectivo, se hace imprescindible el apoyo y el compromiso de la institucion, de tal forma
que promueva y facilite su desarrollo ya que su implementacion puede alcanzar resultados
favorables sobre el costo y la duracién de las hospitalizaciones, asi como sobre la calidad

de vida de estos pacientes y sus familias.

Por otro lado, la difusion de los resultados de esta investigacion puede promover la puesta
en marcha de nuevos programas de formacion para padres y madres de nifios y nifias con

condiciones crénicas de salud.

Limitaciones del estudio

Aunque se invito a participar a todos los profesionales de enfermeria responsables de
coordinar este programa, sélo 3 de los 7 que forman el grupo de formacién pudieron
hacerlo en el tiempo destinado a la recogida de datos para este estudio. Por lo tanto, ha
podido haber pérdida de discursos que aportasen mas informacién para evaluar la
formacion. Sin embargo, dada la escasa heterogeneidad que aparece en los discursos
recogidos, los datos presentados pueden ofrecer una vision ajustada a la percepcion de

estos sujetos.

En cuanto a las entrevistas de los progenitores, Unicamente la variable tiempo
transcurrido desde la formacion, ha influido ligeramente en el discurso de las entrevistas,

sin encontrar otras relaciones entre el mismo y la procedencia o el parentesco. Asimismo,
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no se tuvieron en cuenta variables que han surgido como elementos dotadores de
heterogeneidad, tales como la situacion socioeconémica o el nivel de estudios, por lo que
los resultados no se pueden generalizar a la poblacidon general. No obstante, si tienen
relevancia para todos aquellos familiares que se forman en esta UCIP, pudiendo ser (til

para planificar la atencion de futuras familias en la misma situacion.

Las restricciones provocadas por la situacion de pandemia por la Covid-19 han limitado
el acceso al campo para la recogida de datos a través de observacion participante, no
pudiendo realizar observacion en el interior de la UCIP, donde se refuerzan los
conocimientos de los progenitores durante la practica diaria. Debido a la misma causa, el
cambio en la planificacion de las actividades en la UCIP, impidi6 que se pudiese realizar

la observacién de la ltima de las sesiones programadas.

A pesar de estas limitaciones, se han utilizado estrategias para asegurar el rigor y la

calidad del estudio.

Por otra parte, cabe destacar que este trabajo ha servido para escuchar y dar voz a padres
y madres de nifios y nifias dependientes de tecnologia, expresando ellos mismos su
gratitud al respecto y sirviendo como alivio o consuelo a pesar de que esto no sea la

finalidad de la investigacion cualitativa.

Lineas futuras de investigacion

El abordaje cuantitativo para el estudio de variables como tiempo de hospitalizacién,
complicaciones o reingresos, permitira conocer la repercusion a largo plazo del programa
formativo. Asimismo, conocer la relacion de estas variables con los determinantes
sociales de la salud, permitira individualizar y adecuar la formacion a las distintas

situaciones de las familias de una forma anticipada.

Ademas, estudios experimentales que evallen los resultados de distintas metodologias de

formacion pueden abrir la puerta a nuevas propuestas para mejorar el programa formativo.

Por otro lado, explorar y conocer los recursos comunitarios con los que cuentan estas
familias puede favorecer el establecimiento de estrategias de coordinacién con el sistema
sanitario para mejorar la preparacion al alta, la transicion a los hogares y la experiencia

de cuidar.
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Conclusiones

El aumento de la prevalencia de nifios y nifias con traqueostomia atendidos en la UCIP
del Hospital General Universitario Gregorio Marafion, hace pertinente la implementacion
del programa formativo para capacitar a sus familiares. El acceso a esta formacion lo
tienen principalmente los progenitores de menores traqueostomizados cuya alta

hospitalaria se prevé para un corto o medio plazo.

A pesar de las barreras burocraticas encontradas para el desarrollo del programa
formativo, la metodologia seguida en la actualidad es viable ya que cuenta con el apoyo
de la supervision de enfermeria y la acogida por parte de los familiares y de gran parte
del personal de la unidad, ademas de haber un fuerte compromiso y motivacion por parte
del grupo de profesionales de enfermeria que la coordina. Sin embargo, la carga
asistencial, las dificultades encontradas en la disponibilidad de las familias o la falta de

recursos materiales todavia suponen un impedimento en el desarrollo del mismo.

Aunque factores como la barrera idiomatica, tener hijos previos, la situacién
socioecondmica, la presencia de redes de apoyo informal o el miedo pueden influir en la
consecucion de los objetivos de la formacion, los padres y las madres demuestran
capacidad y autonomia en los cuidados, percibiéndose una disminucion de las
complicaciones y los reingresos de estos pacientes. Ademas de estas variables, otros
indicadores como la duracion de la estancia hospitalaria, las visitas a los servicios de
urgencias, la morbimortalidad o el costo de las hospitalizaciones, asi como la utilizacién
de escalas para evaluar el grado de empoderamiento alcanzado por los progenitores,

aportarian informacion sobre el impacto de esta intervencion.

La satisfaccion con el programa formativo, tanto por parte de los profesionales como por
parte de los progenitores, es buena, aunque cuestiones como una mayor empatia de los

profesionales, podrian mejorar la experiencia del proceso de formacion.

A pesar de haber protocolizado la formacién, la individualizacion del proceso formativo
se considera una pieza clave. De este modo, debe tenerse en cuenta el proceso de
aceptacion y adaptacion por el que pasan estas familias, acompafiandoles en las fases
criticas, ofreciéndoles recursos de apoyo y previniendo los sentimientos de sobrecarga,

confusion del rol y culpa que frecuentemente describen. La figura de la enfermera de
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enlace de este hospital resulta importante para esto puesto que ofrece continuidad y apoyo

a las familias.

Por ultimo, la formacién de todos los profesionales de enfermeria de la unidad y de los
centros de atencién primaria, la colaboracion de otras familias de menores
traqueostomizados, el reciclaje de la formacion y sesiones de simulacién de alta fidelidad
para reforzar y aumentar las habilidades y la confianza de los cuidadores, han surgido
como propuestas de mejora del programa formativo. Asimismo, las intervenciones de
otros profesionales como trabajadores sociales, psicologos o fisioterapeutas, podrian
mejorar la experiencia y los resultados de la formacion ya que tienen funciones

reconocidas por estas familias.

Con todo esto, se considera que este programa formativo es necesario, viable y efectivo
para que los padres y las madres de nifios y nifias traqueostomizados adquieran las
capacidades necesarias para asumir el cuidado. Sin embargo, esta formacion debe estar
integrada en un protocolo de transicion al hogar, que cuente con el apoyo de la institucion
para dotarlo de los recursos e instalaciones necesarias y con la participacion de los
profesionales de un equipo multidisciplinar. Del mismo modo, debe contar con la
participacion temprana de los padres y las madres de los menores para dar respuesta a sus
demandas y necesidades, promoviendo su empoderamiento durante todo el proceso, tal y

como se indica en los principios de la filosofia de cuidados centrados en la familia.
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Anexo |
HOJA DE INFORMACION DEL ESTUDIO: PADRES, MADRES Y
PERSONAS CUIDADORAS

TITULO DEL ESTUDIO: Evaluacién de un programa formativo para padres y madres

de nifios y nifias portadores de traqueostomia.
INVESTIGADOR PRINCIPAL: LORENA CASADO NAVARRO

CENTROS DE REFERENCIA: Universidad Autobnoma de Madrid y Hospital General

Universitario Gregorio Marafion

INTRODUCCION

Nos dirigimos a usted para informarle sobre un estudio de investigacion en el que se le
invita a participar. El estudio ha sido aprobado por Comité Etico de Investigacion Clinica
del Hospital General Universitario Gregorio Marafion y por el Subcomité de Etica en

Investigacion de la Facultad de Medicina de la Universidad Autdnoma de Madrid.

Nuestra intencion es que usted reciba la informacion correcta y suficiente para que pueda
juzgar si quiere o no participar en este estudio. Para ello, puede usted leer esta hoja
informativa, y en caso de que, tras la explicacion, le surjan dudas o preguntas, nosotras

podremos aclararselas.
PARTICIPACION VOLUNTARIA

Debe saber que su participacion en este estudio es voluntaria y que puede decidir no
participar o cambiar su decision y retirar el consentimiento en cualquier momento, sin

gue eso suponga ninguna consecuencia para usted.
DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO

El objetivo de esta investigacion es evaluar la adecuacion del disefio, implantacion y
resultados del programa formativo para padres y madres de nifios y nifias portadores de
traqueostomia que se ofrece desde la Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos del
Hospital General Universitario Gregorio Marafion.
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PROCEDIMIENTO DE ESTUDIO

Usted participara en una entrevista en profundidad de una duracion no superior a 90
minutos en la cual expondra sus puntos de vista y experiencias relacionadas con el tema
de investigacion en forma de respuesta a preguntas abiertas formuladas por el

investigador.

Para poder analizar los datos, la entrevista serd grabada y tras su transcripcion sera

borrada, manteniendo rigurosamente el anonimato en la elaboracion de los informes.

Al participar en el estudio, usted ademas concede su permiso para consultar los siguientes

datos en la historia clinica de su hijo o hija y/o en la base de datos del programa formativo:

- Edad de los nifios y nifias.

- Participacion de padres, madres o cuidadores en el programa.

- Edad de los padres, madres o cuidadores.

- Procedencia de los padres, madres o cuidadores.

- Comorbilidad.

- Dias de ingreso con traqueostomia.

- Complicaciones relacionadas con el cuidado de la traqueostomia.

- Reingresos.

BENEFICIOS Y RIESGOS DERIVADOS DE SU PARTICIPACION EN EL
ESTUDIO

Es posible que no obtenga ningun beneficio directo en este estudio. Al igual que no se

deriva ningun riesgo de su participacion.

El interés de estas sesiones es conocer la opinidn y el grado de satisfaccion que los padres,
madres y otros cuidadores principales tienen sobre dicho programa formativo, pudiendo

surgir estrategias de mejora.

Ademas, su contribucion ayudara a comprender que procesos participativos como éste

son Utiles para generar cambios en los servicios de salud.

CONFIDENCIALIDAD

El tratamiento, la comunicacion y la cesion de los datos de caracter personal de todos los
sujetos participantes, se ajustard a lo dispuesto en la Ley Organica 3/2018, de 5 de
diciembre, de proteccion de datos personales y garantia de los derechos digitales. De

acuerdo a lo que establece la legislacion mencionada, usted puede ejercer los derechos de
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acceso, rectificacion, supresion y limitacién del tratamiento, asi como los derechos de
portabilidad y oposicion, para lo cual debera dirigirse al investigador principal del

estudio.

Ademas, segun la aplicacion de la nueva legislacién en la UE sobre datos personales, el
Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento europeo y del Consejo de 27 de abril de 2016
de Proteccion de Datos (RGPD), usted puede limitar el tratamiento de datos que sean
incorrectos, solicitar una copia, que se trasladen a un tercero los datos que usted ha
facilitado para el estudio o retirar el consentimiento sobre el uso de sus datos, dirigiéndose
igualmente al investigador principal del estudio para ello; asi mismo tiene derecho a
dirigirse a la Agencia de Proteccion de Datos. El investigador conservard los datos

recogidos para el estudio al menos durante 10 afios tras su finalizacion.

Asimismo, de acuerdo a la Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacion Biomédica, sus
datos serén tratados con absoluta confidencialidad, de manera que serd imposible
asociarle a usted con los resultados del estudio. El acceso a su informacion personal
quedara restringido al investigador principal del estudio y a sus colaboradores, asi como
al Comité Etico de Investigacion Clinica y personal autorizado, cuando lo precisen para
comprobar los datos y procedimientos del estudio, pero siempre manteniendo la
confidencialidad de los mismos.
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CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN EL ESTUDIO

Para poder conocer la opinion y grado de satisfaccion que los padres, madres y otros
cuidadores de nifios y nifias portadores de traqueostomia tienen sobre el programa
formativo que se ofrece desde la Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos del Hospital
General Universitario Gregorio Marafion, se han seleccionado a padres, madres y otros

cuidadores principales para su participacion en entrevistas en profundidad.

Las entrevistas no duraran mas de 90 minutos, los datos seran grabados para su posterior
transcripcion y analisis, por este motivo es necesario el consentimiento de las personas
que participan. Las grabaciones seran posteriormente borradas y se mantendrd el

anonimato en la elaboracion de los informes.
YO0 (NOMbBre Y apellidOS) .....c.ooiveieiicee e
= He leido la hoja de informacion que se me ha entregado.
» He podido hacer preguntas sobre la participacién en la entrevista
= Estoy satisfecho con la informacion recibida
" Hehablado con: ...,
= Comprendo que mi participacion es voluntaria.
= Comprendo que puedo dejar el grupo:
1. Cuando quiera.
2. Sin tener que dar explicaciones sobre los motivos que me llevan a ello.
3. Sin que esto tenga alguna repercusion hacia mi persona.
Por consiguiente:

- Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio y doy mi
consentimiento para el acceso y utilizacion de mis datos en las condiciones

detalladas en la hoja de informacion.
Firma del participante: Firma:

Fecha: Fecha:

En caso de revocacién del Consentimiento:




Anexo |1

HOJA DE INFORMACION DEL ESTUDIO: PROFESIONALES DE
ENFERMERIA

TITULO DEL ESTUDIO: Evaluacién de un programa formativo para padres y madres
de nifios y nifias portadores de traqueostomia.

INVESTIGADOR PRINCIPAL: LORENA CASADO NAVARRO

CENTROS DE REFERENCIA: Universidad Autonoma de Madrid y Hospital General

Universitario Gregorio Marafion

INTRODUCCION

Nos dirigimos a usted para informarle sobre un estudio de investigacion en el que se le
invita a participar. El estudio ha sido aprobado por Comité Etico de Investigacion Clinica
del Hospital General Universitario Gregorio Marafion y por el Subcomité de Etica en
Investigacion de la Facultad de Medicina de la Universidad Autdnoma de Madrid.

Nuestra intencion es que usted reciba la informacion correcta y suficiente para que pueda
juzgar si quiere 0 no participar en este estudio. Para ello, puede usted leer esta hoja
informativa, y en caso de que, tras la explicacion, le surjan dudas o preguntas, nosotras

podremos aclararselas.
PARTICIPACION VOLUNTARIA

Debe saber que su participacion en este estudio es voluntaria y que puede decidir no
participar o cambiar su decision y retirar el consentimiento en cualquier momento, sin

gue eso suponga ninguna consecuencia para usted.

DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO

El objetivo de esta investigacion es evaluar la adecuacion del disefio, implantacion y
resultados del programa formativo para padres y madres de nifios y nifias portadores de
traqueostomia que se ofrece desde la Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos del
Hospital General Universitario Gregorio Marafion.
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PROCEDIMIENTO DE ESTUDIO

Usted participard en una entrevista semiestructurada de una duracion no superior a 30
minutos en la cual expondra sus puntos de vista y experiencias relacionadas con el tema

de investigacion en forma de respuesta a preguntas formuladas por el investigador.

Para poder analizar los datos, la entrevista serd grabada y tras su transcripcion sera

borrada, manteniendo rigurosamente el anonimato en la elaboracion de los informes.

BENEFICIOS Y RIESGOS DERIVADOS DE SU PARTICIPACION EN EL
ESTUDIO

Es posible que no obtenga ningun beneficio directo en este estudio. Al igual que no se

deriva ningun riesgo de su participacion.

El interés de estas sesiones es conocer la experiencia que los profesionales de enfermeria
tienen sobre la elaboracion y puesta en marcha de dicho programa formativo, pudiendo

surgir estrategias de mejora.

Ademas, su contribucion ayudara a comprender que procesos participativos como éste

son Utiles para generar cambios en los servicios de salud.

CONFIDENCIALIDAD

El tratamiento, la comunicacion y la cesion de los datos de caracter personal de todos los
sujetos participantes, se ajustara a lo dispuesto en la Ley Organica 3/2018, de 5 de
diciembre, de proteccion de datos personales y garantia de los derechos digitales. De
acuerdo a lo que establece la legislacion mencionada, usted puede ejercer los derechos de
acceso, rectificacion, supresion y limitacion del tratamiento, asi como los derechos de
portabilidad y oposicion, para lo cual debera dirigirse al investigador principal del

estudio.

Ademas, segun la aplicacion de la nueva legislacién en la UE sobre datos personales, el
Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento europeo y del Consejo de 27 de abril de 2016
de Proteccion de Datos (RGPD), usted puede limitar el tratamiento de datos que sean
incorrectos, solicitar una copia, que se trasladen a un tercero los datos que usted ha
facilitado para el estudio o retirar el consentimiento sobre el uso de sus datos, dirigiéndose
igualmente al investigador principal del estudio para ello; asi mismo tiene derecho a
dirigirse a la Agencia de Proteccion de Datos. El investigador conservard los datos

recogidos para el estudio al menos durante 10 afios tras su finalizacion.
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Asimismo, de acuerdo a la Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacion Biomédica, sus
datos seran tratados con absoluta confidencialidad, de manera que sera imposible
asociarle a usted con los resultados del estudio. El acceso a su informacion personal
quedara restringido al investigador principal del estudio y a sus colaboradores, asi como
al Comité Etico de Investigacion Clinica y personal autorizado, cuando lo precisen para
comprobar los datos y procedimientos del estudio, pero siempre manteniendo la

confidencialidad de los mismos.
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CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN EL ESTUDIO

Para poder conocer la experiencia que los profesionales de enfermeria tienen sobre la
elaboracion y puesta en marcha del programa formativo para padres y madres de nifios y
nifias portadores de traqueostomia que se ofrece desde la Unidad de Cuidados Intensivos
Pediatricos del Hospital General Universitario Gregorio Marafion, se han seleccionado
profesionales de enfermeria implicados en el mismo para su participacion en entrevistas
semiestructuradas. Las entrevistas no duraran mas de 30 minutos, los datos seran grabados
para su posterior transcripcion y analisis, por este motivo es necesario el consentimiento
de las personas que participan. Las grabaciones serdn posteriormente borradas y se

mantendrd el anonimato en la elaboracion de los informes.
YO0 (NOMDBIe Y QPEHIIAOS) ..c.vveeiicie et
= He leido la hoja de informacion que se me ha entregado.
» He podido hacer preguntas sobre la participacién en la entrevista
= Estoy satisfecho con la informacion recibida
" Hehablado con: ...,
= Comprendo que mi participacion es voluntaria.
= Comprendo que puedo dejar el grupo:
4. Cuando quiera.
5. Sin tener que dar explicaciones sobre los motivos que me llevan a ello.
6. Sin que esto tenga alguna repercusion hacia mi persona y/o mi trabajo.
Por consiguiente:

- Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio y doy mi
consentimiento para el acceso y utilizacion de mis datos en las condiciones

detalladas en la hoja de informacion.
Firma del participante: Firma:

Fecha: Fecha:

En caso de revocacién del Consentimiento:
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Anexo 111

GUION ENTREVISTA A PROFESIONALES DE ENFEMERIA

PRESENTACION PERSONAL:

Presentacion del entrevistador asegurando un clima de confianza en el que el entrevistado

se sienta coémodo.
PRESENTACION DEL ESTUDIO:

Exponer el objetivo de estudio: evaluar la adecuacion del disefio, implantacion y
resultados del programa formativo para padres y madres de nifios y nifias portadores de
traqueostomia que se ofrece desde la Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos del
Hospital General Universitario Gregorio Marafion.

Explicar la dinamica de la entrevista: se plantearan preguntas abiertas con la intencion de
obtener toda la informacién que el entrevistado quiera aportar al respecto del tema
planteado. Todas las respuestas son validas ya que toda la informacion es importante y de
mucha utilidad, aceptandose opiniones espontaneas relacionadas con el tema de estudio.
La sesidn tendra una duracion maxima de 30 minutos y serd grabada mediante grabadora
de voz para permitir la transcripcién exhaustiva de la informacion. Una vez finalizado el
estudio, la grabacion sera destruida y se respetara en todo momento el anonimato y la
confidencialidad de los datos por lo que el entrevistado puede expresarse libremente. Si
en algin momento el entrevistado desea abandonar la sesion o que se omita alguno de los
datos expuestos solo tiene que decirselo al entrevistador y se respetara la peticion sin

ningn inconveniente.
ENTREVISTA:
Temas:

1. Pertinencia y viabilidad del programa formativo.
Preguntas clave:
- ¢Como surgid la idea de poner en marcha este programa?
- ¢Como se ejecuto esa idea para poderla poner en funcionamiento?
- ¢Qué aspectos facilitaron su puesta en marcha?
- ¢Y qué lo dificulté?
- ¢Como entraste tu a formar parte del programa?

- ¢Como se esta llevando a cabo actualmente el programa?
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- ¢Existe colaboracion por parte de compafieros, superiores u otros

profesionales?

2. Resultados del programa formativo.
Preguntas clave:
- ¢Crees que el programa tiene buena acogida por los familiares a los que va
dirigido?
- ¢Obtenéis un feedback de las familias al cabo del tiempo?
- Y el resto de profesionales ¢crees que lo valoran?
- ¢Como te sientes cuando inicias un nuevo programa?

- Y al finalizar?

3. Fortalezas y areas de mejora.
Preguntas clave:
- ¢Qué dificultades encuentras en la realizacion del programa?

- ¢Cdbmo consideras que se podria mejorar?

¢ Cuales son sus puntos fuertes?
Cierre:

Concluir la entrevista comunicando que ya se han abordado todos los temas previstos y
ofrecer al entrevistado que se planteen y traten otras cuestiones relacionadas con el tema

de estudio que no se hayan tenido en cuenta y se consideren relevantes.

Finalizar la entrevista cuando entrevistador y entrevistado consideren que no hay mas

informacion que se pueda aportar agradeciendo la participacion en el estudio.
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Anexo 1V

GUION OBSERVACION PARTICIPANTE

PRESENTACION:

Presentacion del observador y del objetivo general de la observacién en el &ambito donde

esta se va a desarrollar, explicando que en todo momento se respetara el anonimato y la

confidencialidad de los datos observados por lo que los informantes pueden y deben

actuar libremente.

Obijetivo de estudio: evaluar la adecuacion del disefio, implantacion y resultados
del programa formativo para padres y madres de nifios y nifias portadores de
traqueostomia que se ofrece desde la Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos

del Hospital General Universitario Gregorio Marafion.

OBSERVACION:

1.

2.

3.

Lugar:
Se llevara a cabo en la Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos del Hospital

General Universitario Gregorio Marafion, tanto en el aula habilitado para impartir
la formacion tedrico-préactica como en el escenario donde los padres y madres
ofrecen cuidado directo a sus hijos, donde se refuerzan los conocimientos en
situaciones de realidad.
Horario:
La observacion tendré lugar durante la jornada laboral de enfermeria, en turno de
mafiana o tarde.
Actividad:
La actividad del observador consistira en convivir y participar en las rutinas de
los padres y madres que estén recibiendo la formacion a través del programa a
evaluar, teniendo contacto estrecho con los diferentes participantes y teniendo en
cuenta las relaciones establecidas entre los mismos:

e Padres, madres y otros cuidadores.

e Profesionales de enfermeria responsables del programa formativo.

e Profesionales de enfermeria trabajadores en el lugar de estudio.

e Otros profesionales implicados.

77



78

4. Recogida de datos:

El instrumento de recogida de datos sera un cuaderno de campo donde el
observador anotara sistematica y rigurosamente notas sobre los diferentes
aspectos relacionados con el objeto de estudio.

5. Salida del campo:

Una vez saturados los datos, se informara a los informantes del abandono del

campo del observador, agradeciendo su participacion en el estudio.



Anexo V

GUION ENTREVISTA A PADRES, MADRES O PERSONAS CUIDADORAS

PRESENTACION PERSONAL:

Presentacion del entrevistador asegurando un clima de confianza en el que el entrevistado

se sienta coémodo.
PRESENTACION DEL ESTUDIO:

Exponer el objetivo de estudio: evaluar la adecuacion del disefio, implantacion y
resultados del programa formativo para padres y madres de nifios y nifias portadores de
traqueostomia que se ofrece desde la Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos del
Hospital General Universitario Gregorio Marafion.

Explicar la dinamica de la entrevista: se plantearan preguntas abiertas con la intencion de
obtener toda la informacién que el entrevistado quiera aportar al respecto del tema
planteado. Todas las respuestas son validas ya que toda la informacion es importante y de
mucha utilidad, aceptandose opiniones espontaneas relacionadas con el tema de estudio.
La sesidn tendra una duracion maxima de 90 minutos y serd grabada mediante grabadora
de voz para permitir la transcripcién exhaustiva de la informacion. Una vez finalizado el
estudio, la grabacion sera destruida y se respetara en todo momento el anonimato y la
confidencialidad de los datos por lo que el entrevistado puede expresarse libremente. Si
en algin momento el entrevistado desea abandonar la sesion o que se omita alguno de los
datos expuestos solo tiene que decirselo al entrevistador y se respetara la peticion sin

ningn inconveniente.
ENTREVISTA:
Temas:

1. Pertinencia y accesibilidad del programa formativo.
Preguntas clave:
- ¢Coémo fue cuando te comunicaron que tu hijo/a iba ser portador/a de
traqueostomia?
- ¢En qué momento y como se te ofrecio participar en la formacion?
- ¢Como te sentiste durante el periodo de formacién?
2. Resultados y satisfaccion con el programa formativo.

Preguntas clave:
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- ¢Como fue la llegada a casa?
- ¢Queé te aporto la formacidn que se te ofrecid desde el hospital?
- ¢Como te sientes actualmente con el cuidado diario de la traqueostomia de tu
hijo/a?
3. Fortalezas y areas de mejora.
Preguntas clave:

- ¢Qué cuestiones destacas de este programa formativo?

¢Echaste en falta alguna cuestion durante todo este periodo de adaptacion a la

nueva condicion de tu hijo/a?

¢Hay algo en lo que consideras que el programa podria mejorar?

Cierre:

Concluir la entrevista comunicando que ya se han abordado todos los temas previstos y
ofrecer al entrevistado que se planteen y traten otras cuestiones relacionadas con el tema

de estudio que no se hayan tenido en cuenta y se consideren relevantes.

Finalizar la entrevista cuando entrevistador y entrevistado consideren que no hay mas

informacion que se pueda aportar agradeciendo la participacion en el estudio.
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Anexo VI

CERTIFICADO DE APROBACION DEL COMITE DE ETICA EN
INVESTIGACION HOSPITAL GENERAL UNIVERSITARIO GREGORIO
MARANON

b | Haospital Genaral Universitario
Gregorio Maraiién

S id Mk B carmaiicad dr Maded

D4, Camine Sarcbe Gonzalez, Secretaria Técnica del
COMITE de ETICA de la INVESTIGACION con MEDICAMENTOS
HOSPITAL GENERAL UNIVERSITARIO GREGODRID MARANON

CERTIFICA

Que wna ver evaluada la documentacikin recibida del estudio titulado
‘Bvaliacdn de wn prograTme frnathvi para padies  madres de nifios p nilas
partadaras de fraguensiomia” con cidigo de protocolo MPOC_ENF, oo promotor &5 la
propia Imestigadora Principal D9, Lorena Casado Nawvamo, este Comité no ha
encontrade en la dommentaciin presentada ningln impedimento desde & punto de
vista £t para su reslmsciin.

Protoooks versidn 01 0603 3020
Hoja de Informackdn versidn 01 08/03 3030

Acta 0572020, de 17 de febrero.

Certificado que se expide a los efedns requenidos, en Madrd a 24 de febreso de 3030,

virnxiz doiineris T
SARCBE GOMZALEX =

MAR A CAMIND - |:.1:= T
334249900 PE R4 1K

Fdo. Dra. Caming Sarobe Gongsdlez
Serretaria Térnica CEIm HEMGEM
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Anexo VII

APROBACION DEL SUBCOMITE DE ETICA EN INVESTIGACION
FACULTAD DE MEDICINA DE UNIVERSIDAD AUTONOMA DE MADRID

4| Texto (6 KB) 3 i

Gracias Lorena,

Esta todo correcto. Por nuestra parte puedes empezar la recogida de datos cuando quieras si cuentas con todos los permisos en el hospital.

Un saludo

Marta Miret, PhD
Department of Psychiatry
WHO Collaborating Gentre for Mental Health Services Research and Training

Arzobispo Morcillo 4 - 280
Tel.: (+34) 914972716 -

Universidad Auténoma

UAM,
de Madrid CsIC
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