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RESUM

La familia és la unitat social fonamental ja que es defineix com una unié amb vincles i
emocions entre dues o més persones que assumeixen la major responsabilitat de la
socialitzacioé i transmissié de la cultura als seus membres i que a més suposen un

sistema de suport per a tots ells.

Per tant, una malaltia cronica en un nen suposa una modificacié permanent de la

estructura i rols familiars.

Objectiu: Descriure la implicacio i vivéncia de la familia en la cura del malalt cronic

pediatric.

Metodologia: Se realitza una revisio bibliografica a partir de diferents bases de dades:
PubMed, Scielo, Dialnet. Google Académic, Scopus i Cinhal. Després de I'obtencio i
analisi dels articles es van descartar aquells que no complien els criteris d’inclusié
establerts. A més també es va accedir a llibres i pagines web oficials amb la finalitat de

completar la informacié necessaria.

Resultats i discussié: Els resultats obtinguts a partir de la present revisio bibliografica
demostren que encara que la gran part dels estudis seleccionats sén elaborats per
professionals d’infermeria, falta més informacioé i per tant més investigacio en aquest

tema.

Conclusi6: Per una banda s’ha demostrat que la malaltia d’'un nen afecta a tot I'entorn
familiar i provoca un impacte emacional pel canvi que suposa el diagnostic en la seua
vida. Per altra banda també s’ha demostrat que la participacié dels pares i mares en

les cures del seu fill té un resultat positiu tant per a ells com per al nen.

Paraules clau: Familia; malaltia cronica pediatrica; cura del malalt cronic pediatric;

professionals d’infermeria.
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ABSTRACT

The family is the key social unit since it is defined as an union with links and emotions
between two or more people who assume the major responsibility of the socialization
and transmission of the culture to its members and that additionally, they suppose a

support system for all of them.

Therefore, a chronic disease in a child supposes a permanent modification of the

structure and familiar roles.

Objective: To describe the implication and experience of the family in the care of the

pediatric chronic patient.

Methodology: A bibliographical review is done from different databases: PubMed,
Scielo, Dialnet. Google Academic, Scopus and Cinhal. After the collection and analysis
of the articles, those that did not fulfilling the criteria of incorporation established have
been discarded. In addition, books and official web pages have been accessed with the
purpose of completing the necessary information.

Results and discussion: The results obtained from the present bibliographical review
demonstrate that trough most of the selected studies are elaborated by professionals of

nursing, more information is required and therefore, more investigation on this topic.

Conclusion: On the one hand, it has been demonstrated that the disease of a child
concerns the whole familiar environment and provokes an emotional impact for the
change that supposes the diagnosis in his life. On the other hand, there has also been
demonstrated that the participation of the parents in the cares of his son has a positive

result so much for them as for the child.

Key words: Family; chronic pediatric disease; care of the chronic pediatric patient;

professionals of nursing.

Implicacié i vivéncia de la familia en la cura del malalt cronic pediatric Pagina 4



Treball fi de grau en infermeria — Universitat Rovira i Virgili. 2017-2018

SUMARI DE CONTINGUTS

1. INTRODUCCIO.......coieieeeiecteeee ettt st sansenans 6
1.1. Justificacio personal i importancia per ainfermeria......ccccocceeeveeeececeennene, 6
1.2, MAIC CONCEPLUAN ..ottt 7

1.2.1.  Concepte de familia ... 7
1.2.2.  Funcions basiques de la familia.........cccccveineineiniinieecece 7
1.2.3. Concepte general de malaltia CroniCa ......cccoceeceeveveecieseseececeeeee e 8
1.2.4. Concepte de malaltia cronica en lainfancia.......c.ccccccoovveveveecececeennene, 8
1.2.6. Reacci6 de la familia davant la malaltia i hospitalitzaci6é del nen ....10
1.2.7. Atencié d’infermeria a la familia del malalt cronic pediatric en un
procés d’hospitalitZacio ... 11
1.2.8. Associacions de professionals que es dediquen a tractar les
malalties croniques PEAIALITQUES .......ocioieieieeeececteee et 12
1.2.9. Associacions de familiars i de malalts cronics pediatrics.................. 13

2. OBUIECTIUS ...ttt sttt ettt s e st e st s e b e b e nreas 16
2.1, ODJECHIU GENEIAL. ..o 16
2.2.  ODbJeCtiUS ESPECITICS .evieuirieirieiree e 16

3. METODOLOGIA.. ..ottt ettt ettt st st be e sae e satesateeteesbaesanesanesane 17
3.1, TIpUS A’ @StUI.....c..ooeiecee e 17
3.2, Periode d’@StUdi........ccccooiiuiiiiniiic e 17
3.4, PAraulES ClAU ..ot 18
3.5.  Criteris d’inClusio i @XCIUSIO...............ccceciiiiniiinie, 18

A, RESUL T AT S ettt ettt b et sb et st sbe et e she et et e sae et e s beeaseees 18

5. CONCLUSIONS ..ottt ettt 28

6. REFLEXIO PERSONAL ....ooiiteieieeeeeeeeetese et esaesesssses s assessesss s ssnsess s ssssssassssenes 29

7. LIMITACIONS DE L'ESTUDI .........ocoiiieeeeeetese ettt 30

8. LINIES FUTURES D’'INVESTIGACIO .........coooonmiriiriineeeinneeeneeeessseessssessssessnseens 30

9. QUESTIONS ETIQUES.....o ottt eeete e es s ees e stes et ses e seseseanasens 31

10, BIBLIOGRAFIA ...ttt st 31

Implicacié i vivéncia de la familia en la cura del malalt cronic pediatric Pagina 5



Treball fi de grau en infermeria — Universitat Rovira i Virgili. 2017-2018

1. INTRODUCCIO

1.1. Justificacié personal i importancia per a infermeria

Des d'un principi volia que el meu treball de final de grau anés enfocat cap a I'area
pediatrica. L’any passat vaig fer practiques a I'Hospital Verge de la Cinta a la planta de
pediatria i per la bona experiéncia que vaig tenir i lo comoda que vaig estar en aquest

ambit em vaig decidir definitivament.

Durant totes les meues practiques en aquests quatre anys de carrera sempre he donat
molta importancia a la familia dels malalts. Moltes voltes son els eterns oblidats,

I'atencié va dirigida exclusivament cap als pacients i es deixa de costat la seua familia.

Per a mi els familiars s6n un pilar fonamental en la cura dels pacients ja que sén ells

els que passen nit i dia amb el seu familiar.

En aquest treball sobretot m’agradaria endinsar-me en com viuen aquesta situacié els
familiars, especialment els pares, d’'un nen o nena que pateix alguna malaltia cronica,
'angoixa que els provoca, els sentiments que els desprén, quins son els seus
pensaments o com viuen el canvi que els suposa una situacié aguda i d’hospitalitzacié

en la malaltia del seu fill/a en quan a la seva organitzacié de la vida diaria.

El rol que desenvolupem els infermers i infermeres en quan a les cures en la promoci6
de la salut i la prevencié de la malaltia 'hem d’aplicar considerant al nostre pacient i a
la seua familia com una unitat per tant és molt important I'atencié a aquesta unitat ja
que qualsevol alteraci6 en un dels seus membres suposa disfuncionalitat en la

totalitat®.

Dintre dels processos que fem infermeria en la cura del pacient pediatric és de gran
rellevancia implicar a la familia per a que aquesta sigui particip i tingui un rol
col-laborador amb I'equip multidisciplinar per tal de poder sentir que estan fent tot el

que poden pel seu familiar.

En definitiva, penso que els professionals d’infermeria hem de tenir ben present tot el
gue he nomenat anteriorment i assabentar-se de la seua importancia ja que esta molt
relacionat amb la empatia, amb la relacié de confianca professional-pacient-familia i

amb el benestar d’aquets.
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1.2. Marc conceptual

1.2.1. Concepte de familia?

La familia es defineix com el grup d’individus que descendeixen d’avantpassats
comuns. Es el grup social primari més important de la societat, al que es considera la
unitat social fonamental, que assumeix la major responsabilitat de la socialitzacio i
transmissio de la cultura a tots els seus membres i que suposa un sistema de suport

per a tots ells.

L’any 1992, Friedman, va definir el terme familia com dues o més persones unides
entre si per vincles creats i amb proximitat emocional identificant-se ells com part
d'aquesta familia. Al fer aquesta definici6 va destacar la importancia de la

responsabilitat emocional com una caracteristica fonamental.

Per altra part, I'any 1994 Wright i Leahey van afirmar que — la familia és qui diu ser-ho-
A més van establir diversos tipus de familia com son les families extenses que
resideixen en la mateixa llar, les parelles que cohabiten, les families mixtes, les
families sense fills, les families homosexuals i per ultim les families amb un sol

progenitor.

1.2.2. Funcions basiques de la familia®
L’any 1978, la OMS va establir les funcions basiques de la familia.

La funcié bioldgica recull les cures basiques del nen en quan a la nutricid, els serveis
de salut y la educaci6 de tots els membres de la familia. En la funcié econdmica es
valora el pressupost familiar per garantir la seguretat material. La funcié educativa
estableix 'ensenyament d’actituds relacionades en el comportament, 'autoestima, el
control de l'estrés, i 'adquisicid d’actituds per establir relacions amb persones de fora
del cercle familiar. Funcio6 psicologica. La familia com a nucli ha d’oferir una proteccio
psicologica i per a aixd és molt important I'estabilitat emocional dintre del nucli familiar,
I'afectivitat de manera continua i el recolzament entre tots els seus membres. La
funcidé sociocultural comporta la socialitzacié dels fills que inclou la transmissio de
valors, com son la cultura, la tradicio, el llenguatge, la religio i les actituds etiques i
morals. Per a que la transmissié d’aquests valors sigui efectiva, els pares han de tenir

en compte les necessitats dels fills que seran diferents en funcié de els seus estats
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evolutius i d’aquesta efectivitat depén la salut biopsicosocial dels membres de la

familia.

1.2.3. Concepte general de malaltia cronica

Les malalties croniques s6n malalties de llarga duracio i progressié generalment lenta.
Son la principal causa de mort i incapacitat en el mén. Les més comuns sén les
malalties cardiovasculars, el cancer, la malaltia pulmonar obstructiva cronica i la

diabetis?®.

En 2008, 36 milions de persones van morir de una malaltia cronica, de les quals la

meitat eren de sexe femeni i el 29% eren de menys de 60 anys d’edat®.

S’espera que I'any 2020 les malalties croniques siguin responsables del 73% de les
morts a nivell mundial. Quasi el 80% d’aquestes morts ocorreran en paisos en
desenvolupament i estaran relacionades amb els estils de vida o factors biologics
potencialment modificables com per exemple, la hipertensié arterial o els nivells de

colesterol i la obesitat®.

1.2.4. Concepte de malaltia cronica en la infancia

Les malalties croniques en la infancia sén condicions patologiques de evolucié
prolongada amb curs clinic variable i que requereixen control clinic periodic a llarg

termini®.

Es pot definir també com una malaltia que requereix almenys tres mesos de
tractament meédic continu, que repercuteix en l'estil de vida del nen o que l'impedeix
continuar amb les seues activitats diaries i que necessita d’'una adaptacié continua

d’acord al curs impredictible i canviant de la malaltia®.

Algunes caracteristiques que composen la malaltia cronica en la infancia sén la
modificacid permanent de la estructura familiar i dels seus habits i la elevacié de la

despesa econdmica d’aquesta ’.

Gran part de les malalties croniques que afecten a nens i adolescents tenen una fase
aguda que envolta el diagnostic de la malaltia seguida d’'un estrés prolongat associat a

un tractament prolongat, recuperacié i supervivencia. Cada fase de una malaltia
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cronica pot presentar tant als nens com als seus familiars diferents factors estressants

importants®.
Les malalties croniques en els nens sén multifactorials®.

En els ultims deu anys ha augmentat la esperanca de vida d’algunes malalties
croniques que fins fa poc es consideraven letals com és el cas de I'espina bifida i de
certes alteracions congeénites. Actualment i gracies als avencos de la medicina, molts

nens en malalties croniques greus arriben a I'edat adulta®.

Estudis epidemioldgics suggereixen que 1 de cada 4 nens menors de 17 anys en
Estats Units pateixen una malaltia cronica: 13.000 nens son diagnosticats de cancer

cada any, 200.000 nens viuen amb diabetis i 9 milions pateixen asma®.

La malaltia cronica més prevalent en la infancia és l'al-lergia, que afecta a 1 de cada

10 menors, seguida de I'asma que afecta a 1 de cada 20",

1.2.5. Malalties croniques més freqiients en nens °

Cada dia es diagnostiguen més nens amb asma, perd un diagnostic primerenc i un
tractament adient disminueixen les possibilitats d’hospitalitzacié, de discapacitat,

d’abséncia escolar i d’'altres complicacions.

La fibrosi quistica és una malaltia pulmonar heretada per a la qual no hi ha cura, pero
un diagnostic precog pot portar a un millor tractament i per tant a una millor qualitat de

vida dels nens.

La diabetis tipus 1 és també molt freqlient en nens i causa un major risc de

complicacions micro i macrovasculars com ceguera i malaltia cronica renal.

La obesitat i el sobrepés en nens constitueix un important problema de salut publica.
La prevalenca de nens amb sobrepeés, obesitat o obesitat morbida va augmentant a
nivell mundial. Molts dels nens que pateixen sobrepés el mantenen fins I'edat adulta, i
aixo els pot comportar a llarg termini malalties relacionades amb la obesitat com son la
diabetis tipus 2, la malaltia cardiaca, la hipertensio arterial, la dislipémia, ACV, alguns

tipus de cancer, artritis i trastorns de la respiracié durant el son.
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La desnutricid6 en la infancia produeix anemia, baixa talla i alteracions en el
desenvolupament psicomotor aixi com una funcié inadequada del sistema immunitari i

susceptibilitat a desenvolupar més malalties.

Les leucémies son el tipus de cancer més frequent en nens, seguida per els limfomes

i els tumors del Sistema nerviés central.

Altres malalties comuns sén la paralisi cerebral, retras mental i psicomotor i malalties

mentals com l'autisme.

Dintre de les malformacions congénites destaquen I'espina bifida i el sindrome de

Down.

En quan als problemes que poden aparéixer en el naixement sén rellevants el baix pes
al naixer, el naixement precog, les infeccions prenatals com cataractes, retinopaties del
prematur, malformacions ossies, VIH i tot el relacionat amb el sindrome TORCH
(toxoplasma, citomegalovirus, rubéola, herpes...)

1.2.6. Reacci6 de la familia davant la malaltia i hospitalitzacié del nen ’

Una situacié de malaltia o hospitalitzacié en un nen pot comportar un canvi en els rols
familiars. La reaccié dependra de la gravetat de la malaltia, de la personalitat dels

pares, de les seues creences i valors i de les experiéncies prévies.

Les reaccions més habituals s6n primerament la negacio i la incredulitat, després la ira
i la culpa cap a ells mateixos o cap al nen i més tard la por, 'ansietat, la frustracié i la

depressio.

En quan als germans dels nens malalts, la seua reacci6 dependra de la edat de

desenvolupament, de la influéncia de la estructura familiar i del estrés concurrent.

La malaltia cronica modifica permanentment I'estructura familiar.
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1.2.7. Atencié d’infermeria a la familia del malalt cronic pediatric en un

procés d’hospitalitzacio 2

La Infermera pediatrica no sols ha d’enfocar les seues cures cap al nen sin6é també
cap a la familia d’aquest, sobretot cap als seus pares. L'objectiu és mantenir i reforcar
el vincle amb el nen malalt i ajudar a promoure la normalitat de la unitat familiar amb la

continuacio de la seua vida habitual.

La proposta centrada en la familia és una filosofia de la cura basada en la creenca de
que la familia és la part central en la vida del nen ja que és la que s’ocupa de la seua
crianca i del seu creixement. Per tant es contempla que també ha de ser el centre en

la planificacié de les seues cures.
L’atencio centrada en la familia té vuit components basics:

Reconeixement de que la familia és constant en la vida del nen, mentre que els
sistemes dels serveis i el personal sanitari fluctuen. Estudis han demostrat que
disminuint la tensio dels pares la tendéncia sera que la tensio del fill també es vegi
disminuida. Si els nivells d’angoixa es mantenen baixos el nen s’adapta millor a
I'hospitalitzacié. La familia és responsable de satisfer les necessitats de salut, fisiques
i emocionals del nen. Els pares han de ser benvinguts en qualsevol ambit on el seu fill

sigui tractat.

Facilitar la col-laboraci6 entre els pares i els professionals de la salut en tots els
ambits d’atencid. Els pares participen completament en el processos de presa de
decisions i comparteixen les responsabilitats. Els professionals actuen com instructors,

fonts d’informacid i facilitadors d’'una participacio profitosa per als pares.

Compartir informaci6 completa amb els pares. El coneixement elimina la
impoténcia i dependéncia dels pares dels professionals sanitaris. La familia necessita
sensibilitat, i habilitat per part dels professionals. Els pares necessiten intimitat, suport i
“permis” per plorar. Requereixen temps per formular les seues preguntes i assimilar la
informacié donada. El nen té dret a rebre informacio que li sera donada de manera

adient per a la seua edat.

Politiques i problemes adients que siguin amplis i proporcionen suport

emocional i economic per satisfer les necessitats dels familiars.
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Reconeixement d les forces de la familia i de I'individu, respectant diferents
maneres d’actuar davant dels problemes que té cadascu. Es necessari mantenir
'equilibri entre el nen i la familia aixi com entre les fortaleses i debilitats de cadascu.
Es deu dirigir 'atencié a recalcar la fortalesa del nen. La identitat del nen ha de tenir
prioritat sobre el diagnostic. Les estratégies de la familia per fer front a la situacié son

molt diverses.

Incorporacié de les necessitats de desenvolupament dels lactants, nens,
adolescents i als seus familiars als sistemes d’atencié de salut. Els plans

d’atencié d’infermeria deuen atendre tots els aspectes del desenvolupament.

Afavorir el suport de pares a pares. El suport d'uns pares a uns altres és Unic i
diferent al proporcionat per els professionals d’atencié a la salut. El consell i I'ajuda
entre pares dona la oportunitat de establir una relacid, aconseguir i compartir
informacié i millorar el sistema sanitari. EI que uns pares ofereixen als altres a través
del suport organitzat entre iguals a més de I'amistat és el respecte amb empatia i

sense carrega de valoracio clinica.

En un ambient de grup uns pares tenen la oportunitat de conéixer a altres amb més
experiéncia amb la crisi d’hospitalitzacié del seu fill i aprenen noves maneres d’enfocar
i tractar els problemes que poden sorgir durant I'’hospitalitzacié o al tornar a casa. El

grup proporciona un intercanvi d’habilitats.

Dissenyar sistemes d’atencié a la salut que siguin flexibles, accessibles i
responguin a les necessitats de la familia. L’hospitalitzacié és una episodi transitori
en la vida del nen i sera més facil convertir-lo en una experiéncia positiva, de la que
sempre es pot aprendre alguna cosa, si es té present que el lloc del nen esta en la

seua familia.

1.2.8. Associacions de professionals que es dediquen a tractar les

malalties croniques pediatriques

En Espanya existeixen nombroses associacions de malalties croniques en nens. A

continuacié nombre dos de les més rellevants formades per professionals.

“Asociacion Espafiola de Pediatria (AEP)” *'. Es una societat cientifica que

representa més de 9.000 pediatres que treballen tant en 'ambit hospitalari com en
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atenci6 primaria. Esta formada per totes les societats cientifiques de pediatria
regionals i les societats de pediatria de les diverses especialitats. El principal objectiu
de I'Associacio és vetllar per una atencio sanitaria adequada, fomentar el
desenvolupament de la especialitat tant de els seus aspectes assistencials com en els
docents i de investigacid, a més d’assessorar a totes aquelles institucions competents
en assumptes que poden afectar o afecten a la salut, el desenvolupament i la integritat
del nen i del adolescent.

“Sociedad Espafiola de Reumatologia Pediatrica (REUMAP)” *2. Es una societat
cientifica de agrupa a tots aquells professionals sanitaris interessats per la
reumatologia pediatrica. Els seus objectius son:

Afavorir I'estat de salut dels nens i adolescents afectats per les malalties reumatiques
basant-se en I'assisténcia integral de estes malalties i el benestar de les seues

families.

Contribuir a la formacié d’aquesta especialitat segons les normatives vigents aixi com

a la formaci6 continuada dels professionals que a ella es dediquen.

Promoure el desenvolupament de Unitats de Reumatologia Pediatrica dedicades al
diagnostic i al tractament de la patologia reumatica del nen en els Hospitals Pediatrics

del nostre pais.

Afavorir el desenvolupament de la investigacio, coneixement i habilitats en la

especialitat.

Establir relacions i formar part d’altres Associacions Nacionals i Internacionals

interessades en la Reumatologia Pediatrica.

Donar suport a la realitzacié de reunions cientifiques, activitats formatives, grups de
treball i associacions de families relacionades amb les malalties reumatiques de la

infancia 2.

1.2.9. Associacions de familiars i de malalts cronics pediatrics

A més en Espanya també existeixen nombroses associacions formades pels propis

malalts cronics pediatric i per les seues families.
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“Asociacion Corazon y Vida . Es una associacié sense anim de lucre, amb ambit

territorial d’actuacio en Andalusia, formada per pares de nens amb cardiopaties
congeénites. Aquesta associacio es va construir 'any 1993 per un grup de pares amb la
intencié de compartir experiéncies y, units, aconseguir poc a poc els objectius que

imposaven per a la millorar la qualitat de vida d’aquets nens i les seues families.

A novembre de 'any 2012, Corazén y Vida va ser declarada ‘utilitat publica pel
Ministeri de I'Interior, avalant d’aquesta manera, la seua eficacia, transparéncia i bona

practica davant la societat.

“Nifios con cancer” '*. Esta integrada per 21 associacions sense anim de lucre

repartides per tota Espafa que atenen a la familia des del moment del diagnadstic fins

gue necessiten del seu suport.

Les associacions, fundades per pares que han tingut, o tenen un nen amb cancer, com
la Federacid, formen una xarxa de professionals, de Treballadors Socials i de
Psicolegs. Aquests equips ofereixen suport psicosocial i econdmic, tant en I'hospital

com fora d’aquest a qui ho requereixi.

A mes compta amb 48 cases per a acollir families que s’han de desplacar pel
tractament, evitant moltes voltes la hospitalitzacié del menor, i fent possible que la

familia se mantingui unida en moments tan complicats.

Associacions Federades

ADANO Asociacion de Ayuda a Nifios con Cancer de Navarra.

AFACMUR Asociacion de Familiares de Nifios con Céancer de la
Regién de Murcia.

AFANION Asociacion de Familias de Nifios con Cancer de Castilla
La Mancha.

ALES Asociacion para la Lucha contra las Enfermedades de la
Sangre.

ANDEX Asociaciéon de Padres de Niflos Con Cancer de
Andalucia.
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ARGAR

ASANOG

ASPANOA

ASPANOB

ASPANION

GALBAN

PYFANO

PEQUENO
VALIENTE

FARO

Asociacion de Padres de Nifios y Adolescentes con
Cancer de Almeria y Provincia.

Asociacion de Ayuda a Nifios Oncoldgicos de Galicia

Asociacion de Padres de Nifios Oncolégicos de Aragon.

Asociacion de Padres de Nifos Con Cancer de
Baleares.

Asociacion de Padres de Nifios con Cancer de la
Comunidad Valenciana.

Asociacion Infantil Oncol6gica de Madrid.

Asociacion de Padres y Madres de Nifios Oncolégicos
de Granada

Asociacion de Familias de Nifos con Cancer del
Principado de Asturias.

Asociacion de Padres Familiares y Amigos de Nifios
Oncoldgicos de Castillay Ledn

Asociacion de Nifios con Cancer Pequefio Valiente.

Asociacion Riojana de Familiares y Amigos de Nifios
con Cancer

Associacions Col-laboradores

AOEX

AFANOC

Implicacio i vivencia de la familia en la cura del malalt cronic pediatric
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Fundacién de Oncologia Infantil Fundacién de Oncologia Infantil
Enrigueta Villavecchia Enriqueta Villavecchia.

“Confederacién Espafiola de Autismo (FESPAU)” *°. Es una entitat confederativa
que es composa de 25 associacions de pares de persones amb trastorns del espectre

autista (TEA), de totes les comunitats autbnomes espanyoles.

“Asociacion de padres de persones con autismo (APNA)” '°. Es una associacié
privada sense anim de lucre formada per pares i mares de persones amb autisme, que
proporciona activitats i serveis especialitzats i especifics centrats en el
desenvolupament personal de l'individu amb autisme i en el treball per la millora de

qualitat de vida tant de la persona com del seu entorn familiar.

“Fundacion para la diabetes” *’. Es una entitat de caracter privat constituida com

una organitzacié de naturalesa fundacional sense anim de lucre i d’interés general que

actua en tot el territori espanyol.

“Federacion espanyola de enfermedades rares (EEDER)” 8. Es una associaci6 que
uneix a tota la comunitat de families amb malalties rares en Espanya, fent visible les
seues necessitats comuns i proposant solucions per a millorar la seua qualitat de vida,
representant els seus interessos, defenent els seus drets i promovent millores

concretes per a aconseguir la seua plena inclusié social.
2. OBJECTIUS
Els objectius en aquest treball sén els segients:

2.1. Objectiu general
o Descriure la implicacié i la vivencia de la familia en la cura del malalt cronic

pediatric.

2.2. Objectius especifics

e Analitzar les publicacions professionals sobre els efectes que provoca a la
familia una malaltia cronica en el nen.

e |dentificar les situacions de més estrés per a la familia durant el procés de

malaltia del nen.
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Determinar el procés d’adaptacié de la familia davant la malaltia cronica del

nen.

3. METODOLOGIA
3.1. Tipus d’estudi

Aquest treball és un estudi quantitatiu, descriptiu i documental mitjancant recerca

bibliografica de publicacions cientifiques.

3.2. Periode d’estudi

La revisi6 bibliografica ha estat efectuada entre els mesos d’octubre del 2017 i febrer
del 2018.

3.3. Fonts utilitzades

PubMed: Es una base de dades, d’accés lliure i especialitzada en ciéncies de
la salut amb més de 19 milions de referéncies bibliografiques. No només
permet executar cerques senzilles sin6 també consultes més complexes
mitjancant les funcions de cerca per camps, amb termes MeSH o amb limits™.
Scielo : Es una biblioteca virtual formada per una col-lecci6 de revistes
cientifiques espanyoles de ciéncies de la salut seleccionades d’acord a uns
criteris de qualitat preestablerts .

Dialnet : Es un dels majors portals bibliografics del mén. El principal objectiu és
donar major visibilitat a la literatura cientifica hispana. Esta centrada
fonamentalment en els ambits de les Ciéncies Humanes, Juridiques i Socials.
Dialnet es constitueix com una ferramenta fonamental per a la cerca
d’informacié de qualitat. Es un projecte de cooperacié que integra diferents
recursos i serveis documentals: base de dades, serveis d’alerta bibliografica,
hemeroteca virtual i accés lliure ** .

Google Avancat : Es un cercador que permet localitzar documents de caracter
academic com articles, tesis, llibbre, documents i resums. S’alimenta
d’'informacié procedent de diverses fonts: editorials universitaries, associacions
professionals, universitats i altres organitzacions académiques #.

Scopus : Es la major base de dades i resums de literatura revisada per :
revistes cientifiques, llibres i actes de congressos. Scopus compta amb

ferramentes intel-ligents per a rastrejar, analitzar i visualitzar la investigacio,
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oferint una visio general de la produccié mundial d’investigacioé en els camps de
ciéncia, tecnologia, medicina, ciéncies socials i arts i humanitats 2°.

e Cinahl : Es una base de dades especialment dissenyada per a respondre a les
necessitats dels professionals d’infermeria, fisioterapia i terapia ocupacional,
aixi com a altres relacionats. Facilita 'accés a practicament totes les revistes
d’'infermeria, fisioterapia i terapia ocupacional publicades en angles, a les
publicacions de la American Nurses Association i la National League for
Nursing, aixi com revistes procedents d’altres 17 disciplines relacionades en la

salut %*.

3.4. Paraules clau

Espanyol Angles

Nifio Children
Enfermo crénico Chronic sufferer
Familia Family
Hospital Hospital
Cuidados familiares Family care
Enfermedad cronica Chronic disease

3.5. Criteris d’inclusio i exclusio
Criteris d’inclusio

e Articles publicats des de 2007 fins a 2017
e Articles en espanyol, anglés i frances
¢ Articles de I'area d’infermeria, medicina o psicologia

e Articles amb text complet

Criteris d’exclusio

e Articles que no compleixin els criteris d’inclusio

4. RESULTATS

El resultats de la cerca es descriuen a les taules 1 i 2
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Taula 1. Resultats de la cerca

RESULTATS TIPUS DE TERMES NOMBRE NOMBRE

BASE DE CERCA EMPRATS EN D’ARTICLES D’ARTICLES
DADES LA CERCA RECUPERATS SELECCIONATS

Scielo Avancada “Nifio” AND 4 158
“Enfermo” AND
“Familia”

Dialnet Avancada “Nifio” AND 29 2 Balasl
“Enfermo
cronico” AND
“Familia”

PubMed Avancgada “Children” AND 529 5 [25°28130]
“Chronic
desease” AND
“Hospital” AND
“Family”

Google Simple Enfermedad 14000 4129 32.37147
Académic cronica
pediatrica y
cuidados
familiares

Scopus Avancada “Pediatric” AND 155 3 3136139
“Sick” AND
“Family”

Cinahl Avancada “Pediatric” AND 79 5 [33. 35,40, 411 44]
“Sick” AND
“Family”

TOTAL 14763 20
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Taula 2. Descripci6 dels resultats

TITOL I NUMERO

DE REFERENCIA
BIBLIOGRAFICA

AUTORS | ANY

METODOLOGIA

OBJECTIU

POBLACIO

RESULTATS/

CONCLUSIONS

Supported self-care for
children and adolescents
with chronic diseases and

their families =

Caregiving burden of
children with chronic
- 26
disease

Parent coping support
interventions during acute

paediatric hospitalizations:

. 27
A meta-analysis

Fernandes, LTB., et al.

(2017)

Piran, P., et al.

(2017)

Doupnik, SK. Et al.

(2017)

Revisi6 bibliografica

Estudi descriptiu i
quantitatiu

Revisi6 bibliografica

Analitzar la producci6 cientifica
entre 2006 i 2015 sobre
estrategies d’autocura recolzada
per nens i adolescents amb
malalties croniques i les seues
families.

Determinar la carrega de cura
en els cuidadors i identificar els
factors influents rellevants.

Descriure les intervencions
dissenyades per a proporcionar
suport d’adaptacioé als pares
dels nens hospitalitzats i portar a
terme un metaanalisi dels
resultats de la intervencio de
suport d’afrontament (ansietat,
depressi6 i estres dels pares).

27 estudis es
classificaren en els cinc
pilars de l'autocura:
avaluacio,
assessorament, acord,
cura i acompanyament.

249 cuidadors.

32 estudis compliren els
criteris per a la inclusioé
de la revisi6 sistematica
i 12 per a la del
metaanalisi.

Només dos estudis cobriren els cinc
pilars basics. L’avaluacio fou
considerada el pilar més important
pero 'acompanyament fou essencial
per a I'adheréencia a la terapeutica del
pla d’objectius.

Puntuacié mitjana de la carrega de
cura d’'1,98 prop del nivell moderat. La
paralisi cerebral va resultar la carrega
de cura més alta (2,24). La carrega de
cura percebuda esta relacionada amb
I'edat del nen i del cuidador, la duracié
de la malaltia i la cura, el nivell de
discapacitat del nen, el nombre de
membres de la familia i el nivell
d’hospitalitzacions.

Els resultats més comunament
mesurats foren la depressio dels
pares, I'ansietat i els simptomes
d’estres. En el metaanalisi els efectes
combinats d’intervencié van reduir
significativament I'ansietat i I'estreés
dels pares pero no la depressio.

Les intervencions de suport
d’afrontament poden alleujar I'angoixa
psicologica dels pares durant
I'hospitalitzacié dels nens.
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AUTORS | ANY

METODOLO
GIA

OBJECTIU

POBLACIO

RESULTATS/

CONCLUSIONS

Sleep quality and mood in
mothers and fathers
accommodated in the fam}f;t

centred paediatric ward

Estudio de casos sobre
afrontamiento familiar ante
enfermedades crénicas en

— 29
nifios y adolescentes

The family living the child
recovery process after hospital

discharge e

Angelhoff, C., et al..

(2017)

Serrano, AC.

(2015)

Peres , J., et al.

(2015)

Estudi descriptiu
i quantitatiu.

Estudi descriptiu
i qualitatiu

Estudi descriptiu
i qualitatiu.

Descriure la qualitat del son i I'estat
d’anim dels pares acomodats amb
els seus fills a un pavell6 pediatric
centrat en la familia i veure com
canviaven aquests en I'entorn
domestic de la vida diaria després
de lalta.

Descripcio6 del procés d’afrontament
familiar davant la malaltia i
caracteritzacié d’aquest tipus de
resposta en families de pacients en
edat pediatrica malalts d’anemia
drepanocitica, paralisi cerebral i
drogodependencia.

Comprendre el significat atribuit per
la familia davant la seua experiéncia
en el procés de recuperacié d’un
nen afectat per un procés agut
després de l'alta, i desenvolupar un
model tedric d’aquesta experiéncia.
Model teoric: Mobilitzacié per
restablir I'equilibri funcional i Sofrir
per la possibilitat de readmissio d’un
nen.

82 pares (61 mares i
21 pares) amb fills
d’'una mitjana d’edat
de 6,25 anys admesos
en sis sales
pediatriques.

Families que
tinguessin un integrant
en edat pediatrica
diagnosticat amb una
malaltia cronica
(n=13); families de
pacients que
estiguessin rebent
serveis sanitaris en
institucions de salut
(n=11); families que
mostraren disposicié
per participar en
I'estudi (n=11). Total
35 families.

11 families

Els pares tenien una bona qualitat del
son en el pavell6 pediatric, encara que
es despertaven més voltes per la nit que
en comparacio al seu domicili. A més
estaven menys alerta, menys
interessats, més cansats, més avorrits i
passius en I'hospital que a casa. La
mala qualitat del son es relaciona amb
I'estat d’anim negatiu.

Vida familiar abans i després del
diagnostic: comportaments i vivencies
relacionats amb successos importants
de la vida familiar. Impacte emocional i
funcionament familiar: el diagnostic i la
evolucié de la malaltia exerceix una
influencia de tipus emocional en la
economia i en la relacié familiar. Suport
per a la solucié de problemes: el
tractament que requereix el nen malalt
per a la seua supervivéncia esdevé en el
vincle familiar amb institucions de salut i
demanda d’una xarxa de suport per a la
seua consecucid exitosa. Patro
d’afrontament familiar: comportament
familiar tipic que mostren les families
amb un sentit constructiu o destructiu de
la salut.

La familia roman alerta per a identificar
canvis primerencs en la salut del nen en
un intent d’evitar la rehospitalitzacié.

Els efectes de la malaltia i la
hospitalitzacié continuen manifestant-se
en el funcionament familiar causant
sofriment fins i tot després de l'alta i
recuperacio del nen.
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METODOLOGIA

OBJECTIU

POBLACIO

RESULTATS/

CONCLUSIONS

Increasing parental
participation during rounds
in a paediatric cardiac
Intensive Care Unit >

La enfermedad crénica
infantil. Repercusiones
emocionales en el paciente i

37
en la familia.

Protecting, providing and
participating: fathers’ roles
during their child’s
unplanned hospital stay, an

ethnographic study =

Blankenship, A.,
etal.

(2015)

Quesada, AB., et
al.

(2014)

Higham, S.,

Davies, R.

(2012)

Intervencié

Teoritzacid

Estudi descriptiu i
qualitatiu.

Augmentar el percentatge de
pares disponibles a participar
durant la ronda de mati en
CETICU.

Analitzar les distintes
estrategies d’afrontament
emocional que porten a terme
tant el pacient pediatric com el
seu cercle social més
important davant la nova
situacio.

Obtenir una millor comprensié
de les experiéncies dels pares
durant I'estada del seu fill a
I’hospital per una malaltia
aguda.

Total auditories: 431

Nens gue pateixen una
malaltia cronica i els seus
familiars.

Nens,12 paresi 7
infermeres qualificades.

Des d’abril de 2013 fins abril de 2014, el
94% dels pares disponibles durant les
rondes matutines van rebre una invitacié per
a participar. Raons per a no participar: va
elegir no participar (63%), el personal que
dormia es resistia a despertar (25%), no
parla angles (7%), alleta (5%). La
implementacié del paquet familiar va tenir
exit i va augmentar la participacié durant les
rondes de mati al CETICU i la participacio i
atencid del personal va ser fonamental per a
I'éxit del projecte.

Dins del gran nombre d’estrategies
d’intervencié que es poden revisar en la
literatura, pareixen coincidir en el
desenvolupament de destreses sobre el
control d’'emocions negatives produides per
la malaltia, aportant al pacient les
ferramentes necessaries.

L’analisi va demostrar tres dimensions dels
rols adoptats pels pares durant I'estada dels
seus fills a 'hospital: protegir, proporcionar i
participar en I'atencié. Aquestes dimensions
es van aplicar a tots els pares entrevistats
pero la manera en la que es van expressar i
la importancia donada van variar segons les
circumstancies i creences individuals dels
pares.
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TITOL | NUMERO AUTORS | ANY METODOLOGIA OBJECTIU POBLACIO RESULTATS/

DE REFERENCIA
BIBLIOGRAFICA

CONCLUSIONS

La malaltia canvia la relacié amb:
22 mares i pares L@ parella: redistribuci6 de rols, distintes maneres

Percepciones de los : e h 1L
de reaccionar i d’assumir responsabilitats per part

Grau, C., Espada, M. Estudi descriptiu i L’objectiu és coneixer com

padres de nifios enfermos qualitatiu. perceben els pares els canvis de nens Il Zlolllez
de cancer sobre los (2012) produits en les relacions familiars oncoldgics, els  dels pares, dificultats en la comunicacio,
cambios en la relaciones deguts a un cancer pediatric. quals famés de  alteracions en les relacions sexuals...
familiares > 2 anys que Els altres fills i el fill malalt
pateixen la La familia extensa: suport, falta de comunicacio i
malaltia desenvolupament de sentiments inapropiats.
Encara que els pares solen ser trobats en sales
Interactions between Priddis, L., Shields, L.  Revisi6 bibliografica  Considerar si pares que desitgen - amb nens mala!ts_, comunament, ago no es sovint
parents and staff of quedar-se amb els seus fills recolzat sistematicament o ni tan sols comprés. No
hospitalised children 3 (2011) després de 'admissio s6n més obstant aixo les iniciatives recents de millorar la
benvinguts avui que en el passat. comunicacio entre el personal i els pares de nens
admesos en hospitals son alentidores.
L’atenci6 centrada en la familia és un concepte
Family centred care of Mikkelsen, G., Revisi6 bibliografica  Produir una mostra sobre 25 articles parcialment madur i altament abstracte. El

desenvolupament d’'una teoria centrada en
I'atencié a la familia podria posicionar el concepte
en un context teoric i també deuria incloure la
perspectiva del nen malalt.

children in hospital — a
concept analysis

. I'aplicacio del concepte en la
Frederiksen, K. " A T A
eI BE, investigacié d’'infermeria

(2011)

Predomina en ambdés grups la dona com a
cuidadora amb edats entre 18 i 59 anys. La

91 cuidadors de L ) A
proporcié de cuidadors de nens amb primaria

nens i 97

Afectacion de los
bienestares en cuidadores

Estudi descriptiu i
quantitatiu.

Comparar els benestars que
integren la qualitat de vida dels

de nifios y adultos con

a7
enfermedad crénica

Flérez, |., et al.

(2010)

cuidadors familiars de nens i
adults de malalties croniques en
Cartagena, Colombia.

cuidadors de
pacients adults
de tres
institucions
hospitalaries.

incompleta és major que la dels adults. El
benestar psicologic i social afecta més als
cuidadors d’ACV; el benestar espiritual afecta més
als cuidadors de nens que d’adults i el benestar
fisic no presenta gran diferéncia entre els dos.
L’experiéncia de ser cuidador modifica de manera
important la percepci6 de la qualitat de vida de les
persones. Els cuidadors com font important de la
cura informal requereixen suport dels sistemes de
salut, i com part d’aquests, dels professionals
d’infermeria.
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Familia y enfermedad
cronica pediatrica

Parenting stress in US
families: implications for
paediatric Healthcare

. N 30
utilization

Disruption of parent
participation: nurses
strategies to manage

parents on cl}jgdren’s wards

Patterns of change in family
functioning, resources,
coping and parental
depression in mothers and
fathers of sick new-borns
over the first year of life 4

Grau, C., Fernandez ,
M.

(2010)

Raphael J.L., et al.

(2009)

Coyne, I.

(2008)

Pinelli, J., et al.

(2008)

Teoritzacio

Estudi descriptiu i
quantitatiu.

Estudi descriptiu i
quantitatiu.

Estudi descriptiu i
quantitatiu.

Descripci6 de les
alteracions estructurals,
processuals i emocionals
que es produeixen en la
dinamica familiar.

L’objectiu d’aquest estudi
fou avaluar
guantitativament la relacié
entre I'alt estrés dels
pares i la utilitzacio
meédica infantil.

Investigar la participacié
dels pares en la cura del
nen hospitalitzat des de
les perspectives dels
nens, pares i infermeres.

Determinar el patr6 de
canvi en el funcionament
familiar, els recursos,
I'afrontament i la
depressio durant el primer
any posterior al naixement
d’un recent nascut malalt.

12 infermeres
de quatre
sales
pediatriques
en dos
hospitals
d’Anglaterra.

152 families
de bebés que
requeriren
cures
intensives al
naixer.

La intervencio del nen malalt ha de fer-se sempre en el
context familiar. La col-laboracié i I'ajuda a la familia
repercuteix positivament en aquesta i en els serveis
publics i és fonamental per a augmentat la qualitat de
vida del nen i afavorir la seua integracié social i escolar.

Les variables sociodemografiques associades amb la
major probabilitat d’estrés parental, inclou la raga negra,
la condicié de necessitats especials i la llengua materna
no anglesa. Tenir un pare que experimenta un alt estres
parental s’associa amb una major utilitzacié de I'atencio
d’emergencies pediatriques.

S’esperava que els pares participants es quedaren amb
els seus fills, es portaren bé i s’'involucraren en I'atencié.
Quan els pares no s’adheriren a questa norma va haver
una interrupcié de l'ordre i la rutina de la sala.

Els resultats van indicar que la majoria de canvis es
produien en el periode de temps en UCI i al 3 mesos
posteriors: tant les mares com els pares mostraren una
disminuci6 significativa en la funcié familiar, les mares
mostraren una disminuci6 en els recursos i tant mares
com pares mostraren una disminuci6 significativa en les
puntuacions d’angoixa. De 3 a 6 mesos després els
pares mostraren un augment dels recursos. Encara que
la depressié disminueix després dels 3 mesos per a la
majoria de pares, el 20% continua amb depressié durant
els proxims 9 mesos.
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Participacién de la madre
y la familia en la atencién

del nifio hospitalizado:

Analisis histérico ¥ vision

de futuro.

Cronicidad y cuigadores
familiares **

Parents and nurses
attitudes to family-centred

care: An Irisﬂperspective

Barrera, F., et al. Teoritzacio
(2007)
Vega, O., et al. Teoritzacié
(2007)
Hughes, M. Estudi descriptiu i
quantitatiu
(2007)

Revisar el desenvolupament
de la participacio familiar en
I’hospitalitzacio infantil en el
mon i identificar aquells
aspectes que constitueixen
fortaleses o obstacles en
aquesta modalitat d’atencio.

Analitzar les repercussions
de la cura de malalts cronics
sobre les diferents arees de
la vida.

Examinar les actituds dels
pares i les infermeres sobre
el model d’atencié en una
unitat per a nens
hospitalitzats en un hospital
general regional irflandés.

100 pares i 44
infermers d’una unitat
de nens.

Per a que aquesta modalitat d’atencié funcioni
es necessari la intervencié en la mare
treballadora I'ingrés economic de la qual és
una aportacio significativa al grup familiar,
suport psicologic a la familia en
hospitalitzacions llargues, modificacions
estructurals en els futurs establiments i
adequacio del model d’atencié de I'equip de
salut per a que afavoreixi la integracié de la
mare de forma permanent.

Les malalties croniques afectes a tots els
grups de la societat i imposen dos tipus de
carrega: afecten la productivitats dels individus
i la seua capacitat per generar ingressos i
originen un major consum de serveis socials i
de salut, en general d’alt cost.

Els resultats mostraren que si tant els pares
com les infermeres consideraven que I'atencié
centrada en la familia era apropiada, existien
diferencies entre lo que els pares i les
infermeres consideraven les seues funcions
en la unitat. Els dos grups van reconéixer la
filosofia general de I'atencié i comentaren
sobre I'aplicacié real d’'un enfoc de
col-laboraci6 centrat en la familia per a
I'atencié en la practica en la unitat.
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Grafic 1. Distribuci6 de la mostra participant en els documents seleccionats
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50 -

O .
Infermers i Families Articles / Estudis Cuidadors i
infermeres cuidadores

El nombre de nens i nenes malalts no s’ha pogut especificar per falta d’informacié.

El nombre de familiars es mostra incomplet per falta d’informacié.

Grafic 2. Distribucié dels articles segons I’enfocament de I’estudi.

B Estudi qualitatiu
50% 50%

B Estudi quantitatiu
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Grafic 3. Distribucio dels articles segons la metodologia utilitzada.

5%

M Revisio bibliografica
M Teoritzacié
M Estudi descriptiu

M Intervencio
20%

Grafic 4. Distribucié dels articles per tipus d’autors.

M Professionals d'infermeria
15% . . .
M Professionals de psicologia
50%
1 Professionals de medicina

M Altres
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Grafic 5. Distribucié segons les conclusions de I'estudi.

M La malaltia del nen afecta a tot
I'entorn familiar

M L'atenciod centrada en la familia
va resultar positiva en el procés
de malaltia del nen

I Participacié per part dels pares
i mares en les cures del seu fill
amb resultats positius

M Altres

5. CONCLUSIONS

Tots i cadascun dels articles utilitzats en aquest treball sén estudis que representen la
importancia dels pares, mares i familiars en la cura del nen malalt cronic, la manera en

gué ho viuen i de quina forma els afecta en el dia a dia.
Analitzant els resultats obtinguts podem exposar les seguients conclusions:

En quan a la metodologia, la majoria d’articles utilitzen estudis descriptius

26.28,29.30,33,34,3739404144 i ancara que en un nombre menor també utilitzen revisions

21,27,35 32,38,42,43

bibliografiques i teoritzacions

En relacié als autors, els professionals d’infermeria son els professionals en els que
més s’estudia aquest tema 2>283033:3536384041.44 "F|q infermers i infermeres son els que
meés temps passem en els familiars i en els nens durant el procés de malaltia i per tant
també son els que més poden observar les seues reaccions i la manera en que porten
la malaltia per tal de millorar la seua assisténcia i garantir la satisfaccié dels seus
pacients. Els psicolegs son els seguents professionals que més han investigat en el

comportament de familiars i nens en una situaci6 de malaltia ja que esta molt
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relacionat en el seu treball 2333 j per dltim els metges, en un percentatge més
26,27,42

reduit
Fent referéncia a les conclusions dels diferents articles es pot demostrar que la
malaltia d’un nen afecta a tot I'entorn familiar: afecta a nivell de parella, a la familia
extensa, al propi fill malalt i als altres fills * . Les malalties croniques imposen dos tipus
de carrega ja que afecten a la productivitat dels individus (en aquest cas la dels pares
o familiars que cuiden al nen malalt) i la seua capacitat per generar ingressos i originen
un major consum de serveis socials i de salut . La vida familiar abans i després del
diagnostic és molt diferent i aixd0 provoca un impacte emocional que influeix en la
economia i en la relacié familiar . Els simptomes més comunament mesurats en els
pares foren la depressio, I'ansietat i 'estrés ' . L’estrés es troba més associat a les
persones de raga negra, de llengua materna no anglesa i a les de condici6 de
necessitats especials, per tant, tenir un pare que experimenta un alt estrés parental
s’associa amb una major utilitzacié de I'atencié d’emergéncies pediatriques *. Tots
aguests simptomes efectes de la malaltia i la hospitalitzacié continuen manifestant-se
en el funcionament familiar causant sofriment fins i tot després de l'alta i recuperacio

del nen .

També s’ha demostrat que la participacié de mares i pares amb les cures del seu fill ha
sigut positiva tant per als pares com per als nens. La intervencioé del nen malalt ha de
fer-se sempre en el context familiar i és fonamental per a augmentar la qualitat de vida

del nen i afavorir la seua integracié social i escolar 2.

L’atencio centrada en la familia també va tenir un resultat positiu en el procés de
malaltia malgrat que encara és un concepte madur i abstracte *. Les intervencions de
suport d’afrontament en els pares poden alleujar-los I'angoixa psicologica durant
I'hospitalitzacié dels nens ?’. Aixi que els cuidadors com font important de la cura
informal requereixen suport dels sistemes de salut, i com part d'aquests, dels

professionals d’infermeria *’.

6. REFLEXIO PERSONAL

Aquest treball m’ha donat la oportunitat de conéixer de més a prop com afecta als
familiars, pero sobretot al pares, la malaltia dels seus fills. Per a mi la familia sempre

ha sigut molt important i sempre he pensat que la seua atencié és necessaria en el
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procés de cuidar. Gracies a la revisié bibliografica que he fet, he conegut diferents
punts de vista, opinions de familiars i de professionals que m’han fet reflexionar i
plantejar-me quina seria la meua forma d’actuar davant de determinades situacions. A
més penso que he progressat molt professionalment ja que he aprés a desenvolupar
de manera optima la part humanistica que es tan important tenir sent professional

d’infermeria.

7. LIMITACIONS DE L’ESTUDI

La principal limitacié ha estat el nombre de documents recuperats. Encara que s’ha
realitzat la cerca durant un periode de temps llarg ha resultat dificil trobar articles de

gualitat ja que no hi ha molta investigacié sobre aquest tema.

8. LINIES FUTURES D’INVESTIGACIO

Per tal de poder brindar una atencié de qualitat als familiars dels malalts cronics
pediatrics caldria primerament conscienciar a tot el personal sanitari de la importancia

que tenen aquests en el procés de cura del nen.

AcO es podria portar a terme mitjancant xerrades, en les quals els professionals
pogueren debatre sobre aguest tema contant amb un professional especialitzat que els
expliqués tots els estudis que s’han fet fins ara i tots els beneficis que comporta la

participacié dels pares amb les cures dels seus fills.

També penso que seria molt interessant fer algun programa de suport a professionals,
per a que tot I'equip interdisciplinari pogués plasmar com es senten treballant, com és
el tracte tant amb els familiars com amb els propis nens malalts i quines son les
actituds que adapten. D’aquesta manera, si sorgeix algun problema, solucionar-lo,

ajudant-se entre professionals per tal de poder donar una atencié de qualitat.

Per altra banda, els professionals d’infermeria, per tal d’entendre millor com viuen
aquests familiars la situaci6 de malaltia del nen podrien apropar-se més a ells
preguntant-los que és allo que més els angoixa, quins factors son els que més han
canviat en I'entorn familiar, quin procés d’afrontament estan utilitzant... moltes voltes

els familiars només necessiten tenir una conversa per esplaiar-se, sentir-se escoltats,
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aixi que al mateix temps que mitjangant les preguntes es pot treure informacio util per
ser estudiada, els estem fent un tipus de terapia per a que es sentin millor i pot anar

acompanyada de paraules d’alleujament.

Per finalitzar, hi ha moltes associacions de familiars i nens malalts cronics, com les
que he nomenat anteriorment, que es poden recomanar per tal de que els familiars i
nens puguin interaccionar entre iguals, amb persones que estan passant per una

situacié molt semblant.

9. QUESTIONS ETIQUES

En la realitzacio d’aquest treball no ha estat necessari el permis de cap comité d’ética

ja que es tracta d’una revisio bibliografica de documents ja publicats.

La autora declara no presentar cap conflicte d’interessos per realitzar aquest treball i

I'estudi no ha rebut cap tipus de finangament.
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