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HIPOTESIS

- Los padres con un hijo diagnosticado de TDAH tienen una gran carga
emocional que repercute en todos los aspectos de sus vidas generandoles

sentimientos de malestar.

OBJETIVO

- General: Analizar la vivencia de tres padres con hijos diagnosticados de TDAH

y el rol de los profesionales de enfermeria en los cuidados de sus hijos.

o ldentificar los cuidados por parte de las enfermeras a los nifios con
TDAH desde la perspectiva paterna.

o Conocer el malestar de tres padres con un hijo diagnosticado de TDAH
atendidos por el Centro de Salud Mental Infanto-Juvenil.

o Describir los cambios originados a partir del diagnéstico del TDAH en

sus vidas y la manera de afrontarlos.
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INTRODUCCION

El trastorno por déficit de atencién e hiperactividad (TDAH) se identificé por primera
vez hace alrededor de unos cien afios y fue descrito inicialmente como "hiperactividad"
0 "trastorno hipercinético de la infancia". En la actualidad, se considera que es el
trastorno cronico del desarrollo neurolégico mas prevalente en pediatria que afecta
entre el 3% y el 7% de nifios en edad escolar, siendo mas frecuente en el sexo

masculino ®.

Los nifios afectados por este trastorno suelen manifestar sintomas de inatencién,
hiperactividad o impulsividad que pueden dificultar su desarrollo académico y social,
asi como también afectar en su dindmica familiar. Ademas, los padres de nifios
diagnosticados de TDAH suelen mostrar altos niveles de estrés e incluso depresion,

hecho que afiade més tension a la relacién con sus hijos @,

Por otro lado, es importante destacar que aproximadamente el 50% de los nifios con
TDAH seguiran experimentando estas dificultades en la adolescencia, y de éstos, un
30-60% seguiran manifestando sintomas en su adultez, dificultando en parte su

proceso de aprendizaje y madurez ©.

El enfoque actual del tratamiento es multidimensional. Los sintomas se controlan a
través del uso de los farmacos mas adecuados para cada caso y de las intervenciones
psicoldgicas, aunque también se les proporciona a los nifios estrategias de
comportamiento y habilidades educativas con la finalidad de minimizar los problemas
potenciales a largo plazo del trastorno .

Los medicamentos prescritos para el TDAH pertenecen a dos grupos principales:
estimulantes y no estimulantes. Los medicamentos estimulantes, como el
metilfenidato, son considerados como primera linea de tratamiento farmacolégico para
el TDAH, mientras que los medicamentos no estimulantes, como la atomoxetina, se
reservan para los casos en que los del primer grupo no han dado la respuesta

terapéutica adecuada “®.

Los medios de comunicacion tienen un papel importante puesto que a menudo
presentan al primer grupo de farmacos de forma negativa (efectos secundarios,
adiccién, etc.) lo que da lugar a actitudes estigmatizadoras hacia el uso de
medicamentos estimulantes en nifios para el tratamiento del TDAH, por lo que los
padres de los nifios afectados dudan sobre si es realmente necesario 0 ho medicar a

sus hijos ©.
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Es entonces cuando el asesoramiento y la informacién proporcionada por los
profesionales de la salud que participan en el cuidado de sus hijos se vuelve

imprescindible ©.

Por lo tanto, es fundamental el papel de los profesionales sanitarios para aclarar
cualquier duda y preocupacién que puedan tener los padres sobre el uso de
medicamentos u otros aspectos importantes para ellos. El hecho de tener acceso a
una informacion fiable les ayuda a afrontar el trastorno de su hijo. Ademas, la
informacién les permite sentirse mas involucrados en la gestion del trastorno de su hijo

y participar en la toma de decisiones terapéuticas ©.
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MARCO TEORICO

El trastorno por déficit de atencion con hiperactividad (TDAH) es un trastorno de origen
neurobioldgico que se inicia en la edad infantil y que afecta entre un 5-7% de los nifios
espafioles en edad escolar . No obstante, sélo el 1,8% de los nifios y adolescentes

reciben tratamiento, por lo cual mas de la mitad de los nifios no lo reciben ©.

Se caracteriza por un nivel de impulsividad, actividad y atencién no adecuados a la
edad de desarrollo. Muchos nifios y adolescentes con TDAH tienen dificultades para
regular su comportamiento y ajustarse a las normas esperadas para su edad y, como
consecuencia, presentan dificultades de adaptacion en su entorno familiar, escolar y
en las relaciones con sus iguales. A menudo rinden por debajo de sus capacidades y

pueden presentar trastornos emocionales y del comportamiento ©.

Se establecen tres subtipos del TDAH, segun la presentacion del sintoma

predominante:

- Tipo con predominio del déficit de atencion

- Tipo con predominio de la impulsividad-hiperactividad

- Tipo combinado (predominan tanto sintomas de desatencion como de
impulsividad-hiperactividad) ©

Como modelo explicativo sobre la evolucién del concepto de “Trastorno por Déficit de
Atencion e Hiperactividad” nos hemos basado en informacion publicada por G. Lopez,
S. Lozano, J. Gonzalez et al. extraida de la web del ministerio de educacion, cultura y

deporte 9.

El concepto de “Trastorno por Déficit de Atencion e Hiperactividad” ha ido
evolucionando segun el sintoma al que se le ha dado mayor importancia. Los primeros
registros escritos datan de 1798 por Alexander Crichton, médico escocés que
describié las caracteristicas de lo que entendemos actualmente como TDAH

predominantemente inatento.

En 1845, el médico psiquiatra Heinrich Hoffmann, escribié sobre diversos problemas
psiquiatricos de la infancia y la adolescencia. En 1902, el pediatra britanico George
Still describié el TDAH del actual tipo combinado. Still supuso que esta especie de
desviacion social era una enfermedad neuroldgica que no se debia a una mala crianza
sino que era producto de una herencia biolégica o de una lesidon en el momento del

nacimiento.
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Asi, desde Still hasta los afios 50, el TDAH era concebido como el resultado de un

dafio cerebral, manifestado por problemas de memoria y atencién, impulsividad y
dificultad para regular el comportamiento. Sin embargo, estos sintomas también se
manifestaban en nifios que no tenian una clara evidencia de haber sufrido algin dafio

en el cerebro por lo que el TDAH pasé a llamarse Dafio Cerebral Minimo y después,

Disfuncién Cerebral Minima.

El periodo entre 1950 y 1970 esta considerado, segun Barkley, como la edad de oro
de la hiperactividad. La hiperactividad se convirti6 en el sintoma primario, en
detrimento del déficit de atencion y de la impulsividad y, desde 1950, el trastorno

cambi6 su nombre por el de Sindrome Hipercinético.

Fue en 1960 cuando se presenta la hiperactividad como un trastorno del
comportamiento. Stella Chess y otros investigadores separaron los sintomas de la
hiperactividad de la nocién de lesion cerebral y defendieron el “sindrome del niio

hiperactivo”.

Es en 1968 cuando el TDAH aparece por primera vez en el DSM Il. Las
investigaciones de Virginia Douglas en 1972 influyeron en el cambio de denominacién
del TDAH en el DSM I, y el trastorno pas6 a denominarse Trastorno de Déficit de
Atencién con o sin hiperactividad. En este periodo el concepto se populariza y se
difunde en el &mbito social, en el escolar y en los medios de comunicacién, creandose

las primeras asociaciones.

La revision del DSM I11-R (1987) supuso un paso atras al cambiar de nuevo el término
por el de Trastorno por Déficit de Atencidén con Hiperactividad, al ignorar el concepto
de TDA sin hiperactividad.

En 1992 la Organizacion Mundial de la Salud publica la Clasificacion Internacional de
Enfermedades (CIE-10) en la que el TDAH se reconoce como entidad clinica y queda
recogido en el grupo de trastornos del comportamiento y de las emociones, de
comienzo en la infancia y la adolescencia, dentro del subgrupo de Trastornos

Hipercinéticos.

En la revision del DSM IV-TR (American Psychiatric Association, 1994/2000) el
trastorno pasa a denominarse TDAH y esta incluido en los trastornos de inicio en la
infancia y la adolescencia, concretamente en el grupo de Trastornos por Déficit de

Atencion y Comportamiento Perturbador.
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Segun Barkley y Brown (2011), el TDAH supone un déficit en el autocontrol o
funciones ejecutivas, esenciales para planificar, organizar y llevar a cabo conductas

humanas complejas durante largos periodos de tiempo.

En la actualidad, los enfoques defienden que el TDAH se trata de un constructo
diagnéstico que se refiere al funcionamiento y desarrollo inadecuado de estas
funciones. Segun este enfoque, las personas con TDAH tienen una incapacidad para
activar y sostener aquellas funciones responsables de la autorregulacion de la

conducta.

Resultados de los estudios realizados por Travell y Visser en 2006 y Shattell et al. en
2008, confirman que el diagndstico de TDAH tiene un impacto negativo que repercute
en todas las areas de la vida de un nifio. Este diagnéstico no afecta Unicamente al nifio
sino que también repercute de forma negativa en la madre, pudiendo llegar a
experimentar estrés y depresion. Por otra parte, la madre de un nifio con TDAH puede

sufrir estrés emocional debido a la autoculpa por el trastorno que padece su hijo ***2.

Segun las conclusiones de un estudio cualitativo sobre experiencias de madres con
hijos diagnosticados de TDAH, éstas sienten aislamiento social y miedo al rechazo
social, por lo que podria ser beneficioso que participasen en intervenciones tales como

grupos de apoyo y reuniones con madres de otros nifios con TDAH @

Las estrategias terapéuticas actuales en el tratamiento del TDAH estan enfocadas en
el manejo de los sintomas por medio del llamado tratamiento multimodal, que incluye
el tratamiento farmacolégico y el tratamiento dirigido a la modificacion de la conducta

mediante técnicas conductuales y psicoterapia .

La intervenciéon farmacoldgica tiene como objetivo el manejo de las manifestaciones

del TDAH. Esta se puede dividir en dos grandes grupos:

- Farmacos estimulantes: el metilfenidato y las anfetaminas. Son farmacos
eficaces y seguros para el tratamiento de escolares con una efectividad
superior a la de los no estimulantes.

- Farmacos no estimulantes: inhibidores de la recaptura de noradrenalina

(atomoxetina), antidepresivos triciclicos, agonistas alfa adrenérgicos y otros ¥,

Proporcionar a los padres herramientas para ayudarlos en el manejo de la conducta de
sus hijos, junto con los farmacos, puede ayudar al nifio a mejorar su autocontrol,

disminuir su impulsividad y aumentar su capacidad de atencién .
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Segun un articulo publicado por “Patient Preference and Adherence” en 2014, los

padres con hijos diagnosticados de TDAH tienen un conocimiento limitado y negativo

sobre el TDAH antes del diagnéstico de su hijo. Aunque su conocimiento mejora con el

tiempo, muchos expresan su descontento con la informacién a la que pueden acceder

ya que es técnica. Asimismo, los resultados obtenidos en dicho estudio destacan que

a menudo se sienten sin apoyo y aislados como consecuencia de no poder acceder a

la informacién adecuada para sus propdsitos ©.

La enfermeria tiene como una de las premisas basicas la educacion de la salud. Asi
pues, las estrategias educativas se convierten en una valiosa herramienta, ya que
como profesionales les concierne implementar actividades dirigidas a los padres que
les permitan conocer las problematicas actuales de los escolares y por ende su
manejo especifico en el hogar ®. Los profesionales de enfermeria juegan un papel
importante en los cuidados del nifio con TDAH puesto que pueden ser fundamentales

en el diagnostico precoz, la prevencion secundaria, el tratamiento y la rehabilitacién
(16)

En todas las revisiones del programa de atencion al nifio sano (ANS) a partir de los 4
afos, la enfermera hara una valoracion que posibilite la obtencién de alguno/s de los
diagnosticos enfermeros susceptibles de iniciar el protocolo de actuacién conjunta

enfermera-pediatra ante un nifio con sospecha de TDAH ®©.

Las intervenciones de enfermeria en nifios con problemas de salud mental se centran
en proporcionar cuidados en un entorno que favorezca el crecimiento y desarrollo del
nifio. Estas intervenciones incluyen la cobertura de las necesidades fisicas vy

emocionales, asi como también fomentar las actividades de autocuidado ®”.

Actividades de enfermeria:

Instruir acerca del trastorno. Proporcionar informacion sobre el desarrollo

normal, los tratamientos actuales y la forma de establecer las relaciones

familiares.

- Ayudar a los padres a disminuir sus sentimientos de culpa, dando informacion,
educacion y orientacion.

- Fomentar la expresion de los sentimientos de desesperanza y confusion.

- Ayudar a reconocer lo normal y lo no normal en la conducta del nifio.

- Apoyar e intervenir en la relacibn madre-hijo, facilitando informacion vy

orientacion.
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Escuchar con atencién, mostrar preocupacion y apoyo, manteniendo una
postura neutral.
Mejorar la comunicacion intrafamiliar, apoyar los aspectos positivos de los
miembros de la familia.
Promover que la comunicacién sea clara, honesta y directa. Evitar los malos
entendidos dando informacién al adolescente y a la familia.
Hacer pactos con los nifios mayores y los adolescentes para fomentar el
control y la autonomia.
Participar en el plan de tratamiento a lo largo de toda la enfermedad.
Construir un ambiente seguro y estructurado mediante horarios diarios que
permita al nifio aumentar su rendimiento y autoestima.
Programa de modificacion de conducta: reforzar positivamente las conductas
aceptadas mediante premios.
Facilitar el aprendizaje: marcar objetivos realistas, dar tiempo para que el nifio
pregunte y/o discuta preocupaciones, reforzar el progreso del aprendizaje
cuando sea apropiado.
Reforzar la socializacion: facilitar las actividades sociales y comunitarias,
fomentar el respeto por los otros, poner a prueba los limites interpersonales y

reforzar la conducta cuando el comportamiento sea apropiado ®".
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METODOLOGIA

Tipo de disefio metodoldgico

Nuestro proyecto se llevara a cabo mediante la investigacién cualitativa.

Para realizar este proyecto hemos decidido utilizar el método fenomenolégico ya que
en funcién de los objetivos establecidos sera el que nos permitird conocer cuales son
las experiencias y vivencias de tres padres con hijos diagnosticados de TDAH asi

como los cuidados proporcionados por profesionales de enfermeria.

El profesional de enfermeria necesita métodos de estudio que le permitan observar al
ser humano como un ente indivisible, singular y tnico en el mundo, que vive, siente y

percibe de manera individual y propia “®

, hecho que ha determinado la eleccién del
método fenomenoldgico utilizando entrevistas semiestructuradas en profundidad para
conocer la vivencia de estos padres de una manera mas préxima y alcanzar asi los

objetivos de nuestro proyecto.

Informantes

Con la finalidad de llevar a cabo este proyecto, nos pondremos en contacto con la
asociacion APYDA de Tarragona mediante un correo electrénico para que nos ayuden
a contactar con tres padres, los hijos de las cuales estén atendidos por una enfermera

especialista en Salud Mental, dispuestos a colaborar en nuestra investigacion.

A los padres se les entregara un consentimiento informado para poder realizar la

entrevista (Anexo 1).

El muestreo sera no probabilistico considerando la accesibilidad de contacto y la
proximidad geogréfica, siguiendo los criterios de inclusion y exclusion establecidos

previamente y que se muestran en la figura 1.

En relacion a la estrategia de localizacion y la forma de contacto, se llevara a cabo
mediante un e-mail dirigido a la coordinadora de la Asociacion Provincial de
Hiperactividad y Déficit de Atencion de Tarragona (APYDA) donde nos
presentaremos, le expondremos nuestro proyecto, los objetivos planteados y la

necesidad de contactar con algunos miembros de su asociacion.

Una vez acepten participar en nuestro trabajo de investigacién, propondremos dia y
hora para reunirnos en el local de la asociacion y tener una primera toma de contacto

explicando a los padres voluntarios en qué consistira detalladamente nuestro proyecto.

10
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Criterios de exclusian:

“  Padrescon hijosadoptados

A
|
|
|
|

|
|
I “  Mifios con patologia asociada anterior al
l diagnéstico del trastorno

e —

Criterios de inclusidn:

Origen espanol

Edad del hijo comprendida entre los 6y 12
anos

Proximidad geografica

Mivel sociocultural mediano

Familias biparentales

Diagndstico del trastorno superior a 6
mesas

Figura 1 Criterios de inclusion y exclusion de la muestra

Recogida de los datos

Las herramientas que utilizaremos para la recogida de datos seran la entrevista
semiestructurada en profundidad a padres, asi como la observacion y recogida de
notas en relacion a la comunicacioén no verbal de los padres durante la realizacion de

ésta.

Se emplearan preguntas abiertas que aborden los objetivos del proyecto y que a su
vez faciliten la expresion de las vivencias de los participantes. Al no ser una entrevista
estructurada, después de obtener las respuestas iniciales pueden surgir nuevas

preguntas.

Una vez los participantes hayan decidido formar parte de la muestra de nuestro
proyecto de investigacion, se pactara con ellos mediante contacto telefénico el lugar
donde se realizara la entrevista y los horarios, respetando en todo momento su
disponibilidad, por lo que se les ofrecera varias opciones: en sus domicilios, en alguna

sala de la asociacién o en cualquier otro lugar que les resulte comodo.

Con la finalidad de facilitar la recogida y el posterior analisis de los datos, hemos

decidido establecer los siguientes temas principales que esperamos tratar:

11
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- Conocimientos previos sobre TDAH
- Patrones de comportamiento
- Miedo e incertidumbre
- Farmacos
- Rol de enfermeria
- Apoyo (familiar, social, profesional)

- Cambios originados a partir del diagnéstico

Las entrevistas seran realizadas por las estudiantes de enfermeria responsables de la
investigacion: una encargada de realizar la entrevista y la otra tendra la funcion de
observadora. Las dos entrevistas seran grabadas mediante soporte de audio para ser
transcritas de manera literal a posteriori. La duracion de las entrevistas sera entre 60 y

90 minutos.

Durante la realizacion de la entrevista evitaremos los juicios de valor, asi como
también interrumpir a los informantes, prestarles atencién y empatizar con ellos para

fomentar la expresion de sus vivencias y proporcionar un clima de confianza.

Andlisis e interpretacién de los datos

El andlisis y la interpretacion de los datos se realizaran interpretando la informacion
obtenida a través de las entrevistas semiestructuradas en profundidad y la observacion
participante mediante la teoria fundamentada, un andlisis interpretativo que pretende
generar teorias, conceptos, hipotesis o proposiciones a partir de los datos de la propia
investigacion empirica: mediante unos procedimientos analiticos se crean categorias
tedricas partiendo de los datos y se analizan las relaciones relevantes que hay entre

ellas.

El proceso de analisis en la teoria fundamentada se basa en dos estrategias: el
método comparativo constante (la generacion de la informacién, la categorizaciéon y el
analisis se realizan simultdneamente) y el muestreo teérico (se seleccionan nuevos
casos en funcion de su potencial para refinar, matizar o expandir los conceptos y

teorfas que se van desarrollando) @

Con la finalidad de analizar el contenido de las entrevistas, los datos obtenidos seran
agrupados en categorias tematicas. A su vez, se codificara la informacion etiguetando

fragmentos de la entrevista que hacen referencia a un mismo tema.

Por ultimo, se hara una interpretacién de la informacién obtenida y se compararan

aguellas categorias comunes en las entrevistas realizadas a los tres padres con un

12
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hijo diagnosticado de TDAH atendidos por una enfermera especialista en Salud

Mental.

Consideraciones éticas

Para la realizacién de las entrevistas, los padres con un hijo diagnosticado de TDAH
atendidos por una enfermera especialista en Salud Mental seran informados
previamente de los objetivos y la finalidad del proyecto. Asimismo, se les entregara el

consentimiento informado que deberan firmar.

En todo momento se respetara el anonimato de los sujetos y la confidencialidad de los
datos recogidos, asi como se respetardn los principios éticos generales de las
investigaciones médicas que se recogen en la Declaracion de Helsinki, Gltima revision

en el afio 2013 en Brasil ??,

Ademas, se les hard saber que los miembros del equipo de investigacion no soélo
extraeran informacién mediante la entrevista sino que también utilizaran la técnica de

observacion participante.

Después de redactar y extraer conclusiones de las entrevistas, deberemos ensefiar a
los informantes esta informacién para que la aprueben. Estaremos dispuestas en todo

momento a realizar cambios en caso de desacuerdo por parte de los participantes.

13
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RESULTADOS Y DISCUSION

Nos gustaria destacar que los resultados obtenidos en este proyecto de investigacion
cualitativa coinciden con diversos estudios realizados sobre el mismo tema. No
obstante, no pueden considerarse extrapolables puesto que la muestra analizada es

insuficiente.

Los resultados que se presentan a continuacién seran analizados mediante el

siguiente esquema acerca de las categorias tematicas y sus respectivos codigos:

LG, © Escasa informacion
preconcebidos o

erroneos sobre
TDAH

Maotivacion personal

Actitudes y
comportamientos
comunes

Estigma

Discriminacidn y  aislamiento
social

Impacto emocional

“ A favor del tratamiento

. oy farmacolégico
erspectiva de “ A favor de ofros

padres con tratamientos
hijos con TDAH

Apovo “  Apoyo familiar
en diferentes “  WVinculo con la Asociacidn
ambitos APYDA
“  Apoyo de los profesionales
sanitaros
Profesional
de
enfermeria
ausente
Cambios en
el estilo de “  Estrategias de afrontamiento

vida
®  Muevasnormasy pautas

Figura 2 Categorias tematicas y codigos

14
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Conocimientos preconcebidos erréneos sobre TDAH

Escasa informacion

Dentro de esta dimension, indagamos sobre los conocimientos de TDAH que tenian
los padres antes del diagnéstico. Dos de los informantes manifestaron no tener
consciencia acerca de la variabilidad de la sintomatologia del trastorno, sin embargo
relacionaban este concepto con personas “hiperactivas, movidas y nerviosas”.
Asimismo, consideraban que los comportamientos de sus hijos eran propios de su
edad expresando uno de ellos “para mi era todo normal porqué como yo también soy

muy nervioso, pues lo veia normal....un nifio movido”.
Motivacion personal

Por otro lado, la otra informante referia tener conocimientos previos acerca de la
patologia, movida por su interés personal, puesto que se habia informado a través de

las redes ya que en la escuela le informaron de la falta de atencion de su hijo.

Comportamientos vy actitudes comunes

Durante la realizacibn de las entrevistas los informantes aludieron algunos
comportamientos y actitudes comunes entre sus hijos de los cuales destacaron la falta
de concentracién, inquietud, falta de compromiso con las actividades escolares y
fracaso escolar, baja autoestima y aislamiento social en relacién a otros nifios. Estos
comportamientos son mencionados en el libro de César Soutullo de 2008 “Convivir con
nifios y adolescentes con Trastorno por Déficit de Atencion e Hiperactividad”, aunque

también aparecen otros sintomas como desorganizacion y distraccién @V,

Sentimientos y emociones

Estigma

Tras analizar las entrevistas, encontramos que el TDAH a dia de hoy sigue siendo una
enfermedad estigmatizada. Las familias de nifios con TDAH hablaron de la existencia
de un gran desconocimiento por parte de la sociedad sobre el trastorno y sus
sintomas. Este desconocimiento lleva a las personas a presentar actitudes negativas

hacia el nifio y hacia la familia propiciando el estigma y el tabu en esta enfermedad.

Una de las informantes expres6 que en el colegio ella no sabia si alguien mas en la
clase padecia el mismo trastorno que su hija, ya que es un tema secreto, del que no

se habla. Ella misma refiri6 que es un tema tablu por miedo a que los demas
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discriminasen a su hija. Sin embargo narré “yo creo que ese tema ha mejorado mucho
¢no?...desde fuera la visién es...una vision de estigma, pero ahora ya menos, antes

era algo muy malo y muy mal visto por la gente”. Por el contrario, otra madre asegurd

que ella no se habia escondido nunca de que sus hijos tenian TDAH.
Discriminacion y aislamiento social

Todos los padres que han sido participes en esta investigacion refirieron haber sentido
en algun momento discriminacion. Dos de ellos hablaron de la discriminacion que
habian sentido sus hijos en el entorno escolar, principalmente por parte de los
profesores. Nos hablaron del rechazo por parte del profesorado y de la falta de
conocimientos, implicacion e interés acerca del trastorno por parte de algunos
docentes que incluso por desconocimiento llamaron vago a su hijo cuando tenia

apenas 4 afnos.

Resultados del estudio de L. Cérdoba y M.A. Vergudo de 2003 “Aproximacién a la
calidad de vida de familiares de nifios con TDAH: un enfoque cualitativo® coinciden con
los nuestros puesto que los padres consideran que los colegios deberian preocuparse
mas por formar y capacitar a sus profesores para el trabajo con estos nifios puesto

que cada vez es mas frecuente encontrar casos de TDAH en las aulas #?.

Otra de las informantes explic6 haber padecido discriminacion de la propia familia,
primordialmente hizo referencia a los abuelos. Esta lo atribuy6 a la edad, asi como a la
brecha generacional en la que se hacen mas evidentes las diferencias en educacion,
normas, valores y comportamientos. Las personas mayores son reacias a medicar a
los nifios y a admitir esta patologia que hace afios “no existia”, incluso nos explicé que
su propia familia “ven como que estas haciendo algo como para tu quedarte

tranquila... ¢ sabes?...para que... ¢ sabes? Por tu comodidad, no por la nifia”.

Resultados similares fueron obtenidos en el articulo cientifico anteriormente
mencionado, publicado por la revista espafiola de discapacidad intelectual. En el
estudio obtuvieron que son frecuentes los conflictos con la familia extensa,

particularmente con los abuelos ©?.
Impacto emocional

Respecto al impacto emocional de haber sido atendidos desde un Centro de Salud
Mental, hemos obtenido variedad de resultados. Dos de los informantes coincidieron

en que el conocimiento acerca del TDAH y de la finalidad de recurrir a un psiquiatra ha
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hecho que cambien sus primeros pensamientos sobre visitar a este profesional

sanitario.

Una de las madres expreso que “antes no tenia la misma visién, pensaba que iba al
psiquiatra la gente que tenia un problema muy grave ¢sabes?... pero luego a base de
los afios te das cuenta que no” asi como otra refirid que “tendria que ser una consulta
mas normalizada, que hace unos afos si tenias la visiébn de que era como un poco de
estigma ir al psiquiatra y para mucha gente hoy en dia aun lo es...que parece que por
ir, estés para que te encierren...”. Ambas madres comparten la opinion de que gracias
al conocimiento y al paso del tiempo, sus ideas acerca de visitar a este profesional han
cambiado. Para el padre que ha participado en el estudio, sin embargo, ir al psiquiatra
no lo encuentra negativo ni impactante porque piensa que a su hija “no le pasa nada,
para mi es normal”, por lo que visualizamos como estrategia de afrontamiento una

negacion de la enfermedad de su hija.

Controversiarespecto a la necesidad de farmacos

A favor del tratamiento farmacolégico

Existe evidencia cientifica de que el trastorno por déficit de atencién con/sin
hiperactividad causa una morbilidad importante y debe ser tratado. El objetivo del
tratamiento es disminuir la frecuencia e intensidad de los sintomas y facilitar
estrategias para su control ya que no se dispone de un tratamiento curativo en la

actualidad ®.

Para la familia, la cuestiébn de la medicacién supone un conflicto respecto a su
utilizacién o no; sin embargo, desde hace varios afios las investigaciones han aportado
evidencias en torno a la efectividad de este tipo de tratamiento para corregir los
sintomas del trastorno tal y como afirman en el articulo de Lora A. de 2006 “El
tratamiento del nifio y adolescente con TDAH en Atencion Primaria desde el punto de

vista de la evidencia” ©®,

Dos de nuestras informantes expresaron los grandes beneficios del tratamiento
farmacologico en sus hijos. Aunque al principio del diagnostico una de ellas era mas
reacia a la utilizacion de farmacos, ambas creen que funciona y que es necesario.
Estan agradecidas de que exista un tratamiento multimodal para el TDAH. No
obstante, comentaron la presencia de algun efecto secundario como por ejemplo la
falta de apetito, produciendo asi una disminucion importante de peso y un leve retraso

del crecimiento.
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Como beneficios de la medicacion destacaron el aumento de seguridad y
concentracion del nifio. Tras un mes medicandose, expresaron que los efectos eran
evidentes en el comportamiento de sus hijos, apreciando “un 100% de cambio, un

cambio radical”.

A favor de otros tratamientos

Por otro lado, una de las nifias cuyo padre formé parte de nuestro estudio no recibe
medicacién farmacoldgica para el tratamiento del TDAH. Sin embargo, esta
participando en un estudio prototipo en Barcelona dirigido por la psiquiatra A. Bielsa,
en el cual los sujetos participantes toman s6lo omega-3 como tratamiento del

trastorno.

Profesional de enfermeria ausente

El papel de enfermeria en el seguimiento de los nifios con TDAH era el principal tema
a investigar en nuestro proyecto, por lo que nos impactdé no recibir informacion por
parte de los informantes durante la entrevista realizada acerca del rol de estos
profesionales en el trastorno de sus hijos. Asi pues, al preguntarles de manera directa
sobre la importancia de los profesionales de enfermeria en los cuidados
proporcionados, nos encontramos con los siguientes resultados: dos de los
participantes manifestaron que “la enfermera del CAP sélo le hace un seguimiento del
peso y la talla” puesto que uno de los efectos secundarios de la medicacion es la
pérdida de apetito, por lo que la enfermera controla que el nifio esté dentro de los
percentiles adecuados para su edad, aunque también les informd de la existencia de
las Flores de Bach como terapia alternativa para el tratamiento del TDAH. Sin
embargo, el otro participante no hizo referencia al papel de enfermeria en ningin
momento de la entrevista, dato que se verifica con los escasos estudios e
investigaciones cientificas existentes acerca de la importancia de la enfermera en el

cuidado de los nifios con TDAH.

No obstante, la tesis doctoral de O. Larsen de 2014 titulada “Everyday life in families
with a child with ADHD and public health nurses’ conceptions of their role” plasma la
relevancia de la figura de la enfermera de salud publica en estos casos ya que su
implicacién, apoyo y dedicacion sirven de gran ayuda en el dia a dia para estas
familias, convirtiéendose asi en personas de referencia para resolver sus dudas e

inquietudes acerca de este trastorno %,
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Por otro lado, es importante destacar que los tres padres nos informaron de que sus

hijos eran atendidos a través de la sanidad privada, por lo que con los profesionales

que mas relacién tienen son con el psicélogo y el psiquiatra que llevaban el caso de

sus hijos y con quienes se citan periédicamente para realizar determinadas visitas

para valorar sus evoluciones (en cuanto a la adaptacion y adherencia al tratamiento,

cambios de comportamiento significativos, etc.), hecho que puede justificar la falta de

implicacion profesional del personal de enfermeria.

Apovo en diferentes ambitos

Apoyo familiar

Los tres informantes manifestaron en sus entrevistas la gran importancia de sentirse
arropados y apoyados por la sociedad, especialmente por sus familias y personas mas
allegadas, un aspecto que también se plasma en el articulo de K. Peters y D. Jackson
de 2009 “Mothers’ experiences of parenting a child with attention deficit hyperactivity
disorder”’. Una de las entrevistadas coment6 que a su marido le cost6 mucho asimilar
el problema que padecia su hija, pero reconoce que fue su gran apoyo dentro del
nacleo familiar. No obstante, el resto de familia no terminé de aceptar el diagnéstico de
la nifia, por lo que se mantuvieron al margen y no prestaron mucha atencion a las
necesidades y dificultades que pudieran tener para ayudarles en determinados
momentos, sin embargo nuestra entrevistada esta satisfecha con el apoyo recibido de

sus familiares y amigos ©.

Otro de los informantes manifesté haber recibido un gran apoyo de los familiares de su
esposa, puesto que consideraban que la nifia padecia un importante trastorno y que
necesitaban ayuda. Sin embargo, reconoce que su familia (en particular sus padres),
no se involucraron en los cuidados de la nifia ya que creian que su comportamiento

era “normal, tipico de todos los nifios, nada por lo que preocuparse”.

La ultima informante comentd haberse sentido muy arropada por parte de sus suegros,
puesto que su marido también padece TDAH, por lo que parte de la familia ya tenia
conocimientos acerca de este trastorno y supieron actuar con mucha rapidez y
delicadeza, aunque agradece de manera especial los cuidados recibidos por parte de
sus padres y sus hermanos, ya que sin saber apenas del tema se involucraron para

facilitar el impacto inicial del diagnéstico.
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Vinculo con la Asociacion APYDA

Por otro lado, en relacion al apoyo recibido por parte de la Asociacion Provincial de
padres y madres con hijos con Déficit de Atencidn con o sin hiperactividad (APYDA),
los tres informantes coincidieron en que “nos ayudé mucho conocer a otros padres con
hijos que tenian el mismo problema. Podemos hablar del tema y nos consolamos
mutuamente...entre nosotros nos entendemos”. También resaltan la importancia de
asistir a los talleres ofrecidos por la asociacién, entre los que destacan los talleres
psicolégicos, de reeducacion psicopedagdgica, escuela de padres y asesoramiento
individualizado a las familias. En ellos encuentran el apoyo ofrecido por diferentes

profesionales, como psicélogos y pedagogos.
Apoyo de los profesionales sanitarios

Finalmente, los tres informantes manifestaron la gran importancia del papel del
psiquiatra y del psicélogo en el seguimiento y evolucion del TDAH de sus hijos. Una de
ellas otorga la mejor actuacién a los psiquiatras por la gran labor de llegar al
diagnéstico, mientras que los otros restantes creen firmemente que el profesional mas
involucrado en todo el proceso y de quien mas apoyo reciben son los psicélogos. No
obstante, también consideran imprescindible la funcién de los pedagogos y de los
pocos profesores que desde la escuela trabajan para integrar a estos nifios dentro de
las aulas mediante algunas adaptaciones curriculares, intentando evitar asi el acoso
escolar, tal y como se plasma en el reciente articulo de R. Ahmed, J. Borst y P.Aslani
de 2014 “Do parents of children with attention-deficit/hyperactivity disorder (ADHD)
receive adequate information about the disorder and its treatments? A qualitative

investigation” .

Cambios en el estilo de vida

Estrategias de afrontamiento

En relacion a esta categoria, uno de los informantes expresé sentir “liberacion” al
recibir el diagnéstico de que su hijo tenia TDAH, puesto que llevaba mucho tiempo
esperando una confirmacion a sus sospechas, por lo que lo acepté con relativa
normalidad. Por otro lado, otra informante manifesté “quedarse en blanco” ya que no
imaginaba que su hija pudiera padecer un trastorno, sino mas bien creia que era un
comportamiento tipico y habitual de su edad y que con el tiempo esas actitudes irian
desapareciendo, pero lo fue asimilando progresivamente con la ayuda de familiares y

profesionales. Finalmente, el Ultimo informante hizo una importante negacién ante el

20



(i 2

UNIVERSITAT Cristina Borrell Vidiella
ROVIRA | VIRGILI Ana Cotano Teruel
diagnéstico puesto que sigue teniendo dudas acerca de éste. Considera que su hija es

“una nifia normal, sana y sin ningun problema importante por el que preocuparse”.
Nuevas normas y pautas

Los tres participantes coincidieron en que una vez confirmado el diagnostico tuvieron
que realizar ciertos cambios en sus rutinas diarias para facilitar el desarrollo de
diferentes actividades por parte de sus hijos y evitar también sentimientos de fracaso
por parte de éstos. Asi pues, destacaron que tener “mas paciencia de la habitual” ha
sido la clave para empezar a entender el trastorno, informacion que también se plasma
en el articulo anteriormente mencionado “Aproximacion a la calidad de vida de

familiares de nifios con TDAH: un enfoque cualitativo®

. Este estudio también pone
de manifiesto la importancia de establecer unas normas y unas pautas claras para

evitar la distraccion y potenciar una mayor atencion en sus responsabilidades.

Por otro lado, los padres juntamente con sus hijos han elaborado un horario semanal
con tareas que deben realizar a diario (como hacer la cama, jugar, hacer los deberes,
etc.), ya que una buena organizaciébn les ayuda a alcanzar pequefias metas

progresivamente.

Ademads, uno de los cambios que los tres padres comentaron es el hecho de intentar
no dar mas de una orden a la vez, es decir, si anteriormente les mandaban en un
mismo momento “lavarse los dientes, ponerse el pijama y recoger los juguetes” ahora
lo hacen por separado. En primer lugar les mandan lavarse los dientes marcandoles
unos limites para que dispongan de un tiempo determinado. Cuando esta orden ya ha
sido realizada, les mandan hacer la siguiente actividad, y asi hasta llegar a la dltima
tarea por hacer. De esta manera manifiestan que el nivel de saturacién de los nifios es

menor, por lo que les es mas facil prestar atencién y cumplir los diferentes mandatos.
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CONCLUSIONES

El TDAH es una patologia prevalente y de gran importancia en la actualidad puesto
que afecta entre el 3% y el 7% de nifios en edad escolar. Sin embargo, tras la
realizaciébn de este proyecto de investigacion cualitativa, queda muy patente la
escasez de cuidados a personas con ciertos problemas de salud mental, apreciando
que las familias con un hijo diagnosticado de TDAH carecen de recursos para facilitar
su dia a dia.

Nuestras impresiones una vez realizado el andlisis de las entrevistas han sido las
siguientes:

En primer lugar, la hipotesis ha resultado verificada ya que los sujetos de la muestra
han expresado temor a la discriminacién y aislamiento de sus hijos, hecho que les
origina inquietud, por lo cual obvian la patologia ante los demas. Asimismo, la falta de

comprension, apoyo Yy recursos son también generadores de malestar.

En segundo lugar, como hallazgo importante y a la vez preocupante, nos gustaria
destacar la ausencia de los profesionales de enfermeria dentro del equipo
multidisciplinar que realiza el seguimiento de los nifios con trastorno por déficit de
atencion con/sin hiperactividad, por lo que creemos que deberian de tener un papel
activo en los cuidados que requieren estas familias proporcionandoles gran parte de
las carencias destacadas en nuestro estudio como el apoyo, la informacién y el

refuerzo en la socializacion, intervenciones esenciales en la practica enfermera.

Asi pues, consideramos importante que futuros estudios cientificos sigan esta linea de
investigacion con la finalidad de aumentar la formacion a los profesionales de
enfermeria en relacion a este trastorno para que sean capaces de ofrecer las

herramientas necesarias a todas las familias que padecen esta problemética.

Para concluir, queremos enfatizar la repercusion que tiene este trastorno en los
diferentes ambitos de la vida, originando cambios en aquellos que lo padecen, asi
como también en las personas mas allegadas. Asi pues, es imprescindible que se
establezca una buena sincronia entre los nifios, sus familias y los profesionales del

ambito sanitario y educativo.
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LIMITACIONES Y UTILIDAD DEL ESTUDIO

Somos conscientes de que los resultados obtenidos en este estudio cientifico se
limitan a la experiencia de tres padres con hijos diagnosticados de TDAH, por lo que
no se pueden considerar extrapolables puesto que no se utiliz6 una muestra

representativa del colectivo afectado por esta problematica.

No obstante, y pese a estas limitaciones, queremos recalcar la importancia de la
investigacion cualitativa en las ciencias de la salud ya que ofrece herramientas muy
valiosas para una mayor aproximacion a las vivencias de los pacientes y sus familias,

hecho imprescindible para ofrecer unos cuidados 6ptimos.
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo, con DNI
Manifiesto que he recibido suficiente informacion sobre el estudio.
Comprendo que mi participacién es voluntaria.

Comprendo que puedo retirarme del estudio:

- Cuando desee

- Sin tener que dar explicaciones

Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio y por ello autorizo la

grabacion de esta entrevista asi como su posterior andlisis y difusion de los resultados.

Firma investigador Firma sujeto participante

Tarragona, fecha:
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ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA

1. ¢Qué conocimientos tenia acerca de este trastorno antes de que su hijo fuera
diagnosticado de TDAH?

2. ¢Puede explicarnos cémo vivio el diagndstico? ¢ Cree que ha recibido apoyo de
la gente mas allegada? ¢(Se ha sentido sola en algiin momento? ¢Qué nos
podria explicar acerca de las reuniones semanales con otras madres con hijos
con TDAH?

3. ¢Qué cambios cree que han hecho en sus vidas a partir del momento que le
dicen que su hijo sufre un TDAH y como lo han afrontado?

4. Expliqguenos que le ha implicado a usted el hecho de que su hijo deba ser
atendido en un servicio de psiquiatria. ¢ CoOmo se ha sentido? ¢Le ha costado

dar el paso?

5. ¢De qué profesional sanitario considera que ha recibido mas apoyo? ¢Nos
podria hablar de este profesional? ¢Qué ha hecho durante el proceso de su
hijo? ¢Qué actuaciones ha realizado? ¢En qué le ha ayudado? ¢Esta

satisfecha con el tiempo empleado?

6. En el caso de que no nos hablen de enfermeria:
o ¢Cree que el profesional de enfermeria es importante en todo este
proceso? ¢Qué cuidados le ha ofrecido? ¢Esperaba mas implicacion

por su parte o se siente satisfecha con el apoyo recibido?
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