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Identificando requisitos educativos para el cuidado de nifios con necesidades de salud complejas: Un estudio europeo

Introducciéon Los avances en medicina han incrementado el nimero de nifios viviendo con enfermedades complejas, y con ello la
necesidad de ofrecer asistencia sanitaria de alta calidad. Las/los enfermeras/os juegan un papel importante en el cuidado de estos
nifos y sus familias. El conocimiento y la practica adquiridos por los mismos han de ser especificos para asegurar una asistencia
sanitaria acorde a sus necesidades. Objetivo Especificar los requisitos educativos de las/los enfermeras/os, en 30 paises europeos,
para trabajar con nifios que presentan necesidades de salud complejas (NSC) y sus familias en el ambito comunitario. Este estudio
es parte del proyecto financiado por la UE: Models of Child Health Appraised (MOCHA). Métodos Se disefi¢ un cuestionario para
atender el objetivo especifico del estudio, al cual se le realizaron dos procesos de revisiéon. Este cuestionario fue distribuido a
agentes asignados en cada uno de los 30 paises europeos participantes. Una vez revisados y distribuidos, los agentes se
encargaron de enviar la encuesta a personal experto de su pais o de encontrar la informacidn requerida a través de otras fuentes.
Para validar las respuestas obtenidas, se realiz6 preguntas clarificatorias a los agentes, evitando asi errores en su interpretacion. Se
recibio respuesta de 24 paises (80%). Un analisis descriptivo de los datos fue llevado a cabo para analizar los resultados de la
encuesta. Resultados En el 75% (n=18) de los paises participantes las/los enfermeras/os no necesitan formacion especializada para
trabajar, en el ambito comunitario, con nifios que presentan NSC. Para estos paises la formacion como enfermera/o generalista es el
Unico requisito. Esta formacién es de 4 afios en 8 paises (44.4%), 3 afios en 7 paises (38.9%), y 3.5 afos en 3 paises (16.7%).
Aunque la formacion especializada no es necesaria en ellos, la mayoria (66.7%, n=12) ofrecen programas de grado y/o
postgrado/especializacion centrados en el cuidado enfermero pediatrico, siendo los mas comunes programas de
postgrado/especializacion de un afio de duracion. Seis paises (33.3%) afirmaron no tener disponibles programas centrados en el
cuidado enfermero pediatrico. Solo cinco paises (20.8%) confirmaron que la formacion especializada en el cuidado enfermero
pediatrico es un requisito para poder trabajar, en el ambito comunitario, con nifios que presentan NSC. Un pais (4.2%) manifesté no
tener servicios disponibles en el ambito comunitario para el cuidado enfermero pediatrico. Discusion Los resultados muestran que
para la mayoria de paises europeos el Unico requisito para trabajar, en el ambito comunitario, con nifios que presentan NSC es el
titulo de enfermera/o generalista. De acuerdo con el Paediatric Nursing Associations of Europe, los nifios tienen derecho a ser
cuidados por enfermeras/os que estan adecuadamente cualificados y formados. Esto refuerza la necesidad de promover formacion
especializada en el cuidado enfermero pediatrico, con el objetivo de mejorar las habilidades y competencias de las/los enfermeras/os
que proveen cuidados a nifios con NSC. La creacion de un marco de competencias europeas, para regular el cuidado enfermero
pediatrico en los programas de formacion de enfermeros generalistas, podria ser un paso importante para alcanzar este objetivo.

Paediatric Nursing Associations of Europe (2015). Paediatric nurse education in Europe: a position statement by the Paediatric
Nursing Associations of Europe (PNAE).
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Irene Nieto-Eugenio, Manuel Rich-Ruiz

PERSPECTIVA DE LOS PADRES SOBRE LA ATENCION A LA SALUD DE NINOS CON PATOLOGIAS CRONICAS EN EL
ENTORNO ESCOLAR

Objetivo: Investigar en qué consiste la atencion prestada por profesionales de la salud y maestros a la enfermedad crénica (alergia
alimentaria severa, diabetes tipos 1 y epilepsia) en el entorno escolar, desde el punto de vista de los padres.

Método: Se trata de un estudio fenomenoldgico interpretativo realizado con 13 familias de nifios diagnosticados de alguna
enfermedad crénica citada anteriormente. Los participantes fueron seleccionados mediante muestreo intencional a través de la
Asociacion Extremefia de Alergias Alimentarias (AEXAAL), de la Asociacién de Diabéticos de Cérdoba (ADICOR) y de la Asociacion
de Epilepsia de Extremadura (AEDEX). La recogida de informacién, mediante entrevistas semiestructuradas, se repitié hasta la
saturacion del discurso. Se utilizé el método de las comparaciones constantes para el andlisis de los datos.

Resultados: El diagnostico de la enfermedad crénica supone un cambio radical en las vidas de estas familias, es un proceso muy
largo y duro. Se exponen sentimientos de vivir con miedo y desconfianza al tener que dejar al nifio al cuidado de la maestra, es por
ello que se ha observado una gran afectacion en el trabajo de las familias, siendo en la mayoria de los casos la madre la que reduce
su jornada laboral o en su defecto deja de trabajar. La preocupacion que les produce la enfermedad de sus hijos hace que las
madres se sientan juzgadas por su entorno. Se percibe un desconocimiento del problema por parte del centro educativo, al igual que
una infravaloracion de éste a pesar de haber sido informados previamente por los padres. Estos sentimientos descritos
anteriormente les llevan a tener que encargarse ellos totalmente del problema conllevando una implicaciéon constante, estar de
guardia de 24h. La familia es la que se encarga de aportar toda la informacion en lo referente a la patologia de su hijo, adoptando
con el paso del tiempo una postura de conformismo hacia el colegio, las familias no esperan nada. Otro ambiente generador de
problemas en el colegio son las excursiones y los cumpleafios.

Discusion: Se observa una falta de comunicacion por parte del centro de salud y el colegio, esto hace evidente muchas carencias en
estos dos equipos repercutiendo a nivel familiar. Para proporcionar mas tranquilidad a estas familias lo ideal seria afiadir la figura
sanitaria (enfermera) en el colegio. El centro educativo deberia representar una institucién que respaldase y aportase ayudas a todas
estas las familias sin generar problemas y hacerles mas llevadera la ardua tarea de tener un nifio con una patologia crénica.
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