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PALABRAS CLAVE Resumen

Pediatria; Introduccion: Los signos y sintomas que presentan los nifios susceptibles de recibir cuidados
Hospitalizacion paliativos a lo largo de su vida son multiples y cambiantes por lo que, las personas que cuidan
domiciliaria; de ellos necesitan conocimientos para ser capaces de atender sus necesidades en casa.
Cuidador principal; Objetivos: Describir los cuidados y dispositivos que reciben los nifios en cuidados paliativos.
Sobrecarga; Analizar los niveles de estrés, ansiedad, sobrecarga y claudicacién percibido por el cuidador
Claudicacion; principal de ninos en cuidados paliativos.

Estrés; Metodologia: Estudio descriptivo transversal. Se evaltan los cuidados y su repercusion en el
Ansiedad cuidador principal de los pacientes atendidos de forma consecutiva en una unidad de cuidados

paliativos pediatricos.

Resultados: La mayoria de los cuidadores principales son madres entre 25y 46 aios, que realizan
multiples cuidados a sus hijos como el manejo de sonda nasogastrica, cambios posturales,
higiene completa, administracion de medicacion, terapia respiratoria que repercuten en su
calidad de vida al presentar sensacion de falta de aire, cansancio y nerviosismo, dificultad para
la expresion emocional o cambios en el nivel econdmico. Ademas refieren haber tenido que
modificar sus actividades de ocio y la vida familiar. Manifiestan un nivel de estrés moderado-
alto y de ansiedad moderado. A pesar de todo, el riesgo de claudicacion que presentaban las
encuestadas oscilaba entre moderado-bajo.

Conclusion: Los cuidadores evaluados en este estudio presentan sobrecarga y repercusiones en
su calidad de vida, pero que, sin embargo, no da lugar a la claudicacion.
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Consequences for the caregiver of a child hospitalized at home in Paediatric
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Abstract
Introduction: The signs and symptoms shown by children who might need palliative care throug-
hout their live are multiple and changeable thus caregivers need the knowledge to be able to

Objectives: To describe the care and devices that children in Palliative Care receive. To assess
the level of stress, anxiety, overburden, and giving up perceived by the caregivers of children

Methodology: Descriptive and cross-sectional study of main caregivers of patients treated suc-
cessively in the Paediatric Palliative Care Unit.

Results: Most of the caregivers were mothers aged between 25 and 46 years old, who had to
provide multiple types of aid to their children such as, handling the catheter, posture change,
full hygiene, medicine administration, respiratory therapy, etc, which had an impact on their
quality of life by feeling short of breath, tiredness and nervousness, difficulty in expressing
emotions or economic changes. Furthermore, they mentioned having had to modify their leisure
activities and family life. They showed a moderate-high level of stress and a moderate level
of anxiety. Nonetheless, the risk of giving up shown by the survey respondents ranged from

Conclusion: Caregivers evaluated in this study were over-burdened overload with an impact on
quality of life, which however did not lead to giving up.
© 2013 Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos. Published by Elsevier Espafa, S.L.U. All rights
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Introduccion

Los cuidados paliativos pediatricos son una rama de la pedia-
tria cuya labor esta centrada en proporcionar calidad de vida
a aquellos nifos que padecen una enfermedad incurable. A
diferencia de los adultos, los nifios y adolescentes que pade-
cen enfermedades cuya evolucion a veces es impredecible
se caracterizan por':

- Baja prevalencia (el nUmero de nifios que requieren cui-
dados paliativos es mucho menor) lo que deriva en una
gran dispersion geografica.

- Limitacion de medicacion especifica para los nifios.

- Falta de formacion especifica para los sanitarios.

- El impacto emocional y los aspectos madurativos de los
ninos.

Un grupo de expertos de diferentes paises de Europa lla-
mado IMPaCCT evaluaron en el afo 2007 las necesidades de
cuidados paliativos pediatricos en Europa destacando que’:

- Los ninos, a menudo, quieren estar en casa; y las fami-
lias, generalmente, prefieren cuidarlos en casa durante
la enfermedad y la muerte.

- Los recursos comunitarios son frecuentemente inadecua-
dos para permitir a las familias cuidar a los nifios en el
hogar.

- La provision de servicios de relevo en los cuidados es
esencial, pero su concrecion es inadecuada.

- La disponibilidad de servicios para los ninos no es equita-
tiva y, a menudo, dependen del lugar de residencia o del
tipo de diagnostico. Habitualmente, los servicios mejor
desarrollados estan dirigidos a niflos con cancer.

- La comunicacion entre los diversos profesionales invo-
lucrados en el cuidado de los nifios con condiciones
incapacitantes para la vida es escasa y necesita una
mejora sustancial.

- Existe una necesidad urgente de mejorar la formacion de
todos los profesionales y voluntarios implicados.

La atencion se caracteriza por presentar una alta com-
plejidad a nivel sintomatico®. Los signos y sintomas que
presentan los nifos susceptibles de recibir cuidados paliati-
vos a lo largo de su vida son multiples y cambiantes. Algunos
de los mas frecuentes son: alteraciones respiratorias (dis-
nea, dificultad respiratoria, etc.), pérdida de capacidades,
sangrado, aparicion de Ulceras, anorexia, convulsiones o
dolor*7, por lo que las personas que cuidan de ellos (nor-
malmente los padres) necesitan conocimientos adecuados
para ser capaces de atender sus necesidades, de lo contra-
rio podrian sentirse desbordados y generar un gran estado de
ansiedad por sentir que no controlan los posibles problemas
que el nifio pueda presentar en su hogar®. A diferencia de la
conocida atencion domiciliaria que se caracteriza por llevar
a cabo técnicas poco intensivas y de baja complejidad en
la hospitalizacion a domicilio se debe ser capaz de realizar
procesos complejos e invasivos, si es necesario, sin trasladar
al nifo de su entorno habitual, entrenar a los cuidadores y
proporcionarles las herramientas necesarias para el manejo
de ciertas técnicas®.

En la Comunidad de Madrid se atiende a los nifios en cui-
dados paliativos tanto en el ambito domiciliario como en el
hospitalario’. Se realizan técnicas y procedimientos compli-
cados a domicilio con la colaboracion del cuidador principal
gracias al apoyo continuado (24 h, 365 dias al ano) del equipo
asistencial. La labor de las enfermeras no es solo asistencial
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directa sino que su trabajo se basa en capacitar al cuidador
principal a domicilio para que cuando suceda algin problema
clinico de manera repentina sean capaces de controlar la
situacion y atender al nifio'®. Para ello desde la primera valo-
racion se anticipan los posibles sintomas que puedan surgir
y se entrena a los cuidadores minuciosamente para reali-
zar técnicas tales como aspiracion de secreciones, manejo
de convulsiones, oxigenoterapia, control de hemorragias o
administracion de medicacion para el dolor®. Este entrena-
miento personalizado proporciona seguridad y ayuda a los
padres a sentirse Utiles y controlar o resolver situaciones
complicadas hasta la llegada del equipo asistencial, si se
requiere’’.

En la unidad de cuidados paliativos de la Comunidad de
Madrid se ha realizado un estudio sobre el cuidador prin-
cipal de los nifios atendidos a domicilio con el objetivo de
evaluar el impacto de la enfermedad en la familia, ya que
el afrontamiento de los padres a la enfermedad de sus hijos
ha sido objeto de numerosas publicaciones e investigaciones
en otros ambitos en los Gltimos afios'> '°. Para ello decidi-
mos describir los cuidados y dispositivos que mas necesitan
y reciben los nifios en cuidados paliativos y conocer el nivel
de estrés que presenta el cuidador principal, su estado de
ansiedad, el grado de sobrecarga o claudicacion y las reper-
cusiones del «cuidar» sobre su calidad de vida.

Material y método

Se trata de un estudio descriptivo transversal en el que se
evaluo a los cuidadores principales de los pacientes atendi-
dos de forma consecutiva en la unidad de cuidados paliativos
pediatricos, cuyos criterios de inclusion eran:

- Cuidador principal de pacientes atendidos por la unidad
de cuidados paliativos pediatricos de Madrid que lleven
al menos 15 dias en seguimiento.

- Tener cumplidos los 18 anos de edad.

Y los de exclusion:

- Situacion de agonia del niio.
- Que el nifo esté institucionalizado.
- No dominar el idioma castellano en este caso.

Los cuestionarios se entregaron en mano por la enfer-
mera responsable del paciente al cuidador principal en la
primera visita programada que se realizé en el domicilio
del paciente, tras haberse cumplido al menos 15 dias de
estancia en la unidad. Dicha enfermera, explicé de forma
clara la finalidad del estudio, solicitando a continuacion el
consentimiento de participacion, y una vez rellenos los cues-
tionarios se reenviaban por correo postal mediante un sobre
franqueado que se les proporcion6 previamente.

Se analizaron las siguientes variables: edad del cuidador
y del paciente, sexo del cuidador, parentesco (con respecto
al paciente), situacion laboral, estancia en la unidad, cui-
dados mediante el cuestionario ICUB 97, 1.2 parte, cuidados
que presta el cuidador (Ubeda, 2009)'7 items valorados por
las enfermeras responsables del paciente excluyendo aque-
llas condiciones que son inherentes a la condiciéon de ser
nino. Y mediante cuestionarios autoaplicados las siguientes

Tabla 1  Descriptivos

Variables Porcentaje (n)

Edad de la persona cuidadora

Menor de 25 anos 7,1 (1)

26-35 anos 28,6 (4)
36-45 anos 50 (7)
Mas de 45 afios 14,3 (2)
Parentesco
Padre 0 (0)
Madre 92,9 (13)
Otros 7,1(1)
Estancia
15-30 dias 7,1 (1)
1-2 meses 14,3 (2)
3-6 meses 28,6 (4)
6-12 meses 14,3 (2)
Mas de un ano 35 (5)
Situacién laboral
En casa 64,3 (9)
Por cuenta ajena 35,7 (5)

variables: ansiedad del cuidador principal: STAI-E'®, estrés
del cuidador principal Pediatric Inventory for Parents
(PIP)", riesgo de claudicacion de la persona cuidadora prin-
cipal: escala de claudicacion familiar®®, calidad de vida
entendida como sobrecarga percibida por los cuidados: cali-
dad de vida de los cuidadores informales (ICUB 97 2.2
parte)'’.

Resultados

Los ninos de este estudio piloto tienen edades comprendi-
das entre 8 meses y 21 afnos, con una media de 8 afos y una
desviacion estandar de 6,7 afos. Los 2 grupos diagnosticos
de afecciones predominantes fueron enfermedades progre-
sivas sin tratamiento curativo (35,7%) y enfermedades no
progresivas sin tratamiento curativo (42,8%).

El 93% de los cuidadores principales son madres. En la
tabla 1 podemos observar que casi el 80% tienen edades com-
prendidas entre los 26 y los 45 anos, y que trabajan en casa
(64%). Los ninos fueron atendidos en su mayoria durante mas
de 6 meses por la unidad.

A continuacion se encuentran agrupados por
necesidades los resultados de cuidados que presta
el cuidador (cuestionario ICUB 97, 1.2 parte)

En relacion a los problemas de oxigenacién, ademas de admi-
nistrar tratamiento para terapia respiratoria, la mayoria de
cuidadores deben adecuar sus domicilios para poder atender
al nino. Ademas, un 50% de las cuidadoras debe aprender a
realizar rehabilitacion respiratoria a los nifos.

En los cuidados de nutricion, el porcentaje de cuidadores
que compran los alimentos es 0%, este dato no es erroneo,
confirma que como condicion inherente a ser nifo, todas los
cuidadores principales compran los alimentos, por lo que
este item entre otros, no fue considerado un cuidado extra.



82

T. Martinez Llorente et al.

Sin embargo, si que habria que tener en cuenta a la hora de
valorar el resultado total de los cuidados administrados que
se trata de cuidar a un nifo. Destacar que mas de un 50% de
los nifios deben ser alimentados por sonda, al 42,9% hay que
darles de comer y el 7,1% precisan dieta especial.

En relacion a la eliminaciéon, a mas del 78% de los
nifos hay que cambiarles los panales, se excluyd a lactan-
tes y ninos pequenos porque el uso de panal es habitual.
El 78,6% precisa enemas. El 7,1% precisan cuha y al 7,1%
hay que acompanarles al lavabo. Sobre la movilidad, a un
71,4% de los ninos hay que realizarles cambios posturales
y acompanarles a las pruebas. El 21,4% de los nifos con
deambulacion precisan ayuda.

Mas de la mitad de los nifios precisan que se les administre
medicacion para dormir y realizar una vigilancia del suefio.
>Al 78% de los ninos les visten y desvisten por completo.
En relacion a la >termorregulacion, el cuidador principal
ha de regular la temperatura de la casa y del nifio, asi como
emplear medicacion especifica para la regulacion de la tem-
peratura corporal.

A todos los ninos hay que ayudarles o realizar por com-
pleto la higiene de la boca, a mas del 78% de los ninos se
les realiza la higiene completa y prevencion de Ulceras por
presion. Ninguno de los pacientes se automedica, son los
cuidadores los que les administran la medicacion. >El 78,6%
de los ninos precisan acondicionamiento del hogar para su
cuidado.

Sobre las necesidades de comunicacion, creencias, tra-
bajar y realizarse, el ocio y aprendizaje cabe destacar que
el 85% de los pacientes se comunica de forma no verbal, por
lo que requieren que el cuidador sea su portavoz. Ademas,
mas del 70% de los cuidadores deben tomar decisiones por
el nifo y ejercer de acompanamiento y entretenimiento de
manera continua.

Es importante destacar que un 21% de los pacientes nece-
sitan entre 26-33 elementos de cuidados, el 28% de los
pacientes requieren al menos 25 elementos de cuidados,
mas de un 21% requieren atencion en mas de 23 elemen-
tos de cuidados, el 14% precisan entre 17-22 y tan solo un
14% precisan menos de 16. Es importante para el manejo
de estas cifras tener en cuenta que la encuesta que reco-
gia estos datos fue rellenada por enfermeras cualificadas en
cuidados paliativos pediatricos, a las que se les pidid que
no incluyesen dentro de los cuidados aquellos que fueran

Cuidados del nifio
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M 16
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M 21
M 23
& 25
M 26
W 29
M 33

Los colores indican
la cantidad de
cuidados del nifo.

NUumero de cuidados del nifo.

Figura 1

Tabla 2 Resultados PIP (estrés) y STAI-E (ansiedad estado)

Instrumento Media DE Rango
STAI-E total 28,07 9,203 15-46
PIP-F 128,29 16,165 105-154
Comunicacion-F 25,79 3,262 21-32
Cuidados médicos-F 20,21 7,934 4-34
Distrés emocional-F 30 5,477 17-38
Rol familiar-F 18,79 7,567 11-35
PIP-E 111,64 29,03 52-156
Comunicacion-E 46,71 7,119 34-61
Cuidados médicos-E 48,21 13,846 18-67
Distrés emocional-E 25,79 5,605 17-39
Rol familiar-E 24,43 7,773 14-39

inherentes a la condicion del nifio en funcion de su desarrollo
(fig. 1).

Sobre los datos obtenidos en relacion al nivel de estrés
y ansiedad se obtuvieron resultados moderado-alto y mode-
rado respectivamente (tabla 2).

A continuacion se exponen los datos obtenidos, las
repercusiones de cuidar en el cuidador (ICUB 97,
2.2 parte)

En relacion a la oxigenacion, el 21% de los cuidadores tienen
sensacion de falta de aire, el 14% fuma mas y otro 14% ha
empezado a fumar. Respecto a la nutricién, mas del 42% del
cuidador principal comen a destiempo, el 21% sufren pérdida
de apetito al igual que refieren tener malas digestiones. El
35% refieren haber perdido o aumentado de peso.

El 7% de los cuidadores refieren padecer alteraciones
intestinales asi como precisar el uso de laxantes. El 14%
padecen alteraciones menstruales. El 78% de los cuidado-
res principales manifiestan tener dolor de espalda, y mas
de un 40% toma analgésicos.El 42% realizan menos ejercicio
>(fig. 2). Mas del 7,8% se encuentran mas cansados, el 64%
duerme menos horas y mas del 50% se despierta a menudo.
El 71% precisa medicacion para dormir (fig. 3).

El 14% refieren tener dificultad para vestirse y el 14%
refieren tener problemas de termorregulacion. El 50% de loa
cuidadores principales realizan menos autocuidados. El 78%
de las cuidadoras se encuentran mas nerviosas, el 35% mas
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Figura 2 Necesidad de movimiento.
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Figura 3 Necesidad de descanso y suefo.

Evitar peligros

Figura 4 Necesidad de evitar peligros.

ansiosas y el 28% irritadas e impotentes. El 21% manifiestan
sentirse deprimidas >(fig. 4).

El 64% tienen menos relaciones sociales y el 42% manifies-
tan dificultades para la expresion emocional. El 21% refieren
cambios en sus creencias y/o valores. El 57% manifiestan
alteraciones en la vida familiar, el 50% han experimentado
una reduccion econémica, y mas de un 35% han tenido que
abandonar su trabajo o reducir su jornada laboral. El 85%
tiene menos tiempo libre y el 50% han tenido que cambiar
sus actividades de ocio.

En relacion al riesgo de claudicacion, a pesar de lo que
cabria esperar, el cuidador principal de los nifios atendidos
por la unidad de cuidados paliativos pediatricos de Madrid
oscilan entre un rango de bajo (14%) a moderado (86%) riesgo
de claudicacion.

Discusion

La tasa de respuesta ha sido del 93%. Los cuestionarios han
sido contestados en su totalidad mayoritariamente, lo que
induce a pensar que su lenguaje es de facil comprension, y la
alta tasa de respuesta sugiere que a pesar de incluir 5 dimen-
siones se completa de manera rapida y sencilla. Teniendo en
cuenta que los padres o cuidadores principales de los ninos
atendidos por la unidad se encuentran en una situacion de
gran impacto emocional, se ha contado con la colaboracion
y asesoramiento de la psicdloga de la unidad de cuidados
paliativos pediatricos.

El cuidador principal de nifios en cuidados paliativos son
mujeres, en su mayoria madres cuyo rango de edad oscila
entre los 25 y 45 anos y que trabajan en casa, algunas ya tra-
bajaban en casa antes de tener que cuidar al nifio enfermo,
pero casi un tercio tuvo que abandonar su trabajo por no
poder compaginarlo con el cuidado del nifo.

Los cuidados que necesita un niflo que recibe atencion
paliativa en domicilio son muy elevados lo que eviden-
cia una gran complejidad en su manejo. Mayoritariamente,
los nifios padecen una enfermedad no progresiva sin trata-
miento curativo. Groh et al.?' afirman que la mayoria de los
estudios realizados en cuidados paliativos pediatricos han
sido sobre la organizacion de la atencion o la satisfaccion de
los padres una vez habia fallecido el nifio, sin embargo muy
pocos investigan las necesidades de cuidados y psicologicas
de los cuidadores y su experiencia durante el proceso. Ellos
si lo investigaron y concluyen que la atencion por una unidad
especializada en casa disminuye la sobrecarga y las reper-
cusiones psicoldgicas de los padres, ademas de aumentar su
calidad de vida y la del propio nifio.

En nuestro estudio observamos qué nivel de estrés refiere
el cuidador principal evaluado mediante la frecuencia de
estresores o el esfuerzo para hacer frente a las situaciones
estresantes relacionadas con el cuidado de un nifo enfermo,
a saber, la comunicacion, los cuidados médicos, el distrés
emocional o el rol familiar es moderado-elevado. Y el nivel
de ansiedad que manifiestan es moderado. Las repercusiones
de cuidar en el cuidador son, entre otras, dolor de espalda,
cansancio, alteraciones del suefio, disminucion de los auto-
cuidados, sensacion de ansiedad, nerviosismo y alteraciones
en la vida familiar, laboral, econémica y social.

Conclusion

Los cuidadores evaluados en este estudio presentan sobre-
carga y repercusiones en su calidad de vida que, sin
embargo, no da lugar a la claudicacion. Aunque nosotros
no hemos evaluado la influencia de la atencion por parte
de una unidad de cuidados paliativos pediatricos antes de
su aplicacién y tras su fallecimiento, podemos afirmar que
una atencion sanitaria personalizada en la que se entrene
al cuidador principal para el manejo del nifio en casa y
que aumente su percepcion de control podria facilitar que
realicen los cuidados de manera adecuada evitando la clau-
dicacion al sentirse preparados en su labor diaria, para lo
cual, la labor de la enfermera se torna imprescindible en las
unidades de hospitalizacion a domicilio en cuidados paliati-
vos pediatricos.

Recomendaciones

Fomentar y mantener una adecuada relacion de confianza
con la familia se hace imprescindible para garantizar los
complejos cuidados que requiere un nifo en cuidados palia-
tivos en casa, y para que esto ocurra debemos basar las
intervenciones en una buena valoracion inicial, intentando
prever las posibles complicaciones, adaptando el plan tera-
péutico a las necesidades particulares de cada nifo-familia
y, por supuesto, manteniendo una comunicacion abierta y
asertiva tanto con el propio nifio como con los familiares
implicados.
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Responsabilidades éticas

Proteccién de personas y animales. Los autores declaran
que para esta investigacion no se han realizado experimen-
tos en seres humanos ni en animales.

Confidencialidad de los datos. Los autores declaran que
han seguido los protocolos de su centro de trabajo sobre la
publicacion de datos de pacientes y que todos los pacientes
incluidos en el estudio han recibido informacién suficiente
y han dado su consentimiento informado por escrito para
participar en dicho estudio.

Derecho a la privacidad y consentimiento informado. Los
autores han obtenido el consentimiento informado de los

pacientes y/o sujetos referidos en el articulo. Este docu-
mento obra en poder del autor de correspondencia.

Conflicto de intereses
Los autores declaran no tener ningun conflicto de intereses.
Agradecimientos

Agradecimientos a la Unidad de Cuidados Paliativos Pedia-
tricos de Madrid. A los ninos y sus familias.

Anexo 1. STAI-E: cuestionario del estado de
ansiedad (adaptacion espanola de Seisdedos,
1982)

A continuacién encontrara unas frases que se utilizan corrientemente para

describirse uno a si mismo. Lea cada frase y sefale la puntuaciéon 0 a 3 que
indique mejor como se SIENTE Vd. AHORA MISMO, en este momento. No hay

respuestas buenas ni malas. No emplee demasiado tiempo en cada frase y

conteste sefialando la respuesta que mejor describa su situacion presente.

1. Me siento calmado ........
2. Me siento seguro ..........
3. Estoy tenso .........ccco......
4. Estoy contrariado ..........
5.

6. Me siento alterado ........
7.

8. Me siento descansado
9. Me siento angustiado ....
10. Me siento confortable ...
11.

12.  Me siento nervioso ........
13. Estoy desasosegado ....
14.

15. Estoy relajado ...............
16. Me siento satisfecho

17. Estoy preocupado .........
18.

19. Me siento alegre ...........
20.

Me siento cOmodo (€Stoy @ GUSEO) ........ueiiuiiiiiiiiiiiiie e 1

Estoy preocupado ahora por posibles desgracias futuras ...........cccccoc.... 1

Tengo confianza en Mi MISMO .......ccueiiiriiiiiiiieeee e 1

Me siento muy “atado” (como oprimido) .........ccccevciiiiiiiiiiiiciiee e 1

Me siento aturdido y sobreexcitado .............ccoceieiiiiiiiiiiniic e 1

En este momento me siento bien ..........oovviiiiiiiiiiiiiii 1

— Nada

N
NN N NN NN NMNNDNNDNNNDNNDDNNDNNDND NN Ag

W W W W W W W W W W W W W W W W W gagante
N N N N N N N N . N N N Y N N N N O NI Y [7e14To)

POR FAVOR, COMPRUEBE S| HA CONTESTADO A TODAS LAS FRASES CON

UNA SOLA RESPUESTA



Repercusion en el cuidador del nifo hospitalizado en casa en cuidados paliativos pediatricos

85

Centiles STAI-E

Mujer C25 Ansiedad leve
C50 21  Ansiedad - moderada
C75 31  Ansiedad elevada
C85 37
C99 54-60

Anexo 2. Pediatric inventory for parents
(PIP) (version espafola del PIP de Streisand
et al., 2001)

A comtineaciin es presentan una hista de situscionss & b g, en ocasionss, ee tisnen goe enlmeeler oo
de mifine con enfarmedades. Por fevor, les cada silussidn eaidadassmants v eehsls con un eleuls b
oan que esa situacidn e ha ooumida en los Gltimes siste diss, wsando la escals de cinco pustos que

L Despruss, por finor guznta esfiseen lo ha o afivntar cads siteacian an ls siguisnte
Por fivor complete coumEas par cade wn de fos dews.
[T ] [ Miadee | Fado | Clio_| Hombae: | [Edat
e (bl
B S0
I= Hunea = Hudn
SITUACIOHES 2= Rarumemte 2= Un
3= Alpumas vecas 3-{;
d= & memda A= Ilncka
S Mgy s S Muchisimo
meniicn
1. Tener difieultades para dormir 1{2) 3/ 4 5 EERE
2. Discutir con misthaos de b fumilia 1|2 3] 4 5 1 EP“ 5
3, Llevar s mi hijo el hespital 1EELCE EELE
4, Recibir notiviss preocupaides 1EEEE IEEEE
5. No poder asudir al trbajo JEEEE IEEEE
6. Vax cus el eptado do dniseo de ved hijo eamibia ipidanente | 1]2 3] 4 5 113{3) 4] 5
7. Hablar con ol médiee 1|2 3] 4 5 13{3) 4|5
B, WVercque mi hijo tisse problemes para comey 1334|5 a4 5
9, Esperar los naltacos de uza procba médicn de md hijo 1/2{ 3] 4 5 EECE
10. Tenes probiemas econémicas JEEEE IEEEE
11. Tratar do nopensar pobes las dificultedes do wi fanilin. [ 1] 3] 3[4 5 1]2{3} 4] 5
12. Sentivene confundielo s ceree de ls informmciin médien |12/ 3/ 4 5 1| 2{3) 4|5
13. Estar con mi hija durante bas prushes midicas y los 14l 3 ,{5 ila 1[‘: 5
tiamenic:
14. Exturarne o eue 1mi hijo se ha hecho dafio o tiens dodor | 1] 2] 3 4] 5 113{3{4]5
15. Tratar de elender be necesidaces de olro mismhro de I ilal 3 4|5 il 2 3[41 5
1. Ver  mi hijo triste o asustado JEEEEENEEELE
17. Habdar com Ja snfirmem JEEEE 112) 3] 4[5
18. Tomar decisionss acsrcs da lox cuidsdos medieos o Fi
Arstarsients de mi hijo ' ”Hj ’ ”[ :
19. Ievapiney a b hije aislds ds los demis 1)2{3[ 4 5 123 4] 5
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]
ﬁw £Cun esferzo
poin? sTponet
1= Hunca 1= Hada
SITUACIOHES 2= Rarsmants 2= Unypoco
3= Blpunes veoss 3=
4= memudo d4= ]
S=Nhlmr s S=Nuchisizma
metadn
[T T T 1] [ |
20. Estar lsjos de Ia famiba o los amiges IEEEE 1|33 4] 3
21, Sentir que estoy como “msstesindo” ante s pobless | 112) 345  [1/2]34] 5
22 Ko estar da acusards con un misbvo del squipo ssnitic | 1]2) 3] 4 3 IEEEE
23. Ayrudar a 1 hijo con sus ecesidades de higiens 123} 4 3 1123/ 4[5
24, Preocuparms por 15 comsscninsias o largn plaso de la A! 4
fermaciad 1123 & 5 2[5 4| 5
urmgmﬂm' pars otuparte de mis propiss {23 .{s 1213 4|5
26, Sentirme mdefenzal ande b sihmeion de mi bijo 13345 11213 4|5
27, Sentir gue In familss no comgprends 1a pravedad de 1s NEE ‘15 12l 4| 5
exfirmedad de i bjo
m.mmmmmmwwm& 1 3|“15 EERE
20 Sentir incertichuerhie solbies ¢ flurn 1]2{ 3] 4 5 1)2| 3[4 5
30. Estar en el hospial durasite los fines de stmana o las 1 2| EHS 1 2| 3|4 5
WRCACIOTEE
31. Persar en otros nifice que han estado ruy enfirmos 1 E| 3| 5 1 El 3|¢ |
32. Hubolar con i hijo sobme sa enfermedad 1]3)3/45 IEEEE
33, Ayrodar o i B en I administrecién e Jos cuidados el Ai il ol 4] 5
etrieits s 192 3 4 5 2
34 Hoedar gus el coreeon me late acsleradaprants, sodomeidng | (1o] 3 45 il 2l al 4| 5
tembloms
35. Senbir insagusidad a La hors de disciplines & mi kijo 1EELE IEELE
36 Sentir wisdlo scerca de que ri hijy pusds empearsr o merr | 1 33q5 112/3 4] 5
37. Hulolar con Jos miemsbos di b fameilia sobue b enfirmednd | | 5| 5 ,Ij \ 2|3 4l s
de i hijo
38. Acompafiar & mé hijn durante lss prushes v trstamisntos 1”415 1g|34 5
30, Parderme acontecinienios maportandes en 1o vida de odme
e Lzsz 123|45
40. Preccuparms por et andgos § paviendes se mlacioran | 4| 3 aHj 1|2 3|d 5
een kil kijo
41. Hotar uncarhio en Ia relacion con mi paja JEEEE 1)2[3} 4 5
42. Pusar mucho tiempo en.siics poco familiues. IEECENNEEELE
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Pediatric Inventory for Parents [PIP] (Version espaiiola del PIP de Streisand et
al., 2001) Hoja de puntuaciones

Numero del item y breve descripcion de la situaciéon dentro de cada subescala

COMUNICACION (C: 9 items) F E CUIDADOS MEDICOS(CM: 8 F E
items)

2. Discutir 3. Llevar a mi hijo al hospital

7. Hablar con el médico 8. Ver/comer

12. Sentirme confundido 13. Estar con mi hijo

17. Hablar con la enfermera 18. Tomar decisiones

22. Desacuerdo equipo 23. Ayudarle/higiene

27. Sentir que no entienden gravedad 28. Cambios tratamiento

32. Hablar con mi hijo de la 33. Ayudarle/procedimientos

enfermedad

37. Hablar con la familia 38. Acompafiar/tratamiento

40. Preocuparme relaciéon con mi hijo

CTOTAL[ [ ] cmTOTAL] [ |

DISTRES EMOCIONAL (DE: 15items) F E ROL FAMILIAR (RF: 10 items) F E
1. Dificultad dormir 5. No poder acudir trabajo

4. Recibir Noticias preocupantes 10. Problemas econdémicos

6. Ver cambios humor 15. Atender otro familiar

9. Esperar resultados médicos 20. Estar lejos de la familia
11. Tratar de no pensar dificultades 25. Tener poco tiempo

14. Enterarme dolor hijo 30. Estar en hospital

16. Ver hijo triste 35. Sentir inseguridad

19. Imaginar hijo aislado 39. Perderme acontecimientos
21. Anestesiado 41. Notar cambio pareja

24. Preocuparme consecuencias 42. Pasar mucho tiempo

26. Sentirme indefenso

29. Sentir incertidumbre

31. Pensar en otros nifios enfermos
34. Acelerado, sudoracion, temblores
36. Sentir miedo empeore

DE TOTAL RF TOTAL

C+CM + DE + RF TOTAL: F| |

C +CM + DE + RFTOTAL: E| |
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Baremos de las puntuaciones totales en el PIP-F y PIP-E en padres de nifios con

enfermedad crénica

PIP-F

PIP-E

Puntuacion directa
165,00
152,75
142,00
131,25
125,00
118,75
117,50
115,00
113,00
110,75
107,00
105,25
97,00
92,75
91,00
88,00
86,00
80,00
77,00
71,50

Centil
100
95
90
85
80
75
70
65
60
55
50
45
40
35
30
25
20
15
10
5

Puntuacién directa
179,00
150,50
135,50
123,50
117,00
113,00
109,00
104,25
100,00
99,00
91,50
89,25
85,00
80,75
75,50
70,00
67,00
61,00
59,50
56,50
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Anexo 3. Escala de claudicacion familiar

No=0
¢ El enfermo necesita recibir curas en su cuerpo con
V1 | material especifico: lesiones de piel, sondas, drenajes,
medicacién enteral y/o parenteral? Siz 1
| -
V2 |;Esas curas complejas son asumidas per usted? No=0
Si=1
v3 ¢ Tiene limitaciones fisicas y/o psiquicas, que impiden No =0
cuidar a su familiar enfermo? Si=1
; Tiene otras dificultades practicas y/o d No=0
va | ¢Tiene otras dificultades practicas y/o de
organizacion, que le impiden cuidar del enfermo? Si=1
V5 ¢ Vive el hecho de cuidar al enfermo como una No =0
obligacion? Si=1
¢ Ha tenido pérdidas de otros miembros que No=0
V6 |repercuten en su estado emocional y la aceptacion de Si=1
la situacién actual? =
V7 |¢Ha tenido pérdidas econémicas, laborales y/o No=0
sociales que repercuten en su estado de animo y de .
adaptacion a la nueva situacion? Si=1
V8 | ;Tiene dificultades para cubrir la totalidad de las No=0

atenciones requeridas por el enfermo a causa de la

distancia entre su domicilio y el de él?

V9 |¢Piensa que el domicilio tiene las condiciones y los gi = 9

equipamientos adecuados para garantizar el =
tratamiento y los cuidados del enfermo? N

V10 ¢ Cree que la familia tiene capacidad para afrontar la Si=0
realidad actual? No = 1
Vi1 ¢Cree que la familia valora los cuidados y Si=0
atenciones que usted ofrece al enfermo? No = 1
No=0
V12 ¢ Tiene miedo y/o temor por los acontecimientos
previsibles en relacion a la enfermedad?
Si=1

TOTAL
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S, de Quadras; M?A, Hernandez; M, Sallares

ESCALA DE CLAUDICACION FAMILIAR

S, de Quadras; M2A, Hernandez; M, Sallares

0 - 4 = No Claudicacion

PUNTUACION 5 - 8 = Riesgo de Claudicacion

9 - 12 = Claudicacién familiar

Anexo 4. Cuestionario ICUB97®

Ol genacidn Huiricidn Eliminacidn

o Adecua la= condiciones|o Le compra los aimenlos, |o Lo acompafia al lavabo,
del hogar. o Le cocina los afimentos. |o Le pone la cufia

o Le ayuda wo le pracicalo  Le prepara una diela (o Le cambia los pafiales.
rehabilitacitn respiratona. ial. o Le administra medica-
o Le sdnunistra frstamien-|o Le da la comida. cidnfenemas para regular el
to. o_Lo alimenta por sonda. | irdnsilo intestinal.
Mowimients Descanss y sushio Vastirse v desvestirse

o Lo acompaifia a los ser-|o Lo vigila en sus horas de |o  Le ayuda a escoger |a
vicios sanilanos, descanzo, rapa v calzado adeosndos,

o Le myudas a deambular

ma al silksn.

turales.

g Le administra medies-

a Le da @ vestiree
:tu-.r-ut;"um v

dentre de casa o de la ca- | con para dormir, .
o Lo viste y lo desnuda.
o Le practica cambios pos-
Termorregulacidn Higiene y proteccicn de la | Evitar paligros
o Adecua la lemperatora | piel o Adecua |as condicones

chal hogar,

o Le vigila la lemperatura
Dﬂ'pl.‘i’ﬂ o

o Le administra medica-

ciéin para regular la tempe-
rabara.

o Superdsa la higeene del
enferma v del hogar.

o Le nealiza [a higiene de
cabello v fo pies.

o Le cofa las wias de los
pizs.
o Le resiza la higiene de
la boca,

o La realiza toda la higie-

nix,
o lLe iene |as lesiones
dalﬂppgfd

o Le curalas lesiones de la

dﬂ&m&

o & para que no se
acidents.

o Supervisa |la autosdmi-
nisiracikin de medicamen-
o,

o Le administra la medica-
N,

Comunicarse

o Hace de intemedianio
entre al enfermo vy los sani-
tanas.

o Le hace compafiiz.

o Es &l depositano de las
inquintudes del enfarmea,

o Utiliza la comunicacian
no werbal para comunicarse
con gl enfama,

e,
Vivir seqan sus creencias
o Le facilita poder wivir
seqlin sus creencias y valo-
ras.

Trabajar y realizarse

o Le ayuda a distribuirse
sU fiampo.

o L& admiristea sus recur-

505 malenales.
o Toma decisiones por el

anfermo,

Recreacion

o Le acompaiia a pasear.
o Le proporciona entrate-
nirmiemnio.

o Le facila poder reslizar
sus aficones.

Aprender

o Le proporciona recursos
para poder aprender.

o Le ensefia coma mejorar
su salud y bienasiar.

o Le ensefa e manap de
s5u enfermedad.
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Desde que cuida:
Oxigenacion Nutricign Eliminacion
o Tene sensacion de falta| o Come a destiempo. o Tieng alferaciones en el
da aire. o Ha perdido el apetito. ritmo intestinal.
o Fuma mas. o Tiene malas digestiones. |o Tiene alteraciones en el
o Haempezado afumar. |o Ha perdido faumentado | ftmo menstrual
peso. o Toma laxanies.
o Bebe nis alcohol.
Movimiento Descanso ¥ sushio Vestirse v desvestirse

=] Pmchcanﬂmadwxlad

fisica.

o Sa le hinchan los
pies/piemas,

o Tene dolor de espalda.
o Toma analgésicos para
el dolor.

& Esta mas cansado.

o Dusmeldescansa me-
nos.

o Se despieria a menudo,
o Toma medicacidn para
dormir,

o Tiene dificultades para
vestirse coma o hacia habi-
tualments,

Termoregulacion
mantenar [ lemperatura

Higiene y proteccidn de fa

o Tene dificultades para| piel

o Dedica menos Gempo al

Evitar peligros
o Siente desinterés por su
antomo.

o Ha modificado sus achi-
vidades de ocio,

corporal, cuidado personal, o Se nola imtado.

o S nota mds nerviosa,

o e sients impotente.

o Se siente ansinso,

o Estd deprimido.

o Toma medicamentas.

o Toma medidas de auto-

g,
Comunicarsa Vivir segiin sus creencias | Trabajar y realizarse
o Come a parte del resto|lo Han cambiado sus|o Tene dificullades para
de la familia. creancias wo valones, distribuirze su iempo
o Tiene menos relaciones o Tiene dificultades para
sociales promocionarse [aboralmen-
o Tene dificultades para te,
r sus sentimientos, o Trabaja menos fi
m alteraciones en la fuera del ﬁga‘ e
vida sexual, o Haa su trabajo
de fuera del hogar para
cuidar,
o Ha abandonado su fra-
bajo. 7
o Se ha alterado su vida
farniliar.
o Se ha reducido su eco-
ncmia.

Recreacidn Aprender

o Tiens menos tiempo o conocimientos

b, wio habilidades para cuidar,

o Tiene dificultad para sa-
tisiacer su necesidad de
aprender.

La primerd parie "Cuidados que presta el cukdador” consta de 48 ibems on los cuales so
marca con una cruz aquellcs culdados gue presta i3 parsona cuidadors. El rango oscila entre
0-48 puntos de modo que 4 mayer puniuecion, mayor ez |8 Intensidad de cuidados:

La segunda parte trata de |es *‘repercusionss da culder en & culdador” entendida como
califad de vida de |a persona cuidaders. Contiens 42 deme Gue racosen dicho abjelive, por o
tanto su rango oscila antre 0-42 puntos. Cuanto mayar as la punfuacidn, mayor @5 @ nival da

sobracanga
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