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RESUMEN

Introduccion: La mitad de las horas de vigilia de un nifio se pasan en la escuela.
Teniendo esto en cuenta, la atencion a las necesidades derivadas de las patologias
cronicas durante el tiempo que los nifios pasan en ella es un aspecto fundamental

para el cuidado completo del nifio y de su familia.

Objetivos: Validar la escala de impacto familiar (IOFS) y medir el impacto de la
enfermedad en familias de nifios con alergias alimentarias severas, diabetes tipos
1y epilepsia; investigar la atencion prestada en el ambito escolar desde el punto
de vista de los padres; y analizar y comprender el trabajo realizado por los
profesionales de la salud y de la educacién para la atencion en la escuela a dichos
ninos.

Material y métodos: Se ha realizado un estudio de validacion de la escala IOFS
en 430 familias de 2 regiones del sur de Espafa. Para ello, se evaluo la fiabilidad
de la escala mediante el andlisis de la consistencia interna (coeficiente alfa de
Cronbach) y de la estabilidad temporal (coeficiente de correlacion intraclase), asi
como la validez de constructo (andlisis factorial). Ademas, se midi6 el impacto en
estas familias y se realizé un andlisis multivariante para estudiar la asociacion
entre el impacto de la enfermedad y algunas variables. Por otro lado, se ha
realizado un estudio cualitativo interpretativo con una muestra de 17 familias
(seleccionadas intencionadamente del primer estudio), 13 maestros y 2
profesionales de la salud. Para el analisis de los datos cualitativos se realizé un

andlisis de contenido mediante el método de las comparaciones constantes.

Resultados: Los datos obtenidos del analisis factorial fueron bastante aceptables
(KMO=0,885). La consistencia interna de la escala fue de 0,87 (IC del 95%) y el

coeficiente de correlacidon intraclase fue de 0,90. En cuanto a los resultados del
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IOFS, la puntuacion media global fue de 61,9 (DE = 12,9). La diabetes mellitus
consiguid mayor impacto psicosocial global mientras que la alergia alimentaria
fue la entidad clinica que mads afecta a la experiencia con enfermedad, el impacto
personal y la carga economica. Por otro lado, la epilepsia fue la patologia que
menor impacto familiar presentd. El niumero de hijos tuvo una repercusion
directamente proporcional al impacto familiar, mientras que el nimero de
trabajadores mostrd una relacion inversa. Los padres viven la escolarizacion en
un estado de alerta constante, obligdndoles a encargarse de la mayor parte de
actividades ya que las respuestas al problema que dan los sistemas de educacion
y salud son insuficientes. Se observa una falta de coordinacién entre ambos
sistemas, resaltada por una deficiente formacion y confianza de los profesionales

y la existencia de unos protocolos que no se llevan a efecto.

Conclusiones: La version en espafol de la IOFS es una herramienta confiable y
valida para evaluar el impacto de las enfermedades cronicas en las familias. La
enfermedad croénica del nifio produce en la familia niveles medios-altos de
impacto. Las dos enfermedades relacionadas con la alimentacion presentan
mayor impacto que la epilepsia. Destaca el papel fundamental e imprescindible
que desempefian las familias en el cuidado del nifio durante el tiempo que pasa
en la escuela ante la falta de accion y coordinacién de los sistemas educativo y

sanitario.
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ABSTRACT

Introduction: Half of a child's waking hours are spent at school. With this in
mind, attention to the needs derived from chronic pathologies during the time
that children spend in it, it is a fundamental aspect for the complete care of the

child and his/her family.

Objectives: To validate the Impact on Family Scale (IOFS) and measure the
impact of the disease on families of children with severe food allergies, type 1
diabetes and epilepsy; to investigate school-based care from the perspective of
parents; and to analyze and understand the work done by health and education

professionals in providing school-based care for such children.

Material and methods: A validation study of the IOFS scale has been carried out
in 430 families in 2 regions of southern Spain. For this purpose, the reliability of
the scale was assessed by analyzing internal consistency (Cronbach's alpha
coefficient) and temporal stability (intraclass correlation coefficient), as well as
construct validity (factor analysis). In addition, the impact on these families was
measured and a multivariate analysis was performed to study the association
between the impact of the disease and some variables. On the other hand, a
qualitative interpretative study was conducted with a sample of 17 families
(intentionally selected from the first study), 13 teachers and 2 health
professionals. For the analysis of the qualitative data, a content analysis was

carried out using the method of constant comparisons.

Results: Data obtained from factorial analysis were quite acceptable (KMO=0.
885). The internal consistency of the scale (Cronbach's alpha) was 0. 87 (95% CI)
and the intraclass correlation coefficient was 0. 90. Regarding the results of the

IOFS, the overall average score was 61.9 (5D=12.9). Diabetes mellitus achieved
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the greatest overall psychosocial impact while food allergy was the clinical entity
that most affected experience with the disease, personal impact and economic
burden. On the other hand, epilepsy was the pathology with the least family
impact. The number of children had an impact directly proportional to the family
impact, while the number of workers showed an inverse relationship. Parents
live schooling in a constant state of alert, forcing them to take charge of most
activities because the responses to the problem provided by the education and
health systems are insufficient. There is a lack of coordination between the two
systems, highlighted by the deficient training and confidence of the professionals

and the existence of protocols that are not carried out.

Conclusions: The Spanish version of the IOFS is a reliable and valid tool to
evaluate the impact of chronic diseases on families. The child's chronic disease
produces medium-high levels of impact in the family. The two food-related
diseases have a greater impact than epilepsy. It highlights the fundamental and
indispensable role that families play in caring for children during the time they
spend at school due to the lack of action and coordination of the education and

health systems.
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INTRODUCCION

CAPITULO 1: Enfermedad crénica en la infancia

1.1 La enfermedad crénica

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define enfermedad como
"Alteracion o desviacidn del estado fisioldgico en una o varias partes del cuerpo,
por causas en general conocidas, manifestada por sintomas y signos
caracteristicos, y cuya evolucion es mas o menos previsible"(1). Si el término de
enfermedad lo relacionamos con la palabra crénico, del griego “chronos”,
entendemos la enfermedad cronica como la falta de firmeza prolongada a lo largo
del tiempo. Lo que nos lleva a la denominacion de enfermedad cronica o no
transmisible como la afeccion de larga duracion, generalmente superior a 3 meses

y de progresion lenta (1,2).

En las ultimas décadas se ha producido un aumento de la prevalencia de
enfermedades cronicas aisladas o presentadas como multimorbilidad (presencia
de dos o mas enfermedades crénicas en un mismo individuo) en poblacién

pediatrica (3), que va a ser nuestra poblacién de estudio.

Estudios epidemioldgicos sugieren que hasta uno de cada cuatro ninos tiene una

enfermedad crénica, con cifras de prevalencia que varian entre el 10-30% (4-6).

Segun los datos recogidos por la Encuesta Nacional de Salud en Espafia (ENSE)
de 2017 de la poblacién infantil, los tinicos trastornos cronicos con prevalencia en
torno o por encima del 5% son la alergia crénica (10,59%) y el asma (4,53%).
Ambos predominan en varones. También prevalecen en nifios y son
relativamente frecuentes los trastornos de la conducta (incluyendo
hiperactividad) (1,78%), mientras que los trastornos mentales como la depresion
y la ansiedad (0,60%), son algo mas frecuentes en nifias. Por otro lado, los

trastornos de la diabetes y la epilepsia cursan con un 0,2% (7).
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Trastornos cronicos prevalentes en poblacion infantil

Poblacion de 0-14 anos

slergia erdnica {asma 1.3

diabetes nafos W nifas
doz

Figura 1. Grafico del ENSE 2017: trastornos cronicos prevalentes en poblacion infantil.

A pesar de la multitud de enfermedades croénicas existentes en la poblacion
infantil este estudio se centra en las alergias alimentarias severas (AAS), la

diabetes mellitus tipo 1 (DM1) y la epilepsia.

Centramos el punto de mira en estas tres patologias, a pesar de las diferentes
caracteristicas que presentan entre ellas, por ser patologias que pueden presentar
complicaciones o reacciones adversas graves fuera del entorno familiar como es
el colegio, donde pasan gran parte de tiempo. Estas complicaciones suelen
generar mucha ansiedad en aquellos que las presencian, especialmente si no
estan acostumbrados a ello, lo que conlleva un retraso en la atencion o un
tratamiento inadecuado, ya que ademas todas ellas, presentan medicacién de
rescate o de urgencia (8) que requieren de la adquisicién de unos conocimientos

previos para su administracion.
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1.2 Alergias alimentarias severas
Dimensiones de la enfermedad

El aumento significativo que han experimentado las alergias alimentarias desde
el siglo pasado (31-33), las ha convertido en un problema cada vez mayor entre
los nifios de los paises occidentales (31,32,34). En este sentido, se estima que
afectan a alrededor del 6-8% de los lactantes y nifios pequenos (35-37), una
frecuencia que duplica, aproximadamente, las alergias presentadas en adultos,
situadas entre el 3,5-4% (34). Este aumento en su frecuencia ha ocasionado una
creciente preocupacion sobre la morbilidad y la mortalidad asociada a la alergia
(38), llegando a considerarse un problema de salud publica debido a su alta

prevalencia e impacto adverso en la calidad de vida (39).

Segun los datos recogidos en la ENSE de 2017, las alergias son la enfermedad
crénica con mas incidencia entre los 0-14 afios con un 11,3% en nifos y un 9,8%

en ninas (12).

En general, las enfermedades alérgicas representan un tercio de las enfermedades
crénicas en niflos y ocupan el sexto lugar entre las enfermedades infantiles mas
comunes de la OMS. Hoy en dia, uno de cada cinco nifios en edad escolar tiene

una enfermedad alérgica (39).
Definicion
El término “Alergia” proviene del griego Alos (diferente/extrano) y ergia

(reaccion/actuacion) y hace referencia a una “respuesta inmunitaria excesiva” (9).

Se define una alergia alimentaria (AA) como una respuesta inmune anormal a un
antigeno; se diferencia de la intolerancia alimentaria debido a que es una
respuesta mediada por inmunoglobulina E (IgE) a un alérgeno, usualmente una

proteina alimenticia.
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Fisiopatologia

Las inmunoglobulinas o proteinas del anticuerpo estan presentes en el plasma y
posteriormente clasificadas de acuerdo con su funcidn especifica con respecto a
la inmunidad. La IgE es una de las cinco subclases de inmunoglobulinas y es
responsable de los sintomas alérgicos durante una reaccion al unirse a mastocitos

en tejidos y a basdfilos en la sangre (10).

Los basofilos comprometen el 1% de las células blancas circulantes en la sangre
y son esenciales para la respuesta inflamatoria mediante liberacién de
mediadores celulares tales como histamina, prostaglandinas y leucotrienos en el
torrente sanguineo. Por otro lado, los mastocitos se concentran en el tejido
conectivo de debajo de la piel y de las membranas mucosas de las vias
respiratoria y digestiva que almacenan histamina, prostaglandinas y leucotrienos
dentro de granulos densamente empaquetados del citoplasma(11). En personas
con alergias a los alimentos, los antigenos especificos producen una rapida
liberacién de mediadores de las células que induce una gama de reacciones que

afectan a diferentes areas del cuerpo (10,12).

En cuanto al tipo de alérgeno, son ocho alimentos los responsables del 90% de las
reacciones alérgicas: leche, soja, huevos, trigo, cacahuetes, nueces, pescado y
mariscos (10,13). La leche y el huevo son los alimentos que estdn mas
relacionados con alergias en la infancia (14-16), si bien, en muchos casos, llegan
a desaparecer, pues a medida que nifios y adolescentes crecen desarrollan una
tolerancia al alimento (15). Los nifios superaran la leche y trigo en el 64% de los
casos a los 12 afios, mientras que el porcentaje es menor para las alergias a los
huevos al 37% a los 10 afios (10). En cambio, las alergias a los frutos secos y a los

mariscos, aunque de menor frecuencia, son las que mas persisten (17).
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Sintomas.

La mayoria de las reacciones ocurren dentro de 1 hora de la exposicion al
alérgeno; Sin embargo, las reacciones también pueden ocurrir dentro de 8-72
horas después de la exposicion inicial. La liberacion de histamina de los
mastocitos conduce a sintomas tales como vasodilatacion y aumento de la
permeabilidad, mientras que la broncoconstriccion es debida a una secrecion de

leucotrienos y prostaglandina D2 (18).

Las manifestaciones clinicas de las reacciones anafilacticas inician con picor en
palmas y plantas, pabellones auriculares, picor nasal, estornudos, hormigueo,

intranquilidad, malestar general.

- Aparecen sintomas cutdneos como enrojecimiento, picor, urticaria,
angioedema.

- Sintomas respiratorios como picor y sensacion de opresiéon de garganta,
dificultad para tragar, tos seca, disnea, opresion tordcica y sibilancias.

- Sintomas gastrointestinales como dolor abdominal, vodmitos o diarrea

- Sintomas cardiovasculares entre los que se encuentran dolor tordcico,
desmayo, palpitaciones, hipotension (bajada de la tensidn arterial) y
pérdida del conocimiento (shock).

- Otras presentaciones clinicas Incluyen incontinencia urinaria o fecal y

diaforesis(10).

La aparicion de signos y sintomas relacionados con la anafilaxia puede variar

entre unos minutos y varias horas después de la exposicion al alérgeno (10).
Diagnéstico
Los pardmetros para diagnosticar AAS incluyen (19-23):

- niveles elevados de IgE contra proteinas alimentarias (valores de IgE> 85

kU /1)
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- antecedentes positivos de al menos una reaccién alérgica grave (es decir,
una reaccion definida como grado 4 o grado 5 segun clasificacion de Clark
y Ewan)(20) después de la exposicion accidental o voluntaria (provocacion

oral) al alimento causal.
Tratamiento

En la actualidad no existe una cura para la AA (24) y la tinica medida es la
evitacion del alérgeno especifico (25,26); una labor que, cuando el nifio es
pequeno, recae en los padres, desempenando un papel crucial en la seguridad de

sus hijos.

Cuando fallan las estrategias de evitacion del alérgeno, el autoinyector de
adrenalina se convierte en la principal arma para prevenir y/o disminuir la
muerte por anafilaxia (27). El retraso en la administracién de epinefrina (aprox.
30 minutos) se ha asociado con mayor riesgo de muerte por anafilaxia. Hay
incluso otros individuos (17%) que requieren una segunda dosis de epinefrina.
De ahi que se haga tan importante la necesidad de que estos nifios siempre lleven

un autoinyector de adrenalina consigo (28).
Complicaciones

Los sintomas y la gravedad de estos efectos adversos varian entre individuos y
puede depender de la cantidad de exposiciéon o ingestion. En algunos nifios, la
ingestion de pequenas cantidades de los alimentos pueden causar serias
consecuencias e incluso la muerte (10). La incidencia de anafilaxia esta
aumentando en la comunidad (18,29) y muchas de las reacciones alérgicas se
producen fuera del domicilio, siendo la escuela uno de los lugares donde pueden
desarrollarse reacciones alérgicas (18). Se ha comprobado que un numero

creciente de nifios en edad escolar con alergias graves que causan una respuesta
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anafildctica en el cuerpo requieren atencién de emergencia para prevenir la

muerte (30,31).

La evitacion del alérgeno no resulta facil para los nifios (e, incluso, para los
padres) debido al inadecuado etiquetado de los productos alimenticios y la
complejidad a la hora de identificar los ingredientes de las comidas cuando se
come fuera (32). Como consecuencia de ello, se producen, en no pocas ocasiones,
déficits nutricionales asociados a la ausencia intencionada de alimentos; y a pesar
de estas medidas llevadas a cabo por los padres, se contintian produciendo no
pocas reacciones anafilacticas, fundamentalmente, cuando se come fuera de casa.
Seguin Pumphrey (33), el 76% de las reacciones anafilacticas relacionadas con los

alimentos se dieron cuando se habia comido fuera de casa.

1.3 Diabetes mellitus tipo 1
Dimensiones de la enfermedad

A nivel mundial, la DM1 esta aumentando tanto en incidencia como en
prevalencia, con crecimientos anuales generales en la incidencia de
aproximadamente 2 a 3% por afio (34,35). Los mayores incrementos observados
en la incidencia de DM1 se encuentran entre los nifios menores de 15 anos,
particularmente en los menores de 5 afos. Se estima que, actualmente, unos
79.000 nifios en todo el mundo desarrollan DM1 anualmente, y su incidencia esta
aumentando, aun mas, en muchos paises (36-38). A pesar de todo esto, la ENSE
recoge un 0,2% de prevalencia de DM1 en menores de 15 afios en sus datos de

2017 (7).
Definicion
La DM1 es una enfermedad autoinmune cronica caracterizada por un aumento

de los niveles de glucosa en sangre (hiperglucemia), que se debe a la deficiencia
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de insulina que se produce como consecuencia de la pérdida de las células (3 de

los islotes pancreaticos (39,40).

Se han descrito que los factores que predisponen el desarrollo de la DM1 son la

autoinmunidad, el factor genético y el medio ambiente (41,42).
Fisiopatologia

La insulina es una hormona generada por las células beta del pancreas que facilita
la absorcion de glucosa. La enfermedad se produce debido a destruccion de las
células beta del pancreas, lo que lleva a una deficiencia de insulina que puede ser
leve al principio, pero evoluciona rapidamente hacia la carencia absoluta de la

hormona.

Como consecuencia, se produce una acumulacion de glucosa en sangre que
presenta efectos citotoxicos tales como la glucosilacion no enzimatica; la glucosa
se une a moléculas como la hemoglobina o los lipopolisacaridos de las paredes
de los vasos sanguineos y a las lipoproteinas de la sangre, causando su
acumulacion y la aparicion de ateromas. Ademas, al no poder usarse la glucosa
como combustible metabdlico, se favorece la digestion de lipidos y proteinas que
aportan menor cantidad de energia apareciendo sintomas de polifagia (sensaciéon
de hambre) y de adelgazamiento. El uso de las grasas como fuente energética
provoca la liberacion de 4cidos grasos, que son oxidados a AcetilCoA. Altos
niveles de AcetilCoA saturan el ciclo de Krebs, obligando a que el AcetilCoA siga
la ruta de sintesis de cuerpos ceténicos. El exceso de cuerpos cetonicos provoca
cetoacidosis, que origina graves problemas pudiendo conducir al coma o,
incluso, a la muerte. Por ultimo, el exceso de glucosa es eliminado en la orina
junto a gran cantidad de agua aumentando la diuresis y la sensacion de sed

(poliuria y polidipsia) (35,39,43).
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El proceso de desarrollo de la DM1 es gradual, pudiendo ser necesarios varios
anos antes de que se manifieste clinicamente. La enfermedad se desarrolla por el
ataque del sistema inmune contra las propias células beta del pancreas,

encargadas de producir la insulina.

Los nifios con DM1 suelen presentar sintomas de fatiga, poliuria (aumento de la
miccién), polidipsia (aumento de la sed), polifagia (aumento del apetito),
nauseas, vomitos y pérdida de peso; aproximadamente un tercio presenta

cetoacidosis diabética (35).
Diagnéstico

La Asociacion Americana de Diabetes (ADA)(44) en su ultima actualizacion de

2020 clasifica como criterios diagnosticos de la diabetes:

- Glucosa en ayuno 126 mg/dL (7.0 mmol/L) tras no haber tenido ingesta
caldrica en las ultimas 8 horas
0

- Glucosa plasmatica a las 2 horas de 2200 mg/dL (11.1 mmol/L) durante
una prueba oral de tolerancia a la glucosa. La prueba debera ser realizada
con una carga de 75 gramos de glucosa disuelta en agua.
0

- Hemoglobina glucosilada (A1C) > 6.5%.
0

- Paciente con sintomas cldsicos de hiperglicemia o crisis hiperglucémica

con una glucosa al azar > 200 mg/dL.

Ya sea el valor de glucosa plasmatica en ayunas o el valor de glucosa plasmatica
de 2 h durante una prueba de tolerancia oral a la glucosa de 75 g, o los criterios

de Hemoglobina glicosilada. En ausencia de hiperglucemia inequivoca, el
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diagndstico requiere dos resultados de prueba anormales de la misma muestra o

en dos muestras de prueba separadas.
Tratamiento

El tratamiento de la DM1 es la insulina exdgena que serd administrada a través
de inyeccidn subcutdnea directa o bien mediante bombas de infusién continua
(35,45—47). La DM1 conduce a una dependencia absoluta del tratamiento con
insulina, esto conlleva, un autocontrol frecuente de los niveles de glucosa en
sangre (48) y ajuste de las dosis de insulina, (49) que se hardan de manera
personalizada y respondiendo a las caracteristicas del enfermo y su estilo de vida,

y con ello, mantener unas cifras de glucosa dentro de la normalidad (45).

La insulina de origen animal ha sido sustituida por insulina producida por ADN
recombinante. Existen varios tipos de insulina, entre los que se encuentran

(50,51):

- la insulina regular que es una insulina prandial de accidon corta con una
concentracion basal.

- lainsulina NPH es una insulina de accion intermedia que tiene una accion
de pico amplia que proporciona una cobertura prandial.

- Aspart, glulisine y lispro son insulinas analogicas de accion rapida que
imitan la secrecion prandial fisioldgica de la insulina.

- Detemir y la glargina son insulinas de accién prolongada que tienen un

pico de accion minimo y proporcionar suministro de insulina basal.

42



Aspart, lispro (4-6 hr)

Regular (610 hr) Extended zine
l MPH (12-20 hr) insulin (18—24 hr)

Glargine (2024 hr)

Relative Plasma Insulin Level

Figura 2: Efecto de los diferentes tipos de insulina (52)

Anadido a todo esto, la realizacion de actividad fisica permite disminuir los
niveles de glucemia, por lo tanto, favorece la disminucion las necesidades de
insulina en el organismo y a la vez, disminuye los factores de riesgo

cardiovascular (53,54).

El tratamiento con insulina, el ejercicio fisico y una dieta adecuada son la formula

perfecta para el manejo 6ptimo de la enfermedad (49).
Complicaciones

Entre los efectos adversos mdas comunes del tratamiento, especialmente con
insulina o sulfonilureas, se encuentra la hipoglucemia y en menor medida
episodios de hiperglucemia y cetoacidosis(55). Es por ello que la mortalidad de

los nifios con DM1 es mas frecuente que la de la poblaciéon pediatrica general(56).

La hipoglucemia es causada por un exceso de insulina y una respuesta fisioldgica
comprometida a un nivel de glucosa < 70 mg/dl (57). La hipoglucemia no debe
ser definida solamente por los niveles de glucosa en sangre, ya que los sintomas
varian en funcion de los diferentes niveles de glucosa en sangre(58). Ademas, los

sintomas de la hipoglucemia a menudo no son especificos y, en algunos

43



pacientes, pueden incluso estar ausente. Por lo general, los signos y sintomas que
aparecen incluyen mareos, temblores, sudoracion, cambios en la personalidad,
irritabilidad, ansiedad, vision borrosa, debilidad, dolor de cabeza, incapacidad
para concentrarse, taquicardia o palpitaciones. La gravedad de la hipoglucemia
puede definirse como leve, moderada o severa; la hipoglucemia leve a moderada
puede ser auto-tratada, pero un episodio severo requiere la ayuda de alguien
para administrar el tratamiento al paciente que esté inconsciente o no sea capaz

de hacerlo por el mismo (55,59).

La hipoglucemia se aborda de dos maneras dependiendo de si el paciente, en este
caso el nino, se encuentra consciente o inconsciente. En el caso de que no se haya
producido alteracion de la consciencia, una vez se haya tomado la muestra de
glucosa se administraran 10-15 gramos de hidratos de carbono sencillos (azucar);
si a los 10-15 minutos la glucosa se mantiene por debajo de 70 mg/dl
procederemos a administrar otros 10-15 gramos de hidratos de carbono, pero esta
vez, de acciéon prolongada (20 g de pan, 3 galletas...) esto se repetira hasta que la
glucosa en sangre aumente. Por otro lado, si se ha producido alteracién de la
consciencia pasaremos a administrar glucagébn de manera intramuscular o

subcutanea (60).

Un mal control metabdlico puede dar lugar a complicaciones agudas y cronicas
como son las microvasculares (retinopatia, nefropatia y neuropatia) y las
macrovasculares (cardiovasculares, cerebrovasculares y enfermedad vascular
periférica). Los nifios son mads sensibles a la falta de insulina que los adultos y
corren un mayor riesgo de sufrir un desarrollo de cetoacidosis diabética.
Episodios de graves hipoglucemia o cetoacidosis, especialmente en nifios
pequenios, son factores de riesgo de anomalias cerebrales estructurales y
deterioro de la funcion cognitiva que puede derivar incluso en dafio cerebral

(35,45,61).
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1.4 Epilepsia
Dimensiones de la enfermedad

La epilepsia es el trastorno neuroldogico mas comun en nifios y adolescentes
(62,63). La OMS estimo6 en 2016 que hay 50 millones de personas afectadas de
epilepsia a nivel mundial; de los cuales 33 millones son nifios (64). Segun los

datos de la ENSE de 2017 la epilepsia afecta al 0,2% de los nifios en Espafia (7).
Definicion

El término epilepsia proviene del griego epilepsia que significa “intercepcion”
(65).

La epilepsia es una enfermedad crénica del sistema nervioso central, que se
manifiesta en forma de crisis inesperadas y espontdneas, desencadenadas por

una actividad eléctrica excesiva de un grupo de neuronas hiperexcitables (66).

La epilepsia fue definida por la Liga Internacional contra la Epilepsia (ILAE) en
2005 (67) como “una aparicién transitoria de signos y / o sintomas debido a una
actividad neuronal anormal excesiva o sincrénica en el cerebro”. Esta definicion fue
actualizada en 2017 (68) indicando que la epilepsia existe cuando alguien tiene
un ataque epiléptico y su cerebro “demuestra una tendencia patolégica y duradera a

tener convulsiones recurrentes” (62,63,69,70).
Fisiopatologia

Puesto que no es lo mismo una crisis convulsiva que la epilepsia, se procede a

describir previamente los tipos de convulsiones.
Las convulsiones se clasifican segun el inicio en (68):

- Convulsiones focales (anteriormente conocidas como parciales): Se inicia

en uno solo de los dos hemisferios cerebrales.
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La nueva clasificacion también clarifica lo que quiere decir disminucion
de la conciencia. Se define como la capacidad de estar alerta manteniendo
la percepcion tanto de uno mismo como de lo que sucede en el entorno.
Cualquier modificacion de la alerta se considerara una alteracion de la
conciencia.

En las crisis focales la persona puede mantenerse alerta o no, diremos
entonces que es una crisis focal en alerta o una crisis focal con disminucion
de la alerta.

- Convulsiones generalizadas: cuando su origen sucede en los dos

hemisferios a la vez. La descarga andmala sucede a la vez en todas las
neuronas de la corteza cerebral, siempre hay pérdida de conciencia. Estas
crisis generalizadas pueden ser de distintos tipos: ausencias, tdénico-
cldnicas, atonicas, mioclonicas, tonicas, espasmos.

- Inicio desconocido (cuando no hay informacion suficiente para clasificar

la convulsion como focal o generalizada).

Las convulsiones se pueden subdividir de acuerdo con su primera caracteristica,
ya sea una manifestacion motora o no motora. Cuando sucede cualquier cambio
en la actividad muscular, aumenta o disminuye, se dice que la crisis es motora.
Cuando las manifestaciones de la crisis no suponen un cambio en esta actividad

muscular se dice que la crisis es no motora (62,69).
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Tabla 1. ILAE 2017- clasificacion de los tipos de crisis.

ORIGEN FOCAL ORIGEN ORIGEN
GENERALIZADO DESCONOCIDO
ALERTA ALERTA
DISMINUIDA
ORIGEN MOTOR: ORIGEN MOTOR: ORIGEN MOTOR:
- Automatismos - Ténico-clénica - Ténico-clénica
- Atodnica - Clonica - Espasmos
- Clinica - Tonica epilépticos
- Espasmos epilépticos - Mioclonica ORIGEN NO MOTOR:
- Hipercinética - Mioclénico- - Bloqueo actividad
- Miocldnica ténico-clonica
- Tonica - Miocldnico-
ORIGEN NO MOTOR: atonica
- Autondmica - Atdnica
- Bloqueo actividad - Espasmos
- Cognitiva epilépticos
- Emocional ORIGEN NO MOTOR
- sensorial (AUSENCIA)
- Tipica
- Atipica
- Mioclénica
- Mioclénica
palpebral

Caracteristicas de algunas de ellas (71):

- Toénico-clonica: Se caracterizan por una pérdida de conocimiento
acompanado de rigidez al inicio (fase tonica) y movimientos ritmicos
corporales (fase clonica)

- Ausencia: La persona se muestra inmdévil, con la mirada fija durante unos
segundos y absorta. Suelen ser breves y en muchas ocasiones pasan
desapercibidas

- Mioclénica: Se caracteriza por un movimiento brusco e instantdneo de una

parte o de todo el cuerpo
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La

Atonica. Se produce una caida al suelo de forma repentina al perder el
tono muscular y la consciencia durante unos segundos, se recupera de
forma instantanea

Espasmos epilépticos. Se producen habitualmente hasta los dos afios de
edad cursando con una flexion o extension brusca del cuerpo y cabeza
durante unos segundos.

Autondmica (porque se altera el sistema auténomo) si se producen
cambios en el color de la piel, la frecuencia cardiaca, la respiracion...
Sensorial, si se altera la vision, la audicion, el tacto...

Emocional, si aparece, miedo, risa, llanto...

Cognitiva, si se altera la capacidad de razonar

De bloqueo, si se produce un paro en la actividad de la persona.

clasificacion del tipo de epilepsia tiene un alcance mdas amplio que la

clasificacion de las convulsiones y considera la posibilidad de tener multiples

tipos de convulsiones, e incorpora informacién sobre la clinica general,

imagenologia, genética, pruebas de laboratorio, prondsticos y comorbilidades.

En muchos casos, el tipo y la etiologia proporcionan informacion que es

fundamental para orientar el tratamiento del paciente. Los tipos de epilepsia se

clasifican en (68):

1. Focal

2. Generalizada

3. Combinada Generalizado y Focal
4. Desconocido.

La etiologia puede ser estructural, genética, infecciosa, metabdlica, inmunoldgica

y desconocida.
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Para colocar a un paciente en uno de estos grupos, la categoria uno utiliza la
clasificacion de todos los tipos de convulsiones que tiene un paciente y luego las

asigna en conjunto a una de estas cuatro categorias.

Los sindromes de epilepsia se refieren a grupos de caracteristicas (tipo(s) de
convulsion, hallazgos en el electroencefalograma (EEG), hallazgos por imagenes,
caracteristicas dependientes de la edad, desencadenantes y a veces prondstico)

que ocurren juntos (62,69).

A modo de resumen, en el siguiente esquema se puede visualizar mejor lo

anteriormente descrito.

TIPOS DE CONVULSIONES

FOCALES GENERALIZADAS DESCONOCIDAS

<

TIPOS DE EPILEPSIA

FOCAL GENERALIZADA COMBINADA DESCONOCIDA
GENERALIZADA
Y FOCAL

-

SINDROMES EPILEPTICOS

Figura 3. Esquema sobre los diferentes tipos de convulsiones y epilepsia.
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Diagnéstico

Segun la definicion practica de epilepsia de 2014 de la Liga Internacional contra
la Epilepsia, la epilepsia se puede diagnosticar si se cumple uno de estos criterios

(66):

- Al menos dos convulsiones no provocadas que ocurran en un plazo
superior a 24 horas

- Una crisis epiléptica no provocada (o refleja) y un riesgo de presentar
nuevas crisis similar al derivado tras tener dos crisis no provocadas (de al
menos un 60% de probabilidad de recurrencia en los préximos 10 afios).

- cuando se puede identificar un sindrome epiléptico.

El diagnodstico de epilepsia se basa principalmente en criterios clinicos y las
investigaciones de apoyo incluyen EEG y neuroimagen, principalmente

imagenes por resonancia magnética (MRI) (62).
Tratamiento

El objetivo del tratamiento de la epilepsia es prevenir las convulsiones, con los
efectos secundarios minimo. Las convulsiones son, por tanto, un trastorno
paroxistico de la conciencia, del comportamiento, de la sensacién o de la funcién
autonoma causada por la interrupcién de la funcién cerebral (69,72). La mayoria
de las convulsiones son eventos transitorios y autolimitados, que permiten al
nifio volver a su estado basal. Cuando se prolongan, las convulsiones pueden
llegar a ser dificiles de terminar, lo que requiere un tratamiento de emergencia
(73). Esto se lleva a cabo con farmacos antiepilépticos ya sea en monoterapia o en
combinacién (73). La mayoria de los estudiantes con un trastorno convulsivo
tienen medicacidn de rescate, que seran de gran importancia en la escuela. Entre
ellos, destaca por su gran facilidad en la administracion el midazolam (via oral)

(74).
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Complicaciones

Las convulsiones pueden producir graves consecuencias a nivel neuronal,
llegando a ocasionar trastornos del sueno, y déficits del aprendizaje y la atencion
(75-77). Los nifios con epilepsia tienen mas altas tasas de dificultades del
desarrollo neuroldgico y psiquiatrico en comparacidn con la poblaciéon pediatrica

general y nifios con otros trastornos no neuroldgicos (78,79).
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CAPITULO 2: Impacto de la enfermedad crénica en la infancia.

1. Caracterizacion del impacto

La Real Academia Espafiola (RAE) define el término impacto como “Golpe
emocional producido por una noticia desconcertante”, a su vez, de acuerdo con
el Diccionario de uso del espanol, el término impacto proviene de “impactus”, del
latin tardio y significa, en su tercera acepcion, “impresion o efecto muy intensos

dejados en alguien o en algo por cualquier accion o suceso” (80,81).

El impacto producido por una enfermedad va a depender de diversos factores:
la etiologia, el prondstico, el tratamiento, las caracteristicas personales de la
persona afectada y la imagen social que se tenga de la enfermedad (82). Estos
factores tendran mayor repercusion si la patologia se produce en las edades mas

tempranas de la vida.

Asi mismo, las enfermedades que son de naturaleza crénica tienen la capacidad
de generar estrés y un impacto no solo personal en los propios afectados, en este
caso, los nifios, sino también en sus familias. Estas tltimas se ven al mismo
tiempo afectadas por el impacto econéomico que tiene la enfermedad en sus
economias domésticas (83). Hablamos, por tanto, de un triple impacto, en los
nifos, la familia y el aspecto econdmico. Procederemos a analizar cada una de

ellos:
a) Impacto personal

La infancia representa una etapa prioritaria en la vida de una persona, por ello,
el proceso de crecimiento y desarrollo humano otorga, en esta fase de la vida, un
momento excepcional para la adquisicion de hébitos de vida saludables, de
aprendizaje de conocimientos y desarrollo de conductas generadoras de salud;

pero a su vez, la infancia también implica determinados factores de riesgo, que

52



propician que la infancia sea considerada como un grupo vulnerable. Por ello,
todos los procesos relacionados con el mantenimiento, la promocién de la salud
y prevencion de la enfermedad, representan un objetivo de importancia a nivel
mundial, independientemente de situacion en la que se encuentren cada uno de

ellos.

Las restricciones que conllevan las AAS se aplican aparentemente a la
alimentacion, sin embargo, debido al papel integral que toma la comida en la
vida diaria, estas restricciones se extienden mucho mas alla de las "horas de las
comidas". Por este motivo, los eventos sociales se viven de manera diferente y
tienen un significado distinto para los nifios con AA, pudiendo provocar en ellos
sentimientos de angustia y un aumento del estado de hipervigilancia para la
evitacion del alérgeno, ya que presentan una preocupacion constante por tener
una reaccion alérgica (84) mermando el disfrute de los nifios en distintas
situaciones o eventos sociales (85). Por otro lado, también se han observado
sintomas de estrés postraumatico en nifios que han sufrido una anafilaxia previa,
sobre todo cuando el estrés derivado a una exposicion a alérgenos alimentarios

es demasiado grande (84).

Entre las preocupaciones mas frecuentes relacionadas con la DM1 manifestadas
por estos pacientes estan la responsabilidad que supone controlar continuamente
la DM1, el constante estado de alerta en cuanto a la respuesta corporal a la
insulina, los altibajos animicos dependientes de las tasas de glucosa en sangre, la
ansiedad generada por la valoracidén social-afectiva de su enfermedad
(especialmente, miedo a reacciones negativas de sus amigos) y, en general, el
continuo pensamiento sobre las complicaciones de su enfermedad. Las
demandas ligadas al manejo de la DM1 provocan, en estos nifios, un importante

estrés y malestar psicoldgico, que, en muchas ocasiones, favorece un pobre

53



control metabdlico, el incumplimiento del tratamiento y, en definitiva, un peor

ajuste (86-89).

Por altimo, en cuanto a la epilepsia, los predictores mas fuertes del impacto de
la epilepsia infantil son a menudo dificultades psiquiatricas (90), en particular la
depresion, baja autoestima y la ansiedad (78,79). La depresion tiene un profundo
impacto en la calidad vida de estos pacientes llegando a reducirla
considerablemente, pudiendo sufrir depresion hasta un tercio de estos nifios (91).
Por lo tanto, la identificacion de la existencia, asi como la extension y naturaleza
de los sintomas de depresion y la ansiedad parece crucial en cuanto a promover
la calidad de vida en la epilepsia infantil (92). Estas situaciones podrian mejorarse
con intervenciones centradas en el aumento de la autoestima llevadas a cabo

entre la familia y el nifio (93,94).
b) Impacto familiar

El impacto de la enfermedad en el dia a dia del nifio va a determinar la calidad
de vida del nifio y su familia (83). En el caso de los nifios afectados por alguna
patologia crénica, la familia adquiere una gran importancia y supone un gran
apoyo. En la mayoria de los casos, los padres son el pilar fundamental en el
transcurso de la enfermedad sintiéndose responsables del control de los
sintomas, la administracion de tratamientos, controles en la alimentacion... estas
conductas, en muchos casos asociadas a una sobreproteccion del menor, pueden
desembocar en un retraso en la adquisicion de autonomia frente a la enfermedad

por parte del nifio (71).

Para la OMS, la familia es el agente primario de la sociedad para la promocién
de la salud. Cada familia, segin su experiencia previa con la enfermedad, los
problemas médicos asociados a la patologia, el nivel socio-econémico o la calidad
de los servicios sanitarios y educativos que les rodea, responde de manera

diferente ante el diagndstico y deben adaptarse a las caracteristicas de la misma
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en sus diferentes fases. A su vez, la escuela es también testigo de los cambios
relacionados con la patologia, de la aparicion de los primeros sintomas y del

proceso de adaptacion a las diferentes fases de la enfermedad (71,95).

En lo que respecta al impacto de la AAS (24,96,97), el temor constante a la
reaccion anafildctica (98,99) hace que la mayoria de las familias afronten los retos
con responsabilidad, pero a su vez los vivan como un riesgo y una amenaza
continua (24,100), que se traduce, muchas veces, en una necesidad constante de
vigilancia que hace que, dejar al nifio con otras personas (24) se convierta en algo

realmente improbable.

Mas alla de las repercusiones directas sobre el nino, las alergias alimentarias
terminan afectando a la calidad de vida de toda su familia (25,101) y aumentando
la tension entre sus distintos miembros, pues producen una limitacion de las
actividades sociales (102-104) asociadas con eventos sociales y culturales que
incluyen el suministro de alimentos, por ejemplo, fiestas de cumpleafios y

eventos escolares (100).

Por tanto, los nifios con AA y sus padres necesitan una amplia formacion en la
adquisicion de los conocimientos necesarios para vivir con la alergia. Esto debe
incluir informacién para identificar cudles son los alimentos que deben evitar de
la dieta (99), aprender a hacer una cuidadosa lectura de las etiquetas de los
productos (102), tener cuidado con la contaminacion cruzada (105), saber
reconocer una reaccion alérgica grave y, dado el caso, administrar el autoinyector

de adrenalina (99).

En relacién con la DM1, los padres asumen la responsabilidad de los controles
de glucemia, la administracion de insulina varias veces al dia y la planificacién
de comidas. Esto provoca demandas muy importantes a los miembros de la
familia, enfrentandose a los diferentes desafios en cada etapa de crecimiento y

desarrollo. Estas responsabilidades parentales ocasionan serios problemas de
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estrés y ansiedad en la familia, generando sintomas de burnout, principalmente

en las madres(106).

Los episodios hipoglucémicos agudos afectaran temporalmente el estado de
alerta mental de los padres (107), al igual que los episodios mas duraderos de
hiperglucemia y cetoacidosis haciendo que estén alerta y vivan con un miedo

continuo ante el posible efecto adverso (108,109).

Los padres y madres llevan esa carga de criar un nifio con DM1, experimentando
muchas veces culpa y preocupacién por las hipoglucemias y complicaciones del

futuro 23,24 (106)

Con respecto a la epilepsia, al igual que ocurre con las otras patologias, la familia
también experimenta sentimientos de ansiedad y de estrés ocasionado por la
patologia. Cada vez que el nifio tiene una convulsion temen por su vida y se
preocupan por el dafio cerebral potencial que puedan sufrir y a la vez, poner en
practica los conocimientos adquiridos sobre coémo actuar ante las convulsiones.
Los padres también experimentan sintomas de agotamiento al no tener un
descanso nocturno debido a la incertidumbre o intranquilidad por sufrir

episodios de convulsiones.

Por otro lado, los padres se esfuerzan en establecer patrones de interaccion
familiar apropiados para el desarrollo del nifio fomentando su motivacion,
especificamente en términos de rutina y reglas en el dia a dia, asi como adaptando
su estilo de vida a las necesidades de su hijo y con ello, mejorar su adherencia al
tratamiento y favorecer su seguridad, evitando sentimientos de frustracién o

situaciones de estrés en el nifio.

Las familias presentan preocupacion relacionada con el estigma de la patologia
en la sociedad y eso les causa ansiedad al pensar que sus hijos puedan no

integrarse de manera adecuada o sufrir un rechazo por el resto de nifios (110,111).
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¢) Impacto economico

Las tres patologias tienen su reflejo en la economia familiar, aunque parece ser
que son las alergias alimentarias las que mas afectan a la economia doméstica,

vamos a desglosar cada una de ellas mas detalladamente:

Las AAS conllevan importantes repercusiones a nivel economico, dado que los
alimentos libres de alérgenos tienen un precio mucho mayor al de los productos
no aptos. Eso sin contar con que son, también, mas dificiles de encontrar en los

distintos supermercados(112).

Por otro lado, en lo que respecta a la DM1, ésta tiene repercusiones en el nivel
econdmico relacionados con la reduccion laboral a la que optan muchos padres
para hacerse cargo del nifio. El coste de los tratamientos se ve igualmente
reflejado en el presupuesto familiar, especialmente, en el caso de los nuevos

avances desarrollados para tratar la DM1. (106,113,114).

Por ultimo, la epilepsia también afecta a la economia familiar. La mayoria de los
estudios sobre el impacto econdmico de la epilepsia se centran principalmente en
el elevado coste del tratamiento, los costes relacionados con los cuidado del nifio
como pueden ser visitas al psicdlogos y terapeutas (115,116). Se ha encontrado
que el coste anual estimado duplica el gasto medio por persona en el sistema

sanitario en Espana (117).

No obstante, a pesar de la amplitud de informacion ya publicada, aun creemos
que es oportuno, incluso necesario, cuantificar este impacto y a la vez,
profundizar en la comprension que esta situacion genera en las escuelas y con

ello, percibir las fortalezas o debilidades que estan presentes.
2. Medicion del impacto

Existen varias escalas para evaluar el impacto que ocasionan las enfermedades

cronicas en la familia. Entre ellas encontramos:
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Escala IOFS (Impact on Family Scale)

Stein y Riessman desarrollaron en 1980 para evaluar el impacto de las
condiciones crénicas de la infancia en la calidad de vida familiar. Se trata
de un cuestionario de 24 items divididos en 4 subescalas: Impacto
familiar/social (9 items), impacto familiar/personal (6 items), experiencia
con la enfermedad (5 items) y carga economica (4 items). La carga
economica se refiere a las consecuencias economicas para la familia. El
impacto familiar/social se refiere a la interrupcion de la interaccion
social. El impacto familiar/personal se refiere a la carga psicoldgica que
experimenta el cuidador principal. La experiencia con la enfermedad se
refiere a las estrategias de afrontamiento de la enfermedad que utiliza la
familia (118,119).

Cada item posee cuatro opciones de respuesta tipo Likert: 4= “Cierto”, 3=
“algunas veces cierto”, 2= “pocas veces cierto”, 1= “falso”.

La puntuacion maxima global del cuestionario completo es de 96 puntos
resultante del sumatorio de las respuestas de cada pregunta, siendo dicho
valor proporcional al impacto familiar que provoca la enfermedad del
nino.

La IOFS ha sido validada en diversos idiomas (turco, francés, italiano y
aleman) mostrando en todas ellas una excelente consistencia interna con
valores de a de Cronbach entre 0.88 y 0.93 (120-124) y una elevada
concordancia, situdndose el Indice de Correlacién Intraclase (ICC) entre
0.77 y 0.953.

Escala FIS (Family Impact Scale):

Cuestionario tipo Likert desarrollado por Locker et al. (125). Consta de 14
items divididos en tres subescalas: actividad familiar, emociones
familiares, conflicto familiar y carga financiera. El cuestionario se
responde haciendo referencia a los 3 meses anteriores. Las preguntas
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tienen cinco opciones de respuesta Likert: "nunca = 0", "una vez o dos
veces=1","aveces=2"," amenudo =3 "y" cada dia o casi todos los dias
=4". El numero de respuestas "no sabe" se contabilizan, pero se excluyen
de la puntuacion total de la FIS para cada paciente.

Las puntuaciones totales de FIS y las puntuaciones para las subescalas
individuales se calculan como una simple suma de la puntuacion de las
respuestas. Dado que hay 14 elementos, la puntuacion final puede variar
de 0 a 56, donde una puntuacion mas alta denota un mayor impacto en la
calidad de vida familiar. Las propiedades psicométricas de FIS han sido
evaluadas en Canadd, Reino Unido, China y Brasil siendo satisfactorias;

se obtuvo un ICC entre 0.80 y 0.96 y un o de Cronbach de entre 0.80 y 0.92
(125-129).

Escala PedsQL:

Cuestionario de 36 items formado por la fusién de dos escalas: la IOFS ya
descrita anteriormente y el Child Health Questionnaire (CHQ), un
instrumento validado que contiene escalas que miden la calidad de vida
relacionada con la salud infantil. Contiene una escala que mide si la salud
o el comportamiento del nifio limitan las actividades familiares o provocan
un conflicto familiar. Existen dos versiones de dicha escala una destinada
a los padres y otra a los hijos. El cuestionario esta dividido en 6
dimensiones que miden el funcionamiento auto informado de los padres:
1) Funcionamiento fisico (6 items), 2) Funcionamiento emocional (5 items),
3) Funcionamiento social (4 items), 4) Funcionamiento cognitivo (5 items),
5) Comunicacién (3 items) y 6) Preocupacion (5 items); y por otro lado, 2
dimensiones que miden el funcionamiento familiar informado por los
padres: 7) Actividades diarias (3 items) y 8) Relaciones familiares (5

items). El cuestionario es tipo Likert de 5 puntos (0 = nunca un problema;
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4 = siempre un problema). Los elementos se punttian de forma inversa y
se transforman linealmente a una escala de 0 a 100 (0 =100, 1 =75, 2 = 50,
3 =25, 4 =0), de modo que las puntuaciones mas altas indican un mejor
funcionamiento (menor impacto negativo). Las puntuaciones de escala se
calculan como la suma de los elementos dividida por el namero de
elementos respondidos (esto representa los datos faltantes). Si faltan mas
del 50% de los elementos de la escala, no se calcula la puntuacién de la

escala.

Se demostro la confiabilidad de la consistencia interna para la puntuacion
total de la escala del mdédulo de impacto familiar de PedsQL (ax = 0,97) y
exhibieron valores de ICC (> 0,80) (130,131).
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CAPITULO 3: Enfermedad crénica y ambito escolar.

Se estima que aproximadamente la mitad de las horas de vigilia de un nifio se
pasan en la escuela o guarderia, bajo el cuidado de maestros y otro personal de
la escuela (132-134) aprendiendo nuevos conocimientos y desarrollando nuevas
habilidades, funciones sociales, etc. Estas dimensiones hacen que la atencion al
nifo en el entorno escolar tenga una importante trascendencia para el correcto

desarrollo del nifio sano durante la infancia (112,135).

Pero, cuando hablamos, ademads, de nifios con enfermedad, tenemos que hablar
de la trascendencia que tiene la preparacion de estos profesionales para gestionar
la enfermedad (136,137) de estos nifios. Dado que el nimero de menores con
enfermedades cronicas o discapacidades ha aumentado con el transcurso de los
afnos. También es en los colegios donde ocurren numerosos accidentes y
situaciones de emergencia que precisan de tratamiento inmediato o incluso

ingreso hospitalario urgente (132).

En Espana, la presencia de una enfermera en las escuelas no se distribuye por
igual en todo el pais. Por tanto, en la mayoria de los casos, la responsabilidad del
manejo de las enfermedades cronicas recae en el personal de la escuela y requiere
que los profesionales estén capacitados para la deteccion de sintomas que

agraven la patologia y la prevencién de riesgos (71,138).

Los sintomas de una reaccion alérgica suelen aparecer muy rapidamente, entre
5 y 30 minutos después de la exposicion al alérgeno, es de fundamental
importancia que los profesores reconozcan y afronten con prontitud estos
eventos. Es cierto que la mayoria de las reacciones alérgicas no resultan en un
shock anafilactico, sin embargo, algunos estudios han demostrado que casi un

tercio de las reacciones anafilacticas con un desenlace fatal que ocurren en la
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escuela estdn asociadas principalmente con una respuesta tardia en la

administracion del autoinyector de adrenalina (139-141).

A pesar de los esfuerzos centrados en la evitacion de los alérgenos que se
encuentran en los alimentos, el profesorado también tiene que prestar especial
atencion al material escolar que esta presente en el aula ya que puede encontrarse
alérgenos ocultos en ellos como pueden ser las tizas que pueden contener caseina,
una proteina que estd presente en la leche, las temperas pueden contener soja,

legumbres o cereales; o la plastilina que pueden contener trigo (22).

Para los nifios con DM1 es fundamental que las habilidades de autogestion que
han adquirido en el dmbito clinico y en el hogar también se promuevan en la
escuela. La implicacidn y las necesidades de los nifios con DM1 van a variar
segin la edad. A menudo van a necesitar apoyo de un cuidador adulto para
manejar adecuadamente su enfermedad como puede ser durante la realizacion
de su control de glucosa o la inyeccion de insulina. Los colegios deben
proporcionar un almacenamiento seguro para la insulina y asegurarse de que
haya dreas privadas disponibles para la administracion de insulina si es
necesario, al igual que una persona que se encargue de manejo y desarrollo de
las técnicas. A los nifios se les debe permitir participar plenamente y con
seguridad en todas las actividades escolares y es posible que necesite
asesoramiento sobre ajuste de insulina o carbohidratos durante las lecciones de

educacion fisica u horas de juego (142,143).

Por otro lado, los afos de escolarizacion representan un periodo critico del
desarrollo social, psicoldgico y fisico del nifio con epilepsia. El periodo escolar
tendra un impacto significativo en la calidad de vida del nifio y los roles futuros
de adultos. Los nifios con epilepsia tienen dificultades relacionadas con el

aprendizaje, autoestima y aislamiento social, es por ello que el conocimiento y las
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actitudes del maestro hacia la epilepsia pueden tener un impacto significativo en

estas dificultades (144).

En el caso de la epilepsia, las convulsiones se producen de manera repentina
causando potencialmente graves dafos e incluso aunque raras veces, la muerte.
La probabilidad de un cese exitoso de una convulsion es del 96% si se administra
medicacion de rescate durante los primeros 15 minutos de la convulsion. Las
tasas de éxito disminuyen al 57% si la medicaciéon de rescate se estd
administrando con retraso. Por lo tanto, es esencial que los maestros adquieran
conocimientos sobre el tratamiento basico de las convulsiones agudas al igual
que las medidas de seguridad que deben tomar para el evitar dafios corporales

durante las convulsiones, en particular por ahogamiento (145).

Es muy importante establecer medidas preventivas en aulas, zonas de recreo,
comedores, dreas de almacenamiento de alimentos y talleres, asi como durante
actividades extracurriculares, para garantizar un equilibrio adecuado entre evitar
reacciones/situaciones de emergencia y la participacidon segura de ninos alérgicos
en actividades con sus compaferos, asegurando asi la integracion y la no

discriminacion (138).

En definitiva, son varias las publicaciones relacionadas con estas tres patologias
(138,144,146-149) que informan de deficiencias en el conocimiento y el manejo de
las enfermedades cronicas por parte del personal escolar, pero observamos que
la mayor parte de las publicaciones encontradas tienen la particularidad de no
ser de origen espafiol, lo cual incrementa lo novedoso de la tematica, aumentando

el interés por la situacion en nuestro pais.

Una de las soluciones también explorada en este estudio es la figura de la
enfermera escolar, siendo una imagen mas consolidada en paises como EEUU,

Reino Unido, Francia o Suecia (150-153) y no tanto en el nuestro.
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Debido a que el nimero de nifios con enfermedades cronicas ha aumentado
progresivamente en los ultimos afios, surgio hace varias décadas la figura de la
enfermera escolar con el fin de ayudar a los estudiantes a manejar sus condiciones
de salud y proporcionar atencion directa y gestion de casos (154,155). Las
enfermeras escolares son una parte integral no solo de la comunidad
médica/enfermera sino también de la comunidad educativa. Los nifios prosperan
cuando existe una relacion de confianza entre la familia, la enfermera escolar y
los maestros; mejorando su rendimiento escolar, asi como el desarrollo de la
propia enfermedad y reduciendo el absentismo, ya que la enfermera escolar les
proporciona tanto a los padres como al nifio un entorno seguro, donde les apoya,

alienta y guia para ser mas independientes en su enfermedad (156).

No obstante, y a pesar de que la enfermera escolar fuera de los centros de
educacion especial esta haciéndose hueco poco a poco, auin es una figura que no

estd implantada de modo regular en todo el territorio.
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CAPITULO 4: Cuidados centrados en la familia y el nifio.

El enfoque sobre el que se basa para dar sentido y mas visibilidad a la tematica

de Ia tesis es el cuidado centrado en la persona.

La persona pasa a ser el foco central del sistema, en lugar de ser un mero receptor
de atencion por su enfermedad, de forma, que interesa la comprension de las

experiencias, creencias y comportamientos de la persona con su patologia.

El concepto de cuidado centrado en la persona (CCP) se presentd por primera
vez en la literatura médica a mediados de la década de 1950 (157,158) y ha ido
ganando terreno en la atencion de la salud y la salud conductual con el paso del

tiempo (159).

Este enfoque estd fuertemente respaldado y promovido por institutos y
organizaciones gubernamentales en todo el mundo y se ha convertido en uno de
los principales objetivos de la politica sanitaria con un énfasis creciente en los
derechos de participacion, la buena comunicacion, las relaciones y la toma de

decisiones compartida.

En Suecia, el Centro de la Universidad de Gotemburgo de cuidados centrados en
las personas (GPCC) ha definido este concepto como la atencion que reciben los
pacientes, como personas unicas, que son mas que su enfermedad, y con ello,
establecer un acercamiento para llegar a conocer a la persona y su experiencia de

salud a través del tiempo (160).

A su vez, la OMS define este concepto como los “enfoques y prdcticas que ven a la
persona como un todo, con muchos niveles de necesidades y metas, y estas necesidades

provienen de sus propios determinantes sociales y personales de la salud” (161).

Comuo tal, los cuidados centrados en la persona requieren una comprension de la
perspectiva tnica de cada individuo, de su propio bienestar, fortalezas,
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necesidades y desafios. La creacién de un plan de atencion centrado en la persona
proporciona una estructura dentro de la cual un individuo, en asociacion con el
profesional de la salud, puede identificar metas y habilidades en la vida personal
a corto y largo plazo junto con el conocimiento, los pasos de accion y las

intervenciones necesarias para alcanzarlos (162).
Para los profesionales de la salud este plan se convierte en (159,163):

a) una estrategia esencial para gestionar la complejidad.

b) una oportunidad para el pensamiento colaborativo y creativo, es decir,
una oportunidad de ayudar a las personas a dar los siguientes pasos: algo
que es valorado por los usuarios y profesionales del servicio por igual.

c) una herramienta para medir el progreso y las metas en el corto y largo

plazo.

Cuidar desde un enfoque personal también implica incluir a la familia en el
proceso de prestacion de cuidados, ya que el nifo, en nuestro caso, no se
encuentra solo, sino que pensamos en €l desde una perspectiva holistica donde

se incluye de forma principal a la familia que le acompana.

Cada vez es mas conocido el impacto significativo que tienen las enfermedades
en los familiares de los enfermos crénicos. Los miembros de la familia soportan
una carga destacada de cuidado de mas del 50% y experimentan sintomas
psicoldgicos, que incluyen estrés agudo, estrés postraumatico, ansiedad
generalizada y depresion. Por ello, existe una creciente conciencia en cuanto a la
importancia de reducir los efectos sobre los cuidadores familiares y de que el
apoyo a los cuidadores familiares también puede mejorar los resultados de los
pacientes. La atencidn centrada en la familia reconoce la importancia del ntcleo
familiar para la recuperacion del paciente y describe las responsabilidades del
equipo de atencion sanitaria para brindar apoyo a las familias de pacientes

enfermos, especialmente si son nifios (164).
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Por ello, los investigadores de GPCC, que trabajan en pediatria, adaptaron el CCP
a el cuidado centrado en el nifio y su familia (165). Dentro de la salud infantil, el
concepto de cuidado centrado en la familia (CCF) es la filosofia de cuidado

preferida dentro de la atencion médica desde hace muchas décadas (160).

Este concepto surgid por primera vez en los Estados Unidos a principios de la
década de 1970 (166), y siguio los cambios que estaban barriendo la pediatria en
todo el mundo después de la publicacion del Informe Platt por parte del gobierno
britdnico en 1959 (167). Con el tiempo, evoluciono hasta convertirse en el modelo
de cuidado aceptado en la mayoria de los centros donde se cuida a nifios. Se
defiende la idea de que la familia debe ser la unidad de cuidado cuando un nino
es admitido en un servicio de salud, porque toda la familia se ve inevitablemente

afectada cuando un nino esta enfermo (168).

Se puede definir el CCF de forma tedrica y de forma operativa. Desde un punto
de vista tedrico diremos que se trata de una filosofia de cuidado que sittia a la
familia en una posicidn central en cuanto al cuidado del paciente (169), se trata
por tanto, de una forma de cuidar a los nifios y sus familias y asi garantizar que
la atencion médica se planifica con toda la familia, no solo con el nifio de manera
individual, todos los miembros de la familia son reconocidos como receptores de
cuidados (170) y de esta manera garantizar que el cuidado brindado sea efectivo

y apropiado (168).

Y de forma operativa, el CCF se desarrolla como una asociacion donde los
profesionales de la salud y los familiares colaboran para construir el plan de
cuidados, negociar la atencidon del paciente, tomar decisiones de atencion médica

y evaluar continuamente la atencion que se le brinda al nifio (169).

El cuidado proporcionado es holistico y planificado alrededor de la familia como
un conjunto. Abarca, ademads, multiples niveles de apoyo a los miembros de la

unidad familiar, tales como, emocionales, fisicos, espirituales y de igual a igual.
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Por lo que podremos definir las caracteristicas del CCF como multifacéticas y

multidimensionales. Estas caracteristicas retinen cuatro conceptos basicos:

respeto y dignidad, intercambio de informacion, participacion en la atencion y

toma de decisiones, y colaboracion entre pacientes, familias y el equipo de

atencion médica (169,171):

Respeto y dignidad: los profesionales de la salud escuchan y honran las
elecciones de los nifos y sus familias. El conocimiento, los valores, las
creencias y los antecedentes culturales del paciente y la familia se
incorporan en la planificacion y prestacion de la atencion. El CCF respeta
la diversidad de cultura y ve a cada familia como tnica.

Brindar cuidados de una manera que los padres los perciban como dignos
y respetuosos requiere no solo habilidades técnicas, sino comportamientos
que transmitan la compasion, el apoyo y la comprension del personal en
las experiencias de las familias.

El respeto se transmite a través de actitudes profesionales y al escuchar a
los padres sin juzgar.

Intercambio de informacion: los profesionales de la salud se comunican y
comparten informacidén completa e imparcial con los hijos y las familias de
manera afirmativa y util. Los nifios y las familias reciben informacion
oportuna, honesta, comprensiva y precisa para poder participar de manera
efectiva en la atencidn y la toma de decisiones. Para ello, es importante usar
un lenguaje comprensible que los familiares puedan entender y sea
adaptado a ellos, al igual que es importante el ritmo al que se da la
informacion, dado que el estrés y la fatiga pueden interferir en la
comprension de la informacion.

Participacion: se anima y apoya a los nifios y sus familias para que
participen, estén presentes en la atencion y se involucren en la toma de

decisiones en el nivel que elijan. Los padres son los "expertos" con respecto
68



a su hijo, y los valores o consideraciones importantes del contexto familiar
deben tenerse en cuenta en el cuidado de éste.

Por otro lado, los padres suelen ser responsables del cuidado del nifio
después del alta, por lo que es fundamental que participen en el cuidado
y en las decisiones durante la hospitalizacion del nifio para ayudar en la
transicion al hogar.

- Colaboracidn entre pacientes, familias y el equipo de atencion médica.
Los nifios y las familias también estan incluidos en toda la institucién. Los
lideres del cuidado de la salud colaboran con los pacientes y sus familias
en el desarrollo, implementacion y evaluacion de politicas y programas,
en el disefio de instalaciones sanitarias; y en la educacion profesional, asi
como en la prestacion de cuidados. Las asociaciones entre las familias y
profesionales de la salud son esenciales en pediatria, donde los nifios a
menudo no pueden auto informar los sintomas o las preferencias de
tratamiento debido a su etapa de desarrollo o estado de salud. Por lo tanto,
los padres estan encargados de comunicarse en nombre del nifio, lo que

requiere que los padres estén incluidos en el cuidado de su hijo.

A su vez, Sidani y Fox (172) también destacaron tres componentes en los
cuidados centrados en la familia que consisten en atencion integral, atencion
colaborativa y atencion receptiva. Las investigaciones muestran que los pacientes
que estan mas involucrados en el proceso de toma de decisiones relacionadas con
su atencion son mas capaces de manejar enfermedades crénicas complejas, tienen

menos ansiedad y estrés; y tienen una estadia mas corta en el hospital.

Como conclusién, es importante que los nifios sientan la presencia y la
participacion de los padres en sus cuidados, ya que necesitan el afecto y la
tranquilidad que les trasmiten. Este enfoque ofrece la oportunidad de ayudar

tanto al nino como a la familia de manera dual, fomentando la toma de decisiones
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y la planificacién del tratamiento de manera compartida con los profesionales
sanitarios. E1 CCF promueve el respeto de los valores, perspectivas y elecciones
del nifio y su familia e incorpora esas opciones en el plan de cuidados. Adoptar
un enfoque familiar holistico es vital para mejorar los resultados de los pacientes,
reducir los factores estresantes familiares y mejorar la experiencia vivida de
familias. Por lo tanto, la implementacion exitosa de la atencion centrada en la
familia tiene el potencial en beneficio de los pacientes, familiares y enfermeras

por igual.
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OBJETIVOS

1. Validar la escala de impacto familiar (IOFS) en poblacion espaiola.

2. Medir el impacto de la enfermedad en las familias de nifios con alergias
alimentarias severas, diabetes tipos 1y epilepsia.

- Comprobar diferencias entre los items/ las dimensiones que componen
la escala de medida (IOFS)

- Identificar la influencia de variables personales (sociodemograficas y
relacionadas con la enfermedad y el entorno) en la escala y sus
dimensiones.

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

- Comprender el significado de vivir la enfermedad en la escuela.

- Conocer sus preferencias, sus prioridades y sus objetivos en relaciéon a
la enfermedad.

- Identificar las expectativas en los sistemas sanitarios y educativos.

- Explorar cdmo comparten el control y la responsabilidad de la
enfermedad con profesionales de la salud y maestros.

- Identificar barreras y facilitadores para la atencion integral a la salud.

4. Analizar y comprender la organizacion del trabajo realizado por
profesionales de la salud y maestros para la atencidon en la escuela a
nifios con enfermedades cronicas (alergias alimentarias severas,
diabetes tipos 1y epilepsia).

- Identificar qué documentos/ textos y discursos coordinan el trabajo

integrado y como median el trabajo del equipo.
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- Identificar el trabajo realizado por las familias, al margen del trabajo
oficial asignado en las politicas o protocolos.

- Relacionar el trabajo realizado por maestros, profesionales de la salud
(v familias) con el contexto sociopolitico existente.

- Descubrir brechas entre las politicas existentes y el trabajo realizado por

maestros y profesionales de la salud.
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MATERIAL Y METODOS

Se ha llevado a cabo un disefio mixto, por lo que este apartado constara de varias
secciones que explicaran detalladamente el material y método realizados en cada

uno de los disenos utilizados.
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CAPITULO 1: METODOLOGIA DEL ESTUDIO DE VALIDACION DE LA
ESCALA IOFS.

Diseno de estudio.

Se realiz6 un estudio de validacion, realizado en el segundo semestre de 2017 en

dos comunidades autonomas del sur de Espana (Extremadura y Andalucia).

Poblacion y muestra.

La poblacion estuvo formada por familias con nifios (de 3 a 11 afios)

diagnosticados de AAS, DM1 y epilepsia.
Los criterios de exclusion fueron los siguientes:

- Se excluyeron aquellas familias con mds de un hijo con patologia cronica.

- Se excluyeron familias con hijos que padecian mdas de una patologia
cronica.

- Se excluyeron del estudio aquellas familias con algiin otro hijo que

padeciera alguna discapacidad fisica, psiquica o sensorial.

Estas familias fueron captadas a través de diferentes asociaciones especializadas
en la ayuda y soporte social para este tipo de enfermedades. La mayor parte de
los casos reclutados (70%) correspondian a familias de nifios con AAS, el 16%
eran familias con algtin hijo diagnosticado de epilepsia y el 14% familias con hijos

que padecian DM1.

Se llevo a cabo un muestreo consecutivo y proporcional a la poblacion de
referencia. Para el cédlculo del tamafio muestral se ha empleado el paquete
estadistico y epidemiologico EPIDAT ver. 4.2. De esta forma, para una poblacion
de 2.612 familias, una puntuacion media total de impacto psicosocial igual a 60

puntos, una desviacion estandar de 12,5 puntos, un nivel de confianza del 95%,
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una precision de 1%, y una estimacion de pérdidas del 10%, el tamafio muestral

obtenido ha sido de 430 familias.

Variables y medicion

La escala IOFS (120-124) estd compuesta por 24 items agrupados en 4 subescalas
o dimensiones: Impacto familiar/social (items del 1 al 9), impacto
familiar/personal (items del 10 al 15), experiencia con la enfermedad (items del
16 al 20) y carga econdmica (items del 21 al 24). Cada item posee cuatro opciones
de respuesta tipo Likert: “Cierto”, “algunas veces cierto”, “pocas veces cierto”,
“falso”. La puntuacion maxima global del cuestionario completo es de 96 puntos,
siendo dicho valor proporcional al impacto familiar que provoca la enfermedad

del nifo”. La IOFS ha sido utilizada en diversos paises, mostrando en todas las

ocasiones una elevada consistencia interna y fiabilidad.

Ademads, se han recogido las siguientes variables sociodemograficas: edad,
género, curso escolar y patologia cronica del nifio; edad, nivel de formacion
académica y estado civil de los padres; y nimero de hijos y nimero trabajadores
existentes en la unidad familiar.

Analisis

Para el proceso de traduccion, adaptacion cultural y validacion a la poblacion

espanola se usaron las guias propuestas por Beaton et al. (173).

Adaptacion intercultural de la escala IOFS

La traduccion directa de la escala original al espafiol se llevo a cabo mediante dos
traductores bilingiies que poseian como lengua materna el espafiol. Tras un
consenso de ambas traducciones, se obtuvo la version definitiva en espanol para
la retrotraduccion que fue realizada por dos nuevos traductores bilingties, ahora

con inglés como lengua materna. Finalmente, un comité de expertos (lingtiistas,
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profesionales de la salud y metodo6logo) evalud la traduccion y retrotraduccion a

fin de conseguir el cuestionario consolidado final en espafiol.

Para la evaluacién de la aplicabilidad/viabilidad del cuestionario traducido, se
llevo a cabo un pretest a 30 personas de diferente nivel educativo (todas sabian

leer y escribir perfectamente).

Validez de constructo

Para analizar la validez de constructo se llevo a cabo un andlisis factorial
aplicando como método de extraccion el analisis de componentes principales,
método de rotacion Varimax (rotacion Kaiser); ademas se realizo la prueba KMO
(Kaiser-Meyer-Olkin) para estimar la medida de adecuacién del muestreo, la
prueba de esfericidad de Bartlett para contrastar la hipdtesis nula de la matriz de

correlaciones y el grafico de sedimentacion.

Se ha seleccionado el anadlisis factorial exploratorio debido a que el conjunto de
variables (items de la escala) pueden agruparse de forma diferente al modelo de
Stein y Riessman e interrelacionarse en diferentes factores a los propuestos por

la escala original, dando lugar a dimensiones subyacentes que se desean conocer.

Fiabilidad de la escala.

Se evaluo la fiabilidad del cuestionario a través de dos mediciones:

a) Consistencia _interna: determinada por el por el coeficiente alfa de
Cronbach obtenido en la muestra de 430 familias para la escala completa y para
cada una de sus subescalas. También se calcul6 el grado de correlacion entre los
valores de las subescalas y la puntuacion total mediante el coeficiente de
correlacion de Pearson. Se considerd que valores alfa superiores a 0.70 son

suficientes para garantizar la consistencia interna de la escala (174).
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b) Estabilidad temporal (fiabilidad test-retest) o intraobservador: evaluada a

través del coeficiente de correlacion intraclase y las graficas de Bland y Altman.
Para este segundo analisis, el cuestionario se paso a 37 familias en dos momentos

distintos separados por un periodo de tiempo de 30 dias.

Para el apoyo del cdlculo y analisis estadistico se ha usado el programa SPSS ver.
22 y EPIDAT ver. 4.2. El nivel de significacion estadistica se fijo en un error alfa
inferior al 5% para todos los contrastes estadisticos y el nivel de seguridad del

95% para la creacion de los intervalos de confianza.

Consideraciones éticas

A todas las familias se les informo verbal y por escrito de los objetivos del estudio
y se recogio por escrito el consentimiento informado. En el tratamiento
informatico de la informacion se cumplié lo establecido por la legislacion
espanola sobre proteccion de datos de caracter personal. Se han respetado los
principios de la Declaracion Mundial de Helsinki sobre principios éticos en la
investigacion médica con seres humanos. Ademads, este protocolo de
investigacion ha sido aprobado por la Comisién de Etica del programa de

doctorado de la Universidad de Cordoba.
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CAPITULO 2: METODOLOGIA DE LA MEDICION DEL IMPACTO EN
LAS FAMILIAS.

Para responder al segundo objetivo se utilizaron la misma poblacion y muestra,
las mismas variables y medidas; y se tuvieron en cuenta las mismas
consideraciones éticas sefialadas en el capitulo anterior, ya que fue un estudio
que se realizdé de manera simultdnea. Por ello, en este capitulo solo se recoge el

analisis estadistico diferencial que se llevo a cabo.
Analisis
Para la descripcion de la muestra se ha utilizado la media, rango y desviacién

estandar, en el caso de variables cuantitativas; y la frecuencia absoluta y relativa

en el caso de las variables categdricas.

Para contrastar la bondad de ajuste a una distribuciéon normal de los datos
provenientes de variables cuantitativas continuas o discretas, si N> 50 se
emplearon la prueba de Kolmogorov-Smirnov con la correccion de Lilliefors y
las representaciones graficas como histogramas, graficos P-P y Q-Q; mientras que
si N<50, se aplico la prueba de Shapiro-Wilk. La homocedasticidad de varianzas

fue contrastada mediante la prueba de Levene.

Para la comparaciéon de dos medias aritméticas independientes se usd la prueba
t de Student o U de Mann-Whitney, segin estuvo indicado. Para las
comparaciones con variables con tres o mas categorias, se empleo el test de
ANOVA, o la prueba de Kruskall-Wallis, segin se tratd de prueba paramétrica o
no. Se realiz6 un analisis posthoc mediante pruebas de Bonferroni y Tukey. La
comparacion de las dimensiones de la escala, dicotomizadas segtn el valor de la
mediana del impacto familiar, se realizo mediante el test chi-cuadrado, aplicando

el test exacto de Fisher, cuando estuvo indicado. Para tablas de contingencia con

86



variables ordinales, se ha calculado la prueba Chi2 de Mantel-Haensel, y las

pruebas d de Somers, Tau-b y Tau-c de Kendall.

Para estudiar la asociacion entre el impacto de la enfermedad en las familias y las
principales variables sociodemograficas para el nifo, los padres y la unidad
familiar, se realizé un andlisis multivariado mediante regresion lineal multiple y
regresion logistica binaria. Para cada modelo, se probaron los supuestos
requeridos (normalidad de datos, estudio de colinealidad entre variables
explicativas, normalidad e independencia de residuos, bondad de ajuste,
significancia estadistica, etc.) con el fin de asegurar que se emplearon los
resultados de cada modelo e interpretado correctamente. La seleccion de
variables se baso en Akaike Information Criterian (AIC) con un algoritmo
escalonado. Las variables seleccionadas se presentan como estimaciones de
coeficientes, errores estandar y valores p correspondientes para la regresion
lineal y Odds ratio, intervalos de confianza y valores p para la regresion logistica.
La capacidad predictiva del modelo logistico se determina mediante el analisis

de curvas ROC.
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CAPITULO 3: METODOLOGIA DEL ESTUDIO CUALITATIVO:
FENOMENOLOGIA.

Se trata de una fenomenologia interpretativa o hermenéutica en la que se ha
combinado el significado de vivir con una enfermedad cronica en el colegio a
partir de la vision de quienes han tenido dicha experiencia (en este caso, las
madres y padres de los nifios) con un proceso de interpretacion por parte de los

investigadores en el que se han contemplado sus supuestos internos y externos.

Participantes

En total, participaron 17 familias (seis familias con hijos diabéticos, ocho con
alergias alimentarias y tres con epilepsia) pertenecientes a las comunidades
auténomas de Extremadura y Andalucia. Estas fueron captadas través de la
Asociacion Extremefia de Alérgicos a los Alimentos (AEXAAL), la Asociacion de
Epilepsia de Extremadura (AEDEX) y la Asociacion de Diabetes de Cordoba
(ADICOR) entre aquellos padres que cumplian los siguientes criterios de

inclusion:

v Ser madre o padre de nifos con diagndstico médico de AAS y que
habitualmente lleven auto inyector de adrenalina, con diagnostico de DM1
y que se administren insulina y necesiten glucagon o, por otro lado, con
diagnostico de epilepsia.

v' Las edades de estos nifios debian estar comprendidas entre tres y once

anos.

Se excluyeron aquellas familias con hijos que padecian mas de una patologia
cronica; con mas de un hijo con patologia cronica de estudio (DM1, AAS y
epilepsia); o con algun otro hijo que padeciera alguna discapacidad fisica,

psiquica o sensorial.
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La tabla 2 describe el perfil sociodemografico de la muestra resultante. Solo Lily
y Kyle tuvieron tres hijos, mientras que el resto tuvo dos. Y Jennifer es la tinica

que esta en una familia monoparental.

Tabla 2. Perfil sociodemografico de los participantes

Participante = Edad Trabajo Nivel de Enfermedad Edad del Tipo de
educacion nifio en el colegio
diagnostico

Amy 47 Administrativa ES* AAS 9 CC***
Helen 41 Auténoma EU* AAS 7 CPpr=**
Alice 49 Funcionaria EU DM1 6 CC
Christy 43 Profesora EU AAS 5 cr
Alison 35 Endloga EU AAS 5 cr
Emilie 38 Dependienta ES DM1 2 CC
Laureen 39 Profesora EU DM1 3 CC
Julia 43 Enfermera EU DM1 2 (@l
Grace 39 Ama de casa ES AAS 5 Cp

Lily 40 Ama de casa ES DM1 4 Cp
Jennifer 37 Arquitecta EU AAS 3 CcC
Kyle 39 Quimica EU DM1 2 CP
Lorraine 42 Ama de casa ES AAS 4 cp
Maddison 43 Ama de casa ES AAS 4 Cp
Carol 42 Ama de casa EU Epilepsia 9 cr
Meg 39 Ama de casa EU Epilepsia 7 cr
Beth 37 Auténoma EU Epilepsia 6 CC

*Estudios secundarios **Estudios universitarios ***Colegio concertado ****Colegio publico

Procedimiento.

Para la recogida de informacién, que fue realizada desde los meses de enero a
abril de 2018, se empled la entrevista semiestructurada. Por tanto, se elabord una
guia de temas estructurada para investigar como los participantes definieron y
entendieron la experiencia de vivir en el colegio con una enfermedad cronica. Las
dimensiones estudiadas fueron las siguientes: Significados y sentimientos en el

dia a dia; Principales preocupaciones y valores; Experiencias con el Sistema
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Educativo (docentes); y Percepciones sobre la presencia / ausencia del Sistema de
Salud (profesionales de la salud).

Todas las entrevistas fueron desarrolladas por el mismo investigador y tuvieron
una duracion aproximada de una hora. Dos de las entrevistas fueron realizadas
a la madre y al padre conjuntamente, siguiendo las consideraciones
metodoldgicas respecto a la entrevista diddica de Mavhandu-Mudzusi (175). El
resto de las interlocutoras fueron madres y las entrevistas tuvieron un caracter
individual, realizdndose en su propio domicilio o en lugares recreativos como
cafeterias o parques, a peticion de estas.

La recogida de datos finalizé en el momento en el que los investigadores
consideramos que se podia extraer informacién relevante sobre el fenémeno que
nos ocupa y la teoria ya estaba construida y los datos adicionales en vez de
aportar al desarrollo de la teoria, incrementarian el volumen de mismo. Para ello,
seguimos el criterio de saturacion de Mayan (2009).

El conjunto de entrevistas fue grabado y posteriormente, transcrito textualmente.

Analisis

Las transcripciones se ingresaron en el programa Weft-QDA y se analizaron
mediante andlisis temadtico. Se ha utilizado un método ampliamente utilizado y
conocido en el campo de la investigacion cualitativa, el Método Comparativo
Constante de Glasser y Strauss (176,177), "transportable a través de abismos
epistemologicos y ontoldgicos" (178) y aplicado y probado por investigadores de
fenomenologia (179). Siguiendo este método, un investigador ley6 primero cada
transcripcion y se generd un conjunto inicial de cdédigos. Los codigos que
compartian significados similares se agruparon y compararon hasta que se

organiz¢ el conjunto final de temas.

El andlisis fue realizado por dos de los investigadores de forma independiente.

El conjunto final de temas fue revisado por otro investigador familiarizado con
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el tema. Finalmente, los resultados fueron revisados y discutidos por todos los
autores con el fin de comprobar que los resultados reflejaban con precision el

contenido de las entrevistas.

Los criterios para asegurar el rigor y calidad de la investigacion son recogidos en

la Tabla 3.

Consideraciones éticas

Se obtuvo el consentimiento informado por escrito de todos los participantes al

comienzo de cada entrevista (Anexo 2).

Las transcripciones se anonimizaron reemplazando los nombres de los

participantes con seuddnimos.

La aprobacién ética para este proyecto se obtuvo del Comité de Etica de la
provincia de Cérdoba (Espafia), pudiéndose encontrar dicho documento en el

apartado de anexos (Anexo 3).
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Tabla 3. Criterios de Lincoln and Guba (1985)(180)

Criterio
Credibilidad

Transferibilidad

Confianza

Confirmabilidad

Técnicas y procedimiento utilizados

En orden a cuidar la veracidad de los resultados en
relacion a las familias estudiadas y al contexto donde el
estudio se ha llevado a cabo, se realizd una triangulacion
por los investigadores y una validacion a través de los
participantes.

Para conseguir el mayor grado de aplicabilidad de los
resultados a otros contextos o escenarios, se procedio a
describir con la suficiente densidad y profundidad los
resultados y el entorno en el que la investigacion fue
desarrollada, dando detalles de las caracteristicas de los
participantes, del muestreo, de la recogida de datos y del
analisis.

Buscando garantizar la mayor consistencia de los
resultados, se obtuvo una auditoria por un investigador
externo (y experto en la materia) para la revision del
protocolo del estudio, del método y analisis utilizado, y
de los propios resultados.

Se utiliz6 la reflexividad para examinar criticamente el
efecto de los investigadores sobre el estudio y el impacto
de las interacciones con los participantes. En este
sentido, la autora principal desarrolld durante un
periodo superior a seis meses el rol de enfermera escolar
en un colegio estatal, mientras que los otros dos autores
tienen, de manera indirecta, experiencia en la materia a

través de las vivencias escolares de amigos y familiares.
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CAPITULO 4: METODOLOGIA DEL ESTUDIO CUALITATIVO:
ETNOGRAFIA.

Se trata de una etnografia institucional en la que se analiza la organizacion del
trabajo realizado por profesionales de la salud y maestros para la atencion en la
escuela a nifos con enfermedades cronicas utilizando informacién proveniente
tanto de fuentes documentales como de técnicas conversacionales.
Participantes
En total, participaron 13 maestros y 2 profesionales de la salud pertenecientes a
las comunidades autonomas de Extremadura y Andalucia.
Para la seleccién de informantes se realizaron dos procedimientos; primero se
contactd con los respectivos maestros que impartian clase a los hijos de las
familias del objetivo 3, accediendo a participar 13 maestros; y segundo, se
contacto con los profesionales sanitarios de referencia de cada uno de los centros
educativos, participando en dicho estudio 2 profesionales.
Los entrevistados fueron elegidos intencionalmente sobre la base del proceso
continuo de recoleccion y analisis de datos, consistente con el método
comparativo constante que se utiliza en las metodologias de investigacion
cualitativa y se puede aplicar adecuadamente a la etnografia institucional
(178,181,182).
Los criterios de seleccion fueron los siguientes:
v' Ser maestro y tener en el aula a algtin nifio con diagndstico médico de AAS

y que habitualmente lleven autoinyector de adrenalina, con diagnodstico

de DM1 y que se administren insulina y necesiten glucagén y/o con

diagndstico de epilepsia y que necesite midazolam de rescate.

v" Elmaestro debe impartir clase a nifios con edades comprendidas entre tres

y once anos.
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v" Ser profesional de la salud perteneciente al centro de salud de referencia

de los colegios anteriormente mencionados.

Se excluyeron aquellos maestros que tenian en el aula algtin alumno que padecia

mas de una patologia crénica; o con alguna discapacidad fisica, psiquica o

sensorial.

La tabla 4 describe el perfil sociodemografico de la muestra resultante.

Tabla 4. Perfil sociodemografico de los profesionales.

Participante

Holly
Christ
Louise
John
Bill
Amber
oy
Michael
Diane
James
Nora
Cecile
Elsa
EOE*
Enfermero CS

*EOE: Equipo de orientacion educativa

Procedimiento.

Comunidad
Autonoma
Andalucia
Andalucia
Andalucia
Andalucia
Andalucia
Andalucia
Andalucia
Andalucia
Extremadura
Extremadura
Extremadura
Extremadura
Extremadura
Andalucia

Extremadura

Ciclo
escolar
Primaria
Infantil
Primaria
Primaria
Primaria
Primaria
Primaria
Infantil
Primaria
Primaria
Infantil
Infantil

Primaria

Patologia en el aula

DM1

DM1

DM1

DM1

AAS y DM1
AAS

DM1

AAS y Epilepsia
AAS

Epilepsia

AAS

AAS y Epilepsia
DM1 y Epilepsia

Tipo de colegio

Publico
Concertado
Concertado
Concertado
Publico
Publico
Publico
Publico
Publico
Publico
Publico
Publico

Concertado

La recogida de informacion que fue realizada desde los meses de marzo de 2019

a abril de 2020 const6 de dos métodos: recopilacion de documentos y entrevistas.

En primer lugar, se recopilaron los documentos clave, incluyendo leyes

nacionales, protocolos realizados por el Ministerio de Sanidad, iniciativas
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comunitarias (protocolos de actuacion autonémicos) y documentos escolares. En
etnografia institucional, se puede identificar una 'cadena’ de textos y procesos de
trabajo atendiendo a las conexiones que los informantes revelan en sus
entrevistas o trabajos (183).

En segundo lugar, se realizaron entrevistas. En la etnografia institucional, las
entrevistas sirven al propdsito principal no de comprender la experiencia
individual, como en otras metodologias cualitativas, sino mds bien de investigar
los procesos organizacionales e institucionales (184). Las preguntas se centraron
en las précticas o el trabajo de los profesionales de educacion y sanidad con
respecto a las patologias crénicas en el aula (184) y los andlisis de las entrevistas
se centraron en identificar las relaciones, los discursos y la coordinacion existente
entre ambos sectores que configuran el trabajo diario de los informantes. Los
informantes mismos pudieron no ser conscientes de como su trabajo diario daba
forma a nuestro estudio, y fue trabajo del investigador comprender la
organizacion del trabajo existente entre ambos sectores en el constante
intercambio entre la recoleccion y el analisis de datos (184,185)

Por tanto, se elabord una guia de temas estructurada en el que las dimensiones
estudiadas fueron las siguientes: Existencia de protocolos de actuacion en el aula,
funciones de profesional, abordaje de la patologia entre la familia y el
profesorado, coordinacién con el sistema de salud, procedimiento ante una
emergencia.

Todas las entrevistas fueron desarrolladas por el mismo investigador y tuvieron
una duracién aproximada de una hora, siguiendo las consideraciones
metodoldgicas respecto a la entrevista diddica de Mavhandu-Mudzusi (175). Las
entrevistas se realizaron en el colegio, en su propio domicilio o en lugares
recreativos como cafeterias o parques, a peticion de las mismas. El conjunto de

entrevistas fue grabada y posteriormente, transcrito textualmente. Con algunos
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de los participantes se realiz6 mas de una entrevista para poder ampliar
informacion del fendmeno a estudiar.

Estas transcripciones se anonimizaron reemplazando los nombres de los
participantes con seuddnimos. Se obtuvo el consentimiento informado por
escrito de todos los participantes al comienzo de cada entrevista (Anexo 2).

La aprobacién ética para este proyecto se obtuvo del Comité de Ftica de la
provincia de Coérdoba (Espana), pudiéndose encontrar dicho documento en el
apartado de anexos (Anexo 3).

La recogida de datos finalizo en el momento en el que los investigadores
consideramos que se podia decir algo importante sobre el fendmeno que nos
ocupa y la teoria ya estaba construida y los datos adicionales en vez de aportar
al desarrollo de la teoria, incrementarian el volumen de mismo. Para ello,

seguimos el criterio de saturacion de Mayan (2009)(186).

Analisis

El andlisis en etnografia institucional ocurre en dos niveles principales. Primero,
se realiza un analisis detallado de los procesos de trabajo a nivel operativo para,
después, analizar los procesos de trabajo a un nivel superior identificando los

coordinadores/responsables de la accion/el disefio y control de los procesos (183).

Las transcripciones se ingresaron en el programa Weft-QDA y se analizaron
mediante analisis tematico. Se ha utilizado un método ampliamente utilizado y
conocido en el campo de la investigacion cualitativa, el Método Comparativo
Constante de Glasser y Strauss (176,177), "transportable a través de abismos
epistemologicos y ontoldgicos" (178). Siguiendo este método, un investigador
ley6 primero cada transcripcion y se generd un conjunto inicial de cédigos. Los
codigos que compartian significados similares se agruparon y compararon hasta

que se organizo el conjunto final de temas.
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El andlisis fue realizado por dos de los investigadores de forma independiente.

Los criterios para asegurar el rigor y calidad de la investigacidon son recogidos en

la Tabla 3 al igual que en el apartado anterior de material y método.

Consideraciones éticas

Se obtuvo el consentimiento informado por escrito de todos los participantes al
comienzo de cada entrevista (Anexo 2).

Las transcripciones se anonimizaron reemplazando los nombres de los
participantes con seudonimos.

La aprobacién ética para este proyecto se obtuvo del Comité de Etica de la
provincia de Cdérdoba (Espafia), pudiéndose encontrar dicho documento en el

apartado de anexos (Anexo 3).
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RESULTADOS

En este apartado se desarrolla el andlisis de datos recogidos en la poblacion de
estudio. En los capitulos recogidos en este apartado, se abordaran los distintos
aspectos relacionados con la validacion de la escala, el impacto de la enfermedad
en las familias de nifios con AAS, DM1 y epilepsia, la experiencia de la familia de
vivir con un nifio con una enfermedad crénica en la escuela, la organizacion del
trabajo de maestros y profesionales sanitarios para atender al alumno con

patologia cronica en el aula.
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CAPITULO 1: RESULTADOS DEL ESTUDIO DE VALIDACION DE LA
ESCALA IOFS.

Adaptacion intercultural de la escala IOFS

No se obtuvieron incidencias resefiables y el cuestionario fue entendido,

interpretado y respondido con normalidad por todas las personas encuestadas.

El cuestionario final resultante de la validacion intercultural al espafiol se

presenta en el Anexo 1.

Validez de constructo.

En referencia al analisis factorial se obtuvo que la prueba KMO (Kaiser-Meyer-
Olkin) para la adecuacién de la muestra fue bastante aceptable (KMO = 0,885), y
se rechazo la hipotesis nula de la matriz de correlaciones como matriz de
identidad a través de la prueba de esfericidad de Bartlett (p<0.001). La matriz de
componentes rotados muestra seis dimensiones (Tabla 5) que aportan una
varianza acumulada del 59,4%, aunque el gréafico de sedimentacion ilustra que se

puede reducir a cuatro dimensiones (Figura 4).

Analisis factorial.

El nimero de dimensiones resultante coincide con el de subescalas del
cuestionario IOFS. Por otra parte, un total de 87.5% de los items que configuran

la escala IOFS han sido extraidos como mas significativos.

En la primera dimensién, impacto familiar-social, la subescala presentaba 9 items
y 6 de ellos han sido identificados por el andlisis. En la segunda dimension,
impacto familiar-personal, el andlisis factorial ha incluido los 6 items de la
subescala mas dos items de la subescala “impacto familiar-social”. En cuanto a la
dimension “Impacto econdmico”, el andlisis factorial ha mostrado los cuatro
items que configuraba la subescala. Finalmente, la dimensién “Experiencia con

la enfermedad”, ha recogido 3 de los cuatro items de la subescala.
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Tabla 5. Analisis Factorial. Matriz de componente rotado y dimensiones obtenidas

Matriz de componente rotado®

No poder viajar fuera de la ciudad
Tener que cambiar de planes para
salir

Pocas ganas de salir

Dejar de hacer cosas

Preocupacion por un trato especial
Ver menos a la familia y amigos
Complicado encontrar una persona
de confianza

No queda mucho tiempo para resto
de la familia

El cansancio es un problema

No tener mas hijos

Todo gira alrededor enfermedad
Vivir el dia a dia

Nadie comprende la carga
Desplazarse al hospital es un
esfuerzo

Se necesitan ingresos adicionales
Problemas econémicos

Perder tiempo de trabajo

Reducir horario laboral

Debido a la enfermedad familia mas
unida

Comentar los problemas con su
pareja

Sentirse mejor consigo mismo/a

Sus  familiares se  muestran
comprensivo

Trato especial por parte de los
vecinos/conocidos

Tratar a su hijo/a como si fuera

normal

,803
,739

,735
,652
,568
,505
418

,452

,401

,756

747
,638
,564
,541
,485
415

Componente

3

,857
,838
,569
,506

Meétodo de extraccion: analisis de componentes principales.

Método de rotacion: Varimax con normalizacion Kaiser.

a. La rotacion ha convergido en 6 iteraciones.

4 5 6
442

,811

,733

,588
-,797
,634

,699
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Figura 4. Gréfico de sedimentacion
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Analisis de fiabilidad

a. Consistencia interna

El valor global del coeficiente alfa de Cronbach ha sido de 0,87. La Tabla 6
muestra los resultados de consistencia interna de la escala. Se observa que
eliminando el item numero 20 “Sus familiares se muestran comprensivos y
serviciales con su hijo/a”, el coeficiente alfa alcanza un valor de 0,882. La media
del cuestionario (eliminando cada item) seria de 54,3 con una deviacién estandar

de 12,7.
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Tabla 6. Resultados del analisis de consistencia interna. Valores de media, varianza,
correlacion total y alfa de Cronbach si se elimina el item.

[tem de la Escala

1. Dejar de hacer cosas

2. Trato especial por los
vecinos/conocidos

3. Ver menos a la familia y
amigos

4. No queda mucho tiempo
para resto de la familia

5. Pocas ganas de salir

6. No poder viajar fuera de la
ciudad

7. Tener que cambiar de
planes para salir

8. Preocupacion por un trato
especial

9. No tener mas hijos

10.Nadie comprende la carga

11.Desplazarse al hospital es
un esfuerzo

12.Todo gira alrededor de la
enfermedad

13.Complicado encontrar una
persona de confianza

14.Vivo el dia a dia

15.El cansancio es un problema

16.Sentirse  mejor  consigo
mismo

17.Debido a la enfermedad
familia mds unida

18.Comentar los problemas
con su pareja

19.Tratar a su hijo/a como si
fuera normal

20.Sus familiares se muestran
comprensivo

21.Se  necesitan  ingresos
adicionales

22.Problemas econémicos

23.Perder tiempo de trabajo

24.Reducir horario laboral

Media de Varianza de

escala si el

elemento se elemento se

ha suprimido

52,76
51,16

51,45
51,59

51,71
51,77

52,47
51,88
51,08
52,15
51,76
51,95
52,56
51,79
51,72
52,51
52,02
52,76
53,04
52,44
52,11
51,78

52,17
51,87

escala si el

ha
suprimido
152,972
149,797
146,719
145,439

144,567
146,810

145,215
147,354
148,572
146,706
149,132
144,145
146,174
147,894
143,365
157,246
156,311
160,619
161,695
166,762
146,710
147,627

145,544
144,693

Correlacion
total de
elementos
corregida

,408
463

,509
,577

,577
,522

,648
,489
428
,563
421
,659
,623
457
,626
171
,187
,037
-,001
-,236
,497
,486

,564
,491

Alfa de
Cronbach si
el elemento
se ha
suprimido
,866

,864

,863

,861

,861
,862

,859
,863
,865
,861
,866
,858
,860
,865
,859
,872
,872
,875
,874
,882
,863
,864

,861
,864
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En cuanto a las subescalas, la Tabla 7 muestra la consistencia interna para cada
una de las subescalas del cuestionario IOFS. El rango de valores del coeficiente
alfa de Cronbach fue de 0,84 (subescala “Impacto Familiar-Social”) a 0,54

(subescala “Experiencia sobre la enfermedad”).

Tabla 7. Consistencia interna de las subescalas. Valores de alfa de Cronbach.

Subescala N Elementos Alfa de Media DE
Cronbach

Familiar-Social 421 9 0.84 22.7 6.4
Familiar-Personal 425 6 0.78 13.8 4.5
Experiencia sobre la 423 5 0.54 8.7 2.6
enfermedad

Carga econdmica 427 4 0.77 9.2 3.6
Global 409 24 0.87 54.3 12.7

Ademas, la consistencia del cuestionario también fue analizada a través de la
correlacion entre las diferentes subescalas (Tabla 8), donde también se incluy? la

puntuacion global del cuestionario.

Las tres subescalas que presentaron mayor correlacién (r>0,45 p<0.001) fueron
“Carga Economica”, “Familiar-Social” y “Familiar-Personal”. Puede observarse
que la mayor asociacion se consiguio entre las subescalas “Impacto Familiar-
Personal y Familiar-Social” con un valor de r= 0,704 (p<0.001), mientras que no
se obtuvieron diferencias significativas entre las subescalas “Experiencia sobre la

enfermedad” y “Familiar-Personal”.
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Tabla 8. Correlacion entre las puntuaciones de las subescalas del Cuestionario IOFS.
Coeficientes de correlacion de Pearson (r)

Carga Familiar - ~ Familiar- = Experiencia Global
SUBESCALA Econdémica Social Personal sobre la
enfermedad
Carga r ,453 ,605 ,098 ,698
economica p <0.001 <0.001 <0.05 <0.001
N 419 422 420 427
Familiar- T ,453 ,704 -, 113 ,899
Social p <0.001 <0.001 <0.05 <0.001
N 419 417 414 421
Familiar- T ,605 ,704 ,006 ,871
Personal p <0.001 <0.001 ,90 <0.001
N 422 417 419 425
Experiencia r ,098 -113 ,006 -232
sobre la p <0.05 <0.05 ,90 <0.001
enfermedad N 420 414 419 423

a. Estabilidad Temporal

Los resultados de la fiabilidad test-retest o intraobservador se muestran en la
Tabla 9. El ICC global entre las puntuaciones pre y post fue de 0,9 (0,82-0,85)
p<0.001. Todas las subescalas obtuvieron valores de ICC superiores a 0,7 salvo la
subescala “Experiencia sobre la enfermedad” cuyo resultado fue de 0,54 (0,26-

0,73) p<0.001.

Por su parte, la Figura 5 muestra los graficos de Bland y Altman para la escala
global y cada subescala. Puede observarse como en todos los casos, la gran
mayoria de pares observados se hallan entre la media + 1,96 DE, corroborando la

concordancia clinica y fiabilidad pre y post obtenida por los ICC.
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Tabla 9. Fiabilidad test-retest o intraobservador para escala global y subescalas.

Subescala Media Pre Media Post p* ICCIC 95% p**
(DE) (DE)

Carga Econémica 9,5 (3,7) 8,3 (3,8) <0.05 0,75(0,56-0,86)  <0.001
Familiar-Personal 14 (4,1) 13,6 (4,1) 0,45 0,73(0,54-0,85)  <0.001
Familiar-Social 23,1 (6,1) 22,7 (6) 0,3 0,92 (0,84-0,96) <0.001
Experiencia sobre 16,9 (2,8) 16,9 (2,4) 0,99 0,54 (0,26 -0,73) | <0.001
la enfermedad

Global 63,6 (11,7) 61,6 (9,5) <0.05 0,9(0,82-0,95) <0.001

* Significacion estadistica para prueba T comparacion de medias (datos dependientes o
relacionados).

** Significacion estadistica para ICC

Figura 5. Analisis de la estabilidad temporal (fiabilidad intraobservador) a

través de Graficos de Bland y Altman.
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CAPITULO 2: RESULTADOS DE LA MEDICION DEL IMPACTO EN LAS
FAMILIAS.

Descripcion de la muestra

Un total de 468 familias fueron originariamente incluidas en la investigacion, y
tras la aplicacion de los criterios de exclusion, 430 formaron parte de la muestra
definitiva de estudio. De ellas, 299 (69,5%) correspondian a nifios con AAS, 59
familias (13,7%) tenian nifios con DM1, y 72 familias (16,8%) nifios con epilepsia.
La Tabla 10 recoge la descripcion de la muestra de estudio segtin la patologia del

nifio y las variables explicativas.

La edad media de los padres fue de 39,2 afios (DE=5) y rango de 23-63 afios. Los
padres con nifios con AA (38,5 afios DE=4,6), tenian menos edad que el resto
(p<0.001). De los 430 padres/madres que respondieron la encuesta, 397 fueron
mujeres (92.3%). La media de namero de hijos por familia fue de 1,8 (DE=07), y
rango 1-5 ninos. Las familias con nifios con epilepsia tienen una media mayor de
hijos (2 hijos) que el resto de familias (p<0.05). Por su parte, la media de
trabajadores en la unidad familiar fue 1,7 (DE=0,9) y rango 0-3. Esta media es

mayor en familias con nifios diabéticos y epilepsia (p<0.001).

En relacion al nivel de formacidon académica, las madres mostraron un 44,2% de
estudios universitarios por un 32,6% en padres (p<0.01). La mayoria de las
familias vivian en pareja (89,3%), 9 familias monoparentales (2,1%) y hubo 32
padres-madres separados o divorciados (7,4%) p<0.01. Finalmente, en relacién a
los ninos, el 40,1% se hallaban en la educacion infantil (3 a 6 anos), el 44% en

primaria (6-12 afos) y el resto, 15,9% cursando otros estudios.
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Tabla 10. Caracteristicas de la muestra de estudio segiin patologia infantil.

Total Alergia Diabetes Epilepsia p
Variable alimentaria  tipol
severa
Edades padres/madres 39,2 (5) 38,5 (4,6) 40,5 (4,6) 41,1 (6,1) <0.001
23-63 26-53 23-56 30-63
Hombres 33 (7,7%) 15 (5%) 8 (13,6%) 10 (13,9%)  <0.01
Género Mujeres 397 284 (95%) 51 (86,4%) 62 (86,1%)
(92,3%)
N.¢ hijos 1,8 (0,7) 1,8 (0,7) 1,9 (0,6) 2(0,75) <0.05
1-5 1-4 1-4 1-5
Nivel 0 10 2,3%) 6 (2%) 1(1,7%) 3 (4,2%)
estudios 1 99 (23%) 61 (20,4%) 12 (20,3%) 26 (36,1%)
padre 2 76 (17,7%) 52 (17,4%) 11 (18,6%) 13 (18,1%) 0,066
3 105 74 (24,7%) 3 (22%) 18 (25%)
(24,4%)
4 140 106 (48,8%) 22 (37,3%) 12 (16,7%)
(32,6%)
Nivel 0 2 (0,5%) 1(0,3%) 1(1,7%) 0
estudio 1 66 (15,3%) 37 (12,4%) 8 (13,6%) 21 (29,2%)
madre 2 56 (13%) 38 (12,7%) 3 (5,1%) 15 (20,8%)  <0.001
3 116 (27%) 77 (25,8%) 19 (32,2%) 20 (27,8%)
4 190 146 (48,8%) 28 (47,5%) 16 (22,2%)
(44,2%)
Estado civil 1 384 275 (92%) 52 (88,1%) 27 (79,2%)
(89,3%)
2 9(2,1%) 4 (1,3%) 2 (3,4%) 3 (4,2%) 0,061
3 32 (7,4%) 17 (57%) 5 (8,5%) 10 (13,9%)
4 1(0,2%) 0 0 1(1,4%)
N.¢ trabajadores en la 1,7 (0,9) 1,6 (0,89) 1,9 (0,9) 1,9 (1) <0.01
familia 0-3 0-3 1-3 0-3
Curso 0-3 anos 24 (58%) 20 (6,9%) 1(1,7%) 3 (4,4%)
escolar Infantil 166 134 (46,5%) 13 (224%) 19(27,9%)  <0.001
nifio/a (40,1%)
Primaria 182 (44%) 117 (40,6%) 31 (53,4%) 34 (50%)
Otros 42 (10,1%) 17 (5,9%) 13 (22,4%) 12 (17,6%)
TOTAL 430 299 (69,5%) 59 (13,7%) 72 (16,7%)  <0.001

Nivel de estudios padre/madre: No consta (0), ESO (1), Bachiller (2), Grado Medio-Superior (3),
Universitarios (4). Estado civil de padre/madre: No consta (0), En pareja (1), familia monoparental
(2), separado-divorciado (3), viudedad (4).
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Impacto sobre las familias v diferencias entre las dimensiones que componen

la escala.

La Tabla 11 muestra los resultados del cuestionario IOFS (24 items). La
puntuacion media global fue de 61,9 (DE=12,9) no hallando diferencias
significativas entre los tres grupos de patologia infantil cronica. En cuanto a las
dimensiones, el grupo con mayor carga economica ha sido la AAS 9,6 (DE=3,6)
p<0.01; con mayor impacto familiar/social fue la DM1 con 26,3 (6) p<0.001; la
patologia infantil que obtuvo mayor impacto familiar/personal fue la AAS 14.2
(DE=4,3) p<0.05; y finalmente, la experiencia sobre la enfermedad obtuvo mayor

media para la AAS 8,7 (DE=2,5) aunque sin diferencias significativas.

Por otra parte, también se analizaron los resultados sobre dos variantes parciales
de la escala IOFS, de 19 y de 15 items, respectivamente. En ambos casos, el
impacto sobre las familias es mayor para la DM1, donde para la escala parcial de
15 items obtuvo una media de 39,1 (DE=9,6) p<0.05 y en la escala parcial de 19
items el resultado medio fue de 52,2 (DE=9,9) p<0.05.

Tabla 11. Resultados del cuestionario “Impact On Family Scale” seglin patologia infantil.

Subescala (items) Total Alergia Diabetes Epilepsia p
N=430 alimentaria Mellitus tipoI N=72

severa N=59

N=299
Carga Economica (4) 9,2 (3,6) 9,6 (3,6) 8,6 (3,5) 8,2 (3,6) <0.05
Impacto Social (9) 22,7 (6,4) 21,8 (6) 26,3 (6) 23,1 (7,4) <0.001
Impacto personal (16) 13,8 (4,5) 14,2 (4,3) 13 (4,4) 12,6 (5,2)  <0.05
Experiencia con la 8,7 (2,6) 8,7 (2,5) 8,5 (2,8) 8,6 (2,6) 0,86
enfermedad (5)
Escala completa (24) 61,9 (12,9) 61,9 (12,4) 64,1 (12,4) 59,9 (15,1) 0,096
Escala parcial (19 items) 49,5 (10,4) 49,2 (9,8) 52,2 (9,9) 48,5 (12,4) <0,05
Escala parcial (15 items) 36,3 (10,2) 36 (9,8) 39,1 (9,6) 354 (11,9) <0,05
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La Tabla 12 muestra los resultados de IOFS segin grupos de escolarizacion
(preinfantil e infantil, primaria y secundaria). En el grupo de nifios mas pequefos
(pre e infantil) el impacto global obtuvo un valor medio de 61,1 (DE=13,3), para
los nifios de etapa de primaria fue de 62,9 (DE=12.3) y los de mayor edad
(secundaria y otros) alcanzaron un promedio de 60,9 (DE=14,9), no hallandose
diferencias significativas (p=0.35). Sin embargo, en el grupo de nifios de mas edad
(secundaria y otros) si se han obtenido diferencias significativas segtn el tipo de
patologia, ya que la DM1 mostré mayor impacto en las familias (70,4 DE=13,4)
p<0.01.

Tabla 12. Impacto familiar segun patologia y grupo de edad del nifio (ciclo de

estudios/formacion del nifo). Resultados para IOFS de 24 items.

Grupodeedad N  Total Alergia Diabetes Epilepsia p
alimentaria severa Mellitus tipo I

Pre e Infantil 190  61.1(13.3) 61,5(12,6) 62,6 (10,6) 57,7 (18,7) 0,16

Primaria 182  62.9(12.3) 62,9 (12,3) 63 (11,7) 63,1 (13) ns

Secundaria y 42 60,9 (14.9) 60,7 (14,5) 70,4 (13,4) 51 (10,3) <0.01

otros

Diferencias en las puntuaciones obtenidas con la escala de 24 items y las

versiones cortas (15 y 19 items).

Finalmente, la Tabla 13 recoge los resultados de los coeficientes de correlacion de
Pearson o Spearman para las dos versiones cortas del cuestionario IOFS frente al
cuestionario completo de 24 items. Se observa que las correlaciones fueron casi

perfectas en todos los casos y para las tres patologias infantiles.
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Tabla 13. Correlacion bivariada entre las puntuaciones de las diferentes versiones
completa (24 items) frente a versiones cortas (19 y 15 items).

Referencia IOFS 24 items Referencia IOFS 19 items
IOFS 15 items IOFS 19 items  IOFS 15 items
Alergia Alimentaria ro=0,956 ro=0,967 ro=0,972
Severa P<0.001 P<0,001 P<0,001
Diabetes Mellitus ' ro=0,978 ro=0,965 ro=0,97
tipo I P<0,001 P<0,001 P<0,001
Epilepsia ro=0,97 ro=0,959 ro=0,977
P<0,001 P<0,001 P<0,001
Total r=0,959 r=0,969 r=0,974
p<0,001 p<0,001 p<0,001

ro= Coeficiente de correlacion de Spearman

r= Coeficiente de correlacién de Pearson

Asociacion entre impacto de la enfermedad en las familias y las principales

variables sociodemogrificas del niiio, los padres y la unidad familiar.

Se han desarrollado dos modelos multivariantes para identificar aquellas
variables asociadas con el impacto familiar en el cuidado de sus hijos. La Tabla
14 recoge los modelos de regresion lineal multiple, donde sélo dos variables
independientes han conseguido una asociacidon significativa. Asi para el
cuestionario IOFS de 24 items, el numero de hijos mostr6 una relacién
directamente proporcional y alcanzé un coeficiente de regresion de 2,25; y el
numero de trabajadores de la unidad familiar, con un coeficiente de regresion de
-1,97, que se asocié negativamente con el impacto familiar. El test ANOVA
obtuvo un valor de F=7,2 p<0.001. El modelo cumplié los requisitos de
normalidad de datos, normalidad e independencia de los residuos, no

colinealidad de las dos variables incluidas en el modelo. Ademas, los modelos
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para los cuestionarios cortos (15 items y 19 items), también obtuvieron

significacion estadistica estas dos mismas variables.

Tabla 14. Modelos de regresion lineal multiple (ajustados) para diversos
cuestionarios IOFS.

Variable Coeficiente de regresion IC 95% p valor
IOFS 24 items IOFS 19 items IOFS 15 items
N.¢hijos de la familia 2,25 (0,49 - 4) 1,97 (0,56 - 3,4) 1,88 (0,49 - 3,3)
p<0,05 p<0,01 p<0,01
N.?trabajadoresenla -1,97 (-3,3, -0,67) -1,33 (2,4, -0,11) -1,34 (-2,4, -0,36)
familia p<0,01 p<0,05 p<0,01
Constante 61,1 (57,2 - 65,1) 48,1 (45-51,3) 35,3 (32,1- 38,4)
p<0,001 p<0,001 p<0,001

Por ultimo, se llevé a cabo una regresion logistica binaria, dicotomizando la
variable resultado segtuin el valor de la mediana del impacto familiar determinado
por la escala completa de IOFS (24 items). De esta manera, la variable resultado
ha sido: Alto impacto (IOFS>61 puntos) y Bajo Impacto (IOFS<61 puntos). La
Tabla 15 recoge el resultado de OR cruda y ajustada. El modelo ajustado obtuvo
una correcta bondad de ajuste (Prueba de Hosmer-Lemeshow) con un valor de
Chi2=3,73 y p=0.81. Sdlo tres variables se asocian significativamente al impacto
familiar: el nimero de hijos, con una relacién directa al impacto familiar, y que
consiguid un valor de OR=1,4 (1,1-1,9) p<0.05; el nimero trabajadores existentes
en la familia con una relacion inversa al impacto familiar, y que alcanzo6 un valor
de OR=0,77 (0,6-0,95) p<0.05; y por ultimo, la patologia cronica del nifio, donde
la epilepsia presentd un menor impacto familiar OR=0,56 (0,33 — 0,97) p<0.001. Se
subraya que estas variables también son significativas en los modelos
multivariantes similares construidos con las escalas cortas de 15 items y 19 items,

como ocurria con la regresion lineal multiple.
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Tabla 15. Regresion logistica cruda y ajustada para el cuestionario completo “Impact On Famly Scale”
segun impacto “alto” o “bajo”.

Variable Alto Bajo OR Cruda P OR P
Impacto Impacto IC95% ajustada
IC 95%
Edades padres 39,2 (4,5) 392(5,5) 1(0,96-1,04) 0,94
Género Hombres 12 21 1
(36,4%) (63,6%)
Mujeres 202 195 1,8 (0,87-3,8) 0,11
(50,9%) (49,1%)
N¢ hijos 1,90,7 1,7(0,7) 1,4(1,03-1,8) <0.05 1,4(1,1-1,9) <0,05
Estudios @ Estudios Padre (0) 85 100 1
Padres (45,9%) (54,1%)
Estudios Padre (1) 129 116 1,3 (0,89-1,9) 0,17
(52,7%)  (47,3%)
Estudios Estudios Madre 63 61 1
Madres  (0) (50,8%) (49,2%)
Estudios Madre 151 155 (50,7) 0,94 (0,62-1,43) 0,78
(1) (49,3%)
Estado Estado Civil (0) 195 190 1
Civil (50,6%) (49,4%)
Estado Civil (1) 18 24 0,73 (0,4-1,4) 0,34

(42,9%) (57,1%)
N°® trabajadores en la familia 1,6 (0,9) 1,8 (0,95) 0,8 (0,64-0,97) <0,05 | 0,77 (0,6-  <0.05

0,95)
0-5 anos 104 86 1
Grupo (54.7%) (45.3%)
de Edad  6-12 anos 81 101 1,5 (1-2.27) <0.05
(44.5%)  (55.5%)
13-18 afos 23 19 0.99 (0,5-1,96) Ns
(54.8%) (45.2%)
Alergia 152 147 1 1
Patologia = alimentaria (50,8%) (49,2%)
infantil Diabetes Mellitus 35 24 1,4 (0,8-2,5) 0,23 1,5(0,8-2,7) 0,17
tipo (59,3%)  (40,7%)
Epilepsia 27 45 0,58 (0,34-0,98) <0.05 0,56 (0,33- <0.05
(37,5%) (62,5%) 0,97)
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Alto Impacto= Puntuacién IOFS > 61 (mediana)

Bajo Impacto= Puntuacion IOFS < 61 (mediana)

Estudios Padre (0) = Categorias 0, 1 y 2. Estudios Padre (1) = Categorias 3 y 4.
Estudios Madre (0) = Categorias 0, 1 y 2. Estudios Madre (1) = Categorias 3 y 4.
Estado Civil (0) = Convivencia en pareja. Estado Civil (1) = Convivencia s6lo/a
La variable género se incluy6 en el analisis multivariante y fue eliminada del
modelo final porque no tuvo consideracion de variable de confusion (estudio

adjuntado).
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CAPITULO 3: RESULTADOS DEL ESTUDIO CUALITATIVO:
FENOMENOLOGIA.

Se identificaron tres temas a través del andlisis y son presentados, a continuacion,
siguiendo un criterio narrativo: S.0.S: Mi nifio estd en el colegio, los sistemas (no)

responden y las familias responden.

Estos tres temas descritos anteriormente dan respuesta a los objetivos especificos
sefalados para el objetivo general 3 de la tesis. Se decidié modificar la estructura
previa debido a que el andlisis realizado derivo en esta organizacién emergente
que bajo nuestro criterio resulté ser mucho mas grafica que la anterior y que,

ademas, proporciona una mejor comprension.

Los temas, categorias y subcategorias derivadas quedan representadas e

interrelacionadas en la Figura 6.

Figure 6. Marco explicativo de resultados
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Los diamantes se han utilizado para categorias relacionadas con emociones y
sentimientos; rectangulos para representar alguna omision; y puntos suspensivos para

representar alguna accion

S.0.S: Mi nifio esta en el colegio

El primer tema recogido en los resultados hace alusion a la intensidad afectiva
con la que las familias viven el hecho de que el nifio esté en un entorno escolar
no adaptado, desde su punto de vista, para satisfacer su necesidad de seguridad.
Esta percepcion hace que la totalidad de los entrevistados transmitan un mensaje
de auxilio motivado por su desconfianza, preocupacion, miedo, e, incluso

angustia e indignacion.

Las familias experimentan angustia por la incorporacion del nifio al colegio,
incorporacion que intentan retrasar lo maximo posible: reconocen necesitar mas
tiempo para adaptarse a la idea de que —durante unas siete horas al dia, de lunes
a viernes— sus hijos no van a estar bajo su supervision directa; y reconocen
necesitar mas tiempo, también, para adaptarse a una nueva situacion, repleta de
dudas, inseguridades y cuestiones poco claras, situacion reflejada en las

siguientes palabras de Alice:

“Al principio de incorporarnos del hospital (...) yo me pedi todos los dias de
asuntos propios del ario en curso con tal de no llevarlo al cole, porque yo no sabia

como ibamos a salir del tema” Alice.

Son los propios padres los que dejan claro que no se sienten capaces, que a muchos
de ellos les faltan tanto referencias previas como experiencia, pero, aun asi,
deciden llevarlos al colegio y, con ello, experimentan vivamente el miedo y la

desconfianza. Estas dos emociones los llevan a estar vigilantes a todas horas y,
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consecuentemente, cualquier llamada de teléfono proveniente del colegio les

produce un sobresalto. Alice cuenta:

“Eramos novatos y estdbamos asustadisimos y nos daba mucho miedo que (...)
porque (...) desconfidbamos de como iba a saber la profesora gestionar una subida
en un determinado momento (...) y estabas continuamente con eso en la cabeza.
(...) Y te llamaban del colegio y a lo mejor te daba un vuelco al corazon, y solo te

llamaban porque se habia caido en el patio” Alice.

Pero, ademas, el paso del tiempo no representa un aumento de la confianza. Es
mas, a las percepciones de inseguridad, riesgo y peligro, se les suma Ila
intranquilidad, temor, ansiedad e inquietud motivadas por las situaciones de
socializacidén, como son cumpleafios de los comparneros y salidas extraescolares.
Estas situaciones sociales, ademads, abren la puerta a una vivencia nueva, el
enfado vehemente y la indignacion, por una segregacion, que consideran injusta
y contraproducente en el comedor, como reflejan las siguientes palabras de

Helen:

“[una madre refiere que, en el recreo, sentaban juntos a todos los nifios que
tenian alguna alergia y que, ademads, esta mesa se localizaba en un rincon]
(...) ¢Y eso de aislarlo en el rincon? Pues no yo no quiero que aisles a mi hijo, mi

hijo no es un bicho raro. jPero qué duro es esto, eh!” Helen.
“Mike lleva 3 arios sin ir a las excursiones que realiza el colegio por no estar

adaptadas (...) he ido un montdn de veces a hablar con el director a pedirle que me

entienda a mi también, que tiene 7 aiios y tiene que ir con sus comparieros” Kyle.
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Las familias de nifios con epilepsia ademas de todo lo descrito anteriormente
viven una experiencia mas particular afiadida, ya que la preocupacion por el
aprendizaje de sus hijos es una de sus prioridades principales, puesto que el
tratamiento produce afectaciones a nivel neuroldgico y repercute, por tanto, en
la capacidad de aprendizaje del nifio, siendo mas lenta que la del resto de

companeros, provocando una frustracion en el nifilo como comenta Carol:

“Son personas que al tener una medicacion produce en la mayoria de los casos
retraso en la velocidad de procesamiento, retraso en lectura, en la I6gica, en todo
lo que conlleva un ritmo de ensefianza que no puede ir al mismo que otro nifio que
no toma antiepilépticos, ansioliticos, antidepresivos, entonces ocurre que al no
poder tener ayudas por el centro educativo pues el nifio no avanza y se frustra, y

tenemos a una persona que no es feliz” Carol

Les preocupa principalmente que su hijo y los nifios con su misma situacion sean
el dia de manana una "lacra social", por no haber tenido formacién adaptada a

sus necesidades.

“Estos nifios el dia de mariana, no van a tener recursos economicos, no van a tener
futuro, si no tienen una formacion adaptada, y en el momento que no tienen

formacion no tienen nada y supondrdn una lacra para la sociedad” Carol.

El sistema (no) responde.

Ante el 5.0.S. lanzado por las familias debido a su angustia, miedo, preocupacion
e indignacion, tanto el sistema educativo como el sanitario no son capaces, desde
el punto de vista de los padres, de ofrecer una respuesta que satisfaga sus

expectativas. Las expectativas de las familias —que los maestros posean unos
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conocimientos minimos para actuar en caso de emergencia y para el manejo de
la enfermedad de su hijo en el dia a dia, y que el profesorado muestre una
sensibilidad basica para la normalizacion de la vida escolar de los nifios—
quedan muy lejos de ser cumplidas cuando, por un lado, el sistema educativo
(representado por el profesorado) cree que no es su responsabilidad, adopta
actitudes pasivas, infravalora riesgos y mantiene conductas discriminatorias,
aunque siempre con honradas excepciones; y el sistema sanitario, por otro,
ofrece, creen, respuestas parciales y a destiempo, haciendo que madres y padres
contemplen internet y las redes sociales como una respuesta mas ajustada a sus

inquietudes relacionadas con la salud y bienestar de sus hijos.

El sistema educativo (profesorado)

A juicio de las familias, los docentes no perciben que la atencion a las diferentes
condiciones cronicas y sus sintomas dentro del horario escolar sea un asunto que
les deba preocupar, ya que no lo consideran como su deber. En este sentido, Julia

dice que, en ese momento, ni siquiera se molestaron en hablar del problema:

“A mi no me dieron ninguin tipo de explicacion, me dijeron que no, que nada les

obligaba” Julia.

Las familias atribuyen el desconocimiento de los docentes sobre el cuidado de las
enfermedades que padecen estos nifios a esta presuncion de ausencia de
responsabilidad sobre el mismo. Helen comenta que esta idea se la dejéo muy clara

el principal responsable de la escuela de su hijo, el director, en una reunion:

"Su contestacion fue que ella era directora, no enfermera, y que ella no tenia por

qué poner la adrenalina y no tenia por qué saberlo” Helen.
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Ademas, los padres afirman que los profesores adolecen de falta de credibilidad
y sensibilidad cuando, como consecuencia de subestimar el riesgo de eventos
indeseables derivados de las enfermedades de los nifos, acaban haciendo juicios

de valor sobre los padres, como sefialan Helen y Carol:

“Cuentas que el nifio, si tiene una anafilaxia, se puede quedar en el sitio, que no

dura ni 5 sequndos, y te toman como loca” Helen.

“Que te digan que estds loca. Estamos hablando que nadie ve las necesidades que

tiene tu hijo. Me pasé en mi familia, en el colegio y en el centro de salud” Carol.

La falta de sensibilidad de los lideres escolares ante este problema se evidencia
por la pobre normalizacion de la vida escolar de estos nifios. Los padres
coinciden en que el centro los tipifica y diferencia, porque el centro no quiere que
los estudiantes causen problemas, con necesidades diferentes a las del estudiante
estandar. Helen, Carol y Lily, con dolor e indignacion, refieren lo siguiente al

respecto:

“Al principio tenian a mi hijo aislado (...) y mi hijo llegaba a casa y decia que le
habian castigado (...) ‘siempre para comer nos castiga’. (...) yo les dije que lo
estaban haciendo muy mal [sentando juntos a todos los nifios que tenian alguna

dieta especial]” Helen.
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“Hubo una profesora de infantil que me dijo que, si el nifio tenia tantos problemas
que el nifio no deberia ir de excursion, y de dije no, que mi hijo tiene que aprender
(...) y tiene que llevar una vida lo mds normalizada posible dentro de lo que

tenemos” Carol.

“Yo una vez se lo dije a la directora, y le dije: queréis nifios perfectos, y eso no
puede ser, y no, quieren niiios que no den problemas, siiper sanos y que no haya

que ayudarles” Lily.

Las respuestas institucionales de los lideres escolares, como se sefald
anteriormente, no son mas positivas. Las familias afirman que, en realidad, se
limitan a aceptar sin demasiada objecion las propuestas de los padres. Sin
embargo, perciben que la escuela no va mas alla y denuncian una falta total de

iniciativa por parte de la institucién. Segun Alice y Grace:

“Ellos te dicen: tienes todo mi apoyo, pero yo no te pongo nada ni voy a implicar

a ningun profesor, como colegio no les voy a reunir para que sepan” Alice.

“Lo que veo es que... que no hay informacion. (...) Que tratas de hacer reuniones
y ni van los maestros, que solo van los padres de los nifios alérgicos y ya estd, que
no van. No tengo informacion y tampoco la quiero, ese es el problema que veo”

Grace.

Los padres encuentran excepciones a todo lo anterior entre algunos maestros de

la escuela y el simple hecho de que un maestro muestre preocupacion y deseo de
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colaborar produce asombro, alivio y gratitud. Por ello, se sienten muy
afortunados cuando encuentran un angel de la guarda, es decir, una persona que,
de forma altruista, voluntaria y desinteresada, decide cuidar al nifio, su condicién
y tratamiento durante el horario escolar. -a pesar del contexto hostil descrito

anteriormente —. Alice habla de ello en la siguiente declaracion:

“Esa sefio (...) fue un dngel de la guarda para nosotros (...) se hizo cargo
completamente: ‘toma mi movil, toma mis datos, llamame a la hora que quieras,

tu estate tranquila’, (...) fue una suerte que topamos con esa profesora” Alice.

El sistema sanitario

En cuanto a la respuesta ofrecida desde el sistema de salud, la decepcion no fue
menor (salvo algunas excepciones). Segun las familias, los profesionales de la

salud reportan poca informacion.

“Una consulta de 15 minutos no nos prepara para esto, porque hay que aprender

todos los dias” Emilie.

Incluso creen que no es motivo de preocupacion para los profesionales sanitarios:

"En el centro de salud... no les importa” Christy.

El interés del sistema de salud se desprende de la existencia de brechas basicas

en el conocimiento de los profesionales de la salud:
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“Un dia fui al médico, porque la nifia tenia mucha tos, y me pregqunté qué jarabe
le podia dar por la diabetes, porque €l no sabia, el mismo pediatra ..., al final tuvo

que llamar a otro colega... “"Laureen.

Por ello, las familias suelen recurrir a otras alternativas, como los grupos de
Facebook, las asociaciones de padres o el mundo digital o la salud 2.0, en los que

si reportan encontrar respuestas a sus inquietudes:

“[Informacion] Poca, bueno poca, fue una semana y libros, y tii ya lees y preguntas
y en el grupo que tenemos de Facebook, muchisimo, ante cualquier duda pues esto

pues lo otro” Laureen.

La familia responde.

Frente a la frustrante, inapropiada y escasa coordinacion de los sistemas
educativo y sanitario, las familias rebajan al minimo sus expectativas sobre
ambos, y manifiestan que no les queda otra opcion que ser ellas las que tomen la
iniciativa. Las familias son las que se ocupan de transmitir toda la informacién
sobre la condicién de sus hijos dentro del entorno escolar, al tiempo que
organizan eventos de sensibilizacion y formacion para el profesorado. Ademas,
son ellas las que solucionan cualquier tipo de incidencia relacionada con crisis
dentro del aula. No obstante, esta dedicacion tiene claras consecuencias,
principalmente para las madres que, incluso, llegan a renunciar al trabajo fuera
de casa para estar disponibles ante cualquier eventualidad relacionada con sus

hijos. Por ello, las familias terminan demandando la figura de una enfermera
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escolar, una profesional que, desde su punto de vista, daria respuesta al estado

de angustia, desconfianza, preocupacion e indignacién en el que se encuentran.

Como ya se ha mencionado, las familias experimentan un sentimiento de
decepcion frente a los sistemas educativo y sanitario, de los que ya no esperan
nada y en el que ven carencias. Con el paso del tiempo, adoptan una postura de

resignacion frente a ambos, como ponen de manifiesto Alison, Alice y Carol:

“Es que ya no espero nada” Alison.

“Hombre es que ya nos hemos adaptado a lo que tenemos [...] fuimos apaniando

como buenamente se podia” Alice.

“Yo veo carencias por todos lados, es que todavia no han empezado a trabajar, con
lo cual, no se hace nada (...) Se necesita una atencion mds personalizada (...) un
sequimiento para mejorar la calidad de vida de esta persona, porque es una persona

que sufre, sufre por sanidad y sufre por educacion” Carol

Partiendo de estas nulas expectativas, a las familias no les queda mas remedio
que ser ellas las que aporten todos los datos de interés en lo referente al cuidado
y tratamiento de la patologia de sus hijos. Esta respuesta se ve reflejada en las
palabras de Emilie y Julia —con un marcado escepticismo en las palabras de la

ultima—:

“Nos citamos con la profe antes de empezar el cole y le explicamos un poquito lo
que tenian que hacer si... tenia una hipoglucemia o...hiperglucemia, todas las
pautas que tenian que seguir en el caso de que el nifio necesitara alguna cosa”

Emilie.
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“La informacion que tiene el colegio es la que yo le he dado, seguramente no se

habrdn molestado en recabar mds informacion” Julia.

Pero, no solo tienen que aportar toda la documentacion clinica necesaria, ante la
inaccion del colegio, también se responsabilizan de organizar charlas y reuniones

periodicas para formar al personal docente. Helen dice al respecto:

“Ahora sé que han entrado dos nuevos y antes de las navidades le dije: Maria
[directora del centro] estos dos nuevos no saben poner adrenalina y estan con mi
hijo, si quieres llamo al equipo médico y les digo yo que, de ario en afio, porque que

os expliquen un poco no pasa nada”. Helen.

Mientras que esta formacidn y sensibilizacion sucede, son ellas mismas las que
resuelven, a través del teléfono, cualquier incidencia que les ocurra a sus hijos

durante el horario escolar. Lily narra, en este sentido, lo siguiente:

“Yo el teléfono no lo puedo soltar, desde las 8.30 hasta las 14.30 que vuelvan a
aparecer por casa...esto es un sin vivir, porque vas a un supermercado a comprar
te quedas sin cobertura y a mi me entra de todo, que, a lo mejor justo en ese
momento, te escriben a o te llaman y estdn esperando a que tii des una respuesta”.

Lily.

Todas estas demandas hacen que las familias y, especificamente, las madres,
terminen renunciando a una jornada laboral completa —e, incluso, a su trabajo
fuera del hogar— para estar disponibles ante cualquier eventualidad de la vida

escolar de sus hijos. Lily reconoce que, para ella, no es facil adoptar esta decision:
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“Cuando debuté Diana, yo estaba en biusqueda activa de empleo y la he dejado,
[...] no tenemos aqui familia, él tiene turnos y es que sabemos que no podemos,
entonces hemos decidido que no puede ser y que tengo que olvidarme ahora mismo
[...] me estd costando [...] Es que es imposible, ojald pudiese yo trabajar, pero es

imposible” Lily.

Frente a los esfuerzos y sacrificios derivados de la hiperresponsabilidad
sobrevenida de tener que ocuparse del cuidado directo de sus hijos en horario
escolar, y aunque sigan siendo escépticos a la hora de esperar una respuesta
eficaz por parte del sistema educativo y sanitario, no pierden la esperanza y
continian demandando la presencia de una enfermera escolar que, tal como
refiere Laureen, atienda las necesidades afectivas y de formaciéon tanto de

familias como de docentes:

“Que pongan una enfermera, ya no solo para los nifios diabéticos si no, en general

[...] es que si hubiera una enfermera te vas mas tranquila” Laureen.
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CAPITULO 4: RESULTADOS DEL ESTUDIO CUALITATIVO:
ETNOGRAFIA.

4.1 Documentos/textos y discursos que coordinan el trabajo integrado y

median el trabajo del equipo.

En Espafna, conforme al principio de descentralizacion promulgado por la
Constitucion, y tras la disolucion del INSALUD en 2002, la competencia sanitaria
estd transferida a cada una de las comunidades autéonomas. El Gobierno central tan
solo presta este servicio directamente en Ceuta y Melilla, a través del Instituto
Nacional de Gestion Sanitaria (INGESA) y realiza labores de coordinacion general
y basica entre las distintas comunidades. Es por este motivo por el que cada

comunidad auténoma se rige de manera distinta (187,188).

Dentro del ambito educativo ocurre lo mismo. La Constitucién espafiola (187) de
1978 establece un modelo de Estado descentralizado que reparte el ejercicio de las
competencias educativas entre todos los niveles administrativos. Es un modelo
simétrico en el que las competencias educativas ejercidas por las comunidades

autonomas son basicamente las mismas.
Las competencias educativas se distribuyen entre (189):

- La Administracion General del Estado (Ministerio de Educacion y
Formacion Profesional [MEFP]), que ejecuta las directrices generales del
Gobierno sobre politica educativa y regula los elementos o aspectos
basicos del sistema.

- Las comunidades autéonomas (Consejerias o Departamentos de
Educacién), que desarrollan las normas estatales y tienen competencias

ejecutivo-administrativas de gestion del sistema educativo en su propio
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territorio (en las ciudades de Ceuta y Melilla son asumidas por el propio
MEFP).

- Las administraciones locales, que se centran en la gestién educativa a
través de las Concejalias de Educacion o de los Institutos Municipales de
Educacién

- Los centros educativos, que participan gracias a la autonomia que tienen
tanto en lo pedagogico, a través de la elaboracion de sus proyectos
educativos, como en lo que respecta a la gestion econdmica de los recursos

y a la elaboracién.

La Ley Organica para la Mejora de la Calidad Educativa (LOMCE) (190), aprobada
en 2013, y que modifica la Ley Orgéanica de Educacion (LOE)(191) de 2006, regula el
sistema educativo y establece las competencias educativas que ejerce el Gobierno, y
el reparto de éstas en el disefio del curriculo basico de Educacion Primaria,
Educacion Secundaria Obligatoria (ESO), Bachillerato, segundo ciclo de Educacién

Infantil, Formacién Profesional (FP) y Ensefianzas de Régimen Especial.

Este modelo descentralizado que reparte las competencias entre diferentes niveles
administrativos provoca, en el caso que nos ocupa, que mientras en unas
comunidades auténomas disponen de protocolos de actuacion ante situaciones de
urgencias en centros educativos frente a situaciones [enfermedades] especificas,
como es el caso de Extremadura, otras no los tienen tan definidos, como, por

ejemplo, Andalucia.

En el caso concreto de Extremadura, el “Protocolo de actuacion ante urgencias sanitarias
en los centros educativos” entrd en vigor en 2016 “en respuesta a la demanda planteada
por la Consejeria de Educacion y Empleo, los profesionales de los centros educativos y las
Asociaciones de pacientes y familiares de Extremadura”, con la finalidad de “poner a

disposicion de la comunidad educativa una herramienta 1til, sencilla y consensuada que
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sirva de ayuda a cualquier profesional que se encuentre ante una situacion que requiera la

atencion sanitaria del alumno/a durante su estancia en el centro educativo” (192).
Dentro de sus objetivos secundarios, ademas, se recoge:

1. Favorecer la inclusion educativa de todo el alumnado, teniendo en cuenta las
enfermedades mds frecuentes con el fin de prevenir situaciones de urgencia.

2. Garantizar una respuesta inicial a las urgencias sanitarias mds frecuentes que
pueden producirse en el medio escolar.

3. Dotar a la comunidad educativa de una herramienta 1itil, sencilla y consensuada
para la atencidn de los alumnos/as con enfermedades frecuentes (alergias, asma,
epilepsia, diabetes) y abordaje de las situaciones de crisis que pueden presentarse
en estas patologias.

4. Establecer pautas de actuacion ante situaciones de urgencia sanitaria en el centro

educativo, asi como una alerta eficaz de los servicios de urgencia y emergencia.

Para la realizacién de dicho protocolo [la Consejeria de Educacion] colaboré con la
asociacion extremefia de alérgicos a alimentos (AEXAAL), la asociacion de epilepsia
de Extremadura (AEDEX) y la federacion de asociaciones de personas con diabetes
de Extremadura (FADEX). Por este motivo, en todos los colegios donde haya nifos
que padezcan alguna patologia es necesario que este protocolo se encuentre en el

centro.

Ademads, la Consejeria de Educacion, en el desarrollo de sus funciones, establece
diferentes protocolos de colaboracidn con otras entidades ptiblicas y privadas, asi
como protocolos de intervencidn propios. Todos ellos se hacen en pro de la eficacia
y calidad de las actuaciones y de la eficiencia de los recursos. Entre los que se

encuentran:

- Protocolo de orientacidon educativa y profesional.
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- Protocolo de intervencion con la ONCE.

- Protocolo para la Acogida y Atencion de los Nifios/as con Enfermedades
Raras o Poco Frecuentes en Centros Educativos.

- Protocolo de Actuacion Conjunta para el Alumnado con TDAH.

- Protocolo de Atencion al Nifo/a y al Adolescente con Diabetes en la

Escuela.

En cambio, esta regularizacion de las situaciones de urgencia en situaciones
[enfermedades] especificas, existente en la comunidad extremena, no se da en
Andalucia, a pesar de la existencia de un portal de Escolarizacion Segura del
alumnado con Enfermedades Crénicas(193). No obstante, no existe una normativa

[protocolo] regulada en dicha comunidad.

El “Protocolo de emergencias sanitarias en centros deportivos y educativos andaluces”
(2011)(194) solo recoge situaciones frecuentes que se pueden presentar en las aulas
o centros deportivos y que requieren la aplicacion de los primeros auxilios, pero no
se hace mencion alguna a ninguna situacion especifica ligada a una enfermedad

cronica.

Junto a este protocolo, encontramos en Andalucia “El manual de atencién al alumnado
con necesidades especificas de apoyo educativo por padecer enfermedades raras y
cronicas”(195), publicado en 2010, en el que se describen las posibles patologias que

pueden encontrarse en el aula.

Su objetivo es mejorar el acceso a la informacion sobre las enfermedades raras y/o
cronicas a toda la comunidad educativa: profesionales, alumnado y familias que
estan en contacto con los nifios y nifias que las padecen; y pone de manifiesto la

voluntad de la Administracion para realizar un acercamiento a ellas.
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Ademas del acceso a la informacion sobre dichas enfermedades, se da a conocer
cudl es el proceso de evaluacién e identificacion realizado por los profesionales de
la educacion, la determinacién de las necesidades especificas de apoyo educativo,
la respuesta educativa que se les puede ofrecer, los recursos con los que cuentan los

centros educativos y la importancia de la familia en la educacion de sus hijos e hijas.

Es decir, se centra en las necesidades especificas de apoyo educativo, pero no
profundiza en la actuacion ante una emergencia sanitaria. Ademas, en este manual,
no queda reflejado la presencia de las alergias alimentarias, patologia con una

prevalencia elevada sobre la poblacion infantil.

En el 2019 se crea el Portal de Escolarizacion Segura del alumnado con
Enfermedades Cronicas de la Consejeria de Educacion y Deporte (193). En este
portal se ofrece informacidn suficiente para posibilitar que los centros educativos se
organicen para eliminar las barreras que pudiesen existir para la inclusion del
alumnado con estas enfermedades y para establecer protocolos de actuacion que

permitan una accion rapida y eficaz en caso de emergencia.

Por otro lado, la provincia de Granada desarrollé en 2014 el Plan Provincial de
atencién al alumnado con enfermedades cronicas (6), que, éste si, extiende estas
responsabilidades a “la gestion de las situaciones de emergencia que puedan derivarse de
las enfermedades cronicas del alumnado, teniendo en cuenta las recomendaciones
establecidas en los protocolos y las indicaciones médicas de cada caso”. El Plan fue
aprobado por la delegacién de dicha provincia y es en la tnica en la que se estd
llevando a cabo de manera efectiva. Dicho plan fue actualizado recientemente por
el nuevo documento “Orientaciones para el alumnado de Enfermedad Cronica para los
centros educativos de Granada 2020” con la finalidad de complementarlo y unificar la

gestion de la atencion al alumnado con enfermedades cronicas en los centros
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educativos de Granada para dar una respuesta ajustada a las nuevas realidades y

problematicas que se presentan.

La publicacién de este nuevo documento sustituye al antiguo plan de 2014, sin
embargo, el plan de 2014 puede seguir siendo una herramienta ttil para conocer las
caracteristicas de cada una de las enfermedades y las pautas a seguir en cada caso,
ya que aparecen registradas de manera mas extensa y en cambio, en el protocolo de

2020 no se profundiza tanto sobre este aspecto.

Respecto a las personas encargadas de disefar, ejecutar y evaluar la atencion
recogida en estos protocolos, el “Protocolo de actuacion ante urgencias sanitarias en los
centros educativos” de Extremadura recoge la figura del referente educativo en salud y

el enfermero referente en salud.

En todos los centros educativos y centros de salud, sefiala, existira dicho personal,
quienes deberan conocer y manejar el protocolo. Su designacion implicard aunar en
esta figura la coordinacion, planificacion y seguimiento de las actuaciones
necesarias para la implantacion de éste y otros protocolos en temas de salud

existentes en el centro educativo.
Las funciones del referente educativo en salud son:

1. Coordinacién en el centro educativo de los diferentes agentes implicados en la
elaboracién de la Ficha de Salud del alumno/a y demds actuaciones a desarrollar
necesarias para la implantacién del Protocolo (padres, madres o tutores legales,
director/a y profesorado, enfermerola referente para el centro educativo, otros

profesionales del equipo de atencion primaria si fuera necesario).

2. Registrar y actualizar en el médulo correspondiente de la plataforma educativa

Rayuela al alumnado con Ficha de Salud en el centro.

135



3.

Desarrollar una labor de coordinacion con el “enfermerol/a referente para el centro
educativo”, para la organizacion de las actuaciones a desarrollar en la
implantacion y seguimiento del Protocolo.

Velar por el buen uso del botiquin en el centro educativo, asegurando que esté
provisto de manera continua del material indicado.

Elaborar una memoria anual. En base a dicha memoria se certificard la labor del

referente educativo en salud por parte de la Consejeria de Educacion y Empleo.

Las funciones del enfermero/a referente para el centro educativo:

1.

3.

Desarrollar una labor de coordinacion con el “referente educativo en salud” para
la organizacion de las actuaciones a desarrollar en la implantacion y sequimiento
del Protocolo en el centro educativo.

Coordinacion con el resto del Equipo de Atencion Primaria con el fin de favorecer
la implementacidn del Protocolo en el centro educativo y organizar las actuaciones
necesarias para ello.

Asesorar a la comunidad educativa sobre temas de salud, contando con el apoyo
de otros profesionales sanitarios del Equipo de Atencion Primaria.

Elaborar una memoria anual segiin en base a dicha memoria se reconocerd la labor
del enfermero/a referente para el centro educativo, mediante certificacion de la

Direccién General competente de la Consejeria de Sanidad y Politicas Sociales.

El referente educativo en salud es designado por el director/a del centro

educativo al inicio del curso escolar entre el personal adscrito al centro educativo,

y podra ser personal docente o el educador/a social.

Por su parte, el enfermero referente es designado por el Coordinador del Equipo

de Atencion Primaria de la Zona de Salud a la que pertenece el centro educativo,

debiéndolo comunicar a la Gerencia del Area de Salud correspondiente. En zonas

de salud con elevada dispersion geografica, varios centros educativos u otras
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peculiaridades, pueden ser nombrados dos o mds enfermeros/as referentes,
debiendo comunicar qué centros educativos asume cada uno de ellos.

En ambos perfiles, senala el documento, “se tendrdin en cuenta criterios como la
motivacion, experiencia previa en coordinacion con el ambito comunitario para la

implantacion de protocolos de salud, etc”.

En aquellos centros donde esté implantado el “Protocolo de atencién al nifio/a y al
adolescente con diabetes en la escuela”, el referente en diabetes debe asumir las
funciones tanto de “referente educativo en salud” en el colegio y el de
“enfermero/a referente para el centro educativo” en el centro de salud, al objeto
de crear una unica figura de referencia que coordine un abordaje global de las

diferentes patologias existentes entre el alumnado.

En Andalucia, en cambio, es necesario recurrir a varios documentos para
reconocer las figuras encargadas de la coordinacion, planificacion y seguimiento

de las enfermedades crdnicas en la escuela:

Por un lado, a la ORDEN de 23 de julio de 2003 (196), por la que se regulan
determinados aspectos sobre la organizacion y el funcionamiento de los Equipos
de Orientacién Educativa, que especifica, en su articulo 9, las tareas especificas
por perfiles profesionales.

Concretamente, esta Orden sefiala que los médicos prestardn atencion
especializada al alumnado con discapacidad motora mediante la aplicaciéon y
desarrollo de programas personalizados, participaran en la evaluacion
psicopedagogica y en el desarrollo de las adaptaciones curriculares del alumnado
con necesidades educativas especiales y promoveran programas de educacion
para la salud, colaborando en aquellos otros que se desarrollen en coordinacién

con otras administraciones y/o entidades. Asimismo, llevardan a cabo el
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seguimiento del alumnado de educacion infantil, al objeto de detectar y prevenir

problemas de salud con incidencia en el desarrollo y en el aprendizaje.

Por otro lado, el Plan provincial de atencion al alumnado con enfermedades cronicas de
Granada recoge que el coordinador o coordinadora del Plan de Salud Laboral y
Prevencion de Riesgos Laborales, atendiendo a las funciones recogidas en el
articulo 7 de la Orden de 16 de abril de 2008 (197), por la que se regula el
procedimiento de elaboracion, aprobacion y registro del Plan de Autoproteccion
de todos los centros docentes publicos de Andalucia, especialmente en las letras
¢, g hei, realizard las siguientes actuaciones relacionadas con el Plan de atencion

al alumnado con enfermedades cronicas:

- Conocer y mantener actualizado el censo de enfermedades cronicas del centro.

- Facilitar al Equipo Directivo y al Orientador/a, a los miembros del Equipo de
Orientacion Educativa (EOE) que en su caso corresponda y al claustro del centro,
la informacion necesaria sobre la gestion de las situaciones de emergencia que
puedan derivarse de las enfermedades cronicas del alumnado, teniendo en cuenta
las recomendaciones establecidas en los protocolos y las indicaciones médicas de
cada caso.

- Anexar al Plan de Autoproteccion incluido en el Plan de Centro el protocolo de
actuaciones a seguir en caso de emergencia en estos casos, proponiendo su

aprobacion al Consejo Escolar.

El Plan provincial de Atencién al Alumnado con Enfermedades Crénicas, en Andalucia,
sefiala también al personal de las aulas hospitalarias de la Delegacion Territorial
de Educacion, Cultura y Deporte como los responsables de informar a las familias

sobre la existencia y funcionamiento del Plan de Atencion al Alumnado con
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Enfermedades Cronicas para que, si lo estiman conveniente, comuniquen la

enfermedad al centro educativo.

No obstante, ni la figura del coordinador o coordinadora del Plan de Salud
Laboral y Prevencion de Riesgos Laborales ni el personal de las aulas
hospitalarias se recogen en el nuevo documento recientemente publicado,

debiendo ser la familia la que comunique la enfermedad al centro educativo.

Respecto a como se llevan a cabo la atencion a las enfermedades cronicas en la
escuela, el “Protocolo de actuacion ante urgencias sanitarias en los centros educativos”
de Extremadura recoge que, al inicio del curso, o en su caso en cualquier
momento en que se diagnostique la enfermedad, se rellenard en el centro

educativo la Ficha de Salud del alumno/a (Anexo 4).

La Ficha de Salud recogerd la informacion detallada e individualizada de la
enfermedad, pautas a seguir, situaciones de riesgo y abordaje, asi como las
autorizaciones pertinentes en relacion con la atencion sanitaria del alumno/a en

el centro educativo.

Esta informacién se trasladara a todo el Claustro, previa autorizacion de los
padres, madres o tutores legales. En caso necesario, se contactara con el
enfermero/a referente para el centro educativo, con el fin de asegurar una
correcta informacidn, aclarar posibles dudas o solicitar la colaboracion de otros

profesionales del Equipo de Atencion Primaria.

El equipo directivo incorporara la Ficha de Salud del alumno a los documentos
del centro y velard por que se tenga en cuenta, tanto en horario escolar como en

actividades extraescolares o complementarias.

En Andalucia, en el portal de Escolarizacion segura del alumnado con

enfermedades crdnicas se contempla la siguiente informacion:
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1. La familia comunicard al centro la existencia de la enfermedad. Si la informacion
es trasladada al tutor o tutora del alumno o alumna o a cualquier otra persona que
preste servicios en el centro educativo, se comunicard esta circunstancia al equipo
directivo.

2. Esta informacion por parte de la familia ird acompariada de un informe médico en
el que se detallen las necesidades del alumno o alumna durante su estancia en el
centro educativo. Si no existiese dicho informe, el equipo directivo lo recabard de
la familia.

3. La familia entregard al equipo directivo la ficha técnica del alumno o alumna
(Anexo 5.1, 5.2y 5.3).

4. El equipo directivo, el equipo docente que atiende al alumno o alumna y el médico
o médica del Equipo de Orientacion Educativa de la zona, valorarin las
necesidades del alumnado afectado y adoptarin las medidas oportunas para
garantizar la escolarizacion segura del mismo.

5. Siel Equipo de Orientacion Educativa no cuenta con médico o médica, el equipo
directivo del centro solicitard al Equipo Técnico Provincial para la Orientacion
Educativa y Profesional la asignacion de un médico o médica de otro Equipo
(EOE) para que participe en esta valoracion y adopcion de medidas.

6. Todas las medidas adoptadas quedardn recogidas en un informe que se incorporard
al expediente del alumnado afectado. El tutor o tutora debe asequrar que el
alumnado lleva la medicacion de rescate en todas estas actividades
complementarias y extraescolares en las que participe.

7. El centro educativo contemplara una serie de medidas basicas en funcion

de la patologia.

Por otro lado, el Plan provincial de atencién al alumnado con enfermedades crénicas
recoge que, si existe necesidad de intervencion especifica por parte del centro

educativo, se realizard el protocolo de actuacion individualizado de
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enfermedades cronicas de la enfermedad del alumno/a para valorar las
necesidades y establecer las medidas que sean pertinentes para garantizar la
escolarizacion segura y la correcta atencion del alumnado en caso de emergencia
y se seguiran los modelos propuestos en el documento. La elaboracion del
protocolo corresponde al Equipo Directivo, con la colaboracion de la familia, en
referencia a los informes médicos. Ambas partes firmaran el documento y se
incorporara al expediente del alumno o alumna. Podran colaborar en su
realizacion el equipo docente, el profesional de la orientacidon y en los casos que
sea posible, el médico/a escolar del EOE. Todos los casos que se produzcan se
incluirdn en el censo de enfermedades cronicas (Anexo 6). El equipo directivo
actualizara el censo de enfermedades crénicas antes del 31 de octubre de cada
curso segun el modelo provincial con todo el alumnado que presenta una

enfermedad crénica.

De forma complementaria al protocolo, la familia firmara las siguientes

autorizaciones:

- Administracion de medicaciéon de urgencia.

- Proteccion de datos (transmision de informacion y coordinacion con el

ambito sanitario, transito entre etapas, cambio de centro etc.)
- Desplazamiento del alumnado a centros sanitarios.

Cada centro al inicio de cada curso escolar solicita una serie de programas
educativos en los que quiere participar, habiendo sido seleccionados acorde a las
necesidades que tiene cada centro. Estos programas son con los que trabajan los
médicos del EOE. Dependiendo del nimero de centros educativos que estén a
cargo de un mismo EOE, segun la guia de coordinacién en el apartado 6.2, se

acudird al centro con una periodicidad semanal o cada 15 dias para realizar las
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actividades programadas dentro de los programas institucionales de los que
hayan querido formar parte cada centro.

Ademads de estos protocolos y los documentos derivados de ellos, en ambas
comunidades existe un documento, que debe ser firmado por el
padre/madre/tutor legal del nifio que padezca una enfermedad, en el que se
exime al personal del centro de cualquier responsabilidad que pudiera derivarse
de los efectos adversos y/o secundarios inherentes a la administracion del

farmaco necesario para salvar la vida del alumno (Anexo 7.1y 7.2).
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4.2. Brechas entre las politicas existentes y el trabajo realizado por maestros

y profesionales de la salud.

Tras entrevistarnos con varios centros de la comunidad extremena, se constata el
conocimiento de la existencia entre el profesorado del Protocolo de actuacion ante
urgencias sanitarias en los centros educativos, aunque no son conocedores en

profundidad de las funciones del mismo.

“hay un programa, y hay un responsable que estd en contacto con el centro de
salud (...) Ella se pone en contacto con el centro de salud, yo no sé si esto servird
para algo o es solamente papeleo o si ya ha ido a alguna charla. Yo para mi que es
una manera de lavarse las manos y decir que aqui hay una figuray echarle la culpa

de lo que pase a esta figura” Nora.

Por otro lado, en la provincia de Cérdoba, no existe un discurso tnico. Algunos

centros refieren tener los protocolos que proporcionan los médicos del EOE.

“St, tenemos el protocolo que nos dio la médica (...) creo que es igual en Cordoba”

Christ.

Otros centros educativos, en cambio, indican no disponer de ningtin protocolo
de actuacion salvo “el proporcionado por la familia”, llamando protocolo a lo
que no es mas que unas pautas en las que figuran qué medidas tomar en el caso
de que el nino se encuentre con valores descompensados debido a la DM1, o
como actuar cuando va a realizar una actividad fisica como puede ser en

educacion fisica 0 como actuar ante una reaccion alérgica.

“El protocolo a seguir es el que nos dieron los padres” John.
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“Con la informacion que trajo la madre se hizo un protocolo para todos los
maestros que estin con Lexi para saber también si estd todo dentro de la
normalidad, si hay algo anormal saber qué hacer, mi primera reaccion si veo algo
anormal es o llamar a Holy o a su madre, pero tenemos un protocolo en el que pues
si le pasa algo que coma galletas o su fruta, lo que la madre considere adecuado en

cada caso” Ivy.

Todos ellos tienen en comun el desconocimiento del Portal de Escolarizacion
Segura del alumnado con enfermedades crénicas y nos informan de que no lo

usan.

“No sabia de la existencia de ese portal. Nosotros cuando llega un nirio con alguna
enfermedad que necesite atencion urgente, viene el médico del EOE y nos explica

como actuar en caso de crisis” John.

En cuanto a los encargados de realizar la atencion, los informantes de los centros

educativos extremenos si reconocen la figura del referente educativo en salud.

“Tenemos un referente de salud en el centro que se supone que estd en contacto
con el enfermero del centro de salud, pero desde la parte del centro de salud, nadie
pregunta, nadie dice nada, yo me estuve moviendo a nivel personal para ver que

me contaban, pero nada” Elsa.
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A pesar de ello, no reconocen la labor del referente educativo en salud como
coordinador en el centro educativo de los diferentes agentes implicados en la
elaboracion de la Ficha de Salud del alumno/a y demas actuaciones a desarrollar
necesarias para la implantacion del Protocolo (padres, madres o tutores legales,
director/a y profesorado, enfermero/a referente para el centro educativo, otros

profesionales del equipo de atencion primaria si fuera necesario).

“Hay una compariera que es la referente educativo en salud (...) uf! Pero no sé

cudles son sus funciones” Cecile.

Respecto a la figura del enfermero referente en salud recogida en el Protocolo de
actuacion ante urgencias sanitarias en los centros educativos, no es conocida en
absoluto, como tampoco lo es la coordinacion marcada por el protocolo entre el
referente educativo en salud y el enfermero referente en salud. Esta coordinacion

no se constata en ninguna entrevista realizada.

“Pues con el centro de salud, nosotros tenemos nuestros papeles rellenos, todas
nuestras historias, pero yo contacto con ellos no tengo y yo para que voy a llamar
al centro de salud si a mi no me solucionan los problemas que me ocurren con él,

es que los soluciono yo” Elsa.

Respecto a la comunidad andaluza, algunos informantes de centros educativos y

sanitarios si que identifican la figura de los médicos de los EOE. No obstante,
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ningn informante identifica su responsabilidad sobre la puesta en marcha del

protocolo correspondiente.

“Si, el EOE son los equipos de orientacion de la zona, cada zona tiene varios
colegios, y se encargan de nifios no solo con necesidad si no con necesidades
especiales, entonces esta mujer vino en 3 arnios y ya no la he vuelto a ver mds, pero

si tengo contacto continuo con los padres” Christ.

Una vez diagnosticado la enfermedad cronica del alumno, es deber de los padres
informar de dicha patologia al colegio y acto seguido activar el protocolo de
actuacion correspondiente. Una vez el centro escolar es conocedor de la patologia
del nifo, se da paso a rellenar la ficha de salud y se firma el protocolo de

actuacion y el documento de exencidn de responsabilidades.

En Extremadura, los informantes conocen la existencia de la Ficha de Salud del
alumno/a, asi como que dicha ficha debe recoger informacion detallada e
individualizada de la enfermedad, las pautas a seguir, situaciones de riesgo y

abordaje, asi como las autorizaciones pertinentes.

“Si, si tenemos ficha de salud, con toda la informacion médica del nifio” Diane.

“Nosotros tenemos una ficha con todos los datos de todos los nifios que tengan
algo, una alergia, diabetes o la patologia que sea, una ficha de salud y aparte los
informes médicos que nos van trayendo. Eso nos sirve para tenerlo todo

registrado” Cecile.
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En Andalucia, al igual que Extremadura, los informantes también refieren
disponer de un documento donde se recoge la informacién médica del nifio en

forma de ficha técnica de salud.

“Tenemos lo que es la ficha de salud del cole donde aparece que es lo que tiene, el
informe médico que nos permite a nosotros poner la inyeccion porque si no

tenemos informe médico de cémo tenemos que hacerlo no podemos” Amber.

En ambas comunidades el centro educativo solicitara a la familia un informe

médico. Los informantes que participaron en el estudio si sefialan este aspecto.

“El informe médico que nos permite a nosotros poner la inyeccion porque si no
tenemos informe médico de cémo tenemos que hacerlo no podemos hacerlo”

Amber.

En ambas comunidades, es conocida la necesidad de firmar tanto el Protocolo de
actuacion ante urgencias sanitarias en los centros educativos como las Orientaciones
para el alumnado de Enfermedad Cronica para los centros educativos de Granada 2020

tanto por el maestro, el médico de atencion primaria o EOE como la familia.

“Cada nifio tiene su protocolo firmado por el pediatra, los padres y el tutor en ese

caso (...) y estdn colgados en un lugar visible, han venido ya del centro de salud
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en dos ocasiones, para ver como se ponen las inyecciones. Viene el pediatra siempre

y el ATS” Diane.

Respecto al documento de exencidn de responsabilidades. Los maestros son
conocedores de la existencia de este documento que exime al personal del centro
de cualquier responsabilidad que pudiera derivarse de los efectos adversos y/o
secundarios inherentes a la administracion del farmaco necesario para salvar la

vida del alumno.

“Si, tenemos firmado el documento de exencion de responsabilidades, tanto para
mi como al resto de mis comparieros del centro... aunque yo soy la tutora y soy la
que mds tiempo paso en el aula, hay otros maestros que vienen a dar clase y el

consentimiento habia que hacerlo extensible a los otros maestros” Nora.

“Si, cuando dejan la medicacion firman un documento en el que eximen al

profesorado de cualquier responsabilidad al administrarlo” Bill.

Respecto al traslado de la informacion en el centro educativo una vez es
aportada por la familia, aunque el protocolo extremefio sefiala que se trasladara
a todo el claustro, previa autorizacion de los padres, madres o tutores legales con
la ayuda del enfermero/a referente para el centro educativo, la realidad
informada es que las indicaciones realizadas por la madre son traspasadas por

los tutores actuales al proxima tutor y se expone al equipo docente para que todos
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los maestros en contacto con el alumno sean conocedores de las pautas de

actuacion.

“Si el nirio viene ya con la patologia del curso anterior, pues el tutor se encarga de

darte el papelito y todo el protocolo que ha llevado la madre” James.

En Andalucia, al igual que en Extremadura, el traslado de informacion se realiza
a través de una reunion con el equipo docente y se asegura que todos los maestros

sean conocedores del plan de actuacion.

“Si el nifio es de nuevas, pues entonces, a mi me tuvieron que traer del médico
justificando lo que tenia, y los pasos que teniamos que seguir para atender bien a

ese nirio” Louise.

“La tutora hace una reunién de equipo docente que es una reunion con todos los
maestros que entramos en el aula a dar clase e informa de toda la problemdtica que
haya y luego a nivel de centro ya directivo fue el director quien nos informo de que
ni los maestros ni los alumnos pueden traer productos que contengan leche y eso

mismo se informa en la reunion de inicio de curso a las familias” Amber.

En Andalucia también estd recogido un documento en el que el
padre/madre/tutor autoriza a que, en caso de cambio de centro y en el marco del
Programa de Transito (anexo 8) entre etapas educativas, se traspasen los datos

médicos aportados al centro en el que se encuentra matriculado, al centro de
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destino del alumno o alumna. Esta informacion no se pudo contrastar puesto que

no se habia dado el caso entre los alumnos de los maestros entrevistados.

Respecto a la relacion entre el centro educativo y el centro de salud para llevar
una mejor coordinacion y asesoramiento de la patologia del nifo, la mayoria de

los entrevistados refieren que esta relacion es inexistente.

“Echo en falta eso, si tiene que haber un referente en salud de mi centro que tiene
que estar en contacto con un referente en salud del centro de salud que ni siquiera
me hayan preguntado: ;oye, Elsa qué tal? ;necesitas ayuda? ;necesitas algo?”

Elsa.

Y también se ha percibido un sentimiento de abandono por parte de las
instituciones sanitarias y educativas, ya que no se ponen de acuerdo para

coordinarse.

“Tenemos constancia del protocolo porque nosotros nos las hemos arreglado por
nuestra cuenta. Echo en falta eso, el apoyo, que me llamen una vez cada dos meses,

porque entiendo que su funcion es esa, pero bueno” Cecile.

Se reconoce que hay centros de salud mas colaboradores que otros, aunque esta
colaboraciéon puede atribuirse mas a unas circunstancias concretas, como puede
ser la localizacion y la cercania entre ambos centros, que a una adecuada

organizacion institucional.
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“Eso es que depende mucho del centro, este ario en Jaén no he visto comunicacion
alguna pero el afio pasado que estuve en Estepona si que vi mucha comunicacion,
porque el colegio estaba al lado del centro de salud y organizaba algunas charlillas
para los nifios y repartian folletos de vez en cuando, sobre nutricion, deporte...en

general, de educacion para la salud” Bill.

Respecto a la ejecucion de las intervenciones, dentro de los objetivos
secundarios del “Protocolo de actuacion ante urgencias sanitarias en los centros
educativos”, existente en Extremadura, se recoge que se debe “garantizar una
respuesta inicial a las urgencias sanitarias mds frecuentes en el medio escolar” y

“Establecer pautas para una alerta eficaz de los servicios de urgencia y emergencia”.

En el mismo sentido, el “Protocolo de emergencias sanitarias en centros deportivos y
educativos andaluces” hace referencia a la necesidad de afrontar aquellas

situaciones mas frecuentes que requieran la aplicacion de los primeros auxilios.

A este respecto, en ambas comunidades autéonomas, los maestros coinciden en
que la forma de actuar dada una situacién de emergencia es ponerse en contacto

con los servicios de asistencia sanitaria del 112.

“Al 112, y el 112 se pone en contacto con el centro de salud porque puede darse el
momento de que en el centro de salud no esté el médico porque haya salido a un
aviso, entonces llamamos al 112 y te van dando instrucciones hasta que llegue

algun médico.” Diane.

“Nos dijeron que si se ponia la cosa mal...llamdsemos al 061.” Holly.
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“No, al centro de salud no se llamaria, seria con el 061 en el caso de que pase algo”

Ivy.

“112, porque en el caso suyo tiene pérdida de conocimiento, entonces lo mds rdpido

nos han dicho siempre que 112” James.

En ambas comunidades también se reconoce la necesidad de gestionar “Ias
situaciones de emergencia que puedan derivarse de las enfermedades cronicas del
alumnado, teniendo en cuenta las recomendaciones establecidas en los protocolos”.
Sin embargo, el profesorado reconoce que no sabe como actuar, ni se sienten

seguros, a la hora de ofrecer esa respuesta inicial.

“Yo me se la teoria, pero ante una situacion asi directamente llamaria al 112 y que
lleguen lo antes posible. Es una situacion tan nueva para el profesorado que
asusta...es que, aunque repases el protocolo mil veces, al ser una situacion que no

ponemos en prdctica con frecuencia, se te olvida” James.

Quizas, esta falta de respuesta tiene que ver con el hdbito de los maestros de
recurrir a los padres cuando no se trata de situaciones urgentes. El profesorado
rara vez decide/ toma iniciativas, sino que llama y espera indicaciones de los

padres en el caso de ser necesario.

“Fueron los padres (...), ellos vienen hablan contigo y te traen el protocolo ya del

pediatra, ;entiendes?” John
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“Llamaba a la madre y yo le decia a la madre, qué hago, qué pongo, y la madre me

decia: pues no, espérate un poquito y ahora le haces la prueba” Louise.

En ambas comunidades, y en la mayoria de las entrevistas, ademas, se ha
observado que el profesorado desconoce que, entre las funciones del referente
educativo en salud, u otra persona del centro, se encuentra la de velar por el buen
uso del botiquin en el centro educativo, asegurando que esté provisto de manera

continua del material necesario, para evitar incidentes.

“Yo tengo una niria con epilepsia y le dio una crisis convulsiva en clase... nosotros
tenemos el buccolam... llamamos al 112 y nos dijo que se lo pusiéramos, pero el
farmaco estaba caducado, entonces no pusimos nada y luego ya la nifia recupero
la conciencia, pero después de 1 minuto- minuto y medio de convulsiones...”

James.

“En otros colegios si que he visto que controlan mds los medicamentos que no

estén caducados, estin mds encima de eso, pero en otros nada” Bill.

En cuanto al tema de las comidas en el colegio, la mayoria de los entrevistados
coinciden en que es algo que estd prohibido en el centro para evitar posibles

accidentes y inicamente pueden llevarse al colegio las meriendas de la hora del

recreo.

“A raiz del accidente que ocurrio en el recreo se tomaron medidas de actuacion en
el colegio en las que ningtin nifio puede comer fuera de clase y no pueden traer

nada que contenga leche, ni galletas, ni batidos, productos ldcteos vaya” Amber.
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Aunque algunos indican que las medidas varian en funcién de cada colegio.

“Depende de cada colegio, en el que yo estoy ahora las medidas son que no se puede
traer nada de comida al colegio en los cumpleatios, salvo que sea navidad, pero en
los cumpleafios nada, en navidad se permite, pero estando los maestros muy

encima” Bill.

Otro de los aspectos para tener en cuenta tanto en el protocolo extremeno como
en el de Andalucia es que incluye entre sus objetivos “favorecer la inclusion
educativa” de todo el alumnado. Sin embargo, no siempre se logra esta situacion
y los padres refieren situaciones contrarias a los objetivos marcados por el

protocolo:

“Hubo un momento que hubo una maestra de infantil me dijo que no, que si el

nifio tenia tantos problemas que el nifio no deberia ir (de excursion)” Emilie.

“fui a hablar con la maestra... me sugirio que mi hijo no fuese a la excusion
entonces yo le dije que mi hijo tenia derecho a ir a la excursién como el resto de
nifios y que, si ella no se veia capaz de hacerse responsable de él que me dejasen ir

a mi, y también me dijo que no” Julia.

“La madre entro al colegio y vio que un maestro estaba comiendo cacahuetes, y
pretendia que en el colegio no se comieran cacahuetes, no sélo en la clase de su

hijo, sino en todo el colegio (se rie) pero claro que te alarmas, pero cuando ves que
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no pasa nada pues (...) tienes que tener 40 ojos, pero el momento de comer son 15

minutos y tampoco hay que alarmarse tanto” Nora.

Respecto al ambito que abarcan estas medidas, el protocolo extremeno sefiala
que el equipo directivo debe velar por que se tenga en cuenta la Ficha de Salud
no solo en las instalaciones del centro, sino también en actividades extraescolares

o complementarias.

Sin embargo, las actividades desarrolladas fuera del colegio son un dmbito
especialmente problematico. Los maestros afirman encontrarse mucho mas

tranquilos al ser acompafiados por los padres.

“Yo con los padres la verdad es que si, mds tranquilo si que me fui” Christ.

“Yo dejé claro en la primera reunion que yo tuve con los padres y los padres lo
entendieron, a mis salidas siempre viene el papi o la mamd de Lexi

acomparidndonos y la familia lo ha entendido” Ivy.

Afaden que seria imposible desempenar la actividad si la maestra tuviera que
encargase del nifio en cuestion ya que éstos requieren de mas atencion, y

restarian tiempo al resto.

“No podria, es que seria imposible, yo voy con 25 alumnos, no podria, no podria

[angustia] seria desatender al resto, y eso es impensable (...) en una medida
155



drdstica que los padres no pudieran venir, tendriamos que llevar a una persona de

refuerzo para que se dedicara a ella” Ivy.

En algunos casos, el acompafamiento de los padres no es una oportunidad, sino
una obligacion, dado que algunos colegios, imponen al padre o madre a acudir a
las excursiones. En cambio, otros colegios los padres no pueden asistir a las

excursiones siendo norma del colegio.

“A las excursiones no van los padres, nosotros estamos pendientes” Bill

“Pues con las excursiones yo me llevo mi maletita en la que llevo las galletas,
zumos...hago la misma gestion que hago en el dia a dia. Yo siempre intento
facilitdrselo a él, me adapto yo a él, me explico, si vamos de excursion yo no voy a
tener al nifio cerquita de mi, soy yo la que se acerca con el teléfono a él, sin que el
note la presion de que le tengo siempre al lado y sea un poco independiente, y que
él pueda un poco disfrutar, no me viene bien tampoco que el este pegado a mi

porque se pone muy nervioso y los valores empiezan a subir...” Elsa

Con respecto al trabajo realizado por los profesionales de la salud, no existe
discurso relacionado. Por un lado, en Extremadura no hemos encontrado
comunicacion ni trabajo integrado entre ambos sistemas, el educativo y el

sanitario.

Los profesionales sanitarios no acuden a los centros educativos a no ser que sea

para llevar a cabo el programa de vacunacion escolar, los programas de
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educacion para la salud como son el de Habitos de Vida Saludable o el plan de

salud bucodental o bien ante una urgencia escolar.
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4.3. Trabajo realizado por las familias, al margen del trabajo oficial

asignado en las politicas o protocolos.

El trabajo realizado por las familias ya fue descrito de manera mas extensa en el
capitulo 3 de la parte 42, en el cual podemos observar que, al margen del trabajo
oficial asignado y debido a que las expectativas de las familias para con el sistema
educativo y sanitario quedan muy lejos de ser cumplidas, se ven en la necesidad
de llevar a cabo la “técnica de compensacion”, término acufiado en esta tesis, al
comprobar que realizan el trabajo que los maestros no realizan y suplen todas las
lagunas existentes para, de esa manera, tener cubiertas todas las necesidades de

los nifos con estas patologias durante el horario escolar.

La familia se convierte en la mayor fuente de informacion relacionada con la
patologia del nifio y, por tanto, son los encargados de trasmitir esta informacion,
las complicaciones asociadas y cémo actuar de manera individualizada con su

hijo, a pesar de los protocolos existentes.

Se encargan también de actualizar la informacion tras nuevos cambios o de la
evolucion del nifio con la patologia, por lo que el padre o la madre son la persona
de referencia para el maestro, estando operativos las 24 horas ante cualquier

problema que pueda surgir, por minimo que sea.

A la vez, se ponen en contacto con profesionales cualificados y expertos en la
patologia y organizan reuniones formativas dirigidas al profesorado para poder
cerciorarse de que todos han recibido informacion sobre la patologia de sus hijos,

aunque esto no quiere decir que los maestros siempre acudan.

En muchas ocasiones son ellos los encargados de los cuidados especificos en el
aula, como puede ser las mediciones de glucemia o administracion de insulina,

al igual que acuden a las salidas organizadas por el colegio con el fin de tener
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mas control sobre el nifio y estar presente en el caso de que ocurrir algin

accidente.

Con respecto a los cumpleanos en el aula, muchos de los padres se ponen en
contacto con el resto de padres para informar de las restricciones alimentarias de
sus hijos y de esa manera evitar cualquier exposicion accidental en el aula; lo
mismo ocurre con las salidas organizadas por el colegio, los padres se encargan
de llamar para confirmar que las medidas de seguridad alimentaria son las
idoneas y sepan de la patologia del nifio para que en el caso de haber alimentos

de por medio éstos sean aptos.

159



4.4. Trabajo realizado por maestros, profesionales de la salud (y familias)

relacionado con el contexto sociopolitico existente.

Para la resolucion de este objetivo hemos recurrido a diferentes textos que
representan el marco contextual actual, asi como a referentes tedricos que ayudan
a organizar los datos de nuestra investigacion y las explicaciones desarrolladas.
En este sentido, se ha revisado la legislacion y decretos autondmicos tanto de
sanidad como de educacién y se ha recurrido a la teoria socioldgica del

funcionalismo estructural llevada a cabo por Talcott Parsons.

Segun el enfoque funcionalista, una sociedad puede entenderse metaféricamente
como un organismo vivo. Una sociedad, como un organismo, se compone de
distintos drganos, estructuras o pautas de actividades que encajan o se
complementan entre si, cumpliendo cada una de ellas una funcién beneficiosa
para el conjunto de esa sociedad, con el resultado de que todas ellas, en su
conjunto, hacen que esa sociedad se mantenga en equilibrio; es decir, sin graves

conflictos internos y perdure a lo largo del tiempo (198).

Segun Parsons, para sobrevivir en el tiempo, las sociedades deben satisfacer una
serie de necesidades o prerrequisitos funcionales caracteristicos de todo sistema,
que podemos recordar con el acronimo AGIL: (A) Adaptacion al entorno, (G)
Capacidad para alcanzar metas, (I) Integracion o cohesion social y (L) Latencia o

mantenimiento de las pautas de conducta. (199,200)

Parsons ve a la sociedad como un sistema complejo, cuyas partes trabajan juntas
para promover la armonia social (201). A partir de las funciones AGIL, Parsons

distinguia cuatro estructuras o subsistemas de la sociedad (202):

v' La economia, es el subsistema que cumple la funcion de la adaptacion de

la sociedad al entorno mediante el trabajo, la produccion y la distribucién.
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v" La politica (o sistema politico) que realiza la funcion del logro de metas
mediante la persecucién de objetivos societales y la movilizacion de los
actores y recursos para ese fin.

v' El sistema fiduciario (por ejemplo, escuela, familia) cumple la funcién de
la latencia al ocuparse de la transmision de la cultura (normas y valores)
a los actores permitiendo que la internalicen.

v" Finalmente, la funcién de la integracion corresponde a la comunidad
societal (por ejemplo, el derecho), que se ocupa de coordinar los diversos

componentes de la sociedad.

Segun Parsons, la socializacion y el control social constituyen los principales

mecanismos que permiten al sistema social mantener el equilibrio (199).

Por otro lado, sostuvo que "el sistema social esta integrado por las acciones de los
individuos" y determiné que cada individuo tiene expectativas de las acciones de
los otros y reacciona a su propio comportamiento; estas expectativas podrian (si
tiene éxito) ser "derivadas" de las normas y valores aceptados de la sociedad en
que viven. Por lo que, a medida que las conductas se repiten en mas interacciones
y estas expectativas estdn muy arraigadas o institucionalizadas, se crea un rol.
Parsons define un rol o "papel”, como la participacion regulada-normativamente
"de una persona en un proceso concreto de la interaccion social con roles-socio especificos

y concretos” (201-203).

Si aplicamos la teoria del funcional estructuralismo de Parsons a nuestros
resultados, podemos apreciar que no existe de forma clara ese equilibrio del que

se habla en su teoria.

Observando nuestros resultados, podemos comprobar que las enfermedades
cronicas dentro del ambito escolar no estan adecuadamente abordadas. El
equilibrio de las cuatro estructuras o subsistemas de la sociedad no existe,

sesgando la responsabilidad de la accion hacia la familia.
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Y ello, a pesar de que Espafia se rige por un modelo denominado Estado del
Bienestar, un concepto politico-econdmico con el que se designa a un modelo de
Estado y de organizacion social en el que el Estado cubre los derechos sociales de

todos los ciudadanos del pais.

El estado del bienestar consiste en un conjunto de acciones llevadas a cabo por
parte del gobierno para conseguir una mayor redistribucion de los recursos y
mejorar el bienestar general de la poblacidén. Se produce, por tanto, una fuerte
intervencion del Estado en la educacion, la sanidad y las pensiones. El Estado
determina sus intervenciones en funcién de sus prioridades e ideologias y éstas

quedaran reflejadas en las carteras de servicios.

El problema es que, los pilares sobre los que se sustenta este sistema, el estado de
Bienestar, no siempre se comunican entre ellos y es ahi donde surgen situaciones

como la descrita en nuestro estudio.

Uno de los puntos positivos relacionados con la pandemia existente en cuanto a
las medidas de prevencion, higiene y promocion de la salud frente a Covid-19 en
el curso 2020-2021 ha sido que se ha visto necesario una mejor coordinacién entre
el sistema educativo y sanitario, aumentando el nimero de profesionales
sanitarios a disposicion del centro, ya que anteriormente existia una carencia
sobre ello; por lo que esto podria suponer el inicio de una mejora en la
coordinacion entre ambos sistemas para un futuro y por tanto, una mejor

armonia.

Por otro lado, se evidencia un componente local, pues la existencia de iniciativas
que promueven la formacion y mejoren el abordaje de las enfermedades cronicas
en el aula, al igual que la existencia de protocolos de actuacidn, va a depender de
cada comunidad autonoma. Por lo que podemos interpretar que tanto los

presupuestos como la distribucién de éstos dentro de cada sistema van a
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depender de las iniciativas, prioridades, necesidades y recursos de cada

comunidad auténoma.
Familia como unidad de cuidados

Para Talcott Parsons la familia es un subsistema de la sociedad, que contribuia a
la cohesidn social, en cuyo marco tiene lugar la socializacion de los nifios y el
asentamiento emocional de los adultos, bajo una necesaria y rigida division entre
roles sexuales instrumentales (varones) y roles expresivos (mujeres). La familia
es, para Parsons, el agente estabilizador y preservador mas importante del orden

social.

Por lo que la familia es considerada como una de las instituciones basicas de toda

sociedad humana conocida (199).

El concepto de familia en Espafia ha evolucionado mucho a lo largo de las tltimas
décadas. La estructura familiar no es un fendmeno estdtico, sino un proceso
dindmico que varia segtin el momento histdrico en que se encuentre la familia, la
etapa del ciclo vital por la que transite o determinados acontecimientos vitales.
Asimismo, las familias evolucionan y cambian en la medida en que lo hace la
sociedad. El proceso de industrializacion y urbanizacién que supuso la
revolucién industrial origind una profunda transformacién en la composiciéon de
la familia. Uno de los cambios sociales que mds ha influido en la estructura

familiar ha sido el economico (204).

La familia, al estar regulada por el Derecho, es una institucion juridica, pero, ante
todo, lo es social, ya que se ha considerado a la familia como fundamento mismo
del Estado. No existe, sin embargo, precepto alguno en la Constitucion Espafiola
ni en la legislacion ordinaria en el que se defina a la familia. A pesar de ello,
Garcia Presas (205) la define como el conjunto de personas fisicas relacionadas
entre si por vinculos conyugales o de parentesco. Podemos encontrar diferentes

tipos de familia, entre los que se pueden destacar: La familia nuclear es la
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formada por los padres y los hijos. La familia extensa es la determinada por
aquellos individuos que provienen de un tronco comtin, mas o menos proximo,

y que mantienen unas relaciones relativamente frecuentes.

La realidad es que los sistemas familiares se han ido adaptando a las diversas

condiciones culturales, econdmicas y sociales por las que ha atravesado (199).

Actualmente, cuando se habla de familia se hace referencia a la familia nuclear y
no a la familia extensa, asi cuando el articulo 39 de la Constitucion habla de
proteccion juridica y econdmica de la familia, estd haciendo referencia a la familia
nuclear. Hoy por hoy, la realidad social de la familia en Espana refleja la
desaparicion de la familia extensa y su sustitucion por una familia nuclear donde
las obligaciones se mantienen, pero los recursos disminuyen. Las funciones de la
familia nuclear han quedado reducidas a constituir una unidad de consumo y a
compartir funciones de crianza, educativas, culturales y asistenciales con el
Estado, ademds de mantener su papel determinante en la reproduccion bioldgica

de la sociedad (205,206).

Espafia inicid6 el camino para convertirse en una sociedad urbanizada,
industrializada y tecnologizada en los afios sesenta y primeros setenta del siglo
XX. Fue el momento de las grandes migraciones del campo hacia las zonas
urbanas industrializadas, y de los desplazamientos laborales de muchos
espanoles hacia los paises del entorno europeo. Las familias espafiolas
comenzaron a experimentar una reduccion importante en su tamano, como
consecuencia del decrecimiento de las tasas de fecundidad y la familia nuclear
tomo el relevo a la extensa. Tres son las pautas demograficas mas relevantes que
afectan, en estos momentos, a las familias espafiolas: la elevacion de la esperanza
de vida, la caida de la tasa de fecundidad, y la disminucion del tamafio medio de
los hogares. La caida de la tasa de fecundidad ha sido basicamente el resultado
de la conjuncién de cuatro variables: la evolucidn de las pautas reproductivas; la

incorporacion de las mujeres al &mbito laboral extradoméstico; la ampliacion de
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los anos de estudio y la orientacion que han seguido las politicas laborales. La
caida de la nupcialidad; el aplazamiento de la edad de entrada al matrimonio y
la elevacion de la edad en la que las mujeres espafiolas tienen sus hijos, han sido
los principales factores que enmarcan este proceso. En su conjunto, las familias
cada vez tienen menos hijos y hay mas parejas que tienen uno sélo o que deciden
no tenerlos. Las consecuencias de algunas de estas pautas de evolucion
demografica, en conexion con los cambios de valores ocurridos en la sociedad
espanola, han dado lugar a una disminucién del tamafio medio de los hogares

espanoles (199).

A pesar de lo anterior, la "familia" sigue siendo la institucion social fundamental,
caracterizada por fuertes lazos (207) y primando el cuidado y la proteccion de

todos los miembros de la familia (208)

Los preceptos basicos que la Constitucion espafiola (187) dedica a la familia son
sus articulos 32 y 39. Segtn el primero de ellos, «el hombre y la mujer tienen
derecho a contraer matrimonio con plena igualdad juridica» afiadiendo que la
«ley regulara las formas de matrimonio, la edad y la capacidad para contraerlo,
los derechos y deberes de los conyuges, las causas de separacion y disolucion y
sus efectos». De conformidad con el articulo 39, los poderes puiblicos aseguran la
proteccion social, econdmica y juridica de la familia y la de los hijos, a los que se
considera iguales ante la ley con independencia de la filiacion —absoluta
igualdad ante la ley de los hijos matrimoniales y extramatrimoniales—;
asimismo, los poderes publicos aseguran la proteccion de las madres cualquiera
que sea su estado civil —se refiere al caso de las madres solteras—, y se afiade
que la ley posibilitard la investigacion de la paternidad a los efectos de
determinar la filiacion. El precepto citado concluye diciendo que los padres
deben prestar asistencia de todo orden a los hijos habidos dentro o fuera del
matrimonio durante su minoria de edad y en los demas casos en que legalmente

proceda (205).
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Por otro lado, también encontramos mencion en el articulo 154 de la Ley 11/1981,
de 13 de mayo, de modificacion del Codigo Civil en materia de filiacion, patria
potestad y régimen econdmico del matrimonio (209), donde se recoge que los
hijos no emancipados estan bajo la potestad del padre y de la madre. Se
estructura la patria potestad como funcion dual o compartida de ambos
progenitores y se ejercera siempre en beneficio de los hijos, de acuerdo con su

personalidad, y comprende los siguientes deberes y facultades:

1.° Velar por ellos, tenerlos en su compafiia, alimentarlos, educarlos y

procurarles una formacion integral.
2.° Representarlos y administrar sus bienes.

Tras la informacion descrita anteriormente, observamos que con la evolucion que
han experimentado las familias en el ultimo tiempo, se han ido reduciendo los
recursos y las facilidades en la crianza de los hijos, ya que antiguamente la familia
extensa contaba con mas miembros convivientes, que ayudaban en el cuidado,
en comparacion con la familia nuclear de hoy en dia, por lo tanto, el cuidado de
los hijos sera mucho mas costoso si alguno de ellos padece una enfermedad

cronica.

Ademas, la definicion explicita como funcion propia de la familia de la proteccion
y cuidado de los hijos “en todo momento” parece conducir a que muchas
acciones no sean abordadas por el resto de instituciones, por lo que, la familia
asume funciones propias que deberian desarrollar Educacion y Sanidad. A pesar
de ello, tal y como muestran nuestros resultados, las familias esperan que los
maestros posean unos conocimientos minimos para actuar en caso de emergencia
y para el manejo de la enfermedad de su hijo en el dia a dia, y que el profesorado
muestre una sensibilidad basica para la normalizacién la vida escolar de los
ninos. Lo que ocurre es que esas expectativas estan muy lejos de ser cumplidas.

Por ello, ante el S.0.S. lanzado por las familias debido a su angustia, miedo,
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preocupacion e indignacion adoptan la técnica de compensacion, realizando
funciones de ambos sistemas cuando ellos no las realizan. Se convierten en la
fuente de informacién de la enfermedad de sus hijos para los profesores, son la
persona de referencia ante cualquier problema y, en muchas ocasiones, son los
encargados de realizar los cuidados especificos de la patologia en el aula, etc.
Ademas, actian de puente entre ambos sistemas (educativo y sanitario) ante la
falta de coordinacion existente... En definitiva, ;no serian estas funciones propias

del profesional sanitario del centro de salud de referencia del colegio?

Por lo tanto, si al deber de los padres se le suman el rol de trabajador de ambos
progenitores pueden surgir problemas, siendo una de las problematicas mas
frecuentes en el &mbito familiar, el ocasionado por el conflicto entre la familia y
el trabajo, sobre todo, en familias cuyos hijos padecen alguna patologia, 1 de cada
3 trabajadores en paises como el nuestro manifiesta sentirse insatisfecho respecto
a la conciliacién de la familia y el trabajo. En sociedades laborales como las
nuestras, el rol de trabajador/a y el rol de padre o madre no siempre resulta

compatible por lo que derivan en conflictos de conciliacion (210).

El conflicto familia-trabajo se ha estudiado en una aproximacion bidireccional
que distingue entre el conflicto del trabajo para la familia (CTF) y el conflicto de
la familia para el trabajo (CFT)(210,211), siendo este ultimo el que se produce en
familias que tienen hijos con alguna enfermedad, siendo significativo el estrés
percibido en d&mbito familiar que afecta al dominio del trabajo. Los resultados del
estudio de Segovia et al. muestran que este conflicto es cada vez mas frecuente

entre las familias espanolas (210).

Estos conflictos también estdn presentes en nuestros resultados, ya que la gran
mayoria de los padres entrevistados vieron afectados sus trabajos por la
enfermedad de sus hijos que les hace estar siempre en guardia, en un estado de
preparacion constante, en un "por si acaso" siempre en mente para cubrir la

necesidad de seguridad de su hijo, o también, terminan renunciando a una
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jornada laboral completa —e, incluso, a su trabajo fuera del hogar — para estar

disponibles ante cualquier eventualidad de la vida escolar de sus hijos.

En definitiva, a pesar de que las funciones propias de los padres para con sus
hijos en donde prima el cuidado y proteccion hay también que reflexionar sobre
qué funciones han de desempenar tanto sanidad como educacion para disminuir
el estrés diario con el que viven estas familias ya que una implicacion
multidisciplinar entre los tres sistemas supondria un mejor abordaje de la
patologia en el aula y la participacion del profesional sanitario aumentaria la

seguridad del nifio en su desempeno de la vida escolar.
Leyes

Con la evidencia de los problemas ocasionados por la conciliaciéon familia-
trabajo, pondremos nuestro punto de mira en las leyes existentes en Espana para
analizar qué funciones o deberes tienen el profesorado y los sanitarios para con

las familias que tienen hijos con enfermedades crénicas.

Tras analizar la Ley Organica 8/2013, de 9 de diciembre, para la mejora de la
calidad Educativa (LOMCE)(190) podemos sefialar que no existe ninguna
mencion a las enfermedades crénicas que puede padecer alumnado en el entorno
escolar. Debido al caracter descentralizado de la legislacion es necesario
profundizar mas en las leyes autondmicas. En Extremadura, el Decreto 103/2014,
de 10 de junio, en el articulo 13 (212): Atencidén a la diversidad, el punto 1 dice: A
los efectos de la presente Ley, se entiende como atencién a la diversidad el
conjunto de actuaciones educativas dirigidas a favorecer el progreso educativo
del alumnado, teniendo en cuenta sus diferentes capacidades, ritmos y estilos de
aprendizaje, motivaciones e intereses, situaciones sociales y econdmicas,
culturales, lingiiisticas y de salud. Por otro lado, en Andalucia, concretamente en

el Decreto 328/2010, de 13 de julio (213), encontramos que en el punto 2c del
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articulo 39 refieren: La prevencion de los riesgos y la promocion de la seguridad

y la salud como bien social y cultural.

Por lo que a pesar de que refieren favorecer el progreso y la seguridad de estos
ninos, no se describe nada en lo referente a las funciones y deberes del

profesorado en lo que respecta a coordinacidn con el sistema sanitario y familiar.

Por otro lado, analizamos la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad
(214)donde consta que la salud escolar vendrd regida por el Real Decreto
2838/1977(215), de 15 de octubre, y disposiciones concordantes, sobre
planificacion, ejecucion y control de las actividades relacionadas con la sanidad
escolar. En este decreto se dispone en el articulo 2: Corresponden al Ministerio
de Sanidad y Seguridad Social la planificacion, ejecucién y control de todas las
actividades relacionadas con la sanidad escolar. Profundizando mas en las leyes
autondmicas consta que el Sistema Sanitario Publico de Extremadura (216)
desarrollara actividades de promocion y proteccion de la salud escolar, mientras
que en la Ley 2/1998, de 15 de junio, de Salud de Andalucia no se hace mencion

a la salud escolar (217).

A lo largo de las diversas modificaciones en las leyes de educacién se han ido
incluyendo de manera explicita referencias al &mbito de la salud, pero evidencian
una clara laguna en la definicion explicita de cual es la gestion formal de procesos
de salud y deja fuera la relacion entre diversos profesionales; tampoco en la
legislacion sanitaria se describen mas directrices que deba llevar a cabo el
profesional sanitario en el &mbito escolar. Los conflictos que ocurren en la familia
no son respondidos con la legislacion ya que ésta deja de manera explicita cuales
son los deberes de los padres para con sus hijos y tampoco en los Decretos

autonomicos consta como deberian abordarse estas situaciones.

Por ello, surgen los protocolos, unas directrices que indican, a quien corresponda

acometerlas, la forma en la que han de realizarse; y que contienen, ademas, los
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modelos y documentos estandarizados a utilizar. No obstante, no son leyes que

tengan un caracter de obligatoriedad.

Quizas por ello, y a pesar de que nuestros resultados muestran que el desarrollo
de protocolos, y la adecuada implementacion de estos en la vida escolar, al igual
que los programas de formacion al profesorado son de gran importancia para el
abordaje de las patologias cronicas en el centro escolar, ambos elementos,
protocolos y programas de formacion, no son puestos en practica en su totalidad
en ninguno de los dos sistemas, andaluz y extremefio. En ambos entornos, los

protocolos y programas son una oportunidad desaprovechada.

La respuesta quizas esté en la falta de presupuestos econdmicos paralelos a la
puesta en marcha de los protocolos, o en la falta de una definicion explicita de
estrategias que desarrollen esta normativa, o en creacion de normativas generales
que delimiten los derechos y deberes de los profesionales para con las
enfermedades cronicas en el aula (mas alld de la creacion de figuras
“diferenciadas”), o, tal vez, en la necesidad de un cambio de cultura que no se ha

propiciado ...

En cualquier caso, el resultado de toda esta situacion queda patente en nuestro
estudio: el cuidado directo de los nifios continta siendo una responsabilidad de
los padres, incluso en las horas que pasan en la escuela, y esta situacion tiene

claras repercusiones en la funcionalidad de la familia.
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DISCUSION

CAPITULO 1: DISCUSION DEL ESTUDIO DE VALIDACION DE LA
ESCALA IOFS.

Los resultados del estudio avalan la utilidad de la herramienta IOFS para
estudiar el impacto de la SFA en las familias de nifios diagnosticados con esta
condicion de salud de una manera similar a la descrita previamente en
poblaciones con otras enfermedades, como discapacidades fisicas, cancer infantil,
epilepsia o trasplante, entre otros (218-222).

Ademads, la versién en espafiol ha demostrado, al igual que las diferentes
versiones en otros idiomas, adecuadas propiedades psicométricas. La
consistencia interna y la estabilidad temporal (Test-retest) fueron excelentes en el
presente estudio, con un coeficiente de correlaciéon de Cronbach e intraclase de
0,88y 0,90, respectivamente. Los resultados de nuestro estudio son muy similares
a los descritos por Boudas et al. (124) para la adaptacién francesa y también son
consistentes con los encontrados por Bek et al. (121) y Kolk et al. (122) con un alfa
de Cronbach de 0,90 y 0,88, respectivamente; y un ICC de 0,95 y 0,93; y superiores
a los encontrados por Locker et al. (125) y Ravens-Sieberer et al.(123), quienes
informaron valores de consistencia interna (alfa de Cronbach) de 0,83 y 0,70,
respectivamente; y un ICC de 0,80 y 0,89, respectivamente.

En coherencia con otras validaciones disponibles en la literatura (122,223), en
nuestro estudio se han identificado cinco componentes o dimensiones principales
del analisis factorial, cuatro de ellos corresponden a las cuatro subescalas de la
IOFS original. Sin embargo, nuestros resultados son inconsistentes con los
reportados por Sudrez(224), debido a que la dimension “carga economica”
representa una dimension importante en nuestro estudio en comparacion con lo
reportado por este autor que redujo el IOFS a dos dominios y considerd el aspecto

economico como “No relevante” para evaluar el impacto.
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El andlisis factorial mostrd cinco componentes principales (CP), mientras que el
IOFS se estructuro en cuatro dimensiones. Se reconoce que el analisis factorial no
se ajusto perfectamente a las dimensiones del IOFS; sin embargo, el quinto
componente principal constaba de solo dos items y solo proporcionaba un 5%
mas de la varianza total explicada. Las cuatro dimensiones de la IOFS estan
adecuadamente representadas en los primeros cuatro componentes principales:
CP1 - "Impacto social familiar (88,9% de los items), CP2 -" Carga econdmica
"(100% de los items), CP3 - "Impacto personal” (33,3% de los items) y, finalmente,
CP4 - "Experiencia de la enfermedad” (80% de los items), por lo que el objetivo
no fue modificar la estructura del IOFS y sus dimensiones, sino mas bien evaluar
su validez, y en este sentido, el andlisis factorial ha mostrado resultados
satisfactorios en cuanto a su validez de constructo.

Por lo que se puede confirmar que este estudio demuestra la idoneidad de la IOFS

para su uso con familias de nifios con enfermedades cronicas en Espana.
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CAPITULO 2: DISCUSION DE LA MEDICION DEL IMPACTO EN LAS
FAMILIAS.

Los resultados del estudio revelan el importante impacto que la enfermedad
cronica del nifio ocasiona en la unidad familiar. Este impacto ha sido demostrado
en poblaciones con patologias mas discapacitantes, pero no ha sido frecuente su
estudio en enfermedad cronica infantil (121,122,225).

De las tres categorias clinicas estudiadas, la DM1 consiguié mayor impacto
psicosocial global (64,1 puntos), aunque los valores globales de impacto familiar
para cada patologia crénica no obtuvieron diferencias significativas (p=0,096)
para la version de 24 items. En esta linea se hallan los estudios de Edmonds-
Myles, Jonsson et al., Katz et al. (226-228) donde refieren que la familia vive este
proceso con mucha ansiedad y estrés afectando a su dia a dia, repercutiendo no
solo en el nifo sino también en toda la familia.

Respecto al impacto en cada una de las dimensiones, la AAS fue la entidad clinica
que mayor carga econdmica obtuvo (9,6 puntos). Diversos estudios, como los de
McBride et al.(229) y Patel et al. (230), analizaron también este aspecto, haciendo
ver el elevado coste de los productos libres de alérgenos; también destaco en la
dimensién destinada al impacto personal, con 14.2 puntos. No obstante, las
mayores diferencias se encuentran en la dimensién referente al impacto social,
donde la DMI1, con 26.3 puntos, es significativamente diferente del resto
(p<0.001). En cambio, la epilepsia no destacd en ninguna de las dimensiones,
obteniendo valores inferiores en todas ellas, por lo que se puede deducir que es
la patologia con el perfil de impacto familiar mds bajo.

Profundizando mas en ese impacto, se obtuvo que las mayores perjudicadas
fueron las familias con adolescentes que cursaban estudios de educacion
secundaria obligatoria o cursos avanzados (p<0.01). AlBuhairan et al. (231)
también reportaron que las familias de adolescentes, sobre todo los que estaban

en los ultimos afos de esta etapa, fueron los que tuvieron peor calidad de vida.
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Esto esta relacionado con la mayor independencia que se tiene en esta etapa, los
padres tienen menos control sobre las actividades de sus hijos, dandoles cada vez
mas libertad y ocasionando mayor ansiedad e inquietud en los padres.

En lo que respecta al analisis de la capacidad discriminante de la escala completa
(24 items, full form) frente a dos variantes mas cortas (short forms) de 19 y 15
items, y aunque las tres escalas han coincido en mostrar a la DM1 como la
patologia con mayor impacto psicosocial, solo las dos variantes mas cortas
obtuvieron diferencias significativas entre las patologias infantiles. Este hecho
tiene que ver, sin duda, con la gran diferencia presentada por la DM1 en la
dimension de impacto social, que alcanza ain mas peso al eliminarse las
dimensiones de experiencia con la enfermedad (en la version de 19 items) y,
ademas, de la valoracion de la carga economica, en la escala de 15 items. En
cualquier caso, esta mayor capacidad discriminante de las formas cortas puede
transformarse en una ventaja en la prdctica clinica, donde el numero de
cuestionarios y escalas que se pasan a pacientes y familiares son muy elevados y
consumen muchos recursos (personal sanitario, tiempo para la familia y para el
profesional sanitario, etc.).

Respecto al estudio de la asociacion del impacto de la enfermedad con las
diferentes variables independientes estudiadas en las familias, el impacto que
tiene el nimero de hijos en el presente estudio (que aumenta en un 40% por cada
hijo. OR ajustada=1,4 p<0,05) coincide con hallazgos anteriores como los de
Lange et al. (232) que observaron como tener un hijo con una enfermedad
ocasiona tal impacto que hace que muchas familias piensen en no tener mas hijos,
porque tener hijos adicionales limitaria el tiempo que los padres pueden dedicar
al nifio enfermo(233).

Esto mismo ocurre con el niimero de trabajadores de la unidad familiar. Los
resultados del estudio revelan que por cada miembro que trabaja en la familia, el
impacto familiar disminuye un 25% (OR ajustada= 0,8 p<0.05). Si bien este dato

podria relacionarse con el impacto econdmico que ocasiona en la familia la
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enfermedad cronica del nino, sobre todo la AA(231), resulta mas directa su
interpretacion en términos de interrupcion de la actividad profesional. En este
sentido, existen estudios como los de Katz et al. (227) y McBride et al. (229) que
observaron cdmo el 31% de las madres redujeron su trabajo o dejaron de trabajar
después del diagnostico de DM1 de sus hijos. El Diagnostico de una enfermedad
cronica requiere de continuas visitas al médico y/o enfermera, cuidados
especializados y, en definitiva, de una disponibilidad por parte de los padres que
hace que muchas familias tengan dificultades para compaginarlos con su vida
profesional y lleguen a la determinacion de reducir su jornada o, incluso,
renunciar a su trabajo.

La ultima de las variables independientes sefialadas por el estudio por su
asociacion con el impacto es la epilepsia, que obtuvo resultados significativos con
una OR ajustada=0,56, siendo la patologia clinica que menor impacto familiar
ocasiona. Este hallazgo coincide con los resultados de Roche et al. (234) donde se
puso de manifiesto que los niveles de adaptacién psicosocial fueron
mayoritariamente deficientes en lo referente al impacto familiar.

Por ultimo, el presente estudio no ha encontrado resultados significativos (p=
0,34) en lo referente a la forma de convivencia o estructura familiar en ninguna
de las tres enfermedades. Edmonds-Myles et al. (226) reporta resultados
distintos, mostrando que, los padres solteros identificaron la paternidad sola
como dificil y ardua, especialmente en la gestion y el afrontamiento de la
patologia del nifio. Al igual que Thompson et al. (235) que informa que las
familias de madres solteras estan en mayor riesgo de un control metabdlico mas
pobre, de experimentar mds estrés y tener acceso a menos recursos en
comparacion con los nifios que viven en familias de dos padres. Y es que el hecho
de vivir en pareja supone tener un apoyo con quien compartir las inquietudes y

las necesidades del dia a dia.
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CAPITULO 3: DISCUSION DEL ESTUDIO CUALITATIVO:
FENOMENOLOGIA.

En los resultados de esta investigacion destacan varios aspectos clave para el
estudio y la mejora de la vida escolar de los nifios con enfermedades cronicas: 1)
La peligrosa subestimacion por parte de los docentes del riesgo de
complicaciones graves e incluso practicas discriminatorias por su parte; 2) La
falta de iniciativas presentadas por el sistema educativo en general para
salvaguardar la seguridad y el bienestar publico del nifio en el contexto escolar;
3) La ausencia de acompafnamiento por parte del sistema de salud mas alla del
inicio de la enfermedad; o 4) La falta de coordinacion institucional entre los
sistemas de educacion y salud para atender las necesidades de estos nifios

durante su tiempo en la escuela.

Los resultados del presente estudio apuntan al entorno escolar como un entorno
dificil, hostil y, por tanto, problematico en términos de seguridad, no solo fisica,
sino también social, tanto para el nifio como para la familia, a pesar del estudio
realizado por Mustafa et al.(236) que mostr6 que solo uno de cada cuatro padres
consideraba que el entorno escolar no era seguro para sus hijos. Un momento
critico, destacado por los participantes del estudio, se produce cuando al nifio se
le diagnostica este tipo de enfermedad. Los padres admitieron estar llenos de

dudas en ese momento.

Al igual que no confiaban en su propia capacidad para cuidar a sus hijos, y el
inicio o regreso a la escuela significa que, ademas, deben confiar el bienestar de
sus hijos a los profesores (237). Como resultado, optan por retrasar este momento
tanto como sea posible. Este hecho se refleja en el estudio internacional realizado
por Herbert et al. (238). Ademas, cuando los padres decidieron llevar a sus hijos
a la escuela, el miedo a sufrir un evento grave hizo que los padres siempre se

preocuparan de que pudiera pasar algo negativo. Estos hallazgos son
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ampliamente consistentes con estudios cualitativos publicados previamente

(239-242).

En el estudio realizado por Herbert et al. (238), solo la mitad de los padres creia
que el personal de la escuela podia controlar la enfermedad de sus hijos, y menos
de una cuarta parte de los padres creia que un maestro podia satisfacer de forma
independiente las necesidades de DM1 de sus hijos. De manera similar, Hayes-
Bohn et al.(243), sefialaron la falta de confianza de los padres en el personal de la

escuela para manejar adecuadamente una emergencia.

Sin embargo, la seguridad no es el unico foco de preocupacion. Otra
preocupacion importante de los padres fue la socializacion de sus hijos. Las
familias sintieron que vivian de una manera profundamente diferente a las
demads, como se ve en Iversen et al. (244), luchar por vivir como una familia
“normal” es parte fundamental para ellos. Los padres intentaron asegurarse de
que la vida del nifio continuara siendo lo mas normal posible a pesar de la
enfermedad, como también sefialaron Jonsson et al. (239) y Ramchandani et al.

(245).

Sin embargo, los padres relataron como en ocasiones sus hijos fueron
discriminados en lugares comunes, como comedores o cafeterias, o necesitaron
estar acompanados de sus propios padres cuando la escuela organizo actividades
sociales extraescolares, como se encuentra con los estudios realizados por

Lagercrantz et al. (240) y Walkner, Warren y Gupta (246).

Estas situaciones provocan importantes conflictos para los padres porque sienten
que deben luchar por la integracidon de sus hijos en la escuela mientras manejan
sus propios miedos, y su propia ansiedad, por la seguridad de sus hijos, hallazgos
previamente reportados por Dunn-Galvin y Hourihane. (247) y Lagercrantz et al.

(240).
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En cuanto a los hallazgos de nuestro estudio sobre la respuesta de los sistemas
de educacion y salud, nuestros resultados son consistentes con estudios previos
que muestran como las escuelas a menudo carecen de las herramientas necesarias
para el manejo adecuado de las enfermedades cronicas en los nifios (por ejemplo,
algo tan esencial como almacenar glucagén y autoinyectores de epinefrina o no

contar con protocolos de manejo y accion)(138,238,248-250).

Por otra parte, Mufioz (251) ha demostrado como algunos docentes dicen que no
es su responsabilidad verificar o controlar una AA o asumir la responsabilidad
de administrar epinefrina en los viajes escolares. Estos resultados también se

encuentran en nuestro estudio.

En este contexto, los participantes pronto se dan cuenta de que los docentes no
tienen suficiente experiencia o conocimientos (244,250). Ademas, subestimaron
el riesgo de complicaciones de estas enfermedades que no sdlo representan una
posible amenaza para la vida de los nifios, sino que pueden dejar una carga
importante en su dia a dia y en el de sus padres, también en el psicoemocional y
niveles sociales que son una de las principales fuentes de estrés para estas

familias, como Gupta et al. (252) y Lagercrantz et al. (240).

En cuanto a la practica reportada por los participantes de nuestro estudio de
asignar nifios con alergias alimentarias en mesas independientes a la hora del
almuerzo, incluso durante las celebraciones u otros eventos grupales, no es la
unica senal de exclusion de estos nifios en el entorno escolar. Dean et al. (253) han
demostrado, ademads, que estos ninos son objeto de burlas por parte de sus

compafieros, llegando incluso a recibir amenazas con alimentos inadecuados.

La evaluacion de la respuesta del sistema de salud no es mas receptiva que la del
sistema educativo segun lo revelado por los padres en este estudio. Las familias
participantes de nuestro estudio creen que les ha faltado informacion para

responder a las necesidades de sus hijos y que esta informacidn les fue entregada
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de manera inoportuna. Aportan que toda la informacion les fue brindada en el
hospital cuando aparecio la enfermedad y que se sintieron abrumados por todas
estas instrucciones en ese momento. Este sentimiento también es informado por
Rankin et al. (254). Ante esta retroalimentacion, creyeron que hubiera sido mas
apropiado que los padres aprendieran de manera progresiva y contar con un
profesional de la salud de referencia al que pudieran plantear cualquier pregunta

que surja con el paso de los dias, tal y como informa Wright et al. (237).

Sin embargo, como consecuencia de la falta de esta respuesta profesional, los
participantes a menudo recurrieron a las redes sociales, como la red Facebook.
En este sentido, el estudio realizado por Rafferty y Sullivan (255) informé que
casi todos los padres entrevistados se sumaron al menos a un grupo especifico
de Facebook por la condicion de sus hijos. Dentro de estos grupos, los padres
hacen preguntas y responden a los problemas de sus compafieros. Su
participacion en estos grupos refleja los principios de un grupo de apoyo tipico
en el que los padres se unen a partir de la similitud del diagndstico de sus hijos
con la intencién de acceder a informacion creible, sensible y confiable, y
compartir al mismo tiempo experiencias sobre como construir su “nueva

normalidad” (256-258).

La respuesta insuficiente de los sistemas de educacion y salud influyd en la
respuesta de las familias. Como refieren los participantes del estudio, es la familia
quien finalmente asume la responsabilidad de brindar y transmitir la
informacion (183), y de capacitar al personal docente de la institucion escolar, ya

sea de manera individual o mediante charlas.

Ademas, los participantes refieren que ellos también son responsables de
cualquier necesidad que surja, porque las llamadas de la escuela durante el
horario laboral son frecuentes, por lo que la responsabilidad directa del cuidado
de sus hijos contintia incluso durante el horario escolar. Las familias que

participaron en estudios recientes dijeron que las llamadas de la escuela eran
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frecuentes, el personal de la escuela preguntaba repetidamente sobre las acciones
a tomar de acuerdo con el nivel de glucosa en sangre, tener que ausentarse de las
tareas del hogar o trabajar fuera para ir a la escuela y cuidar del nifo (240,244).
En coherencia con nuestro estudio, esto refleja la necesidad percibida de las

familias de estar siempre disponibles para resolver cualquier evento.

Como se encontro en este estudio, generalmente la madre, mds que el padre,
asume con sacrificio esta disponibilidad total. Los relatos de numerosas madres
de tener que dejar sus trabajos para estar de guardia en todo momento, en
constante estado de preparacion, con un “por si acaso” en mente para satisfacer
la necesidad de seguridad de sus hijos, también se reflejan en estudios previos

(252).

Ante esta situacidon sumamente preocupante de cardcter impredecible y
potencialmente mortal de las situaciones de emergencia, parece ldgico que las
familias de estos nifos solicitaran personal sanitario capacitado en las escuelas,
este desafio que enfrenta la madre también es compartido en el estudio realizado

por Rivkina et al. (259).

Los participantes piensan que la presencia de una enfermera escolar, muy poco
comun en el contexto espafiol (260), mejoraria la capacidad de control de la
enfermedad de sus hijos, al tiempo que reduciria el nivel de ansiedad de los
padres. Esta propuesta es consistente con otros estudios, como los realizados por
Amillategui et al. (143) y Herbert et al. (238), o los realizados por Marks et al.
(261) quienes también senalaron que esta presencia tienen especial relevancia en
anos en los que los nifios son mds pequenos porque requieren mayor supervision

debido a que su nivel de autonomia atn estd insuficientemente desarrollado.

Sin embargo, los padres también piensan que una buena atencion centrada en el
paciente necesita una practica interprofesional que fomente el trabajo coordinado

entre los sistemas educativo y sanitario, como sostiene Pelzang (262).
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CAPITULO 4: DISCUSION DEL ESTUDIO CUALITATIVO: ETNOGRAFIA.

Debido al caracter novedoso del estudio, no todos los puntos pudieron ser objeto

de discusion, a pesar de ello, pasaremos a discutir los que si se encontraron.

El entorno escolar es claramente relevante para la seguridad y el manejo eficaz

de las enfermedades crénicas (263).

El discurso no es claro en cuanto a la existencia o no de protocolos de actuacion
estandarizado en enfermedades cronicas en las dos comunidades auténomas
estudiadas. Esta situacion supone, sin duda, un inconveniente, pues hay
evidencias que coinciden con nuestros resultados en la importancia que éstos
tienen en la escuela (264). Tomé-Pérez et al. no solo describen la importancia de
implementar protocolos de actuacion si no que es fundamental aumentar la
adhesiodn a estos protocolos, ya que la coordinacion entre la familia, el equipo de
atencion médica y la escuela puede garantizar un entorno de aprendizaje mas

seguro cuando se trabajan conjuntamente planes de cuidado.

Por otro lado, nuestro estudio también revela una falta de coordinacion entre el
sistema educativo y el sanitario. A este respecto, son varios los articulos que
coinciden con nuestros resultados y describen esta falta de coordinacion (264—
266). En ellos se exponen que los profesionales educativos y sanitarios deberian
tener una relacion de interdependencia entre ambos, por lo que los esfuerzos para
una mejor integracion entre los sectores de salud y educacion deben ser una
prioridad social. Carter expuso en 2014 que la salud y la educacién estin
relacionadas. Estan interrelacionados. Son simbioticos. Existe una conexion entre los dos
sectores. Cuando uno falla, también falla el otro. Cuando uno tiene éxito, ese éxito

alimenta al otro. (267)

Baker et al. describieron en su articulo que un sistema integral de coordinacion

de cuidados beneficia a ambos sectores porque conduce a una mejora de la salud
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y la asistencia de los estudiantes en la escuela, mejora el acceso de la familia y los
estudiantes, mejora las habilidades de autodefensa de los estudiantes, de sus
familias y del profesorado; y aumenta la satisfaccion laboral del personal

sanitario (268).

Otro resultado relevante en nuestro estudio es el papel central de los padres,
incluso, dentro de la dinamica institucional. Es deber de las familias informar de
la patologia al colegio, una vez diagnosticado la enfermedad crénica del alumno.
Solo después de esto se activa el protocolo de actuacidon correspondiente, dicha

informacion también consta en el articulo de Tomé-Pérez et al. (264)

Ademads, los padres son la primera persona de contacto del profesorado ante
cualquier problema y solo en el caso de producirse una situacion grave
recurririan a los servicios de emergencias tales como el 112. También se han
encontrado resultados coincidentes en estudios previos(269,270). Concretamente
en el estudio realizado por Beléndez y Lorente (270) se describe que a un 48% de

las familias se les llamo cuando sus hijos sufrieron una hipoglucemia en el aula.

El inconveniente de estas dindmicas es que, el hecho de llamar a los padres,
ocasiona un retraso en la administracion del medicamento de rescate. Tsuang y
Wang (269) identifico en su articulo varios factores relacionados con esto, entre
los que se encuentran la falta de reconocimiento de reacciones, no seguir un plan
de emergencia, llamar a los padres en lugar de administrar medicamentos de
emergencia e incapacidad para administrar el medicamento de rescate. Por ello,
Sampson et al. (271) hace hincapié en la importancia de minimizar el retraso de

estos medicamentos, ya que se han asociado con malos resultados.

También se han observado similitudes con otros estudios en lo que respecta a la
inseguridad sentida por los profesores, derivada, sin duda de la falta de
conocimientos y confianza para satisfacer las necesidades médicas que requieren

estas enfermedades (272,273). La mayoria de los profesores no reciben formacion

186



sanitaria sobre las enfermedades cronicas, por lo que tienen un conocimiento
deficiente en lo que respecta al reconocimiento de sintomas, administracion de
medicacion de rescate y medidas de seguridad (138,269,274) por lo que no estan
adecuadamente entrenados para atender a las necesidades de estos nifios (272).
Bradbury et al. (275) en su estudio cuantificaron el conocimiento sobre DM1 de
los profesores, sus fuentes de informacion, y midieron su interés por una futura
educacion. Tan solo el 25% tenia un conocimiento adecuado de la DM1, y un
porcentaje auin menor sabia reconocer y tratar emergencias o aspectos
relacionados con la dieta. Al igual que ocurrio en el estudio de Gomez Manchon
et al. realizado en Espana, el grado de conocimiento de los profesores sobre DM1
es bajo-medio. Los profesores reconocieron, en un alto porcentaje, sentirse
inseguros ante alumnos con DMID, principalmente en lo referente a
complicaciones agudas, y denunciaron la falta de instrucciones explicitas sobre
la actuacion ante complicaciones concretas, asi como la falta de experiencia. Una
vez mas, la edad es condicionante, y esta inseguridad es inversamente

proporcional a ella (272).

Anadido a esto, son varios los articulos que describen ademas la necesidad de
instaurar por parte de las administraciones publicas programas destinados a la
formacion especifica para el docente de educacion infantil, primaria y secundaria
la con el fin de mejorar el conocimiento y las actitudes hacia los estudiantes con
enfermedades cronicas(145,274,276-278). Algunos estudios como el de Sasaki et
al. realizado en japdn o el pretest- postest de Shah et al. llevado a cabo en EEUU
han demostrado la importancia y la utilidad de estos programas y/o cursos
formativos, ya que se han comprobado que mejoran la autoeficacia del

profesorado (279-281).

Sin embargo, a pesar la importancia de la deteccion y la necesidad de mejorar el

conocimiento de los profesores sobre la las enfermedades cronicas
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(especialmente como proceder ante una emergencia), los estudios publicados

actualmente son limitados, especialmente en nuestro pais (143,272,279,282).

Es muy importante establecer medidas preventivas en aulas, zonas de ocio, areas
de comedor, etc (138) como puede ser la prohibicion de comidas en todo el recinto
del colegio con el fin de evitar situaciones de emergencias, resultado que hemos
destacado en nuestro estudio, pero a pesar de todo esto, el manejo de estas
enfermedades no debe centrarse tinicamente en la evitacion de los alimentos
(283) como puede ser el caso de la AAS o la DM1 sino también en la preparacion
de los maestros para saber responder ante las posibles reacciones que puedan

producirse accidentalmente tras la ingesta de alimentos.

Por otro lado, en cuanto a las actividades extraescolares como son las excursiones,
es logico que, silos profesores sienten inseguridad frente a situaciones cotidianas
en las aulas con estos alumnos, se sientan mas temerosos al tratarse de jornadas
en un ambito distinto y con una actividad diferente (272). Cuando se trata de
actividades de una jornada (las mas frecuentes), Gémez-Manchon et al. comentd
en su estudio que hasta un 68% de los padres encuestados reconocioé no tener
problemas para realizarlas; sin embargo, cuando la actividad se extiende a mas
de un dia, las dificultades crecen (272) lo que puede afectar a la normalizacién e
integracion del escolar (264) asi se hizo patente también en nuestros resultados,
los profesores acudian mucho mas relajados a las actividades extraescolares si
acudian los padres a ellas o alguna persona que se encargase de los nifios con

enfermedades crdnicas.

Selekman (273) en su articulo coinciden con nuestros resultados en lo referente a
que los profesores expresaron su estrés y frustracion ya que refieren que los
estudiantes con enfermedades cronicas pueden requerir mas tiempo del maestro.
Relacionado con esto, Baisch et al. (284) calculd que el tiempo que los profesores
dedicaban a cuestiones sanitarias disminuyé en mas del 75% cuando una

enfermera escolar estaba presente en el colegio.
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En general, esta claro que la literatura en esta drea tiene brechas notables entre
las que se incluyen la ausencia de intervenciones recientes y bien caracterizadas,
la falta de coordinacion entre el sistema educativo y sanitario mds que evidente,
la deficiente formacion y como resultado, bajos conocimientos de sintomas de

alarma y el procedimiento de la administracion de la medicacion de rescate.

Existe una clara necesidad de investigacion adicional para ampliar la
comprension de las barreras para el manejo escolar de las enfermedades crénicas

y desarrollar y probar estrategias para superar estos desafios.
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LIMITACIONES

CAPITULO 1: LIMITACIONES DEL ESTUDIO DE VALIDACION DE LA
ESCALA IOFS Y DE LA MEDICION DEL IMPACTO EN LAS FAMILIAS.

Como limitaciones del estudio, se destaca la imposibilidad de hacer un
muestreo aleatorizado, al no poder identificar en los listados de las
asociaciones las familias que cumplian los criterios de inclusién/ exclusion.
Esto ha condicionado la opcion por un muestreo consecutivo. También, la
forma de acceso a las familias, a través de asociaciones de pacientes (de
diferentes proporciones y ambitos), hace que la proporcionalidad de las
patologias en la muestra sea diferente a su prevalencia en la poblacion infantil
espanola.

Ademads, senalar que, al utilizarse un cuestionario autoadministrado, no
tenemos la certeza absoluta sobre la identidad de las personas que han
contestado el cuestionario, ni tampoco si ha existido influencia de terceras
personas en las respuestas.

Finalmente, hay que sefialar que el tamafio de la muestra para el test retest

resultdo muy ajustado
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CAPITULO 2: LIMITACIONES DEL ESTUDIO CUALITATIVO:
FENOMENOLOGIA.

La perspectiva hermenéutica elegida para responder a los objetivos del estudio
se ha mostrado adecuada y eficaz para explorar, con detalle, las percepciones de
las familias con nifios que sufren enfermedades crénicas como la DM1, la AA 'y
epilepsia, ayudando al conocimiento, visualizacion y comprension del contexto
socio-educativo donde se enmarcan sus experiencias. En este sentido, el estudio
se suma al creciente cuerpo de investigaciones sobre los impactos psicosociales

de las enfermedades crénicas.

A pesar de ello, también presenta distintas limitaciones, como la homogeneidad
sociodemografica y cultural de la muestra (familias heteronormativas de clase
media) o la ausencia de triangulacion, con otros métodos (como la etnografia) o
técnicas (como la del grupo de discusion). No obstante, en lo que respecta a la
homogeneidad de la muestra, este era el perfil de la casi totalidad de las familias
de las asociaciones que sirvieron de fuente; y en lo que respecta a la falta de
triangulacién, creemos que las cuatro entrevistas duales en las que hubo
presencia de padres, han servido para corregir una posible posicidon discursiva

de las madres desde este rol.
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CAPITULO 3: LIMITACIONES DEL ESTUDIO CUALITATIVO:
ETNOGRAFIA.

La etnografia institucional elegida para responder a los objetivos del estudio se
ha mostrado adecuada y eficaz para analizar, con detalle, la organizacion del
trabajo realizado por profesionales de la salud y maestros para la atencion en la

escuela a ninos con enfermedades crénicas.

No obstante, es preciso senalar que no se ha podido realizar la observacion
participante planificada debido a que las situaciones de emergencias no eran muy
frecuentes, por lo que se sustituyd esta técnica por la realizacién de entrevistas
individuales (a pesar de reconocer las limitaciones derivadas de este cambio,
relacionadas con la inaccesibilidad a la practica real y la pérdida del contexto y la

perspectiva colectiva).

El nimero de entrevistas a profesionales sanitarios puede parecer insuficiente.
No obstante, hay que sefalar que se tuvo acceso a un nimero mayor de
profesionales, pero que no se llegd a hacer la entrevista al comprobar la
inexistencia de coordinacién entre el sistema educativo y sanitario; y por tanto,

la no-participacion en el tema que nos ocupa.

Ademads, es necesario mencionar la gran dificultad que se tuvo para acceder al
equipo de orientacion, ya que se mostraron extremadamente inaccesibles.
Incluso, una vez realizado el contacto, no todos mostraron una actitud

colaboradora en la realizacidon de las entrevistas.
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CONCLUSIONES

Los resultados del estudio de validacion indican que la version espafola de la
IOFS es un instrumento fiable y valido, con buenas propiedades psicométricas,
para evaluar el impacto de las enfermedades cronicas en el funcionamiento

familiar.

A través de la escala se ha podido conocer el impacto que la enfermedad cronica
del nifio produce en la familia, situdndose en niveles medios-altos de impacto.
Ademas, sittia a la DM1 como la patologia que provoca mayor impacto familiar,
principalmente en la dimension impacto social de la escala IOFS. En cambio, son
las alergias alimentarias las que mas afectan a la experiencia con enfermedad, el
impacto personal y la carga econdmica, aunque en menor grado. La epilepsia
aparece como la patologia clinica que menor impacto. Respecto a las variables
asociadas con el impacto familiar, aparecen el nimero de hijos, directamente
proporcional al impacto familiar, y el nimero de trabajadores en la familia, en
una relacion inversa. Por ultimo, destacar la eficacia de las formas cortas del IOFS

para la deteccion de impacto familiar.

Por otro lado, la exploracién de las diferentes dimensiones vinculadas a la
vivencia de la DT1, la AAS y la epilepsia en el colegio, desde la perspectiva de las
madres y padres de estos nifios ha permitido identificar tres grandes temas: 1) el
impacto afectivo, 2) la respuesta de los sistema educativo y sanitario, y 3) la
respuesta de las familias. El primer tema estd marcado por la preocupacion, la
desconfianza, el miedo y la angustia, derivados de la creencia de que sus hijos no
estan seguros en el colegio. Ademas, creen que no son tratados igual que el resto,
de ahi su indignacion. En segundo lugar, la respuesta de los sistemas educativo
y sanitario estd caracterizada por la inaccién (por falta de sensibilidad y
preparacion) de los profesores y la falta de seguimiento y acompanamiento de

los profesionales sanitarios, de forma que ni por separado, y ain menos, de forma
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coordinada, responden a sus expectativas. Por altimo, y como consecuencia de la
inaccion de estos sistemas, la respuesta de las familias se caracteriza por “la
disponibilidad absoluta para solucionar cualquier incidencia” y su rol de “dador
y transmisor de informacién y conocimiento” sobre la enfermedad de sus hijos.
Todo ello con consecuencias, principalmente, para las madres, que pueden llegar

a renunciar a su empleo para estar disponibles.

Respecto al andlisis de la organizacion del trabajo realizado por profesionales de
la salud y maestros para la atencion en la escuela a nifios con enfermedades
cronicas, se ha comprado la existencia de documentos escritos, aunque no estan
presentes en todos los colegios. Ademas, cuando existen, no son conocidos ni,
por lo tanto, llevados a efecto. El resultado es la falta de coordinacion entre ambos
sistemas, una situacion que deriva en la comprensible e imprescindible respuesta

de las familias sefialada en resultados anteriores.
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LINEAS DE INVESTIGACION FUTURAS

Seria interesante analizar mds en profundidad el impacto de las familias con hijos
con DM1, teniendo en cuenta la gran afectacion del componente social
descubierto en este trabajo.

Ademas, creemos que es apropiado un abordaje fenomenoldgico mas profundo
de las emociones y sentimientos de estos padres, dada la importancia de los

factores psicoemocionales resaltados (285).

Nuestro estudio tampoco ignora que, predominantemente, las madres
experimentan y enfrentan mdas consecuencias derivadas de las condiciones
crénicas de sus hijos. Por tanto, es necesaria una investigacién con enfoque de

género para dar respuestas efectivas a los desafios planteados (286,287).

No obstante, también creemos que el tema de estudio es un campo fértil para el
uso de disefios cualitativos de Investigacion Accidén, donde esta metodologia
adquiriria pleno sentido integrando al profesorado y a los profesionales
sanitarios, visto su margen de mejora en el abordaje de patologias cronicas en el

aula.
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(Madrid, 12-13 de septiembre de 2019)

229



VI Congreso internacional en contextos clinicos y de la salud. (Murcia, 21-
22 mayo de 2020)

VII Congreso internacional de investigacion en salud y envejecimiento &
V Congreso internacional de investigacion en salud (Madrid, 24-25
septiembre de 2020)

IV Jornadas internacionales de Enfermeria “Futuro enfermero” (Ceuta, 22-

23 octubre de 2020)

XI Jornadas de Jévenes Investigadores del IMIBIC (Coérdoba, 29-30 octubre
2020)
I Congreso Internacional Multidisciplinar de Investigadores en
Formacion CIMIF-20 (Cordoba, del 30 de noviembre al 4 de diciembre de
2020).

230



ANEXOS

Anexo 1. Escala de impacto familiar en espafiol

NSO RN =

10.
11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.

20.

21.

22.

23.

24.

IOFS Escala tipo Likert.

Cierto  Pocas veces
cierto

No poder viajar fuera de la ciudad

Tener que cambiar de planes para salir

Pocas ganas de salir

Dejar de hacer cosas

Preocupacion por un trato especial

Ver menos a la familia y amigos

Complicado encontrar una persona de

confianza

No queda mucho tiempo para resto de

la familia

El cansancio es un problema

No tener mas hijos

Todo gira alrededor enfermedad

Vivir el dia a dia

Nadie comprende la carga

Desplazarse al hospital es un esfuerzo

Se necesitan ingresos adicionales

Problemas econémicos

Perder tiempo de trabajo

Reducir horario laboral

Debido a la enfermedad familia mas

unida

Comentar los problemas con su pareja

Sentirse mejor consigo mismo/a

Sus familiares se muestran

comprensivo

Trato especial por parte de los

vecinos/conocidos

Tratar a su hijo/a como si fuera normal

Algunas

veces cierto

Falso
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*Las personas que deseen utilizar la version en espafol de la escala deberan ponerse en
contacto con los autores principales (Stein y Riessman) para su distribucion de acuerdo

con el permiso original.
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Anexo 2. Consentimiento informado.

CONSENTIMIENTO INFORMADO — INFORMACION AL PARTICIPANTE

Antes de proceder a la firma de este consentimiento informado, lea atentamente la
informacién que a continuacién se le facilita y realice las preguntas que considere
oportunas.

Naturaleza:

Se trata de un disefio mixto, con una primera fase de investigacion mediante encuesta
(auto cumplimentada online), para medir el impacto que tiene en la familia la
enfermedad cronica de un hijo (la alergia alimentaria severa, diabetes tipo 1 y
epilepsia); y una fase de investigacion con técnicas cualitativas (mediante entrevistas
y estudio de documentos) para comprender en profundidad qué se hace para atender
a estas enfermedades en el entorno escolar y como se organiza esta atencion.

Importancia:

Las alergias alimentarias, la diabetes y la epilepsia son un problema frecuente en el
ambito escolar. Sin embargo, la integracion de los sistemas educativo y sanitario para
atender adecuadamente estas patologias se encuentra, en nuestro entorno, en fase
incipiente. Por tanto, resulta fundamental identificar como se produce/ esta
produciendo esta integracion y como se podria conseguir una atencion mas integrada
al nifio y la familia en el entorno escolar.

Implicaciones para el participante:

« La participacion es totalmente voluntaria.

« Usted puede retirarse del estudio cuando asi lo manifieste, sin dar explicaciones y
sin que esto repercuta en sus cuidados médicos.

« Todos los datos caracter personal, obtenidos en este estudio son confidenciales y
se tratardan conforme a la Ley Orgénica de Protecciéon de Datos de Caracter
Personal 15/99.

+ La informacidn obtenida se utilizara exclusivamente para los fines especificos de

este estudio.

Riesgos de la investigacion para el participante:

La investigacion estd exenta de riesgos para el participante.

Si requiere informacién adicional se puede poner en contacto con nuestro personal de
Irene Nieto Eugenio en el teléfono: 606662282 o en el correo electronico:

irene.nieto.eugenio@gmail.com

233


mailto:irene.nieto.eugenio@gmail.com

CONSENTIMIENTO INFORMADQO — CONSENTIMIENTO POR ESCRITO DEL
PARTICIPANTE

ATENCION A LA SALUD DE NINOS CON PATOLOGIAS CRONICAS EN EL
ENTORNO ESCOLAR

Yo (Nombre y Apellidos):

+ He leido el documento informativo que acompafha a este consentimiento

(Informacion al participante)

«  He podido hacer preguntas sobre el estudio ATENCION A LA SALUD DE NINOS
CON PATOLOGIAS CRONICAS EN EL ENTORNO ESCOLAR

« He recibido suficiente informacién sobre el estudio ATENCION A LA SALUD DE
NINOS CON PATOLOGIAS CRONICAS EN EL ENTORNO ESCOLAR.

+ He hablado con el profesional sanitario informador:

« Comprendo que mi participacion es voluntaria y soy libre de participar o no en el

estudio.

+ Se me ha informado que todos los datos obtenidos en este estudio seran
confidenciales y se tratardn conforme establece la Ley Organica de Proteccion de
Datos de Caracter Personal 15/99.

+ Se me ha informado de que la informacion obtenida sdlo se utilizara para los fines

especificos del estudio.

+ Deseo ser informado/a de los datos que se obtengan en el curso de la investigacion,
incluidos los descubrimientos inesperados que se puedan producir, siempre que
esta informacidn sea necesaria para evitar un grave perjuicio para mi salud o la de
mis familiares bioldgicos.

Si No

Comprendo que puedo retirarme del estudio:

+ Cuando quiera
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+ Sin tener que dar explicaciones

+ Sin que esto repercuta en mis cuidados médicos

Presto libremente mi conformidad para participar en el proyecto titulado ATENCION A
LA SALUD DE NINOS CON PATOLOGIAS CRONICAS EN EL ENTORNO

ESCOLAR.

Firma del participante Firma del profesional sanitario
(o representante legal en su caso) informador

Nombre y apellidos: Nombre y apellidos:

Fecha: Fecha:
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Anexo 3. Aprobacion comité de ética.

RN crvicoArdaw de Saluc Hospitz: Universitano Rsina Sofiz
maed CONSEJERIA DE SALUD

Gregorio Jurado Caliz, Secretario del Comité de Etica de la Investigacion de Cérdoba,
comité constituido a tenar de lo establecido en el Decreto 438/2010, de 14 de diciembre, por
¢l que se regulan los drganos de ética asistencial y de la investigacion biomédica de
Andalucia (BOJA num. 251 de 27 de diciembre) del que es Presidenta Inmaculada
Concepcion Herrera Arroyo

CERTIFICA

Que en la reunion del Comite de Clica de Investgacion de Cordebs celeorada el dis 29 de mayo
de 2017 (Acta n? 235, 1ef. 3498) se ha estudiado y cvaluade ¢l Proyecio de Investigacion. titu ada:
'ATENCION 4 LA SALUD DE NINOS CON PATOLOGIAS CRONICAS EN EL ENTORNO
ESCOLAR", C&d Protacole TESIS NIETOEUGENIQ,  Protocolo wi de 03/07:17 y Hoja de
Informacien al Paclente y Ceaseatimiente Infermado v1 madificada  ce 03/05/2017 en el que
figurz como invesfigador principal 8 Dfa Irare Niela Eugenlo , acscriia a la Lnwversidad de
Cérdoba, habiends considerado los integrantas de diche Comilé gue 2l citado proyeclo respeta
les principios funcamentales establecidos en la Dec aracidn de Helsinki de 19C4. de I3 Asociacién
Medica Mundial, y enmiendas poasteriores, v en ¢l Convenks del Consejo de Europa de 1995
relativo a los Derechos Humanes y a 'a Biomedicna, demosliandd S4s auiores corocer
suficientemente los antecedentes y el estada actual del ieme gue prooenen invesligar, estando
bier delinkdos sus chjetivas y sierdo adecuada su vetodologia, per lo cue hacen constar ‘a
vigbildad =n tcdos sus terminos del provects de investgacion. estimando cue los resuitacas
pueden se- de gran interes

Se hace constar, de acusrdo con el articulo 18 de la Ley 4C/2015, ce 1 de octubre, de Régimen
Ju-idico del Sector Publice que la presente certificacitin s2 emite con anteroridad a la aprosacian

del acta corresponciente.

En Cérdoba, a € de jurio de 2017
d

e LT LAPRESIDENTA
.{{"',‘:.L‘, i) Fﬂ'ﬁﬁf"'{\ =
| D5 CORDCBA 1T

tda Concepcion Herrara Amroye

fxa Welrar Py, om0 O ehe
T #0100 NavecpE e,
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’ - SVchbvrEE ce Hasoitel Universitzfia Reira Sofi
PUSNEAN  CONSEJERIA DE SALUD

Gragorio Jurado Galiz, Secretario del Comité de Etica de la Investigacién de Cérdoba,
comité constituido a tenor de lo establecida en el Dacrato 439/2010, de 14 de diclembre, por
el que se¢ regulan los érganos de ética asistencial y de la investigacion biomédica de
Andalucia (BOJA nam. 251 de 27 de diciembre) del que es Presidenfa Inmaculada
Concapcion Herrera Arroyo
CERTIFICA

Gue en la reunién cel Comit ¢z Flica de Investigacidn de Cérdoba celebraca el dia 29 de mayo
de 2017 {Acta n® 265 ref. 3498), 2¢ ha estudiade y eveluado el Proyesto de Investigacion, titu'ado:
*ATENGION A LA SALUD DE NIRGS CON PATOLOGIAS CRONICAS EN EL ENTORNO
ESCO_AR", Céc. Protcenlo TESIS_NIETOEUGENIO, Pretozok w1 de 03/07/17F y Hoja ce
Informacion al Paciente y Consentimienio Informada w1 medificadz de 03/05/2017 an el que
ligura como investigador principal a Unz. Irene Nieto Eugenio | adserta a Ja Universicad e
Cordoba

FI Gomile oo Fhea o 1a Invesbpanisn te Gernaka e canst tuiza par s Sguisiles vocaks:
PRESIDENTA
D& Inmack ade Consapa on Heme s Srrayn Jefe de Servizis Hermatclogla cel HURS
VICEPRESIDENTE
D. Josa Luig Garrarao Guintana. FEA Mac'cng Preveniva de KURS

I

SECRETARIO
13 Gogean Jurada Calz 1ecoen pe Fuicitn Administalive Licenciads en Derecto dal HURS
VOCALES

D. Juan ¥anuel Parrag Re ano. Madica d2 Far 11 EBAS, Ames Saalisis Nora de Condzha

D. Cdrardo Maran Merrandez. FOA Medizing Irtars va H Infanka Margaiila ce Csbra

N Jlzvar Cakallare Vilarssa, FEA Bagoimiaa Clinica del HURS

DAg. Waris Wercacas Gil Carpss. FEA Padiatts del HURS

D, Beatiz Garcia Robredo. Farmscaulics da Atarc on Prmsas de Aras Ssaitais Norma

D. Rufuel Seguri Sainl-Gerony, Qdunldkiyo C.5. Ly Cerlets. Distilo Sanilado Guasaluiin

1. Cardse Jasé Pénula ds Tares. Evfermere de Famila ce Asenzidr Prmaria. Distrto Saritaro Cirdoca

DN&. Esther Pschaco Rodriguaz. F=A Famasalogla HURS

D. Pac-o Jees Redrguez Femdndez FEA Traums ologls 98 18 Agarc s Publica —marassia Sankaria At Guada quivie
Haspaal de Moalilks.

Dhz. Inte Camen Rodrigues Sarcia. Enformoma sel HURS

Dhs. Sona Uada Ceoezas. FEA Oncoogla Radaterapics del HURS

D. Antonio Disz Vasrzuels Eqlermecs de 18 Agence Putlics Emprazaral Saes Fasptal Ata Gaadaleaivin. CHARE
Pugrde Geni

DAz, Eva Y Regas Calve Auxiia- Administrativa HURS, Licers ada e Derecnio

1 Migual Aagal Rzmen Kamara FEA Ger alagia del HURS

D. Msnue Jeeds Cireanas Amnze s Farmacaubice Hasptalans dol HURS

D. Felx lgea Avisqueds. Mégico de Farmila Aqes Sar tara Node da Cheota

Dz, Marlz Plegueziels Navarro, FEA Digestive ds HURS

Qua dere Camné asta conshludn y actls de acuardo con le nomnariva vigerte 3 183 ¢rediices 2a 13 Conferancsa

Irsemraciznal de Buena Fractka Clinica.

En Corcaba. a 9 de junia de 2017
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Anexo 4 Ficha de salud de Extremadura.

1 i T

PROTOCOLO DE ACTUACION ANTE URGENCIAS SANITARIAS EM LOS
CENTROS EDUCATIVOS DE EXTREMADURA

ANEXO I. FICHA DE SALUD DEL ALUMNO/A

Alumnofa:

Fecha de nacimienton.. . -
Mombre del centro educativo:

Curso escolar: 20, f20.._.

Tutor/a:
Referente educativo en salud:
Enfermerofa referente para el centro Centro de Salud:
educativo:
N* Colegiado: Tfno. de contacto:
Padre/madre/ftutor/a legal Tfro. mdwil:

Tfno. trabajor
Padre/madreftutor/a legal Tfno. movil:

Tfno. trabajo:

Enfermedad actual:

Alergias conocidas:

Tratamiento habitual:

Situacion de riesgo leve relacionada con su enfermedad o alergia

Causa: Actuacion y tratamiento: -

Sintomas: En este caso avisar a:

Situacién de riesgo grave relacionada con su enfermedad o alergia

Causa: Actuacion y tratamiento: e -

Sintomas: Avisar a:
Urgencias 112

Informar a los padres, madres o tutores
legales lo antes posible.

Recomendaciones en caso de salida del centro, realizacion de ejercicio fisicou
otras situaciones:

Observaciones:
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Anexo 5.1 Ficha técnica de salud de Andalucia de AAS y/o Latex.

__ ESCOLARIZACION SEGURA
\i v DEL ALUMNADO A

>

JUNTR DE ANDALUCIA

Datos del alumno/a: .
CONSEJERIA DE EDUCACION

Nombre
Curso

Tutor/a FOTO

ALUMNO/
Edad A

Peso

Personas de contacto y teléfonos

Alérgico a:

Dieta exenta de:

(asmatico?  SI NO jMAYOR RIESGO DE ANAFILAXIA!  SI NO
;Sabe administrarse la medicaciéon? SI ~ NO

Medicamentos prescritos

TIPO NOMBR METODO DE
E ADMINISTRACION

DOSIS

Antihistaminic

o

Corticoide

Adrenalin

a

Otro

Nota: no existe responsabilidad de ningtin género si en el uso del deber de socorrer,
se produce alguna aplicacion incorrecta del medicamento de rescate (adrenalina

intramuscular) con el fin de salvar la vida del alérgico.
Firma del profesional sanitario y sello

Fdo.:
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Sintomas de alergia y pautas de actuacion

Ante la presencia de...

Actuacion

Picor de boca, enrojecimiento o erupcién

alrededor y/o hinchazoén de labios

1.

Retirar el alérgeno, si es que
queda, de l1a boca

., , . 2. Sentar al nifio en lugar
Erupcién cutdnea con picor y/o .
. , . tranquilo, apartado de 1Ia
hinchazén de extremidades u otra zona L . .
. . exposicion solar directa y dejar
del cuerpo (asociada o no a lo anterior) . . .
que explique lo sucedido (si es
que es capaz)
3. Administrar antihistaminicos (y
corticoides si la intensidad de
Nauseas, vomitos, dolor abdominal o los sintomas es importante)
diarrea (asociada o no a los anteriores . . .
( ) 4, Vigilar al nifio al menos 30
minutos
5. Avisar a la familia
6. Si la evolucion de estos
Picor de ojos, enrojecimiento, picor nasal, sintomas es muy rapida, se
estornudos de repeticion o moqueo recomienda administrar
abundante (asociados o no a cualquiera Adrenalina autoinyectable para
de los anteriores) evitar la progresion hacia
sintomas de mayor gravedad
Sensacion de cuerpo extrafio en garganta .
P . garganta, 1. Retirar el alérgeno
ronquera o tos perruna (asociados o no a .
. . 2. Administrar
cualquiera de los anteriores) .
Adrenalina
autoinyectable
3. Posicionamiento adecuado:
Tos seca repetitiva, dificultad para ® Consciente y sin dificultad
respirar, sensacion de opresion toracica, para respirar: Tumbado con
pitidos en el pecho o signos de las piernas elevadas
agotamiento (asociados o no a cualquiera e Consciente y con dificultad
de los anteriores) para respirar: Sentado
® Inconsciente pero capaz de
Mareo, palidez generalizada, . ,
respirar por si solo o con
desvanecimiento, presion arterial baja L. (1
P ja vomitos: Decubito lateral
labios o dedos azulados o sensaciéon de . .
dad (asociad lauiera d 4. Avisar al teléfono
gravedad (asociados o no a cualquiera de d .
e emergencias 112
los anteriores) . o
5. Nunca dejar solo al nifio/a
6. Avisar a la familia
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D./Dnha.: con DNI
en calidad de padre, madre 0 tutor legal del

alumno/a matriculad/a en el centro

autorizo al personal del centro

para que, en caso de necesidad, ayude a mi hijo/a para que reciba tratamiento con
la medicacidn prescrita para su alergia. Asimismo, me comprometo a informar al
centro de cualquier modificacion en los tratamientos. Ruego contacte conmigo o
cualquiera de las personas de contacto que aparecen en la ficha, en caso de que
mi hijo/a deba recibir tratamiento de urgencia o tenga sintomas de alergia en el

centro.

Y para que asi conste y surta los efectos oportunos, firmo la presente

En a de de

Fdo.:
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Anexo 5.2 Ficha Técnica de salud de Andalucia de DM1.

__ ESCOLARIZACION SEGURA
@ ) DEL ALUMNADO A

JUNTR DE ANDALUCIA

CONSEJERIA DE EDUCACION

Nombre:

Curso:

Tutor (a)

FOTO
Edad: ALUMMNOY
A

Peso:

Personas de contacto y teléfonos:

(Qué tipo de diabetes padece?

;Como se manifiesta?
¢Hay alguna actividad que consideren que se debe limitar?
¢Tiene otros problemas de salud?

Durante la crisis, ;tiene prescrita medicacion de urgencia via rectal?

MEDICACION Y DOSIS

LUGAR EXACTO DONDE SE GUARDA LA MEDICACION DEL ALUMNO/A

Firma del profesional sanitario y sello

Fdo.:
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D./Dna.: con DNI
en calidad de padre, madre 0 tutor legal del

alumno/a autorizo al personal docente para

que, en caso de necesidad, ayude a mi hijo/a para que reciba tratamiento con su
medicacion de urgencia. Asimismo, me comprometo a informar al centro de
cualquier modificacion en los tratamientos. Ruego contacte conmigo o cualquiera
de las personas de contacto que aparecen en la ficha en caso de que mi hijo/a deba
recibir tratamiento de urgencia o presente sintomas de hipoglucemia en el centro.

Y para que asi conste y surta los efectos oportunos, firmo la presente

En a de de

Fdo.:
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Anexo 5.3 Ficha Técnica de salud de Andalucia de Epilepsia.

ESCOLARIZACION SEGURA
L ~ DELALUMNADO /\

JUNTA DE ANDALUCIA

) CONSEJERIA DE EDUCACION
Nombre y apellidos:

Fecha de nacimiento:

Tutor/a:

Curso y grupo: FOTO
Y TP ALUMNCY/

Personas de contacto y teléfonos: A

Profesional sanitario y teléfono de contacto:

(Qué tipo de epilepsia padece?
¢Qué tipos de crisis manifiesta?
(Cuanto tiempo duran las crisis?

(Cuadles son los estimulos mas habituales que actian como desencadenantes de las
crisis?

¢hay alguna actividad que consideren que se debe limitar?
¢Tiene otros problemas de salud?
Durante la crisis, ;tiene prescrita medicacion de urgencia via rectal?

MEDICACION Y DOSIS

LUGAR EXACTO DONDE SE GUARDA LA MEDICACION DEL ALUMNO/A

Firma del profesional sanitario y sello

Fdo.:
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D./Dna.: con DNI en
calidad de padre, madre o tutor legal del alumno/a

autorizo al personal docente para que, en caso de necesidad, ayude a mi hijo/a para que
reciba tratamiento con su medicacion de urgencia ante crisis epiléptica. Asimismo, me
comprometo a informar al centro de cualquier modificacion en los tratamientos. Ruego
contacte conmigo o cualquiera de las personas de contacto que aparecen en la ficha en
caso de que mi hijo/a tenga una crisis o deba recibir tratamiento de urgencia en el centro.

Y para que asi conste y surta los efectos oportunos, firmo la presente

En a de de

Fdo.:
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Anexo 6. Censo de enfermedades cronicas de Andalucia.

‘Cerno de Alumnade con enfenmedades crénicas

Curso

/

o, A

ctpoepd | Junadeandalucia

NOMBRE APELLIDOS CURSO/ETAPA

ENFERMEDAD

)

FECHA MEDICACION
REALIZACION
DEL

PROTOCOLO

TLF DE
CONTACTO
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Anexo 7.1 Documento de exencion de responsabilidades de Extremadura.

ACTUACIONES EM LAS SITUACIONES DE URGENCIA MAS FRECUENTES

Por la presente autorizo al personal del centro educativo

de la localidad

a informar a todo el profesorado. y al resto de personal del centro si
fuese necesario, sobre la enfermedad del alumno/a

y a consultar los datos recogidos en esta Ficha de Salud, asi como a inter-
cambiar informacion con los profesionales sanitarios para garantizar un
control y tratamiento adecuado en el centro educativo.

Asimismo. autorizo a administrar el tratamiento recogido en esta Ficha
de Salud y eximo al personal del centro de cualquier responsabilidad que
pudiera derivarse de los efectos adversos y/o secundarios inherentes a su
administracion.

Fecha y firma del padre, madre o tutor legal del alumno/a
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Anexo 7.2 Documento de exencion de responsabilidades recogido en el plan

de Granada.

Autonizaciones o, A

Alnrrads e rtpe r
D.J/DRa:
Con  DMI en calidad de padre, madre o tutor legel del a@lemme o alumna
esoolarizdo en L] CEntro
educative de |z lolidad de

autorizo las Sgpuientes actuaconess:
ADMINISTRACKIN DE MEDICACKSN DE EMERGENCIA

Butoriza al personal docente y no docente que atiende a mi hijofa pars que, en caso de riesgo vital, administre 2 mi hijo o hija la medicacion
de emergencia presoita por su medico/s especialista.

AUTORIZA: MO AUTORIZA: WO PROCEDE:
TRASLADCD DE UN MENOR AL CENTRO DE SALUD

Butorizo al personal docente y o docente que atiende 2 mi hijofa en el centro educative para que, en czso de resge vital y Sempre y cuando
asi lo indique o 112, pueda trasladar = mi hijofa al centro de salud o =l hospital mas cercano por &l medio gue e centro valore mas

conveniente.

BAUTORIZA: NO AUTORIZA:

TRANSMISIIN DE INFORMACIGN

Butorizo al personal docente del centro educative 3 intercambizr o transmitir datos relacionados con la enfermedad cronica de mi hijofa con
los servicios de salud.

BUTORIZA: NO AUTORIZA:

Butorizo personal docente del centro educative a imtencambiar o transmitir datos medicos relaconades con la enfermedad cronica de mi
hijo/a en las reuniones de Transito Educativa.
BUTORIZA: WO AUTORIZA:

Butorize al personal docente del centro educativo & exponer una ficha en el aula, sia de profesores y otros espacios que utiliza mi hijosa,

«con la informacion basica == su enfermedad y las pautas de actuacion en caso de emergenda, con |a finalidad de ajustar la abencion y facilitar
la implementacion de las medidas y actuaciones descritas en el protocolo.

BUTORIZA: NO AUTORIZA:

Bsi mismo eximo de toda responsabilidad 3 las personas gue atiendan  mi hijofa en estos supuestos ya que estin actuando de conformidad
con el articulo 195 del Codigo Penal, donde se establece como defito el incumplimiento de la oblizacion de todas las personas a socomer 2 una
persona gue se halle desamparada y en pelfigro manifiesto y grave, cuando pudiere haoero sin riesgo propio ni de terceros. lgualmente, el
articulo 20 del C.P. Indica gue estan exentos de responsabilidad criminal los que obren en cumplimiento de un deber.

¥ para que asi conste y surta bos efectos oportunos, firmo la presente en
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Anexo 8 Autorizacion del programa de transito.

AUTORIZACION PARA EL TRASPASO DE DATOS MEDICOS DE
ENFERMEDADES CRONICAS

D ettt , como madre, padre,
tutor © PO el ALUMINO A « o it ess e s e sbssa st se s st s sa e e st s

matriculado en el EI/CEIP/TES .ottt sttt ss s autoreza a
que, en caso de cambio de centro v en el marco del Programa de Trinsito entre etapas
educativas, se traspasen los datos médicos aportados al centro en el se encuentra matriculado,

al centro de destino del alumno o alumna.
En observancia de la Ley Orginica de Proteccion de Datos, el centro se compromete

a no recabar datos innecesarios v a tratar de manera diligente v con observancia de las

medidas de segundad necesanias, los datos médicos personales facilitados por las familias,
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