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RESUMEN. La expectativa de vida de los nifios con enfermedades crénicas ha au-
mentado debido, en gran parte, a los avances cientificos. También es importante el
esfuerzo que se debe realizar para mejorar su calidad de vida, a partir de una integra-
cién satisfactoria de los nifios y adolescentes con una condicién crénica de salud en
los contextos educativos normalizados, como el escolar. Se constata que los padres
son los que comunican a la escuela la informacién referida a diversos aspectos de las
enfermedades de sus hijos. Asimismo, se constata que los profesores desconocen as-
pectos sobre las condiciones crénicas de salud infantil, lo que les hace menos hébiles
en su trato con nifios y adolescentes con alguna enfermedad crénica.

Este estudio pretende conocer las preocupaciones e intereses de los padres con hijos
enfermos cronicos o sin esta condicion, asi como las de los estudiantes de Magisterio
(profesores en su formacién inicial). Para ello, se plantean tres objetivos referidos a: los
contenidos de informacién, las personas implicadas y en relacién con la informacién
que la escuela deberfa recibir acerca de la enfermedad crénica infantil. Los padres y los
estudiantes de Magisterio manifiestan, en general, una actitud favorable hacia que la
escuela reciba informacién sobre esta temdtica aunque con algunas matizaciones.

INTRODUCCION

Los avances tecnoldgicos y médicos en el
cuidado de la salud han permitido la super-
vivencia de nifios y adolescentes con enfer-
medades crénicas. Actualmente se estd pres-
tando especial atencién al creciente niimero
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de nifios y adolescentes que se encuentran
en condiciones crénicas de salud (Perrin y
colbs., 1993). Asimismo, se ha incrementa-
do la atencién para impulsar la adaptacién
del nifio y de sus familias ante el estrés que
acompafa a las enfermedades crénicas

(Thompson y Gustafson, 1966).
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La prevalencia de las enfermedades
crénicas en nifios y adolescentes resulta
dificil de conocer ya que no es obligatoria
su declaracién (Garcfa Caballero, 1995).
En Estados Unidos, las personas afectadas
hasta los 16 afios por una condicién cré-
nica de salud oscilan entre el 5% y 10% de
la poblacién (Synoground Kelsey,
1990). Diversas encuestas rcai’izadas en
otros pafses reflejan, aproximadamente,
porcentajes semejantes (Garcfa Caballero,
1995). Recientemente se sefiala un au-
mento de nifios afectados por condiciones
crénicas de salud sobre todo estimando el
incremento de nifios con SIDA.

Para examinar el impacto psicolégico
de las enfermedades crénicas infantiles
hay que aumentar la atencién sobre la fa-
milia como una variable potencialmente
mediadora en la determinacién de los lo-
gros evolutivos del nifio (Hamlett, Pelle-
grini y Kartz, 1992). Ademds, el funciona-
miento familiar se considera como el mis
poderoso predictor del funcionamiento
psicolégico en los nifios enfermos créni-
cos (Hamlett, Pellegrini y Katz, 1992;
Thompson y Gustanon, 1966). Asimis-
mo, la enfermedad del nifio constituye un
acontecimiento para el conjunto de la
vida familiar que, generalmente, se acom-
pafa de la alrcracign en las actividades fa-
miliares (Pericchi, 1986).

Con una cierta precaucion, al genera-
lizar sobre las consecuencias de la enfer-
medad crénica en el grupo familiar, en
tanto que varfa en forma y composicién,
se estima que casi todas lyas familias con
un hijo enfermo crénico tienen que en-
frentarse con cuestiones, crisis y preocu-
paciones similares (Hobbs, Perrin y Ireys,
1985; Reiss, Steinglass y Howe, 1993;
Grau, 1993). Entre ellas cabe citar: la
respuesta al diagnéstico, la busqueda de
conocimiento, la incertidumbre, la obser-
vacién del dolor y el miedo, las preocupa-
ciones financieras, el mantenimiento del
equilibrio familiar, los hermanos y herma-
nas, la culpabilidad de los padres, la aflic-
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cién de estos sobre la pérdida de infancia
normal de sus hijos y los aspectos futuros
imaginados (miedo de «contagio», aisla-
miento y estigma, cuestiones sobre el de-
sarrollo, vulnerabilidad ante los profesio-
nales de la salud, visitas al hospital, etc.).

Si consideramos los antecedentes so-
cioculturales sobre el cuidado de la salud
de los nifios, un drea de especial preocupa-
cién donde se manifiesta la necesidad de
considerar la inclusién de la familia en la
atencidn al nifio enfermo se relaciona con
la experiencia de hospitalizacién infantil
(Palomo, 1995).

La educacién es un derecho irrevoca-
ble de todas las personas y por consiguien-
te, de la persona enferma (Gonzdlez-Si-
mancas y Polaino-Lorente, 1990).
Asimismo, la familia y la escuela son los
dos contextos sociales de aprendizaje y de-
sarrollo mds significativos para todos los
nifios y adolescentes y, ambos, tendrdn
una influencia decisiva en la orientacién
de su futuro personal. Con bastante fre-
cuencia estos ambientes se superponen y
se complementan, afectando ambos a la
conducta de los alumnos, por lo que no se
puede abordar el dcsarmﬁo y educacién
de los nifios sin tenerlos en cuenta (Marti-
nez Garcia, 1993). La participacién del
escolar enfermo crénico en actividades so-
ciales, educativas y recreativas favorece su
integracion sociJ (Palomo, 1997). Asi-
mismo, tanto las actitudes de los padres
como las del personal de la escuela influ-
yen en el reingreso en la escuela del nifio y
adolescente enfermo crénico (Sexson y
Madan-Swain, 1993).

Para prevenir o intervenir en cual-

uier situacién, concretamente en el caso
36 alumnos enfermos crénicos, debemos
conocer aquellas caracterfsticas que nos
ayuden a tomar decisiones adecuadas so-
bre qué hacer y cémo con el objeto de me-
jorar las experiencias de las personas im-
plicadas. Con este trabajo nos planteamos
conocer la opinidn de los padres sobre la in-

formacién que el contexto escolar deberia



recibir acerca de la enfermedad crénica in-
fantil. En este contexto metodolégico y
temdtico, nos ha parecido oportuno regis-
trar también la opinién de los estudiantes
de Magisterio en la misma materia; se
procederd, pues, a incluir los dos aspectos.
El trabajo presentado, financiado
or la DGICY’IP dentro del Programa
Eectorial de Desarrollo del Conocimien-
to, pretende exponer algunos resultados
obtenidos acerca de las opiniones de los
padres, en tanto mediadores de aspectos
relacionados con la informacién que la
escuela recibe sobre las condiciones cré-
nicas de salud de sus hijos, asi como las
de los alumnos de Magisterio como posi-
bles profesores futuros, en cuanto sujetos
que pueden intervenir en los alumnos
tanto en lo que se refiere a su desarrollo
personal como en el logro de aprendiza-
jes académicos.

Los profesores son, precisamente,
quienes Pucden proporcionar a padres y
médicos informaciones tiles acerca de los
sintomas y efectos del tratamiento de ni-
fios y a(i’olcscentcs enfermos crénicos
(Good Andrews, 1991). Sin embargo, los
profesores no reciben una preparacién
inicial sobre las caracterfsticas de la enfer-
medad infantil y su tratamiento, por lo
que manifiestan inseguridad a la hora de
enfrentarse al enfermo crénico (Eiser,
1990; Sexson y Madan-Swain, 1995).

Los padres, por su parte, refieren ma-
lentendidos a causa de la informacién
errénea de los profesores en este tema
(Lynch, Lewis y Murphy, 1993). Si los
profesores conociesen argunos aspectos
psicosociales relacionados con la enferme-
dad, se ajustarfan mejor a la situacién y fa-
vorecerfan la ejecuciéon escolar de los
alumnos enfermos crénicos (Good
Andrews 1991), ademds de que mostra-
rian y fomentarfan actitudes favorecedo-
ras hacia la aceptacién del nifio por parte
de sus compafieros y su reintegracion sa-
tisfactoria a la clase (Peckham, 1993).

No se debe olvidar, ademds, que los
profesores funcionan como modelos de
comportamiento para los compafieros del
nifio en la clase (SFt’uart y Goodsitt, 1966).
De todo ello, nace el interés por la opinién
de estudiantes de Magisterio, probables fu-
turos profesores, acerca de que la escuela
reciba informacion sobre este tema.

ANTECEDENTES

A lo largo del siglo xx la atencién sobre las
condiciones cn%nicas de salud ha tenido
un irr:iportante y progresivo papel en el
cuidado médico y la planificacion de la sa-
lud. La conducta social del nifio enfermo
crénico se desarrolla dentro de tres impor-
tantes sistemas: la familia, la escuela y los
escenarios donde se realizan cuidados mé-
dicos (Shute y Paton, 1990). A su vez, el
nifo interacciona dentro de cada uno de
estos sistemas sociales con adultos y con
otros nifios. Se trata de que estas interac-
ciones, tanto dentro de cada uno de los
sistemas como entre los sistemas, incidan
en el nifio enfermo crénico de forma satis-
factoria.

Centriandonos en el sistema escolar, el
estado de salud, entre otros factores, influ-
ye en la asistencia del nifio a dicho contex-
to, es decir, el nifio que padece una enfer-
medad crénica presenta una mayor
frecuencia de ausencias escolares que el
nifio no incluido en esta condicién aiiser,
1990). La enfermedad crénica infantil
también puede contribuir al aumento de
problemas de ajuste psicosocial (Barbarin,
1990; Pless y Nolan, 1991). Ademds, exis-
te poca cola{voracién entre el médico y los
profesores, a cl)esar de que ambos prof{sio—
nales pretenden que los nifios que pade-
cen enfermedades crénicas se bcncFlcicn
de las condiciones mejores para su desa-
rrollo (Marshall y Wuori, 1985).

Los padres y profesores, aunque en di-
ferentes contextos, tienen mds oportuni-
dades de observar conductas del nifio en
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diversas situaciones que el médico, que ve
al nifio en ocasiones esporddicas, para pla-
nificar intervenciones que favorezcan el
desarrollo arménico de su personalidad,
as{ como el logro de aprendizajes acadé-
micos. En el contexto escolar, los profeso-
res pueden proporcionar a los padres y a
los médicos informaciones ttiles sobre los
sintomas y los efectos del tratamiento de
los nifios que padecen una enfermedad
crénica (Good Andrews, 1991). La prepa-
racién de los profesores contribuirfa a
proporcionar una mayor seguridad en el
trato con el nifio enfermo crénico (Eiser,

1990).

INVESTIGACION PROPUESTA

HIPOTESIS Y OBJETIVOS

Se trata de una hipétesis de cardcter global
que se concreta en la formulacién tfe tres
objetivos, especificados a padres y a estu-
diantes de Magisterio (posibles profesores
en formacién inicial).

Consideramos que si los padres estdn
prcocu?ados por las actividadis de sus hi-
jos en el contexto escolar y determinan, en

ran parte, la comunicacién que se esta-
Elcce en dicho contexto sobre diversos as-
pectos de la enfermedad crénica infantil,
deberfan manifestar interés en que la es-
cuela reciba informacién sobre estos as-
pectos. Asimismo, la manifestacién de
este interés reflejarfa cambios en funcién
de determinadas variables (relacionadas
con el nifio y con los padres, como por
ejemplo: el hecho de tener hijos sanos o
enfermos crénicos).

Igualmente, si se piensa que los nifos
pasan gran parte de tiempo en el contexto
escolar y las condiciones crénicas de salud
determinan, de alguna manera, su asisten-
cia y ejecucién escolar, los profesores ten-
drfan una disposicién favorable acerca de
que la escuela reciba informacién respecto
a las condiciones crénicas de salud de ni-
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fios y adolescentes, lo que debe interesar
en gran medida a los profesores futuros.
Nos proponemos conseguir avanzar
en la comprensién de algunas caracteristi-
cas del dmbito de las enfermedades créni-
cas infantiles mediante la formulacién y
consecucién de los siguientes objetivos:

e Conocer la opinién de los padres
y de los estudiantes de Magisterio
sobre qué tipo de informacién
desearfan que recibiese la escuela
en relacién con la enfermedad
crénica infantil.

e Conocer la opinién de los padres y
de los estudiantes de Magisterio so-
bre quién o quiénes creen que de-
berfan informar acerca de la altera-
cién crénica del estado de salud de
los nifios en el contexto escolar.

e Conocer la opinién de los padres y
de los estudll)antcs de Magisterio
acerca de quién o quiénes deberfan
ser informados S('):LI'C diversos as-

ectos de la enfermedad crénica
infantil en el contexto escolar.

METODO

La rmuestra se compone de 83 padres de
los cuales 23 tienen algiin hijo con una
enfermedad crénica y, en el caso de 63,
ninguno de sus hijos experimenta una
condicién crénica de salud. Asimismo,
todos los padres pueden tener otros hijos.
En el caso de los padres con hijos sanos, al
menos uno de sus hijos es equiparable en
edad o curso escolar a alguno de los nifios
o adolescentes que padecen una enferme-
dad crénica. En total, entre los padres de
hijos enfermos crénicos y no incluidos en
esta condicidn, tienen 133 hijos. Se tienen
en cuenta las respuestas a 133 cuestiona-
rios en tanto que se estima 133 hijos con
sus respectivos padres. Las caracteristicas
de los padres e hijos aparecen en las ta-
blas I, 1T y IIL.



TABLA I
Caracteristicas demogrdficas de padres de hijos con diferentes condiciones de salud

Madre Padre
Sanos Enfermos Sanos Enfermos

Edad

20-30 afios 13 2 3 1

31-40 afios 61 8 58 5

41-50 afos 30 2 40 4

mis de 50 z 1 3 1

n.c. 4 10 6 12
Estado civil

casada/o 104 16 104 16

separada/o 0 1 0 1

divorciada/o 7 2 2 1

soltera/o 0 1 0 0

viuda/o 0 1 0 0

n.c. 4 2 4 5
Profesién *

Caregoria 1 53 19 13 13

Categorfa 2 22 2 70 5

Categoria 3 25 1 10 1

Caregoria 4 0 0 9 0

Categoria 5 1 0 1 0

n.c. 9 1 7 4

* Segiin Mendoza y cols. (1994).
TABLA 11
Caracteristicas demogrdficas de hijos con diferentes condiciones de salud
Sanos Enfermos Sanos Enfermos

Edad Escolaridad

0-6 afos 35 5 Infanuil 11 3

7-11 afios 38 10 Primaria 60 14

mds de 11 35 7 Secundaria 28 6

n.c. 2 1

Bachillerato 3 0

Sexo Universidad 3 0

Mujer 47 9 n.c. 3 0

Varén 62 14

n.c. 1 0 N.° Hermanos

Ninguno 20 4

Localidad Uno 75 7

Urbana 68 13 Dos 15 7

Rural 42 10 Mis de dos 0 5

n.c. 0 0 nc 0 0
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TABLA 111
Caracterfsticas de enfermedad de hijos enfermos crénicos

N.° casos N.° casos
Diagnostico Manifestaciones visibles
Diabetes 13 Algurs -
Disfuncién S.N.C. 1 Ningusia 9
Asma 2 b 0
V.I.H 1
Insuficiencia renal 1 . g
Sindrome hiper L.G.E. 1 KNan senl;c:)slz:;sllmén g
Fibrosis Quistica 1 Ningunn o
Gastricis 1 g o
Artritis 1
Hipogonadismo 1
Pronéstico
Edad de comienzo Empeorar 1
Primer afio 3 Ma.ntcncrsc estable 4
Segundo a sexto afio 9 Mejorar 1
Séptimo a undécimo afio 8 Incierto 3
n.c. 3 n.c. 14
Dias de ausencia escolar Probabilidad urgencias
Uno o mis 13 St 3
Ninguno 4 No 1
n.c. 6 n.c. 19

En cuanto a los posibles profesores fu-
turos, participan en la investigacién 180
estudiantes de Magisterio, procedentes de
las distintas especialidades. Se distribuyen
al azar siguiendo el orden alfabético. Se les
solicita que rellenen los tres cuestionarios
de opini6n propuestos. Se recogen datos
referidos a la edad, sexo, estado civil, pro-
cedencia rural o urbana, profesién de los
padres y si tienen algtn familiar o persona
cercana con una condicién crénica de sa-
lud. Las caracteristicas de los alumnos de
Magisterio aparecen en la tabla IV.

Los cuestionarios presentados a los
padres son cumplimentados, principal-
mente, por la madre (hijos enfermos cré-
nicos 56% y sin esta condicién 50%), por
el padre (20% y 13%) y por ambos (14%
y 13%). El resto por L enfermera o no
contesta.

El procedimiento seguido para obtener
la opinién de los padres se basa en la reco-
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gida de respuestas mediante la contesta-
cién de los padres a cuestionarios a los que
acompafia una carta de presentacién y so-
licitud de colaboracién. Tanto los padres
de hijos con una enfermedad crénica
como los que no tienen hijos con dicha
condicién reciben cuestionarios semejan-
tes excepto en algunas cuestiones relativas
a caracteristicas Ee la enfermedad especifi-
ca del hijo enfermo crénico.

El contacto con los padres de nifios y
adolescentes enfermos crénicos se realiza de
modo aleatorio cuando acuden a las consul-
tas que se realizan en el Hospital de Leén.

Los padres de hijos sanos son convoca-
dos en escuelas tanto en el 4mbito urbano
como rural. La seleccién de los padres de
hijos sin una condicién crénica di salud se
realiza aleatoriamente tomando como refe-
rencia que sus hijos retinan unas caracterfs-
ticas similares (edad, curso escolar...) a los
de los escolares enfermos crénicos.



TABLA IV
Caracteristicas de los estudiantes de Magisterio

Los instrumentos de evaluacién se
basan en una adaptacién de la escala uti-
lizada por Good Andrews (1991). Estos
instrumentos incluyen cuestiones relati-
vas a las necesidades y caracteristicas de
los escolares enfermos crénicos. Los
contenidos de estos instrumentos se
pueden ver en los cuestionarios del ane-
xo 1. Los tres instrumentos utilizados

son los siguientes:

e Instrumento 1. Aspectos suscepti-

bles de informacidn. Se trata de
una escala tipo Likert que consta
de 25 ftems o afirmaciones rela-
cionadas con diversos aspectos
de la enfermedad crénica infan-
til y su tratamiento en el contexto
escolar (limitaciones de activi-
dades, naturaleza de la enfer-
medad, efectos del tratamiento,
aspectos emocionales...). Los pa-

Dimensién N.e Dimensién N.e
Edad (afios) Profesién padre *
18-19 34-59 Categorfa 1 14
20-21 40-17 Categorfa 2 108
22-23 8-8 Caregorfa 3 30
24-25 2-3 Categorfa 4 74
26-27 2-3 n.c 21
28-34 2-1
43 1 Profesién madre *
Categoria 1 29
Sexo Categorfa 2 50
Mujer 141 Categorfa 3 16
Varén 39 Caregoria 4 0
n.c. 15
Estado civil
Soltera/o 178 Familiares enfermos crénicos
Casada/o 1 Padre 15
n.c. 1 Madre 14
Hermanos 14
Procedencia Abuelos 23
Urbana 103 Otros 12
Rural 67
e 10 * Segiin Mendoza, Sagrera y Batista (1994).

dres y los estudiantes de Magiste-
rio cf;ben responder a cada una
de las afirmaciones, segtn su opi-
nién, en funcién ch grado de
desacuerdo o acuerdo con el que
se identifiquen en la graduacién
delab.

Instrumento 2. Quién debe infor-
mar. Consta de los 25 {tems que
componen la escala anterior,
pero, en este caso, se refieren a
quién o quiénes deben proporcio-
nar la informacién acerca de cada
uno de los aspectos relacionados
con la enfermedad crénica infan-
til en el contexto escolar. Los pa-
dres y los estudiantes de Magisterio
deben responder a cada uno de los
ftems eligiendo las opciones que
consideren segin su opinién
(nifio, padres, médico, enfermera
escolarg,.
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e Instrumento 3. Quién debe ser in-
formado. Se trata de una escala que
consta de los mismos 25 ftems que
las anteriores. Esta escala se refiere
a quién o quiénes deben ser infor-
mados sobre diversos aspectos de la
enfermedad crénica infantil. Los
padres y los estudiantes de Magis-
terio deben responder a cada uno
de los ftems eligiendo las opciones

ue consideren segin su opinién
?director, profesor-tutor, enlfzermc-
ra escolar, compaferos).

ANALISIS Y RESULTADOS

El andlisis de datos se lleva acabo con el
rograma estadistico Complete Statistical
gystcm (CSS).

En el caso de la muestra de padres,
se realiza una matriz de 133 filas (n.° de
padres en funcién de un cuestionario
por cada hijo) y 245 columnas (variables
demogrificas, variables de los ftems co-
rrespondientes a cada uno de los tres
instrumentos y variables de enfermedad
respecto a los hijos enfermos crénicos).
La fiabilidad de Hos tres instrumentos re-
sulta satisfactoria (el coeficiente alpha
de Cronbach es .90, .85 y .95, respecti-
vamente).

Para la muestra de los futuros profe-
sores, se realiza una matriz de 180 filas
(n.° de estudiantes de Magisterio) y 240
columnas (caracteristicas de los alumnos y
variables de los ftemes correspondientes a
cada uno de los tres instrumentos). La fia-
bilidad de los tres instrumentos resulta
aceptable, aunque susceptible de mejorar
en el primer instrumento (el coeficiente
alpha de Cronbach es .77, .82 y .89, res-
pectivamente).

En primer lugar, consideramos si los
padres y los estudiantes de Magisterios
estdn de acuerdo con que el contexto es-
colar reciba informacién sobre diversos
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aspectos de la enfermedad crénica in-
fantil en la escuela y, si es asi, en qué
grado de acuerdo. En segundo lugar,
quién o quiénes consideran que deberia
informar y, en tltimo lugar, a quién o a
quiénes se deberia informar. Para ello se
realiza un andlisis de porcentajes donde
estimamos el nimero de sujetos y su
porcentaje en cada una de las 25 cuestio-
nes, que componen cada instrumento,
planteadas para dar la opinién de los pa-
dres y de los estudiantes de Magisterio.
Asimismo, todo ello, en funcién de que
los padres tengan al menos un hijo en-
fermo crénico o ningtin hijo incluido en
esta condicién de sa%ud.

A continuacién exponemos algunos
resultados obtenidos del andlisis de por-
centajes de las respuestas ante los cuestio-
narios citados. En general, se constata la
confirmacién de la Eipétesis propuesta de
tal modo que tanto los padres, de hijos en-
fermos cronicos y de hijos no incluidos en
dicha condicién, como los estudiantes de
Magisterio estin de acuerdo en que la es-
cucFa reciba informacién sobreﬂa enfer-
medad crénica infantil aunque con ciertas
matizaciones.

El andlisis del primer instrumento
—Aspectos susceptibles de in]ﬁ;rmacidn—,
aplicado a los padres, se realiza con 25
items en funcién del grado de desacuer-
do-acuerdo que vade 1 a 6. En latabla V
se puede verqla relacién de puntuaciones
directas y porcentajes con respecto a las
respuestas de todos los padres, ademds de
la diferenciacién entre aquellos que tie-
nen un hijo enfermo crénico y?os que
tienen hijos que no se incluyen en dicha
condicién de salud. Se manifiesta en la
mayorfa de los diversos ftems, de conte-
nido sobre informacién acerca de la en-
fermedad crénica infantil, un acuerdo
por parte de los padres, en cuanto a su
imparticién, reflejado en la eleccién de
puntuaciones 5 y 6 (graduacién de desa-
cuerdo-acuerdo 1-6).



TABLAV

Puntuaciones directas y porcentajes del Instrumento 1.
Aspectos susceptibles de informacidn segiin los padres de hijos con diferentes condiciones de salud

ITEM PADRES DE HIJOS CON PADRES DE HIJOS SIN PADRES DE HIJOS CON
GRADO DE ACUERDO DIFERENTES CONDICIONES CONDICIONES

(1-6) CONDICIONES DE SALUD | CRONICAS DE SALUD CRONICAS DE SALUD
1 (5-6) (126) 94% (104) 95% (22) 96%
2(5-6) (87) 65% (68) 64% (19) 82%
3 (5-6) (105) 89% (95) 86% (10) 44%
(1-2) (11) 47%
4 (5-6) (104) 78% (88) 80% (16) 70%
5 (5-6) (111) 83% (91) 83% (20) 87%
6 (5-6) (106) 87% (98) 89% (18) 79%
7 (5-6) (97) 74% (78) 71% (21) 91%
8 (5-6) (98) 73% (84) 76% (15) 65%
9 (5-6) (89) 67% (82) 65% (18) 78%
10 (5-6) (103) 77% (88) 80% (18) 78%
11 (5-6) (108) 81% (91) 82% (19) 83%
12 (5-6) (98) 73% (81) 63% (17) 74%
13 (5-6) (111) 83% (93) 85% (18) 78%
14 (5-6) (97) 73% (81) 74% (16) 73%
15 (5-6) (102) 76% (85) 77% (17) 74%
16 (5-6) (85) 64% (71) 64% (14) 61%
17 (1-2) (69) 52% (52) 47% (17) 73%
(3-4) (29) 22% (28) 26% (1) 4%
(5-6) (26) 19% (23) 21% (3) 13%
18 (1-2) (78) 58% (59) 54% (19) 82%
(3-4) (25) 18% (25) 24% 0) 0%
(5-6) (21) 15% (18) 17% (3) 13%
19 (5-6) (59) 44% (45) 41% (14) 61%
(3-4) (42) 32% (39) 35% 3) 13%
20(1-2) (15) 11% (6) 6% (9) 43%
(3-4) (36) 27% (33) 30% (3) 13%
(5-6) (64) 48% (56) 51% (8) 35%
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Puntuaciones directas y porcentajes del Instrumento 1.

TABLA V (Cont.)

Aspectos susceptibles de informacion segiin los padres de hijos con diferentes condiciones de salud

ITEM PADRES DE HIJOS CON PADRES DE HIJOS SIN PADRES DE HIJOS CON
GRADO DE ACUERDO DIFERENTES CONDICIONES CONDICIONES

(1-6) CONDICIONES DE SALUD CRONICAS DE SALUD CRONICAS DE SALUD

21 (5-6) (74) 56% (62) 57% (12) 52%

(1-2) (9) 39%

22 (5-6) (91) 68% (76) 69% (16) 65%

23 (5-6) (92) 69% (75) 68% (17) 74%

24 (5-6) (76) 57% (61) 55% (15) 65%

(3-4) (12) 17% (22) 19% (12) 8%

25 (5-6) (103) 77% (88) 80% (17) 65%

En concreto, considerando las res-
puestas de los padres de hijos con diferen-
tes condiciones de salud los porcentajes de
acuerdo, en dichas puntuaciones con res-
pecto a los 25 aspectos propuestos, van
desde el 64% al 94% aunque se reflejan
porcentajes menores del 50% en algunos
aspectos de la informacién, como los rela-
cionados con la severidad de la enferme-
dad en general (44%), la severidad de la
enfermedad de un determinado nifio
(48%), separar al nifo enfermo de otros
compaiieros enfermos (19%) y separar al
nifio enfermo de otros compafieros sanos
(15%).

En el caso de los padres de hijos «sa-
nos», el acuerdo va desde el 64% al 95%
resultando menor o muy cercano al 50%
en relacién con la severic{ad de la enferme-
dad en general (41%), la severidad de la
enfermedad de un determinado nifo
(51%), separar al nifio enfermo de otros
compafieros enfermos (21%) y separar al
nifio enfermo de otros compafieros sanos
(17%). Mientras que los padres de hijos
enfermos crénicos reflejan oscilaciones
que van desde el 52% al 96% resultando
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menos del 50% en la informacién sobre la
toma de comidas habituales escolares
(44%), la severidad de la enfermedad de
un determinado nifio (35%) separar al
nifio enfermo de otros compafieros enfer-
mos (13%) y separar al nifio enfermo de
otros compafieros sanos (13%).

Por dltimo, y légicamente, las opinio-
nes de los padres en los anteriores {temes
citados se localizan, principalmente, en las
puntuaciones que implican mayor desa-
cuerdo (1 y 2), sobre todo, en el caso de
los padres de hijos enfermos crénicos (se-
parar al nifio enfermo de otros compafe-
ros enfermos, 73%; separar al nifio enfer-
mo de otros compaiieros sanos, 82% y la
severidad de la enfermedad de un deter-
minado nifio, 35%).

Podemos concluir que en las respues-
tas de nuestra muestra se manifiesta una
tendencia en el sentido de que los padres
de hijos enfermos crénicos estin mds en
desacuerdo que los de hijos «sanos» sobre
que se informe acerca de algunos aspectos
como los siguientes: el aislamiento de los
nifios enfermos crénicos de compafieros
enfermos o «sanos», la severidad de la



enfermedad de un determinado nifo y la
informacién con respecto de la toma de
comidas habituales escolares. Este tltimo
aspecto en el caso de padres con hijos en-
fermos crénicos, se reparte entre puntua-
ciones 5y 6 (44%) y 1 y 2 (47%). El he-
cho de que unos padres estén muy de
acuerdo y casi la mitad muy en desacuer-
do puede ser debido a posibles interpreta-
ciones que habrfa que analizar con mds
profundidad como por ejemplo, temor a
reacciones adversas, principalmente de
compafieros o del propio nifio enfermo,
ante la informacién sobre restricciones en
contenidos o procedimientos relaciona-
dos con las conductas de alimentacién.

En cuanto a la tendencia con respecto
a la informacién sobre el aislamiento de
nifos enfermos crénicos de otros compa-
fieros enfermos o «sanos», creemos que se
puede deber a una mayor capacidad de
sensibilizacién y empatia de los padres de
nifios enfermos crénicos hacia aquellos
otros nifios que se incluyan en una condi-
cién crénica de salud, asf como hacia que
tanto sus hijos como otros nifios enfermos
crénicos puedan sufrir aislamiento o, in-
cluso, estigmatizacion en la convivencia o
relaciones interpersonales.

Asimismo, el hecho de que los padres
con hijos enfermos crénicos estén reparti-
dos entre muy de acuerdo y en desacuerdo
total, en cuanto a informar sobre la severi-
dad de la enfermedad de un determinado
nifio se puede deber a diferencias indivi-
duales en sus actitudes y opiniones con
respecto a lo que se deberfa informar so-
bre un nifio en particular. Serfa interesan-
te profundizar acerca de qué rasgos corre-
lacionan con el deseo mayor de
informacién o, en cambio, de reservarla.

Con respecto al andlisis del primer
instrumento —Aspectos susceptibles de in-
formacién—, aplicado a estudiantes de Ma-
gisterio, se usan el mismo nimero de
ftems que el aplicado a los padres y se si-
gue el mismo procedimiento. Se puede
ver en la tabla 8]

TABLA VI

Puntuaciones directas y porcentajes del
Instrumento 1. Aspectos susceptibles de
informacidn segiin los estudiantes de Magisterio

[tem/Grado de acuerdo (1-6)

1 (5-6) 146 (81%)
2 (5-6) 122 (68%)
3 (5-6) 116 (64%)
4 (5-6) 140 (78%)
5 (5-6) 149 (83%)
6 (5-6) 159 (88%)
7 (5-6) 157 (87%)
8 (5-6) 134 (74%)
9 (5-6) 127 (70%)
10 (5-6) 143 (79%)
11 (5-6) 139 (77%)
12 (5-6) 131 (73%)
13 (5-6) 146 (81%)
14 (5-6) 122 (68%)
15 (5-6) 116 (64%)
16 (5-6) 140 (78%)
17 (1-2) 94 (52%)
(3-4) 68 (38%)
(5-6) 22 (12%)

18 (1-2) 130 (72%)
(3-4) 61 (34%)
(5-6) 30 (17%)

19 (5-6) 83 (46%)
(3-4) 68 (38%)
(1-2) 22 (12%)
20 (5-6) 84 (46%)
(3-4) 61 (34%)
(1-2) 30 (17%)

21 (5-6) 64 (35%)
(3-4) 70 (39%)
(1-2) 43 (24%)
22 (5-6) 105 (58%)
(3-4) 49 (27%)
(1-2) 25 (14%)
23 (5-6) 89 (49%)
(3-4) 54 (30%)
(1-2) 36 (20%)
24 (5-6) 90 (40%)
(3-4) 65 (36%)
(1-2) 25 (14%)

25 (5-6) 137 (76%)
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Como se puede observar, se manifiesta
acuerdo en cuanto a la imparticién de infor-
macién sobre aspectos de enfermedad créni-
ca infantil, como se indica con las puntuacio-
nes 5 y 6 (graduacién de desacuerdo-acuerdo
1-6). {os porcentajes de acuerdo van desde el
58% al 88%, aunque resultan menor del
50% en algunos aspectos de la informacién
como los siguientes: aislar al nifio de las en-
fermedades de otros compafieros (12%), ais-
lar a otros compafieros del nifio enfermo
(17%), la severidad de la enfermedad en ge-
neral (46%), la severidad de la enfermedad
de un determinado nifio (46%), explicacién
de la alteracién del estado de salud del nifio a
sus compafieros (35%), los sentimientos de
los padres sobre la enfermedad (49%) y, por
dltimo, las preocupaciones familiares que
afectan al nifio (40%).

A continuacién, consideramos los as-
pectos de informacién donde se refleja
menos acuerdo en cuanto a su imparti-
cién. Mds de la mitad de estudiantes de
Magisterio no estdin muy conformes con
respecto a que se proporcione informa-
cién acerca jel hecho de separar al nifio de
las enfermedades de otros compaiieros
(1-2/52%; 3-4/38%) y la mayoria, con
respecto a separar a otros compaiferos del
nifio enfermo (1-2/72%; 3-4/34%); se-
giin los datos de esta muestra, los futuros

rofesores reflejan una actitud positiva
Eacia la atencién a la diversidad y, en con-
creto, a la integracién escolar de los alum-
nos con condiciones crénicas de salud.

En cuanto a la opinién acerca de in-
formar sobre la severidad de la enferme-
dad en general asf como sobre la severidad
de la enfermedad de un determinado
nifio, casi la mitad estin bastante de
acuerdo aunque el 12% y el 17%, respec-
tivamente, manifiestan bastante desacuer-
do y el 38% y el 34%, respectivamente,
no se definen sobre si les parece mds o me-
nos conveniente informar acerca de estos
dos aspectos. Resultarfa interesante pro-
fundizar en estos aspectos de la informa-
cién, en el sentido de conocer las razones

228

subyacentes por las que los futuros maes-
tros responden a estos ftems (19 y 20), de
tal mocfo que se obtengan posibf;s expli-
caciones de estos resultados.

Asimismo, las respuestas acerca de la
opinién sobre la explicacién de la altera-
c1én del estado de salud del nifio a sus
compafieros no manifiestan conformidad
clara sobre qué hacer acerca de este aspec-
to (5-6/35%; 3-4/39%; 1-2/24%). Algo
semejante ocurre con respecto a la infor-
macién sobre los sentimientos de los pa-
dres sobre la enfermedad (5-6/49%;
3-4/30% y 1-2/20%) y las preocupacio-
nes famii,iarcs ue afectan al nifio
(5-6/40%; 3-4/36%; 1-2/14%), aunque
la tendencia se deriva a la conformigad
con proporcionar informacién sobre estos
aspectos. Estas cuestiones se refieren a in-
formacién de aspectos mis ersonales,

rivados y emocionales (explicaciones a
Fos compafieros, sentimientos de los pa-
dres, preocupaciones familiares) que, pro-
bablemente, las personas consideran mds
controvertidas en cuanto a reservar su in-
formacién en funcién de diversos factores
o variables que en este estudio no se anali-
zan pero cuyos resultados sugieren la ne-
ccsicfad de su indagacién.

En el estudio realizado sobre la opi-
nién de los padres, aparecen semejanzas
con la opinién de los estudiantes de Ma-
gisterio respecto a la conformidad de pro-
porcionar informacién acerca de la grave-
dad de la enfermedad, en general, y la
enfermedad de un determinado nifio asf
como sobre la separacién de unos nifios
de otros. En cambio, en cuestiones rela-
cionadas con aspectos emocionales e inti-
mos (explicaciones a los compaiieros, sen-
timientos de los padres, preocupaciones
familiares), los estudiantes estin menos
conformes con respecto a que se propor-
cione informacién. Una posible explica-
cién se podria derivar del hecho de que los
estudiantes de Magisterio, de la muestra
en cuestién, no convivan con nifios y ado-
lescentes con condiciones crénicas de



salud en calidad de hijos (ademds en la
muestra tampoco se manifiesta la existen-
cia de una gran frecuencia de familiares
enfermos crgnicos con los que convivan).

También, se ha encontrado que las re-
des de apoyo social tienen un efecto posi-
tivo en el ajuste psicolégico de las madres
de nifios y adolescentes con condiciones
crénicas d)é salud, en parte porque aumen-
tan su sentimiento de disponibilidad de
vias para lograr sus objetivos (Venters y
Wallander, en prensa). Puede ocurrir que
los padres estén conformes con respecto a
la imparticién de informacién sobre este
tipo de cuestiones debido a lograr sentirse
aﬂ)viados al poder compartir sus preocu-
paciones y sentimientos.

El andlisis del segundo instrumento
—Quién debe informar—, aplicado a los

padpres, considera la opinién de los pa-
dres acerca de quién o quiénes deben
informar sobre cada una de las cuestio-
nes de informacién acerca de la enfer-
medad crénica infantil que hemos plan-
teado. Las diferentes personas que
hemos propuesto como candidatas para
pro[porcionar informacién en cada una
de las 25 cuestiones son el propio nifio
(N), los padres (P), el médico (M) y la
enfermera (E).

Los datos en porcentajes que los pa-
dres manifiestan, respecto a este objetivo,
aparecen en las tablas VII, VIII y IX. Estos
dgtos se consideran, segin toci’os los pa-
dres que componen la muestra, es decir,
con hijos con diferentes condiciones de
salud y en funcién de tener hijos «sanos» o
hijos con una enfermedad crénica.

TABLA VII

Puntuaciones directas y porcentajes del Instrumento 2.
Quién debe informar segiin los padres de hijos con diferentes condiciones de salud

[TEM NINO PADRES MEDICO ENFERMERA
1 (16) 12% (59) 44% (71) 53% (16) 12%
2 (25) 19% (59) 44% (46) 34% (11) 8%
3 (17) 13% (65) 49% (60) 45% (11) 8%
4 (17) 13% (90) 68% (30) 32% (11) 8%
5 (4) 3% (30) 22% (115) 86% (18) 13%
6 (5) 4% (30) 22% (83) 62% (51) 38%
7 (6) 4% (41) 31% (85) 64% (19) 14%
8 4) 3% (34) 25% (102) 77% (13) 10%
9 (23) 17% (81) 61% (47) 35% (15) 11%
10 (6) 4% (57) 43% (64) 48% (28) 21%
11 2) 1% (41) 31% (96) 72% (22) 16%
12 (3) 2% (61) 46% (84) 63% (13) 10%
13 (2) 1% (60) 45% (75) 56% (29) 21%
14 (6) 4% (50) 37% (82) 62% (28) 21%
15 (14) 10% (59) 44% (66) 50% (33) 25%
16 9) 7% (46) 35% (81) 61% (21) 16%
17 (5) 4% (33) 25% (88) 66% (20) 15%
18 3) 2% (28) 21% (89) 67% (23) 17%
19 (4) 3% (36) 27% (105) 79% (13) 10%

20 (2) 1% (37) 28% (93) 70% (21) 16%
21 (19) 14% (56) 42% (46) 34% (33) 25%
22 (60) 45% (66) 50% (22) 16% (6) 4%
23 (7) 5% (93) 70% (30) 22% (18) 13%
24 (25) 19% (89) 67% (24) 18% (10) 7%
25 (5 4% (55) 41% (66) 50% (55) 41%
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TABLA VIII

Puntuaciones directas y porcentajes del Instrumento 2.
Quién debe informar segiin los padres de hijos sin enfermedad crénica

ITEM NINO PADRES MEDICO ENFERMERA
1 (12) 1% (50) 45% (59) 54% (14) 13%
2 (18) 16% (49) 44% (38) 34% (10) 9%
3 (17) 15% (53) 48% (51) 46% (10) 9%
4 (13) 12% (75) 68% (26) 24% (10) 9%
5 (4) 4% (25) 23% (97) 88% (16) 14%
6 (3) 3% (22) 20% (69) 63% (48) 44%
7 2 2% (31) 28% (72) 65% (17) 15%
8 @ 2% (26) 24% (87) 79% (10) 9%
9 (13) 12% (68) 62% (44) 40% (14) 13%
10 (3) 3% (47) 43% (57) 52% (23) 21%
1 0) 0% (34) 31% (80) 73% (20) 18%
12 0) 0% (47) 43% (71) 64% (13) 12%
13 0) 0% (48) 44% (64) 58% (28) 25%
14 (2) 2% (39) 35% (70) 64% (26) 24%
15 (10) 9% (46) 42% (55) 50% (31) 28%
16 (5) 5% (40) 36% (67) 71% (21) 19%
17 2) 2% (27) 24% (79) 72% (16) 14%
18 ©0) 0% (22) 20% (79) 72% (19) 17%
19 2) 2% (30) 27% (88) 80% (12) 11%
20 (1 1% (32) 29% (78) 71% (21) 19%
21 (11) 10% (45) 41% (41) 37% (31) 28%
22 (47) 43% (54) 49% (22) 20% 6) 5%
23 (5) 4% (72) 65% (27) 24% (16) 14%
24 (20) 18% (74) 67% (18) 16% ©9) 8%
25 @ 2% (47) 43% (52) 47% (47) 43%

Con respecto a quién o quiénes deben
informar en nuestra muestra, se reflejan
las siguientes caracteristicas. En relacién
con los padres de hijos con diferentes con-
diciones de salud, y en todos los aspectos
propuestos, se reflejan porcentajes, en el
caso de que el que deba proporcionar la
informacién sea el nifio, que van desde el
1% al 45%; si son los padres, desde el
21% a al 70%; si es el médico, desde el
16% al 79% y, por tltimo, si es el perso-
nal de enfermeria desde el 4% al 41%.

En el caso de los padres de hijos «sa-
nos», si consideran que es el nifio el que
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debe informar, los porcentajes van desde
el 0% al 43%; si son los padres, desde el
20% al 68%s; si es el médico, desde el 16%
al 88% vy, por ultimo, si es el personal de
enfermerfa, desde el 5% al 44%. Mientras
que si se trata de los padres de hijos enfer-
mos crénicos, si consideran que tiene que
informar el nifio, los porcentajes van des-
de el 0% al 56%; si son los padres, desde el
22% al 91%s; si es el médico, desde el 0%
al 78% y, por tdltimo, si es el personal de
enfermerfa, desde el 0% al 35%.

Con respecto a la posible interpreta-
cién de estos datos, estimamos que, en



TABLA IX

Puntuaciones directas y porcentajes del Instrumento 2.
Quién debe informar segiin los padres de hijos con enfermedad crénica

ITEM NINO PADRES MEDICO ENFERMERA
1 (4) 17% (9) 39% (12) 52% (2) 9%
2 (7) 30% (10) 44% (8) 35% (1) 4%
3 (0) 0% (12) 52% (9) 39% (1) 4%
4 (4) 17% (15) 65% (4) 17% (1) 4%
5 (0) 0% (5) 22% (18) 78% (2) 9%
6 (2) 9% (8) 35% (14) 61% (3) 13%
i (4) 17% (10) 43% (13) 56% (2) 9%
8 (2) 9% (8) 35% (15) 65% (3) 13%
9 (10) 44% (13) 56% (3) 13% (1) 4%

10 (3) 13% (10) 43% (7) 30% (5) 22%
11 (2) 9% (7) 30% (16) 69% (2) 9%
12 (3) 13% (14) 61% (13) 56% (0) 0%
13 (2) 9% (15) 52% (11) 48% (1) 4%
14 (4) 17% (11) 48% (12) 52% (2) 9%
15 (4) 17% (13) 56% (11) 48% (2) 9%
16 (4) 17% (6) 26% (14) 61% (0) 0%
17 (3) 13% (6) 26% (9) 39% (4) 17%
18 (3) 13% (6) 26% (10) 43% (4) 17%
19 (2) 9% (6) 26% (17) 74% (1) 4%
20 (1) 4% (5) 22% (15) 65% (0) 0%
21 (8) 35% (11) 48% (5) 22% (2) 9%
22 (13) 56% (12) 52% (0) 0% (0) 0%
23 (2) 9% (21) 91% (3) 13% (2) 9%
24 (5) 22% (15) 65% (6) 26% (1) 4%
25 (3) 13% (8) 35% (14) 61% (8) 35%

nuestra muestra, aparece una tendencia en
el sentido de que las personas que se consi-
deran como principales para colaborar en
la imparticién de informacién, sobre los
diversos aspectos propuestos de la enfer-
medad crénica in ti]i’, son los padres y el
médico con excepcién de algunos aspectos
donde se opina que el propio nifio o el per-
sonal de enfermerfa también debe colabo-
rar en la tarea de proporcionar informa-
cién. En este sentido, algunos padres de
hijos enfermos crénicos opinan que el nifio
debe informar sobre aspectos como mover-
se libremente por la escuela (30%), conoci-
miento del nifio sobre su propia enferme-
dad (44%), explicacién de la alteracién del

estado de salud del nifio a sus compafieros
(35%), ademds de los sentimientos sobre
su propia enfermedad (56%). Asimismo,
opinan que el personal de enfermerfa debe
informar sobre los servicios de apoyo rela-
cionados con la enfermedad crénica infan-
til externos a la escuela (35%). En los dis-
tintos aspectos sefialados, en alguna
medida, incluyen a diversas personas de las
propuestas, en la imparticién de la infor-
macién, pero en cuanto a la tarea de infor-
mar acerca de los sentimientos del nifio so-
bre su enfermedad, queda repartida,
tinicamente, entre los padres (52%) y el
propio nifo (56%) sin considerar al médi-
co o al personal de enfermerfa.
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En su caso, los padres de hijos «sanos»
opinan que los nifos deben informar so-
bre sus propios sentimientos (43%) mien-
tras que la enfermera, sobre tareas de cui-
dado y manejo del escolar enfermo
(44%), asi como sobre los servicios de
apoyo relacionados con la enfermedad
crénica infantil externos a la escuela
(35%).

Podemos concluir que en las respues-
tas de nuestra muestra, se manifiesta una
tendencia en el sentido de que los padres
de hijos enfermos crénicos creen que los

nifios y adolescentes enfermos crénicos
deben ser incluidos como colaboradores
en la imparticién de informacién en algu-
nos aspectos, en mayor medida, que lo
que manifiestan los que no tienen hijos en
estas condiciones de salud.

Con respecto al andlisis del segundo
instrumento —Quién debe informar—, apli-
cado a los estudiantes de Magisterio, las di-
ferentes personas que se proponen coinci-
den con las indicadas en la muestra de los
padres. Los datos en porcentajes se en-
cuentran en la tabla X.

TABLAX

Puntuaciones directas y porcentajes del Instrumento 2.
Quién debe informar segiin los estudiantes de Magisterio

[TEM NINO PADRES MEDICO ENFERMERA
1 (37) 20% (38) 68% (145) 80% (27) 15%
2 (43) 24% (90) 50% (98) 54% (32) 8%
3 (17) 9% (68) 38% (144) 80% (32) 8%
4 (51) 28% (121) 67% (58) 32% (19) 10%
5 9) 5% (51) 28% (163) 90% (40) 22%
6 9) 5% (60) 33% (107) 59% (96) 53%
7 (10) 5% (57) 32% (149) 83% (36) 20%
8 (12) 7% (38) 21% (160) 89% (36) 20%
9 (51) 28% (141) 78% (51) 28% (1) 6%
10 (21) 12% (92) 51% (117) 65% (67) 37%
1 (9) 5% (58) 32% (140) 78% (48) 27%
12 (10) 5% (106) 59% (135) 75% (36) 20%
13 (19) 11% (76) 42% (119) 66% (59) 33%
14 (3) 9% (64) 35% (142) 79% (44) 24%
15 (20) 11% (75) 42% (130) 72% (44) 24%
16 (13) 7% (61) 34% (145) 80% (40) 22%
17 (17) 9% (56) 31% (133) 74% (37) 20%
18 (20) 11% (59) 33% (118) 65% (30) 17%
19 (12) 7% (53) 29% (146) 81% (35) 19%
20 (13) 7% (84) 47% (136) 76% (26) 14%
21 (74) 41% (86) 48% (65) 36% (38) 21%
22 (138) 77% (82) 46% (23) 13% (2) 1%
23 (15) 8% (165) 92% (23) 13% (7) 4%
24 (72) 42% (144) 80% (16) 9% 2 1%
25 (8) 4% (67) 37% (110) 61% (104) 58%
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En todos los aspectos propuestos, se
manifiestan porcentajes, en el caso de que
el que proporcione informacién sea el
nifio, que van desde el 4% al 77%; si son
los padres, desde el 21% al 92%; si es el
médico, desde el 9% al 90%; y, por ulti-
mo, si es el personal de enfermeria, desde

el 1% al 53%.

En los distintos aspectos senalados,
los estudiantes de Magisterio incluyen en
alguna medida a las personas propuestas
para impartir informacién acerca de las
condiciones crénicas de salud. Pero la ten-
dencia es que las personas que han de in-
formar sobre aspectos de la enfermedad
crénica infantil son, principalmente, el
médico y los padres, aunque hay aspectos
concretos que se asignan, en Eparte, al pro-
pio nifo o al personal de enfermeria.

En relacién con el propio nifio, se
opina que éste debe informar sobre el co-
nocimiento de su propia enfermedad
(28%), e igual porcentaje corresponde al
médico; y el 77% piensa que es el propio
nifno quien ha de explicar a sus compafie-
ros la alteracién de su estado de salud; e
igualmente, se piensa que el nifio debe co-
laborar en la informacién que se propor-
cione sobre las preocupaciones familiares

ue le afectan (42%) junto a sus padres

80%). Esto puede significar que conside-
ran adecuado que los propios nifos y ado-
lescentes con una condicién crénica de
salud colaboren también como informa-
dores en programas de integracién de
alumnos con condiciones crénicas de sa-
lud en las escuelas.

Aunque debe existir la conformidad
de los padres y los propios nifios en los
programas donde se imparta informacién
como una estrategia de dicho programa.
Al hilo de esto, no hay mejor «experto» en
el tratamiento y cuidado que el propio
nifio o adolescente y, de este modo, el
nifio y adolescente pueden explicar su ex-
periencia a sus compafieros siempre que se
conozca y respete los sentimientos de és-

tos sobre lo que dicen a sus iguales (Peck-
ham, 1993).

Los estudiantes de Magisterio, de la
muestra utilizada, opinan, respecto al per-
sonal de enfermerfa, que deben participar
en la imparticién de informacién acerca de
tareas y manejo del escolar enfermo créni-
co (53%), junto al médico (59%); diferen-
ciacién de los sintomas de la enfermedad
de otras causas (20%), junto al médico
(89%) y los padres (21%) y, por tltimo, en
los servicios de apoyo relacionados con la
enfermedad crénica infantil externos a la
escuela (58%), junto al médico (61%).
Estos resultados manifiestan la idea de que
la atencién a los nifios y adolescentes con
condiciones crénicas de salud debe ser
multidisciplinar ya que también conside-
ran conveniente f; colaboracién del perso-
nal de enfermerfa en la tarea de imparti-
cibn de informacién con respecto a
diversos aspectos de estos nifios.

En definitiva, las respuestas tienden a
sefialar que el médico yﬁ)os s)adrcs deben
ser los principales responsables de impar-
tir informacién aunque en algunos aspec-
tos se considera importante o comple-
mentaria la propia participacién de los
nifios y adolescentes enfermos crénicos y
el propio personal de enfermerfa.

El andlisis del tercer instrumento
—Quién debe ser informado—, presentado a
los padres, considera la opinién de estos
acerca de quién o quiénes deben ser infor-
mados sobre cada una de las cuestiones de
informacién planteadas con respecto a la
enfermedad crénica infantil. Las diferen-
tes personas que hemos propuesto como
candidatas para recibir informacién, en
cadaunade ll:'as 25 cuestiones, son el direc-
tor (D), el profesor-tutor (P), la enfermera
(E) y los compaiieros (C). Los datos en
porcentajes que los padres manifiestan
reil)ecto a este objetivo aparecen, segtin
todos los padres, asi como de acuerdo con
la distincién de padres de hijos «sanos» y
de enfermos crénicos, en las tablas XI, XI1
y XIII, respectivamente.
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TABLA XI

Puntuaciones directas y porcentajes del Instrumento 3.
Quién debe ser informado segiin los padres de hijos con diferentes condiciones de salud

[TEM DIRECTOR PROFESOR-TUTOR ENFERMERA COMPANEROS
1 (55) 41% (100) 75% (14) 10% (19) 14%
2 (63) 47% (86) 65% (13) 10% (18) 13%
3 (46) 34% (68) 51% (42) 31% (16) 12%
4 (57) 43% (62) 47% (14) 10% (31) 23%
5 (54) 41% (93) 70% (42) 31% (18) 13%
6 (32) 24% (88) 66% (51) 38% (13) 10%
7 (30) 22% (98) 74% (29) 22% (11) 8%
8 (25) 19% (82) 62% (47) 35% (21) 16%
9 (21) 23% (91) 68% (36) 27% (25) 19%

10 (45) 34% (82) 62% (40) 30% (35) 26%
11 (27) 20% (62) 47% (96) 72% (22) 16%
12 (43) 32% (83) 62% (53) 40% (19) 14%
13 (41) 31% (72) 54% (55) 41% (14) 10%
14 (27) 20% (77) 58% (74) 55% (13) 10%
15 (23) 17% (99) 74% (37) 28% (16) 12%
16 (28) 21% (82) 62% (37) 28% (12) 9%
17 (37) 28% (72) 54% (41) 31% (27) 20%
18 (37) 28% (72) 54% (44) 33% (21) 16%
19 (54) 41% (78) 59% (57) 43% (25) 19%
20 (51) 38% (80) 60% (47) 35% (24) 18%
21 (25) 19% (83) 62% (35) 26% (38) 28%
22 (23) 17% (83) 62% (29) 22% (37) 28%
23 (41) 31% (81) 61% (32) 24% (17) 13%
24 (35) 26% (91) 68% (29) 22% (16) 12%
25 (57) 43% (70) 53% (46) 34% (23) 17%
TABLA XII

Puntuaciones directas y porcentajes del Instrumento 3.
Quién debe ser informado seguin los padres de hijos sin enfermedad crénica

(TEM DIRECTOR PROFESOR-TUTOR ENFERMERA COMPANEROS
1 (46) 42% (85) 77% (11) 10% (15) 14%
2 (55) 50% (71) 64% (12) 11% (14) 13%
3 (36) 33% (60) 54% (38) 34% (14) 13%
4 (49) 44% (53) 48% (13) 12% (29) 26%
5 (47) 43% (78) 71% (37) 34% (16) 14%
6 (25) 23% (75) 68% (46) 42% (11) 10%
7 (24) 22% (82) 74% (25) 23% (11) 10%
8 (21) 19% (65) 59% (40) 36% (19) 17%
9 (25) 23% (75) 68% (30) 27% (22) 20%

10 (37) 34% (68) 62% (35) 32% (32) 29%
11 (21) 19% (50) 45% (59) 54% 9) 8%
12 (36) 33% (69) 63% (46) 42% (17) 15%
13 (32) 29% (63) 57% (50) 45% (11) 10%
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Puntuaciones directas y porcentajes del Instrumento 3.

TABLA XII (Cont.)

Quién debe ser informado segiin los padres de hijos sin enfermedad crénica

ITEM DIRECTOR PROFESOR-TUTOR ENFERMERA COMPANEROS
14 (21) 19% (63) 57% (64) 58% (10) 9%
15 (18) 16% (81) 74% (33) 30% (13) 12%
16 (22) 20% (68) 62% (34) 31% (12) 11%
17 (31) 28% (66) 60% (35) 32% (25) 23%
18 (32) 29% (66) 60% (39) 35% (19) 17%
19 (46) 42% (67) 61% (49) 44% (22) 20%
20 (46) 42% (69) 63% (39) 35% (22) 20%
21 (22) 20% (67) 61% (33) 30% (33) 30%
22 (21) 19% (65) 59% (24) 22% (33) 30%
23 (37) 34% (68) 62% (27) 24% (14) 13%
24 (30) 27% (77) 70% (25) 23% (15) 14%
25 (48) 44% (60) 54% (38) 34% (20) 18%

TABLA XIII

Puntuaciones directas y porcentajes del Instrumento 3.

Quién debe ser informado segiin los padres de hijos con enfermedad crénica

ITEM DIRECTOR PROFESOR-TUTOR ENFERMERA COMPANEROS
1 (9) 39% (15) 65% (3) 13% (4) 17%
2 (8) 35% (15) 65% (1) 4% (4) 17%
3 (10) 43% (8) 35% (4) 17% (2) 9%
4 (8) 35% (9) 39% (1) 4% (2) 9%
5 (7) 30% (15) 65% (5) 22% (2) 9%
6 (7) 30% (13) 56% (5) 22% 2) 9%
74 (6) 26% (16) 69% (4) 17% (0) 0%
8 (4) 17% (17) 74% (7) 30% (2) 9%
9 (6) 26% (16) 69% (6) 26% (3) 13%
10 (8) 35% (14) 61% (5) 22% (3) 13%
11 (21) 19% (12) 52% (7) 30% (1) 4%
12 (7) 30% (14) 61% (7) 30% (2) 9%
13 (9) 39% (9) 39% (5) 22% 3) 13%
14 (6) 26% (14) 61% (10) 44% (3) 13%
15 (5) 22% (18) 78% (4) 17% (3) 13%
16 (6) 26% (14) 61% (3) 13% (0) 0%
17 (6) 26% (6) 26% (6) 26% (2) 9%
18 (5) 22% (6) 26% (5) 22% (2) 9%
19 (8) 35% (11) 48% (8) 35% (3) 13%
20 (5) 22% (11) 48% (8) 35% (2) 9%
21 (3) 13% (16) 69% (2) 9% (5) 22%
22 2 9% (18) 78% (5) 22% (4) 17%
23 (4) 17% (13) 56% (5) 22% (3) 13%
24 (5) 22% (14) 61% (4) 17% (1) 4%
25 (9) 39% (10) 43% (8) 35% (3) 13%
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Con respecto a quién o a quiénes de-
ben recibir informacién acerca de diversos
aspectos de la enfermedad crénica infan-
til, nuestra muestra refleja los siguientes
datos y tendencias. En relacién con los pa-
dres de hijos con diferentes condiciones
de salud, f{ en todos los aspectos propues-
tos, se reflejan los porcentajes siguientes,
en el caso de que quién deba ser informa-
do sea el director, van desde el 17% al
47%, si es el profesor-tutor, desde el 51%
al 75%, si es la enfermera, desde el 10% al
72% y, por tltimo, si son los compafieros,
desde el 8% al 28%.

En el caso de los padres de hijos sanos
si estiman que es el director quien debe re-
cibir informacién, los porcentajes van
desde el 19% al 50%, si es el profesor-tu-
tor, desde el 45% al 77%, si es la enferme-
ra, desde el 10% al 58% vy si son los com-
pafieros, desde el 8% al 30%. Y, por
tltimo, los padres de hijos enfermos cré-
nicos si consideran que es el director el
que debe ser informado los porcentajes
van desde el 9% al 43%, si es el profe-
sor-tutor desde el 26% al 78%, si es la
enfermera desde el 4% al 44% vy, por ulti-
mo, si son los companeros desde el 0%
al 22%.

Podemos concluir que en las respues-
tas, de nuestra muestra, se manifiesta una
tendencia en el sentido de que los padres,
en general, opinan que se debe informar a
tocEas las personas propuestas aunque en
diferente medida. l:r;timan que las princi-
pales personas que deben ser informadas
son el profesor-tutor, esencialmente, y el
director del centro escolar. Asimismo, en
el caso de los padres de hijos enfermos
crénicos, opinan que los compafieros no
deben recigir informacién ni sobre los
efectos de la enfermedad en el desarrollo y
aprendizaje, ni sobre los efectos de la en-
fermedad y tratamiento en la resistencia y
vigor. Probablemente, por temor a que
sus hijos no sean tratados como «norma-
les» o se hagan atribuciones adversas sobre
sus posibilidades.
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En relacién con el andlisis del tercer
instrumento —Quién debe ser informado—,
presentado a los estudiantes de Magisterio,
se encuentran los datos que aparecen en la
tabla XIV.

Respecto a quién o quiénes deben re-
cibir informacion acerca de los diversos
aspectos de la enfermedad crénica infantil
se encuentran los siguientes datos en fun-
cién de los que se pueden ver algunas ten-
dencias. Si se estima que es el director el
que ha de ser informado, los porcentajes
van desde el 20% al 73%, si es el profe-
sor-tutor, desde el 43% al 92%, si es el
profesional de enfermerfa, desde el 11% al
73% y, por dltimo, si son los compaieros,
desde el 8% al 59%.

En los distintos aspectos sefialados
acerca de las condiciones crénicas de salud
infantil, los estudiantes de Magisterio
(posibles futuros profesores) opinan, en
general, que se dcge informar a todas las
personas propuestas aunque en diferente
medida. Ea tendencia es que el profe-
sor-tutor sea la persona que, principal-
mente, sea informada acerca de[ios diver-
sos aspectos de la enfermedad crénica
infantil. Consideran importante que reci-
ban informacién, prioritariamente o en
menor medida, respecto a determinados
aspectos las otras personas propuestas
como son el director del centro, elp perso-
nal de enfermeria y los compafieros.

En concreto, el director del centro y la
enfermera escolar son las personas, entre
las propuestas, que los estudiantes de Ma-

isterio consideran que deben compartir
junto al profesor-tutor la informacién que
reciba elpcontexto escolar, en gran parte,
de las cuestiones planteadas sobre la enfer-
medad crénica infantil.

Con respecto a la inclusién de los
compafieros como personas que deben re-
cibir informacién, aparecen ?os siguientes
resultados. Algunos estudiantes de Magis-
terio opinan que los compafieros, ademds
de a otras personas propuestas, deben re-
cibir informacién con relacién a diversos



TABLA XIV

Puntuaciones directas y porcentajes del Instrumento 3.
Quién debe ser informado segin los estudiantes de Magisterio

ITEM DIRECTOR PROFESOR-TUTOR ENFERMERA COMPANEROS
1 (69) 38% (160) 89% (26) 14% (50) 28%
2 (132) 73% (101) 56% (26) 14% (46) 26%
3 (91) 51% (95) 53% (78) 43% (33) 18%
4 (104) 42% (77) 43% (21) 12% (83) 46%
3 (98) 54% (129) 72% (106) 59% (39) 22%
6 (53) 29% (141) 78% (116) 64% (37) 21%
i (55) 31% (165) 92% (45) 25% (21) 12%
8 (40) 22% (108) 60% (118) 66% (27) 15%
9 (41) 23% (142) 79% (46) 26% (58) 32%

10 (92) 51% (138) 77% (96) 53% (61) 34%
11 (65) 36% (109) 61% (107) 59% (14) 8%
12 (81) 45% (134) 74% (117) 65% (22) 12%
13 (77) 43% (120) 67% (132) 73% (19) 11%
14 (48) 27% (135) 75% (111) 62% (29) 16%
15 (55) 31% (156) 87% (57) 32% (35) 19%
16 (42) 23% (142) 79% (71) 39% (25) 14%
17 (85) 47% (141) 78% (57) 32% (66) 37%
18 (79) 44% (140) 78% (49) 27% (71) 39%
19 (90) 50% (131) 73% (90) 50% (43) 24%
20 (86) 48% (136) 76% (84) 47% (44) 24%
21 (40) 22% (125) 69% (34) 19% (107) 59%
22 (36) 20% (152) 84% (27) 15% (84) 47%
23 (75) 42% (156) 87% (22) 12% (21) 12%
24 (54) 30% (166) 92% (19) 11% (15) 8%
25 (111) 62% (113) 63% (107) 59% (32) 18%

aspectos como subir en el autobis escolar
(4%%), junto al profesor-tutor (43%) y al
director (42%), sobre el conocimiento del
nifio de su enfermedad (32%), aunque
principalmente, la informacién sobre este
aspecto debe recibirla el profesor-tutor
(79%). Y, por dltimo, con respecto a pro-
porcionar E}. informacién acerca de la ex-
licacién de la alteracién del estado de sa-
ud del nino a sus companeros (59%),
junto al profesor-tutor (69%). Asimismo,
iensan que los compafieros también de-
gen ser informados acerca de los senti-
mientos del nifio sobre su propia enfer-
medad (47%), junto al profgsor-tutor
(84%).
Un dato interesante, reflejado por los
resultados, es que los aspectos sobre las
condiciones crénicas de salud infantil,

senalados por los estudiantes de Magiste-
rio, como cuestiones sobre las que, en
mayor medida, los compaiieros deben re-
cibir informacién, es que consideran que
el profesor-tutor también debe ser in?or-
mado sobre estos aspectos. Una explica-
cién puede estar en el papel que se le
otorga a este profesor para manejar las in-
teracciones sociales entre sus alumnos
con el objetivo de favorecer su desarrollo
y, sobre todo, en el caso de los nifios y
adolescentes con condiciones crénicas de
salud debido a sus problemas de ajuste

sicosocial (Barbarin, 1990; Pless y No-
ﬁm, 1991). Al hilo de esto, uno de los
principales factores para la integracién
del nifo enfermo en Ta escuela esﬁa acti-
tud favorable de los profesores (Grau,
1993; Stuart y Gooodsitt, 1996).
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CONCLUSIONES

Consideramos algunas conclusiones sobre
el trabajo realizado estimando que estos
resultados tienen sus limitaciones debido,
en alguna medida, al reducido niimero de
la muestra.

Se manifiesta una actitud positiva, en
general, hacia el hecho de que el contexto
escolar reciba informacién sobre la enfer-
medad crénica infantil tanto por parte de
los padres que tienen algin hijo con una
condicién crénica de salud, como aque-
llos que no tienen hijos incluidos en dicha
congicién. Entre los estudiantes de Ma-
gisterio, la muestra mayoritariamente fe-
menina ofrece quizd algin matiz. De to-
dos modos hay que tener en cuenta que
existen diferentes grados de acuerdo de-
pendiendo del aspecto de la enfermedad
sobre el que se vaya a informar asi como

uién inl%rma y a quién se va a informar.
guedc ocurrir y, solrc todo, por parte de
los padres de ﬁijos con una enfermedad
crénica, que sientan temor a que la infor-
macién de ciertos aspectos pueda desen-
cadenar efectos de estigmatizacion o trato
discriminatorio con respecto a sus hijos.

Por todo lo expuesto, puede ser con-
veniente informar sobre diversos aspectos
generales de la enfermedad crénica infan-
til y sobre aquellos aspectos que puedan
desencadenar desajustes psicosociales y
afectivos, serfa adecuado que fuese acor-
dado con las personas implicadas y sus
Contextos.

Serfa enriquecedor contrastar este es-
tudio con otros estudios similares asf
como complementarlos con otros posi-
bles estudios que también contemplen las
opiniones de otras personas implicadas (p.
e., el propio nifio, el médico, el personal
de an:rmeria. los profesores, los compa-
fieros, etc.) sobre cﬁvcrsos aspectos de in-
formacién acerca de las condiciones cré-
nicas de salud en los nifios y adolescentes
en los centros educativos.
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Otro aspecto a considerar es la necesi-
dad de progmdizar en las razones subya-
centes a las respuestas de las cuestiones
que se manifiestan segtin los datos %ue
presentan mds interés o controversia. T'e-
niendo en cuenta que la mayorfa de los ni-
fios o adolescentes son diabéticos, otra li-
nea de estudio serfa comprobar si varfan
en gran medida las preocupaciones de pa-
dres en relacién con enfermedades especi-
ficas o existen preocupaciones comunes
por parte de los padres que tienen hijos
enfermos crénicos.

Respecto de los estudiantes de Magis-
terio y, sobre todo, pensando en su posﬁ)i—
lidad como futuros profesores, no estd de
mds que entiendan cémo los padres les pi-
den que sean sensibles a las necesidades de
todaq]a familia y se pueda establecer una
adecuada comunicacién con ellos (Lynch,
Lewis y Murphy, 1993). Las interacciones
profesor-familia son tan importantes
como sus habilidades para promover un
clima de integracién en la clase (Mescon y
Honing, 1995). El apoyo que se propor-
cione a los padres va a influir en el ajuste
del nifio a la clase. Es deseable, pues, que
la cuestién de la enfermedad crénica ?or-
me parte del curriculum de los futuros
profgsores en su formacién inicial.

En definitiva, es conveniente que se

roduzca una comunicacién directa entre
os médicos, el contexto escolar y los pa-
dres sobre los nifios que requieran cuida-
dos especiales de salud (Ushkow y cols.,
1991). Se debe tener en cuenta el modo
de afrontar el estrés relacionado con la en-
fermedad (dolor, limitaciones o regime-
nes de tratamiento), tanto como el fun-
cionamiento psicosocial en la escuela, el
hospital o la familia (Drotar, 1993). El lo-
gro de objetivos que permita al nifio y al
adolescente con una enfermedad crénica
llevar una vida normalizada, tanto como
sea posible, requiere cuidado médico fv la
cooperacién de las familias, la escuela y
los amigos (Eiser y Havermans, 1992).
Por lo tanto, se requiere una colaboracién



multidisciplinar de atencién integral al
nifio (familia, escuela, iguales, cuidados
de salud...). Recientes modelos de adapta-
cién de la familia a la enfermedad crénica
infantil proporcionan una visién del im-
pacto de dicha experiencia en funcién de
transacciones producidas entre procesos
biomédicos, evolutivos y psicosociales
(Palomo, 1999). Como nuestro interés se
centra, principalmente, en la opinién de
los padres y de los estudiantes de Magiste-
rio, como profesores en formacién inicial,
creemos que sus aportaciones tienen'un pa-
pel fundamental en relacién con las cuestio-
nes que se pueden plantear sobre la enfer-
medad crénica infantil y la vida escolar.

Para concluir, de acuerdo con May
(1992), consideramos que entramos en
una era cuyo centro es la familia, que ve a
ésta como «experta» para colaborar con
los profesionales, no sélo de la salud, sino
de la docencia.
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ANEXO 1

INSTRUCCIONES

Usted encontrard a continuacién cuestiones relacionadas con la enfermedad crénica in-
fantil con respecto al contexto escolar. Por favor, diganos su opinién sobre que la escuela

reciba informacién acerca de diversos aspectos de la enfermedad crénica infantil.

Marque con una cruz el punto de la escala que corresponda mds exactamente con su
opinién (1 = Totalmente en desacuerdo, 6 = Totalmente de acuerdo) respecto a las
cuestiones que se proponen. No hay respuestas correctas e incorrectas, sélo opiniones
distintas. Las mejores respuestas son aquellas que reflejan honestamente sus opiniones.
No piense demasiado sus respuestas.

Exprese su opinién acerca de informar a la escuela sobre los siguientes aspectos de la
enfermedad crénica infantil:

(1)

Participacién en el gimnasio escolar y actividades deportivas

Total desacuerdo (1)
Total acuerdo (6)
[1] (2] [3] (4] (5] [6)

(2)  Andar libremente por la escuela Toral desacuerdo (1)
Total acuerdo (6)
[1] [2] [3] (4] [5] [6]

(3)  Tomar las comidas escolares habituales Total desacuerdo (1)

Total acuerdo (6)
[1] 2] [3] [4] (5] [6]

(4)

Subir en el autobus escolar

Total desacuerdo (1)
Total acuerdo (6)
[1] [2] [3] [4] [5] [6]

(5)

Caracterfsticas de la enfermedad y su pronéstico

Total desacuerdo (1)
Total acuerdo (6)
[1] [2] (3] [4] [5] (6]

(6)

Tareas de cuidado y manejo del escolar enfermo crénico

Total desacuerdo (1)
Total acuerdo (6)
(17 (2] [3] [4] [5] [6]

(7)

Efectos de la enfermedad en el desarrollo y aprendizaje

Total desacuerdo (1)
Total acuerdo (6)
(1] (2] (3] [4] [5] [6]

(8)

Diferenciacién de los sintomas de la enfermedad de otras causas

Total desacuerdo (1)
Tortal acuerdo (6)
(1] [2] (3] [4] (5] (6]

(9)

Conocimiento del nifio sobre su propia enfermedad

Total desacuerdo (1)
Total acuerdo (6)
(1] [2] [3] (4] [5] [6]

(10)

Necesarias e innecesarias precauciones de seguridad

Total desacuerdo (1)
Total acuerdo (6)
(1] [2] (3] (4] (5] (6]
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(11)

Revisiones programadas en la evolucién del proceso

Total desacuerdo (1)
Total acuerdo (6)
(1] [2] [3] (4] [5] [6]

(12)

Empeoramiento de la enfermedad del nifio

Total desacuerdo (1)
Total acuerdo (6)
(1] [2] 3] [4] [5] [6]

(13)

Una inminente urgencia médica

Total desacuerdo (1)
Total acuerdo (6)
(1] [2] [3] [4] [5] (6]

(14)

Los efectos de la medicacién

Total desacuerdo (1)
Total acuerdo (6)
[1] [2] [3] [4] [5] [6)

(15)

Los efectos de la enfermedad o tratamiento en las tareas escolares

Total desacuerdo (1)
Total acuerdo (6)
[1] [2] [3] [4] [5] [6]

(16)

Los efectos de la enfermedad o tratamiento en la resistencia o vigor

Total desacuerdo (1)
Total acuerdo (6)
[1] (2] [3] (4] [5] (6]

(17)

Separar al nifio enfermo de otros compafieros enfermos

Total desacuerdo (1)
Total acuerdo (6)
[1] (2] [3] [4] [5] [6]

(18)

Separar al nifio enfermo de otros compafieros sanos

Tortal desacuerdo (1)
Total acuerdo (6)
[1] 2] [3] (4] [5] 6]

(19)

La severidad de la enfermedad en general

Total desacuerdo (1)
Total acuerdo (6)
[1] (2] [3] [4] [5] [6]

(20)

La severidad de la enfermedad de un determinado nifio

Total desacuerdo (1)
Total acuerdo (6)
(1] [2] (3] [4] (5] (6]

(21)

Explicacién de la alteracién del estado de salud del nifio a sus compafieros

Total desacuerdo (1)
Total acuerdo (6)

(1] (2] [3] (4] [5] [6]

(22)

Los sentimientos del nifio sobre su propia enfermedad

Total desacuerdo (1)
Toral acuerdo (6)
[1] (2] [3] [4] [5] [6]

(23)

Los sentimientos de los padres sobre la enfermedad

Total desacuerdo (1)
Total acuerdo (6)
[1] (2] [3] (4] (5] (6]

(24)

Las preocupaciones familiares que afectan al nifio

Total desacuerdo (1)
Total acuerdo (6)
[1] [2] [3] [4] [5] [6]

(25)

Servicios de apoyo relacionados con la enfermedad crénica infantil
externos a la escuela

Tortal desacuerdo (1)
Tortal acuerdo (6)
[1] [2] [3] [4] [5] [6]
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A continuacién, debe opinar sobre quién debe proporcionar informacién en la es-
cuela acerca de las cuestiones que se proponen. Marque con una cruz la opcién elegida.
Puede sefialar todas las opciones que considere en cada una de las cuestiones. No hay
respuestas correctas e incorrectas, solo opiniones distintas. Las mejores respuestas son
aquellas que reflejan honestamente sus opiniones. No piense demasiado sus respuestas.

Exprese su otginién sobre quién debe informar acerca de los siguientes aspectos so-

bre la enfermedad crénica infantil en la escuela:
Claves: N (Nifo)
P (Padres)

M (Médico)

E (Personal de Enfermerfa)

(1) Participacién en el gimnasio escolar y actividades deportivas
(2) Andar libremente por la escuela
(3) Tomar las comidas escolares habituales
(4) Subir en el autobiis escolar
(5) Caracteristicas de la enfermedad y su pronéstico
(6) Tareas de cuidado y manejo del escolar enfermo crénico
(7) Efectos de la enfermedad en el desarrollo y aprendizaje
(8) Diferenciacién de los sintomas de la enfermedad de otras causas
(9) Conocimiento del nifio sobre su propia enfermedad
(10) Necesarias e innecesarias precauciones de seguridad
(11) Revisiones programadas en la evolucién del proceso
(12) Empeoramiento de la enfermedad en el nifio
(13) Una inminente urgencia médica
(14) Los efectos de la medicacién
(15) Los efectos de la enfermedad o tratamiento en las tareas escolares
(16) Los efectos de la enfermedad o tratamiento en la resistencia o vigor
(17) Separar al nifio enfermo de otros compafieros enfermos
(18) Separar al nifio enfermo de otros compafieros sanos
(19) La severidad de la enfermedad en general
(20) La severidad de la enfermedad de un determinado nifio
(21) Explicacién de la alteracién del estado de salud del nifio a sus compaiieros
(22) Los sentimientos del nifio sobre su propia enfermedad
(23) Los sentimientos de los padres sobre la enfermedad
(24) Las preocupaciones familiares que afectan al nifio
(25) Servicios de apoyo relacionados con la enfermedad crénica infantil externos a la escuela
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Finalmente, debe opinar sobre quién cree que debe ser informado en la escuela
acerca de cada una de las cuestiones que se proponen. Marque con una cruz la opcién
elegida. Puede sefalar todas las opciones que considere en cada una de las cuestiones.
No hay respuestas correctas e incorrectas. Las mejores respuestas son aquellas que refle-
jan honestamente sus opiniones. No piense demasiado sus respuestas.

Exprese su opinién sobre guién debe ser informado acerca de los siguientes aspectos
sobre la enfermedad crénica in}kntil en la escuela:

Claves: D (Director)
P (Profesor-tutor)
E (Personal de Enfermerfa)
C (Compaiieros)

(1) | Participacién en el gimnasio escolar y actividades deportivas
(2) | Andar libremente por la escuela
(3) | Tomar las comidas habituales escolares
(4) | Subir en el autobus escolar
(5) | Caracterfsticas de la enfermedad y su pronéstico
(6) | Tareas de cuidado y manejo del escolar enfermo crénico
(7) | Efectos de la enfermedad en el desarrollo y aprendizaje
(8) | Diferenciacién de sintomas de la enfermedad de otras causas
(9) | Conocimiento del nifio sobre su propia enfermedad
(10) | Necesarias e innecesarias precauciones de seguridad
(11) | Revisiones programadas en la evolucién del proceso
(12) | Empeoramiento de la enfermedad del nifio
(13) | Una inminente urgencia médica
(14) | Los efectos de la medicacién
(15) | Los efectos de la enfermedad o tratamiento en las tareas escolares
(16) | Los efectos de la enfermedad o tratamiento en la resistencia o vigor
(17) | Separar al nifio enfermo de otros compaiieros enfermos
(18) | Separar al nifio enfermo de otros compafieros sanos
(19) | La severidad de la enfermedad en general
(20) | La severidad de la enfermedad de un determinado nifio
(21) Explicacidn de la alteracién del estado de salud del nifio a sus compafieros
(22) | Los sentimientos del nifio sobre su propia enfermedad
(23) | Los sentimientos de los padres sobre la enfermedad
(24) | Las preocupaciones familiares que afectan al nifio
(25) | Servicios de apoyo relacionados con la enfermedad crénica infantil externos a la escuela
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