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Proyecto Parents’ Needs

Ninos con complejidad médica que dependen de la tecnologia:
Lo que sus padres necesitan y no dicen
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¢A quien va dirigido?

x PATIENT EsteveTeijin

Padres y/o cuidadores de pacientes pediatricos con
complejidad médica y dependientes de tecnologia

» Complejidad médica, cualquier patologia de base que curse con discapacidad permanente en
multiples areas y necesidad de atencion sanitaria intensiva (Cohen et al., 2011; Mesman, Kuo,
Carroll, & Ward, 2013)

» Dependiente de la techologia necesidad de un dispositivo médico para compensar la pérdida de
una funcion vital del cuerpo (U.S. Congress, Office of Technology Assessment,1987).
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1. ldentificar necesidades no satisfechas en estos padres

2. Describir perfil sociodemografico de padres y nifios del estudio
3. Describir caracteristicas del cuidado prestado por los padres

4. ldentificar el impacto del cuidado en los padres
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110 padres
participantes

=

EuroQol, CRA,
Zarit, Duke-UNC-11

Cuestionarios
validados

Grupos
focales
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necesidades
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Padres o cuidadores Nifos
madres bioldgicas (86%) nifias (59%)
espanolas (84%) edad media 7 afos

edad media 41 afios asma o patologias respiratorias (61%)

utilizan 2 o mas dispositivos médicos (59%)

familias biparentales (86%)

durante mas de 3 aiios (55%)

estudios secundarios (94%)

necesitan ayuda en las AVD (52%)

trabajan fuera de casa (68%)

trabajan promedio 29 horas/semana

ingresos familiares mensuales <2000€ (48%)
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Impacto fisico

Fatiga (76%), cansancio, estrés (49%), ansiedad (46%), dolores musculares (48%), interrupcién del suefio (37%), falta de concentracion (31%),
cefaleas (29%) y necesidad de medicacidon (32%)

Impacto emocional positivo

Impacto social

Alta autoestima Percepcidon de apoyo social adecuado en 78% padres

Sobrecarga intensa en 26% padres y 15,8 horas/dia promedio dedicadas al cuidado especifico del nifio.

Impacto econémico

Disminucion de la jornada laboral padres (68%), gastos mensuales del cuidado < 1000 € (75%), 51% no reciben ayudas econdmicas.
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¢ Que tipo de ayudas necesitan los padres?

Formacmn
técnica Cuidador extra

Intervenciones
M)
N
y ]

de respiro
Informacion de Financiera
la enfermedad

Apoyo
emocional
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Asegurar optimo cuidado de los
nifos y disminuir el impacto en
los padres

Empoderamiento de padres y
cuidadores

Disefio de modelos de atencidn,
estrategias de cuidado, y
herramientas de apoyo
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Gracias!
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