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Introduccion

1. INTRODUCCION

Segun el informe anual del Sistema Nacional de Salud de 2013 (Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2013) en Espafia se produjeron
aproximadamente 4 millones de altas hospitalarias, la estancia media hospitalaria
fue de 8 dias, y en unidades de alta complejidad fue superior a 15 dias. Un 52,52%
de estas estancias hospitalarias fueron en personas mayores de 65 afios, que
ademas del diagnéstico principal suelen presentar enfermedades crénicas y
discapacidades, que incluso pueden empeorar tras la hospitalizacion.

En Espana hay un total de 3.200 enfermeros en los hospitales. La densidad de
profesionales de enfermeria por cada 1000 habitantes en atencién especializada
es de 2,8 (Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2013). A pesar de
ello, s6lo el 12% del tiempo total dedicado anualmente en Espafa al cuidado de la
salud lo aportan los profesionales sanitarios. El 88% restante es tiempo dedicado
por los familiares o de autocuidado (Duran, 2004).

Estos datos, sumados a mis afios de experiencia en la practica clinica como
enfermera, demuestran que la figura del familiar que cuida del paciente
hospitalizado tiene una presencia constante y fundamental en la institucion
hospitalaria. Este fendmeno tan habitual en nuestro entorno supone para el
familiar la modificacién de sus condiciones vitales, se traslada a un espacio ajeno,
lo que repercute en su vida personal. Por otra parte, incide de manera particular
en la actividad diaria de los profesionales sanitarios con los que se relaciona

frecuentemente.
El apoyo informal prestado por los familiares se define como:

el cuidado y atencion que se dispensa de manera allruista y
gratuita a las personas que presentan algun grado de
discapacidad o dependencia, fundamentalmente por sus
familiares y allegados, pero también por otros agentes y redes
distintos de los servicios formalizados de atencién (Rodriguez
Pérez, Abreu, Barquero & Leén 2006; Ubeda, 2009).

Los profesionales de enfermeria conocemos de la importancia de este apoyo para
el cuidado de los pacientes hospitalizados, sin embargo, no parece que se le

preste la atencién suficiente.
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El cuidador informal y los cuidados que presta en el ambito hospitalario, difieren
del cuidador dedicado al ambito domiciliario, tanto por la experiencia desarrollada
en el area de los cuidados como por el contexto en si mismo, ya que en el
hospital se establece una dependencia y tirania de la vida hospitalaria sobre las
formas de vida, sociales y laborales de los cuidadores: se genera un sentimiento
de aceptacion-resignaciéon y es la mujer, la que generalmente traslada el espacio

doméstico al hospital (Quero, 2003).

En Espafa el interés por estudiar la situacién de los cuidadores y las redes de
apoyo informal es bastante reciente. Son pocos los estudios acerca de la
repercusion de los cuidadores informales en el sistema formal de cuidados en el
ambito hospitalario. Estos se centran en conocer el tipo de cuidado que realizan y
analizar las necesidades y los problemas con los que se encuentran al cuidar de
su familiar en el hospital (Quero, 2003; Alvarez et al., 2007; Martin Burriel, Perera,
Altarribas & Serrano, 2009).

La mayoria de estudios publicados al respecto son de cuidadores informales en
ambito domiciliario asi como de cuidadores inmigrantes, teniendo como
denominador comun el fenébmeno de la dependencia (Gallart, 2004; Bover, 2006;
Robledo, Martin-Crespo & Salamanca 2007; Rogero & Martin 2009). Por su parte,
la bibliografia consultada acerca de las intervenciones enfermeras orientadas a la
familia, el ambito predominante de las investigaciones es la Unidad de Cuidados
Intensivos (UCI) junto con el area infantil (Olano & Vivar, 2011).

De la Cuesta Benjumea (2009) afirma en su revision critica acerca del cuidado
familiar, la falta de una comprensién profunda de la naturaleza de este fendbmeno,
basandose en los significados y las experiencias de los propios cuidadores
recogidas en la bibliografia.

Por todo ello, el interés de nuestra investigacién radica en conocer coémo
construyen la figura del cuidador informal hospitalario los propios cuidadores
informales y los profesionales de cuidados (enfermeras y auxiliares de enfermeria)
en una unidad de hospitalizacién de estancia media, asi como intentar determinar
el modelo de interaccion subyacente a la construcciéon del cuidador informal en
profesionales del cuidado.
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De otra parte, pretendemos describir como es la relacién de las enfermeras vy la
familia en el hospital y conocer cuales son las necesidades de los familiares en el
hospital y en qué grado estan satisfechas. La investigacion que se propone es la
de una interaccion de roles: el rol de la enfermera con respecto al rol del cuidador
informal familiar en el ambito hospitalario, condicionada por diversos aspectos que
caracterizan su relacion.

Para ello se ha decido utilizar un método mixto cuali-cuantitativo, acercandonos
tanto a la perspectiva de los profesionales proveedores de cuidados (enfermeras
y auxiliares de enfermeria), como a la de los cuidadores familiares (CFs) en dos
unidades de hospitalizacién de media estancia de un hospital de tercer nivel de la
Regién de Murcia.

El estudio aporta novedades relacionadas con la construcciéon de la figura de los
CFs desde la perspectiva no sOlo de las enfermeras, sino también de las
auxiliares de enfermeria y de otro lado y no menos interesante como empieza a
construirse esta figura desde este "momento cero” en la atencién. Por su parte, el
discurso de los CFs y su diferenciacién en género enriquece los resultados.
Ademas la bibliografia sefiala que la opinion de ambos colectivos resulta
primordial a la hora de establecer un modelo de relacién (Celma, 2003). El
conocimiento del modelo de relaciéon entre las profesionales de los cuidados y la
familia puede resultar interesante a la hora de elaborar la planificacién de
cuidados en enfermeria, ya que nos aporta que lugar ocupa cada uno de los
protagonistas en el hospital. También es importante conocer esta interaccion,
para poder establecer estrategias de atencion dirigidas a la familia, situandola
como un eslabén mas en la cadena hospitalaria, y por tanto destinataria de

cuidados, en beneficio del paciente al que cuidan y del sistema sanitario.
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Marco conceptual

2. MARCO CONCEPTUAL
2.1. CUIDADOS FORMALES VS CUIDADOS INFORMALES
2.1.1. Cuidar: definiciones y modelos

Cuidar es segun la RAE: “un acto individual que uno se da a si mismo cuando
adquiere autonomia”, pero también es un acto de reciprocidad que se tiende a dar
a cualquier persona que, temporalmente o definitivamente, requiere ayuda para

asumir sus necesidades vitales.

Cuidar es y sera siempre indispensable, no sé6lo para la vida de los individuos,
sino también para la perpetuidad de todo el grupo social:

las mujeres siempre han sido curanderas; sin tener acceso a libros ni
a ningun tipo de ensenanza, las mujeres han ejercido durante siglos
una medicina sin diplomas; han forjado su saber por contacto unas
de otras, transmitiendo por el espacio y el tiempo, de vecina a vecina,
de madre a hija... las mujeres han sido durante siglos médicos
autodidactas sin diploma; al no tener acceso a libros ni a cursos,
fueron ellas mismas su propia ensefianza, transmitiendo su
experiencia de vecina a vecina, de madre a hija (Colliére, 1993).

Ubaldo Martinez afirma que: "La actividad del cuidado tiene su origen en el
ambito de lo privado, de la familia y, a lo sumo, de la comunidad" (en Rodriguez
Camero et al., 2007). Manen define el cuidado como una clase de preocupacioén, y
por ello tiene elementos invisibles e intangibles, dificiles de contabilizar (en De la
Cuesta, 2009, p.98).

Colliere (1993) establece diferencias entre los cuidados relacionados con las
funciones de conservacion “care”, y los cuidados de curacion “cure”. El cuidar “to
care” y el curar “to cure”, no son excluyentes sino complementarios (Torralba,
1998).

Cuidar es algo inherente a toda cultura humana en el sentido de que ésta posee
formas, patrones, expresiones y estructuras de cuidado para conocer, explicar y
predecir el bienestar, la salud o el estado de enfermedad. No obstante, el contexto
socio-cultural del individuo influye en sus acciones sobre la salud y la bausqueda
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de atencidon que estan disponibles para la comunidad (Pezo, de Souza & Costa,
2004).

En Espaina el modelo conceptual de Henderson es el mas extendido tanto en el
ambito asistencial, docente e investigador. Equipara la salud con la satisfaccion
adecuada de 14 necesidades basicas. Dicho modelo esta incluido en los modelos
de las necesidades humanas, los cuales se basan a su vez en la teoria de las
necesidades humanas, teniendo como nucleo de accién de la enfermeria la vida y
la salud (Henderson, 1971).

En su modelo de suplencia o ayuda Henderson define a la persona como un ser
integral con componentes biol6gicos, psicologicos, socioculturales y espirituales
que interactian entre si. Para ella el entorno estd compuesto por los factores
intrinsecos y extrinsecos a la persona, englobando a la familia entre éstos ultimos.
La enfermeria es concebida como un servicio a la sociedad, y de ayuda a la
persona en la satisfaccion de sus necesidades basicas. La finalidad de los
cuidados consiste en conservar o restablecer la independencia de la persona en
la satisfaccion de sus necesidades (Ubeda, 2009).

J.L Medina (1999) afirma que cuidar es prestar una especial consideracion a la
dimensién psicol6gica, emocional y moral de la salud y la enfermedad. Mientras
Henderson (1971) sefala que:

La dnica funcién de una enfermera es ayudar al individuo sano y
enfermo, en la realizacién de aquellas actividades que contribuyan a
su salud, su recuperacion o una muerte tranquila, que éste realizaria
sin ayuda si tuviese la fuerza, la voluntad y el conocimiento
necesarios. Y hacer esto de tal forma que le ayude a ser

independiente lo antes posible.

Los primeros intentos de sistematizar y clasificar conceptualmente la nocién de
cuidar, se deben a M. Lenninger, enfermera y antropdloga. Afirma que existen
varias razones para considerar el cuidado como el eje central del cuerpo de
conocimientos y las practicas de enfermeria y que justifican la necesidad de
investigar. Lenninger afirma (Lenninger 1985): "El constructo 'cuidado’ se ha
manifestado durante millones de afios como fundamental en el crecimiento y

desarrollo y supervivencia de los seres humanos”.



Marco conceptual

El objetivo de su trabajo es identificar los actos de cuidados presentes implicita o
explicitamente, en las creencias, valores y practicas de los distintos grupos
culturales, para distinguir qué actos o practicas del cuidado son especificos de
una cultura y cuales son universales (Martinez Lépez, 2001).

Comelles, (1998, p.143) diferencia desde una perspectiva antropolégica la
existencia de tres niveles de atencion a la salud: el doméstico-familiar; ampliable a
las redes sociales y organizaciones no profesionales y en el que se deben incluir
las actuaciones de uno sobre uno mismo; el relativo a los especialistas de

cualquier tipo (biomedicinal y otras medicinas); y el ambito institucional.

El &mbito doméstico-familiar conforma lo que se denomina la autoatencién, que
se caracteriza entre otras cosas por no implicar presencia ni hegemonia del
sistema médico-sanitario, ser mucho mas importante desde un punto de vista
cuantitativo (70-90%), y ser llevado a cabo mayoritariamente por mujeres (80%).

Sin embargo, es la instituciéon sanitaria la depositaria del mayor volumen de
investigaciones, representando un 80% del total de las mismas. Esto es debido,
en gran parte, a la influencia ideolégica que sobre la poblaciéon tienen los
especialistas e instituciones de salud, a través del contacto directo en las
consultas, procedimientos educativos diversos o presencia en medios de
comunicacién (Esteban, 2003).

Ademas las relaciones que se producen entre estos tres ambitos son de orden
paradigmatico y no deben ser percibidas como sistemas jerarquizados. Es
necesario que estas relaciones sean percibidas en cada uno de los contextos en
que se producen (Comelles, 1998, p.144).

2.1.2. Cuidado formal: Disciplina enfermera y modelos de asistencia
sanitaria

En el ambito institucional es donde se llevaban a cabo los cuidados denominados
formales. Estos cuidados son realizados por profesionales de enfermeria, cuya
trayectoria profesional ha estado ligada en nuestro pais a su evolucibn como
disciplina. IniciAndose con la formacién como ATS (Ayudante Técnico Sanitario)
en 1952, donde su labor destacada era ayudar al médico y realizar técnicas

sanitarias, hasta la figura del DUE (Diplomado Universitario en Enfermeria) en

6
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1977, con la que se adquiere la independencia en el ejercicio de su profesién, los
cuidados. En la actualidad, se ha constituido en Grado Universitario, ampliando
los estudios a cuatro afos, unificandose asi con el resto de disciplinas

universitarias.

El ndcleo del rol profesional de Enfermeria esta constituido por el cuidado a las
personas en sus vivencias tanto de salud como enfermedad. “La construccion de
los procesos de cuidado estd fundada no solo en conocimientos cientificos
biomédicos, psicosociales y antropologico culturales (ciencia de enfermeria) sino
en saberes humanistas éticos (la moral de enfermeria) y estéticos, llamado el Arte
de Enfermeria” (Carper, 1978).

El crecimiento en saberes relativos a la forma en que las personas perciben y
construyen significados acerca de la vida, la salud y la enfermedad, ha dado
lugar a un aumento en la complejidad del cuidado. La consecuencia mas
inmediata de este enriquecimiento del concepto es la necesidad de respuesta a
los multiples requerimientos que emergen del sistema social publico y privado, y
no solo a las necesidades de salud de las comunidades. El papel de las
enfermeras en este contexto consiste en determinar las prioridades reales que
deben ser consideraras para especificar los criterios bajo los cuales ellas

construyen el cuidado para las personas.

Es de este modo que, las enfermeras son los profesionales encargadas de
proporcionar a la poblacién, tanto sana como enferma, unos cuidados de calidad
desarrollados en la institucién sanitaria conocidos como cuidados formales, los
cuales resulta importante conocer para poder asi contextualizar la figura del
cuidador informal.

La identidad de la profesion enfermera a mediados del siglo XX, estaba construida
en torno a un entramado simbdlico engendrado por un discurso residual moralista-
cristiano, herencia de la etapa vocacional de la profesién en nuestro pais, y unos
discursos dominantes de género, técnico y biomédico. Ellos centraban Ia
educacion en la realizacién de tareas delegadas, siendo la enfermedad el eje de
la atencién. Estos factores dan lugar a un trabajo eminentemente practico y
dependiente de la practica médica, en detrimento del pensamiento propio de la
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enfermera, el cual que habria podido contribuir a la realizacién de los cuidados en
beneficio del enfermo (Mir6, Gastaldo & Gallego, 2008).

Desde su desarrollo como disciplina, enfermeria se ha basado en la tradicién
filoséfica-tedrica de la logica-positivista, destacandose esta influencia en quienes
propusieron que la produccion de teorias mas aconsejables deberia ser aquélla
desarrollada para explicar y predecir la practica de enfermeria. La Asociacion de
Enfermeras Norteamericanas “American Nursing Association” (ANA) definié
enfermeria como el diagnéstico y tratamiento de las respuestas humanas a los
problemas de salud reales o potenciales. Esta definicion dio origen a la
enfermeria profesional a través de las taxonomias y las intervenciones de
enfermeria, y significé reforzar el concepto esencial de enfermeria en la salud de

los individuos (Eugenia, 2009).

Mari Luz Esteban (2003) afirma que la observacion de la realidad actual permite
inferir que, las enfermeras en Espafia han conseguido transformar y romper
muchos de los elementos que las catalogan como profesionales sin autonomia
propia y proponer otras miradas sobre quiénes son. La linea de cambio se basa
en el saber enfermero y el desarrollo de la profesion, como vehiculos conductores
hacia un cambio necesario en las relaciones de poder y de dependencia tanto con
pacientes, profesionales, como familiares de pacientes. Alberdi (1995) contribuye
a estas declaraciones identificando el control de la propia practica y la capacidad
de asumir decisiones como requisitos propios de una profesion, los cuales estan
siendo planteados por las enfermeras gracias a un aumento de conocimientos en
la disciplina.

Duran (2007) afade que:

la educaciéon enfermera ha de girar del aprendizaje tecndcrata y
técnico, al que se le suma el caracter humano del cuidado, a estar
orientada desde la razon humana del cuidado a la que se suma el

caracter tecnologico y procedimental.

Eugenia Urra (2009) ha investigado sobre la situacién actual de la disciplina,
llegando a la conclusién de que el concepto y determinacién de qué es ciencia de
enfermeria sigue en elaboracion. Se puede resumir que es el conocimiento

creado y delimitado en la disciplina, valorado y aplicado por enfermeras para
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producir un beneficio en la practica, que resuelva las preguntas relevantes de la
practica, y que guie la investigacién en el campo propio de los cuidados de
enfermeria y de salud de las personas, familias y comunidades.

Entre las prioridades de investigacion de la disciplina se encuentran la evaluacion
de la eficacia de las intervenciones enfermeras, la promocion de la salud y los
cuidados basados en la evidencia (Comet et al., 2009).

Otro colectivo sanitario a tener en cuenta es el de las auxiliares de enfermeria.
Esta profesion esta regulada mediante la formacién para la obtencién de un titulo
oficial de FP de Grado Medio de Técnico en Cuidados Auxiliares de Enfermeria.
Su formacién incluye los siguientes temas relacionados con los cuidados basicos
al enfermo, tareas de mantenimiento y utilizacion de material médico, etc.

Dentro del contexto hospitalario, entre sus principales actividades estan los
cuidados basicos a los pacientes y el apoyo a algunas técnicas de enfermeria.

Sin embargo, su relacion con el cuidado ha sido clasicamente objeto de escasas
investigaciones, y hoy en dia aun sigue siéndolo. Los estudios realizados en su
mayoria se sitian en residencias geriatricas (Sikma, 2006). El hecho de sentirse
“necesario y util” es una afirmacién realizada por las auxiliares de enfermeria en
un estudio fenomenolégico sobre la atencidon a largo plazo del personal de
enfermeria. También sefialan su sobrecarga de trabajo fisica y emocional en
estos centros de atencién continuada (Black, 2004)

En otro estudio acerca de la implementacién de las iniciativas de gestion, las
cuales permiten a los cuidadores formales proporcionar la calidad y la atencion
individualizada a los ancianos en la atencién a largo plazo, las auxiliares de
enfermeria son objeto de investigacién. Destacan que el acceso a la formacion
continuada, asi como el reconocimiento del trabajo bien hecho, son influyentes a
la hora de aumentar la calidad de sus servicios prestados (Caspar & O’Rourke,
2008).

Por otra parte, la aplicacion de estos cuidados de enfermeria, se desarrolla segin
la existencia de unos modelos de asistencia sanitaria preestablecidos, y
perpetuados por los servicios de salud. Estos modelos y sus caracteristicas,
influyen de forma destacada en la concepcion de la practica enfermera, ya que

determinan que el lugar que ocupa cada uno de los protagonistas en la institucion
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hospitalaria. A lo largo de la historia ha prevalecido la aplicacién del modelo
biomédico, para dejar ir dejando poco a poco paso en la actualidad a la aplicacién
del modelo biopsicosocial, o a la apariciéon de un tercer modelo, el de la atencién
familiar, que combine los aspectos mas beneficiosos de los dos modelos

anteriores pero centrado en la familia (Ceitlin & Gémez, 1997).

El modelo biomédico ha sido tradicionalmente el modelo de asistencial por
excelencia. Posee una serie de caracteristicas que pueden dar explicacién a las
demandas de los pacientes y sus familiares con respecto al sistema de atencién
sanitaria, asi como a las criticas realizadas en torno a la falta de humanizacion y
despersonalizaciéon del enfermo una vez forma parte de la vida hospitalaria (Rubio
et al., 2006). Entre las caracteristicas del modelo biomédico cabe destacar que:

* Se basa en una concepcién patologista: es la enfermedad la que suele
estar en el centro de la escena y es la razéon del encuentro entre
profesional y paciente. No considera los aspectos psicolégicos, sociales,

culturales familiares y ambientales.

» Es reduccionista: fenébmenos extremadamente complejos (como padecer
una diabetes) se reducen a sus componentes mas elementales en otro
nivel (por ejemplo las alteraciones bioquimicas de la diabetes). No trata
la enfermedad en su conjunto, con las alteraciones vitales que conlleva,
sino como un proceso fisico-quimico que ocurre en el organismo.

e Es curativo: la competencia o éxito de un profesional se define en
funcion de curar enfermedades y salvar vidas. La cronicidad de una
enfermedad y no su curacién es considerada como un éxito relativo, en
contraposicién a la elevada prevalencia actual de estas enfermedades.

e Es objetivo: esto supone que el profesional deja fuera de la interaccién
con los pacientes su propia subjetividad y el bagaje cultural y social en el
cual esta inmerso al igual que su paciente.

Los pacientes también tienen incorporado este modelo objetivo por lo tanto
demandan del médico respuestas precisas, certeras. Requieren verdades
absolutas en las respuestas como un denominador comun en el que no importa
el contexto sociocultural en el cual se ha desarrollado la enfermedad para su
posterior resolucion.
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e Mente / cuerpo: existe la idea de la divisibn mente/cuerpo, esto
determina que la tarea curativa se divida, los médicos se ocupan del
cuerpo, de lo somatico y los psiquiatras o psicoélogos se ocupan de lo
psicologico. La relaciébn en presencia de médicos con respecto a
psicologos en el hospital esta desequilibrada a favor de los primeros. He
ahi una de las carencias importantes de este modelo, que obvia,

mayoritariamente la psicologia del enfermo ingresado.

e Diagnostico biologico: el diagnostico se hace sobre la base de
procedimiento de tipo biolégico. Si se descarta una patologia organica se
piensa en lo psicologico, pero generalmente al paciente se le dice que
no tiene nada. De ahi que los sintomas psicolégicos derivados del
proceso de enfermedad y hospitalizacion no sean tratados, salvo que
sean de tal intensidad que dificulten su proceso vital. El diagnéstico debe
ser contextualizado tomando en cuenta la familia, la red social, la
relaciéon profesional-paciente o la relacién con el sistema de salud. La
enfermedad entonces se inserta en el acontecer de la vida (Ceitlin &
Gomez, 1997).

Segun Oriol Romani (2002) este sistema sanitario de base biomédica no obtiene
resultados positivos en el siglo actual, sobre todo en la actuacion relativa a los
modos de vida de la sociedad en los que priman las enfermedades croénicas.
Asimismo tiene escasa capacidad para adaptarse a los requerimientos de las
poblaciones con diversidad cultural y problemas sociales. Por ello es una
situacion novedosa objeto de estudio y reflexion, muy distinta a la potencia
ejercida por este modelo en el siglo pasado, por ejemplo combatiendo
enfermedades infecciosas.

Martinez Riera (2003) destaca que el arraigo del modelo biomédico en
contraposicién a un modelo holistico, antropolédgico, o psicosocial en el sistema
formal, actia como un lastre que dificulta el cambio hacia un nuevo paradigma
donde los cuidados estan basados en el método cientifico y su eficiencia los avala
(Rodriguez Camero et al., 2007).

Por su parte el modelo de asistencia biopsicosocial estd basado en que los

factores biolégicos, psicolégicos (pensamientos, emociones y conductas) y
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sociales, desemperian un papel significativo en la actividad humana en el contexto
de una enfermedad o discapacidad (Putnam & Lipkin, 1995, p.177 en Borrel,
2002).

El modelo biopsicosocial estimula a un conocimiento mas integral del paciente y
su entorno e integra los hallazgos en las tres esferas: bioldgica, psicoldgica y
social. A su vez reconoce el papel central que desempefia la relacion terapéutica
en el curso de los acontecimientos y optimiza el trabajo en equipo. Contrasta con
el modelo biomédico tradicional, reduccionista e Unicamente biolégico, el cual
trata de explicar el proceso de enfermedad como una desviacion de la funcién
normal. Destaca su capacidad para incorporar al profesional de salud como una
pieza mas del sistema que también debe ser cuidada.

Entre sus caracteristicas operativas se encuentran:
« Permite a los pacientes expresar sus preocupaciones mas importantes.
¢ Persigue que los pacientes verbalicen preguntas concretas.

e Favorece que los pacientes expliquen sus creencias y expectativas
sobre sus enfermedades.

» Facilita la expresién emocional de los pacientes.
e Proporciona informacion a los pacientes

e Implica a los pacientes en la confeccion de un plan de abordaje y

tratamiento (Gémez, 1997).

Bailon y de la Revilla (2010) afirman que el modelo biomédico centrado en las
patologias somaticas es limitado, y que el modelo holistico, con base en la
persona, resulta insuficiente, han disefiado un nuevo modelo, el modelo de
atencién familiar. Este modelo permite dar sentido al conjunto de fenédmenos con
que se enfrentan profesionales sanitarios y pacientes. Asimismo, los factores que
intervienen en este modelo son los acontecimientos vitales estresantes, la
situacion estructural, funcional y relacional de la familia, la red y el apoyo social.

Para ello estos autores han considerado que la atenciéon familiar supone un
cambio tactico y estratégico en la practica de los profesionales sanitarios, y que

este modelo se centra en trasladar la atencion del marco tradicional individual al
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del conjunto de personas que conforman la familia. Ello les permite pasar del
enfoque individual y biomédico al familiar y psicosocial, dentro de un contexto
social, la comunidad, donde se encuentra inmerso el grupo familiar (Bailon & de la
Revilla, 2010).

2.1.3. Cuidado informal
2.1.3.1. Concepto y evolucién

El cuidado desarrollado por el profesional de enfermeria, denominado “cuidado
profesional” ha sido practicado desde sus inicios por cuidadores que son “no
profesionales”. Ambos cuidadores profesionales y no profesionales conviven
juntos las 24 horas en un mismo ambiente: el hospital.

El cuidado informal es un conjunto difuso de redes (familia, amigos, etc.) que
suele caracterizarse por su reducido tamafio, por existir afectividad en las
relaciones y por realizar el cuidado no de manera ocasional, sino mediante un
compromiso de cierta permanencia o duracién. Por el contrario el cuidado familiar
nace del hecho de que el espacio familiar es el contexto principal donde la
enfermedad se presenta y se resuelve (Ubeda & Roca, 2008). El cuidado familiar
estd compuesto a su vez por tres componentes criticos: la comunicacién, la toma
de decisiones y la reciprocidad (De la Cuesta, 2009, p.98).

El término “cuidador” es un constructo socio-politico, del cual no existe
equivalencia en ciertas lenguas y en otras constituye un vocablo nuevo. En la
bibliografia se sefala que la definicion oficial de “cuidador” estd basada, casi
exclusivamente, en los aspectos instrumentales del cuidado (De la Cuesta, 2009,
pp.96-97).

Garcia Calvente, Mateo y Eguiguren (2004) nos ofrecen una evolucion del
concepto de cuidado informal a lo largo de los ultimos afios. Lo situa en torno a
una serie de paradigmas superpuestos y muy influidos por la ideologia feminista.
En los afios 70, era considerado un trabajo oprimido que demandaba un
reconocimiento politico, y en los afios 80, el paradigma evolucioné hacia el
significado de cuidado para las mujeres y en los afios 90 la conceptualizacién del
cuidado toma dos direcciones: la del “paradigma de la diferencia”, que atiende a

las relaciones de poder, y la del “paradigma universalista”, que supone un intento

13



Marco conceptual

de resolver tensiones entre la ética del cuidado y la ética de la justicia, y sitda al
cuidado como un elemento importante para la ciudadania y la practica
democratica.

El ambito en el que se proporcionan la mayor parte de los cuidados informales es
en el domicilio. “La atencién domiciliaria es una alternativa asistencial que
proporciona cuidados integrales a personas que por su situacion de salud o por
problemas sociosanitarios requieren cuidados en el domicilio de caracter temporal
o permanente”. (Benitez, en Gil Garcia, Escudero, Prieto & Frias, 2005, p.221)

El principal objetivo de dicha atencion es garantizar que el paciente reciba
asistencia sanitaria con un nivel de efectividad similar al que obtendria en régimen
de institucionalizacién (Gil et al., 2005, p.221).

Segln Casado y Lépez, 2001 (en Ubeda, 2009) estos cuidados son conocidos
como cuidados de larga duraciéon, centrados en minimizar, restablecer o
compensar la pérdida del funcionamiento fisico y/o mental de la persona, en
ayudar a las personas a completar las tareas esenciales de la vida diaria y
permitirle vivir lo mas independientemente posible. Ello exige unos conocimientos
y aprendizaje continuado dada la cronicidad de la atencién y la evolucién de la
dependencia.

En la sociedad actual predomina la visidbn de que la responsabilidad de estos
cuidados es de la familia, aunque hay referencias respecto a la crisis de la familia
como sistema de soporte y de apoyo (Delicado, Candel, Alfaro, Lépez & Garcia,
2004, p.196). El cuidado domiciliario es realizado por las cuidadoras sin apoyo
institucional en la mayoria de ocasiones, y con una red social y/o familiar
insuficiente. Duran estima que el 88% del total de cuidados que requiere un
paciente de larga duracion corre a cargo de esta red informal (Gil et al., 2005,
p.221). La atencion llevada a cabo por las cuidadoras se centra con mayor
frecuencia en actividades relacionadas con la alimentacién, la higiene, la
eliminacion, la movilidad, la realizacion de curas y la administracién de
medicacion (Gil et al., 2005, p.225).

El aprendizaje necesario, es en ocasiones ofrecido por cursos de formacion y
otros documentos acreditados. Muestra de ello es la “Guia para cuidadores”
editada por el Centro de Documentacion de Politica Social, Mujer e Inmigraciéon
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de la Region de Murcia, destinada sobre todo a aquellas personas encargadas de
cuidar personas mayores y/o discapacitadas. Esta orientada tanto para el cuidado
del enfermo como el del propio cuidador, ofreciendo estrategias de afrontamiento
positivo y redes de apoyo que faciliten su tarea (Conserjeria de Sanidad de la
Region de Murcia, 2008). Otros estudios nos muestran como el profesional de
enfermeria asesora a la familia en temas relativos a conocimientos e informacion
sobre la enfermedad, higiene de una persona encamada, cambios posturales,
dieta adecuada a sus condiciones, medidas preventivas y de seguridad, etc.
(Delicado et al., 2004, p.195).

Este asesoramiento es llevado a cabo en Andalucia gracias a la figura de la
enfermera de enlace comunitaria o enfermera gestora de casos. Se encarga de
garantizar el proceso de colaboracion entre la enfermera de atencién hospitalaria
y la de atencién primaria. En esta gestidn de casos se “valoran, planifican, aplican,
coordinan, monitorizan y evallan las opciones y servicios necesarios para
satisfacer las necesidades de salud de una persona, articulando la comunicacion
y los recursos disponibles para promover resultados de calidad y coste efectivos”.
Su justificacién se basa en que cada dia es mayor el nUmero de personas que
ingresan en los hospitales con situaciones personales y familiares complejas que
requieren de la enfermera una atencién personalizada. La poblacién diana son
personas fragiles, que en su mayoria precisan atencién domiciliaria por falta de
autonomia (Ramos, 2007, p.54).

Un ensayo clinico realizado en Girona en 2008 demuestra la importancia de
realizar una intervencion multidisciplinar en la visita habitual en torno a estos
cuidadores, ya que contribuiria a reducir el deterioro de su calidad de vida.
(Guerrero et al., 2008, p.457). Los estudios realizados por Delicado et al., en 2004
y por Gil en 2005, destacan la sobrecarga de trabajo que supone para las
cuidadoras el cuidado domiciliario.

La existencia de un programa de rehabilitacién en el hogar (RITH) ha sido objeto
de un estudio llevado a cabo en Australia. En él se asegura que la falta de
informacién y participacion en la toma de decisiones por parte de los cuidadores
dificulta su éxito. Este programa pretende complementarla atencion prestada en el
hospital con la prestada en el domicilio del paciente y llevarla a cabo por parte de
los cuidadores informales. Las experiencias de los cuidadores se centran en el
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trabajo de cuidar, la confusién y la necesidad de consulta sobre la aprobacién de
la gestion, la falta de reembolso y de reconocimiento y apoyo a los cuidadores. En
ocasiones refleja cédmo la existencia de este programa da lugar a altas
hospitalarias precoces e inadecuadas. Como beneficios destaca la proporcion de
un entorno de cuidado seguro y conveniente para pacientes vulnerables (Dow &
McDonald, 2007, pp.193-202)

Pero en la actualidad, la figura del cuidador informal se ve influenciada por los
importantes cambios sociodemograficos sufridos, como puede ser el
envejecimiento de la piramide poblacional, unidos a los cambios econdmicos
producidos, como la progresiva incorporaciéon de la mujer al mercado laboral, los
que dan lugar a que , por una parte, cada vez sea mayor la dificultad para
conciliar el rol de cuidador o cuidadora informal con otros roles sociales, y por otra,
una disminucién progresiva del recurso informal en nuestro medio, es lo que se
conoce como “crisis del cuidador informal”. Esto tiene como resultado que el
cuidado doméstico como actividad laboral esta tomando cada vez mas fuerza en
el contexto espafiol, y es precisamente el cuidado doméstico la ocupacién que se
perfila como una de las pocas, y también la principal, para las mujeres
inmigrantes, representando el 69% de este colectivo (Rogero & Martin, 2009).

Esta ultima opcién es la principal via de privatizacién del “trabajo de cuidado”, ya
que los recursos formales publicos son limitados, y priorizan la atencién de
quienes tienen mayor nivel de dependencia y rentas mas bajas (Rogero & Martin,
2009).

Segun los datos de la encuesta realizada por el Instituto de Mayores y Servicios
Sociales (IMSERSO, 2004) titulada “Apoyo informal a Mayores” tan solo un 0,4%
de las familias cuidadoras han mercantilizado el servicio asistencial a empresas
privadas mientras que el 7,0% han contratado a un/a trabajador/a de hogar para
cumplir esta funcién. La proporcién de familias que desempefan la asistencia sin
ningun tipo de ayuda externa sigue siendo muy amplia llegando al 85% (Martinez
Bujan, 2008).

El nexo entre inmigracién, envejecimiento y dependencia comienza a ser
analizado desde una perspectiva asistencial que recoge las aportaciones de las

mujeres inmigrantes a los estados de bienestar (principalmente del Sur de Europa)
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mediante su inclusién en los hogares privados como cuidadoras de personas
mayores. En Espafia, la investigaciébn que trata con mayor profundidad esta
materia ha sido la publicada por el IMSERSO en el afio 2005 que tiene por titulo
“Cuidado a la Dependencia e Inmigracion” (Martinez Bujan, 2008).

El perfil del cuidador informal inmigrante es una persona entre 26 y 50 afios (edad
media de 32). Es hispanoamericano en un 89%, esta casado en un 50% vy vive
con su cényuge en un 41.8%. Lleva cinco afos en Espana y tres trabajando como
cuidador (Gallart, 2004 ).

Las cuidadoras de personas dependientes se han diferenciado segun su régimen
de trabajo en: internas, externas o por horas, afiadiendo la de quiénes atienden
en régimen de interna exclusivamente durante fines de semana y/o dias festivos.
El régimen de trabajo determina la cantidad de tiempo que estas cuidadoras
invierten en cuidado, y condiciona intensamente el resto de actividades de la vida
cotidiana (tiempo libre, transporte, tiempo dedicado a otros trabajos, etc.) (Rogero
& Martin, 2009)

Se sabe que la carga del cuidado se agrava por el hecho de que los inmigrantes
se enfrentan a un sistema sanitario poco adaptado a sus demandas, donde sus
condiciones de trabajo suelen estar sujetas a horarios intempestivos y jornadas de
trabajo continuas, que dificultan o impiden su descanso (Martinez Bujan, 2008).

La bibliografia destaca que ser inmigrante conlleva, por un lado, el desarraigo, la
depresion y el desamparo social y, por otro, la carga de ser cuidadora sin
disponer de apoyo que la alivie, ya que son contratadas para que la familia
descanse del cuidado. Son definidas como “el respiro de las cuidadoras familiares”
(Bover et al., 2006).

2.1.3.2. El cuidado informal: un fenémeno global

El fendbmeno del cuidado informal estd muy presente también en paises como
Chile, Brasil, Pera, México y EEUU. Existen diferencias en su modo de ver esta
figura, ya que se el modo de pensar y las acciones sobre salud-enfermedad
realizadas por miembros de la poblacion estan directamente influenciados por su
contexto socio-cultural. La utilizacion de la etnografia en la Enfermeria, posibilita

el conocimiento de la diversidad y universalidad en cuanto al pensamiento, las
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creencias, las costumbres y las acciones de sus miembros sobre el proceso

salud-enfermedad (Pezo et al., 2004).

Veamos a continuacién algunos hallazgos interesantes que se han obtenido en
Ameérica latina.

Investigacion chilena muestra que el cuidado es realizado por mujeres entre 41 y
64 afios, con educacion basica incompleta. Ademas de ejercer los roles de duefia
de casa y jefa de hogar, son muchas las mujeres, que aun en situacion de
extremada pobreza, deben cuidar a los suyos durante largas horas diarias,
asumiendo diversas tareas y descuidando su propio bienestar. Sus principales
conflictos decisionales respecto a la salud se refieren a seguir o no conductas
curativas y preventivas por la necesidad de estar bien para cuidar a otros.

El trabajo de cuidar consiste en garantizar un ambiente seguro, entendido éste
como una casa limpia y cdalida, donde jévenes y mayores se encuentren
protegidos de peligros y enfermedades. Aportarles una dieta suficiente en calidad
y cantidad para cubrir sus necesidades nutricionales también forma parte de esa
seguridad.

Los cuidados informales llevados a cabo por mujeres chilenas son definidos como
una sistema de cuidados oculto, y de significado relevante para la disciplina
enfermera, ya que son las que contindan los cuidados de salud en el hogar,
coordinan prescripciones médicas y de enfermeria y llevan el peso de la
responsabilidad por la salud de la persona que es objeto de sus atenciones
(Viviane & Sara, 2005).

La investigacion relativa a los cuidados en Chile es definida por las propias
enfermeras como algo “distante”. Esta ha estado centrada en el ambito
asistencial y administrativo, aunque en los Ultimos afos, algunas enfermeras han
visto la importancia de la investigacion para la disciplina y han sido pioneras en su

desarrollo, lo que ha motivado a las nuevas generaciones (Ceballos, 2010, p.34)

En un estudio transcultural llevado a cabo en Brasil y Perd muestran que la tarea
de la mujer es velar por la salud de la familia. Percibe alteraciones en el estado de
salud del familiar y es la que insiste para que algin pariente que demuestre no
estar bien procure atencién médica. Ellos identifican la necesidad de un abordaje

culturalmente diseccionado a los usuarios, con el fin de que el cuidado profesional
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obtenga la maxima efectividad posible. Asimismo afirman que la creencia tanto en
el curanderismo como en la religion son elementos fuertemente arraigados en la
cultura peruana (Pezo et al., 2004).

La mujer es la cuidadora principal en la cultura brasilefia. Destaca la falta de
apoyo por parte de la sociedad capitalista brasilefia, y la dificultad de la
realizacion de trabajos remunerados por parte de la mujer en el caso de que
exista en el hogar un familiar enfermo. Asimismo la funcién de cuidar no es
compartida por otros miembros de la familia como el padre, el hermano, los
abuelos, etc. (Wegner & Pedro, 2010).

En México el modelo de autoatenciéon constituye el primer nivel de real de
atencion en salud, teniendo a la figura de la mujer como protagonista. El saber
femenino es resultado de un proceso de socializacién y éste queda patente en los
patrones de cuidado y curacién utilizados por las mujeres en procesos de salud y
enfermedad en el ambito doméstico (Hernandez Tezoquipa, Arenas & Valde,
2001, p.448).

Otros autores afirman que en este pais existe un sistema real de salud, también
conocido como nacional, que se contrapone al sistema formal de cuidados. Esta
integrado a su vez por tres subsistemas: el de la medicina académica, el de la
medicina tradicional, y el de la medicina doméstica o casera, siendo este Ultimo el
menos estudiado (Hernandez Tezoquipa et al., 2001, p.444).

En Suramérica, la falta de registros unificados, estudios y documentacién que
muestren la magnitud y las caracteristicas del cuidado brindado por familiares
hace de éste un problema aun oculto .Por otra parte en Europa, es reconocido,
que mas de dos tercios del cuidado recaen en la familia (De la Cuesta, 2009,
p.96).

La figura del cuidador informal es destacable en EEUU a la hora de buscar ayuda
profesional en aquellos pacientes que anteriormente han sufrido procesos agudos
y actualmente necesitan la presencia de un familiar en su domicilio para llevar
cabo las actividades de la vida diaria (AVD) basicas e instrumentales. La familia
junto con el apoyo de las redes sociales facilita el uso de los servicios de salud en
los casos necesarios (Sberna, Rittman, Hinojosa & Rodriguez, 2009, p.231).
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2.1.3.3. Caracteristicas del cuidado familiar

El cuidador familiar (CF) se define seglin la RAE como: “persona que unida por
vinculos de parentesco directo, asume la responsabilidad de atender las
necesidades de la persona hospitalizada”. Asi, los cuidados informales son los
llevados a cabo por personas ajenas al ambito sanitario, y en su mayoria
familiares de la persona que presenta una afeccion de su salud y que requiere
tratamiento especializado. Los estudios realizados afirman que los cuidadores
principales consultados coinciden en preferir a la familia como cuidadora ante otro
tipo de soporte privado o publico (Bover & Gastaldo, 2005, p.10).

Dentro del &mbito familiar la practica del cuidado estd muy unida a la naturaleza y
a la condicion femenina (Ortner, 1979). Segun una revision sistematica llevada a
cabo por Dary y Lépez (2010) muestra que: “La construccién cultural frente al rol
de la mujer en la crianza y cuidado es consecuencia del proceso de socializacion
familiar”. La desigualdad de género queda patente en las cargas diferenciales del
cuidado entre hombres y mujeres, unida a una desigualdad de clase social
manifiesta por la inequidad en capacidad de eleccién y de acceso a recursos y
servicios de ayuda segun el nivel educativo y socioeconémico (Garcia Calvente,
Mateo & Maroto, 2004).

El aporte de las cuidadoras familiares a lo largo de la historia no ha sido objeto de
estudio ni de reconocimiento social, precisamente por haber sido prestado por
mujeres. Esta es una economia informal que el Estado de Bienestar debe
garantizar (guarderias, residencia de la tercera edad, unidades clinicas para
pacientes crénicos, comidas a domicilio, etc.), cuando los valores culturales
cambian y la carga laboral de la mujer se multiplica. Esta situacion se relaciona en
términos monetarios con el valor que se le ha dado al aporte econdmico que han
prestado las mujeres a lo largo de la historia. Ha tenido un valor subestimado, ya
desde sus inicios como cazadoras-recolectoras hasta la sociedad actual, donde
la incorporacién de la mujer a la vida laboral, ha provocado, un aumento del gasto
sanitario y la necesidad de buscar, en la esfera publica, lo que antes era cubierto
por la esfera privada. Por ello, es ahora cuando, los cuidadores familiares estan
siendo considerados como pieza clave en el sistema de salud (Rodriguez Camero
et al., 2007, pp.45-48).

20



Marco conceptual

El perfil tipico de la mujer que asume el papel de cuidador principal, es el de
aquella responsable de las tareas domésticas, familiar directo (generalmente
madre, hija o esposa) y que convive con la persona a la que cuida. Wegner y
Pedro (2010) en su estudio cualitativo a cerca de los roles de la mujer, destacan
la presencia continua de ésta en el medio hospitalario y su relaciéon inherente con
el cuidado. Por ello se plantean una serie de preguntas acerca de qué repercusion

puede tener esta situacion para la enfermeria.

Es una funcién adscrita a las mujeres como parte del rol de género, es “cosa de
mujeres”. No se trabaja de cuidadora, se es cuidadora (Quero, 2003). Género,
convivencia y parentesco, junto con vecindad y amistad son las variables mas
importantes para predecir qué persona del nucleo familiar va a ser el cuidador
principal. Unidos a ellas, las personas no ocupadas, la poblacion con bajos
ingresos, y las personas con mas edad, son los responsables de proporcionar
cuidados de salud informales (La Parra, 2001). En ocasiones nos podemos
encontrar con la presencia de una segunda persona cuidadora conocida como
cuidador/a secundario/a que actia habitualmente como refuerzo en las labores
instrumentales y de apoyo emocional, asi como en su sustituciéon puntual en caso
de emergencias o por necesidad de descanso del cuidador/a principal. En Espafia
esta figura suele identificarse con un perfil masculino, esposos o hijos solteros
(Bover & Gastaldo, 2005, p.10).

Asimismo el tipo de ayuda recibida de la familia aparece modulada por el género
de la persona cuidadora. Estas actividades de soporte responden habitualmente a
los patrones de habilidad y responsabilidad masculina y femenina atribuidos
socialmente segun los sexos. El estudio acerca de la forma en la que la familia
transmite este rol de cuidador afirma que la familia exalta y reproduce la
construccién de este rol ligado al género femenino, asi como la obligacion de la
familia como protectora de sus miembros dependientes (Bover & Gastaldo, 2005,
pp.10-13).

El “trabajo” de cuidar incluye atenciéon personal e instrumental, vigilancia y
acompanamiento, cuidados sanitarios y la gestién y relaciéon con los servicios
sanitarios. También implica dar apoyo emocional y social (Garcia Calvente et al.,
2004). Los cuidados mas usuales y valorados en el ambito hospitalario son dar la
comida y su papel como soporte basico de afecto (Quero, 2003). Es un “trabajo”
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en alza debido a tres motivos fundamentales: el crecimiento elevado de la
demanda de los cuidados (envejecimiento demografico y aumento de la
supervivencia de personas con enfermedades crénicas), la progresiva
disminucion de la disponibilidad de cuidadores informales (incorporacion de la
mujer al trabajo, distintas formas de convivencia familiar, etc.) y la evolucién de
los propios sistemas formales: alta precoz hospitalaria, cirugia mayor ambulatoria,
que requieren cuidados domiciliarios. Pero es un “trabajo” no remunerado, sin
precio en el mercado y esto se confunde con carencia de valor.

A esto hay que afadir las nuevas féormulas de atencién aparecidas en Espafia,
basadas en modelos de gestién sanitaria de contencién del gasto y la utilizacién
eficiente de recursos. Estas formulas exigen a la familia y a la comunidad una
mayor implicaciébn en situaciones complejas que antes eran asumidas
practicamente en su totalidad por los centros asistenciales especializados.
Ejemplo de estas politicas son la promocién de la hospitalizacién a domicilio o la
reforma de los servicios de salud mental con la desinstitucionalizacién de los
enfermos psiquiatricos (Bover & Gastaldo, 2005, p.10).

Por ello es necesario valorar las repercusiones que tiene el cuidado informal
sobre el cuidador, siendo un primer paso el analisis de la interaccién entre
diferentes variables como son:

a) Las caracteristicas del receptor de cuidados, entre ellas la personalidad del
mismo que unida a una limitacién influye de forma importante, agravandose

cuando presenta alguna patologia asociada.

b) Los distintos tipos de tareas o cuidados a realizar relacionadas con la situacién
funcional de la persona como por ejemplo actividades de la vida cotidiana, etc.

c) Las caracteristicas personales del cuidador como variables de la personalidad,
habilidades para afrontar las tareas de cuidados, parentesco con la persona
cuidada, proximidad fisica, etc. A esto hay que afiadir las repercusiones que
pueden derivarse de la asuncién continuada de los cuidados como cambios en la

actividad laboral, salud, relaciones de pareja, etc.

d) Los recursos de los que dispone el cuidador, intrafamiliares y extrafamiliares,
tanto formales como informales, (Sistema sanitario, Servicios Sociales, y recursos

comunitarios en general).
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El impacto negativo de cuidar es identificado por una gran proporcién de
cuidadores, en especial las repercusiones economicas, laborales y en el uso del
tiempo. Para las mujeres ha supuesto la exclusion definitiva del mercado laboral
de un 35% y un 46% de exclusiones temporales (Larrafiaga et al., 2008). Las
consecuencias sobre la salud son también importantes, sobre todo en la esfera
psicologica, asociadas con altos niveles de sobrecarga (Garcia Calvente et al.,
2004).

Por tanto el mayor riesgo es para las mujeres, por la mayor carga de frabajo que
deben asumir. Para cualquier mujer que cuida a otros es dificil decidir sobre su
propia salud y los cuidados que ellas necesitan cuando su papel esta siempre
enfocado hacia los demas, no siendo conscientes de que ellas también pueden
ser sujeto de cuidados en salud (Viviane & Sara, 2005). Cuando los hombres
aumentan la carga de cuidados, las desigualdades de género se reducen o
invierten. Pero utilizar los servicios de relevo en el cuidado no es tan simple, es un
proceso con diversas etapas y variaciones en el tiempo (De la Cuesta, 2009, p.99).
De ahi la importancia del descanso en las cuidadoras. Resultan prioritarias
alternativas de ocio, integracion social y grupos de apoyo. (De la Cuesta, 2008).
Asimismo estas alternativas deben realizarse con un enfoque centrado en el
cuidador, conclusién a la que cada vez llegan mas estudios que versan sobre el
respiro de los cuidadores (De la Cuesta, 2009, p.99).

Todas estas consecuencias son costes indirectos generados por el sistema
informal de cuidados, ya que costes directos genera muy pocos, debido a que el
sistema formal no percibe el enorme esfuerzo que realizan y el desgaste personal
que les produce. Se sienten intimidados por la institucion sanitaria, el espacio y el
entoro fisico estd en su contra (Garcia Calvente et al.,, 2004). Ademas, la
sobrecarga en el cuidado familiar tiende a presentarse como un asunto médico y
negativo, pasando desapercibidas las formas en las que los cuidadores hacen
frente a esta situacion. Por su parte, el componente subjetivo en el cuidado
familiar es visto como un factor de generacién de carga, junto con asuntos étnicos,
culturales, de género y sociales (De la Cuesta, 2009, pp.98-99).

Es por ello que se evidencia la necesidad de replantear las politicas sociales y

sanitarias, y de prever recursos suficientes para cubrir la creciente necesidad de
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atencién informal, que amortigiie el impacto y el coste que los cuidados suponen
para las mujeres en diferentes aspectos de sus vidas (Bover, 2006).

Una consecuencia clara de la preocupacion social reciente en torno a los
cuidados no profesionales es el hecho de que en la ultima década las
administraciones publicas, tanto en Europa como en el Estado Espafiol, estén
poniendo en marcha diferentes leyes, planes y medidas que pretenden regular
cuestiones relativas a la maternidad y a la atencion de enfermedades crénicas e
incapacitantes. Esta regulacion se enmarca dentro de lo que se denomina la
“conciliacion de la vida familiar y laboral”’, que Isabel Otxoa (2001) define como
“una serie de medidas que hagan posible combinar la participacién en el mercado
de trabajo y el cuidado de las personas dependientes: menores, enfermos vy
ancianos” (Esteban, 2003).

Las politicas publicas se han de dirigir no s6lo a favorecer la resoluciéon de
problemas de los cuidadores, sino también a reforzar sus potencialidades y logros
reconociendo las circunstancias en las que tiene lugar el cuidado (De la Cuesta,
2009, p.100). Se pueden clasificar las politicas publicas en torno a la conciliacién
en tres tipos:

(1) Las que ofertan dinero, mediante subvenciones y medidas fiscales para la

realizacion directa de los cuidados o la contratacion de servicios.

(2) Las que ofertan tiempo, mediante reducciones o reorganizaciones del horario
laboral (reducciones de jornadas, excedencias, permisos, etc.).

(3) Las que se centran en los servicios externos a la familia, de forma que las
tareas las realicen otros.

Esta tercera opcién seria la mas igualitaria, tanto por las personas que prestan
los servicios como por el hecho de que las mujeres pueden descargar el tiempo
de cuidado. Sin embargo algunas investigaciones muestran que en el Estado
Espafiol las mujeres prefieren el primer tipo de medidas: “La prestacion
econémica seguida a gran distancia de la ayuda a domicilio” (Otxoa 2001, en
Rodriguez Cabrero, 1999).

El desarrollo normativo que permite a los cuidadores beneficios de una proteccién

social especifica es todavia incipiente. Iniciativas como la Ley de Conciliacion de

la vida Laboral y Familiar (1999) y el Plan Integral de Apoyo a la Familia no estan
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todavia normalizadas, y tampoco las medidas de apoyo econémico parecen ser
suficientes (Torres, Ballesteros, Sanchez & Gejo, 2008). La “Ley de Promocion de
la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de dependencia y a
las familias” de Espafia, mas conocida como «ley de dependencia», sienta las
bases para construir el futuro del Sistema Nacional de Atencion a la Dependencia,
que financiara los servicios que necesitan las personas dependientes, bien por
sufrir una enfermedad o accidente invalidante o al llegar a la vejez. La Ley inicié
su andadura gradual en Enero de 2007. La Ley pretende ser universal y dara
prioridad a la teleasistencia, la ayuda a domicilio y los centros de dia, siendo
«excepcional» el pago de un sueldo al cuidador familiar, una vez se haya dado de
alta en la Seguridad Social.

2.2. LAFAMILIA EN EL ENTORNO HOSPITALARIO
2.2.1. Proceso de enfermedad

De la Cuesta y Duran, describen que: “hay tres situaciones vitales en que el
cuidado es fundamental: la infancia, la enfermedad y la dependencia asociada a
la vejez” (Casado, Ruis & Solano, 2009, p.1).

Augé y Zempleni sefialan que la enfermedad es un suceso que desarrolla grandes
cargas afectivas e impulsa complejos procesos sociales. El proceso de la
enfermedad afecta no so6lo a la persona enferma, sino que se extiende al ambito
de las relaciones familiares, principalmente, e incluso al entorno social mas
préximo de las personas. La enfermedad referida a un aspecto bioldgico y objetivo
es entendida como disease. Cuando ésta supera el ambito del individuo y pasa a
ser algo subjetivo y psicolégico es denominada illness y adquiere por tanto una
dimension social con sickness, que se caracteriza por la aceptacion de la
incapacidad para el desemperio del rol social (Quero, 2003).

La enfermedad puede ser interpretada en base a tres estilos atribucionales: el
somatico, en el que el enfermo piensa que los sintomas son transitorios, el
psicolégico, en el cual los enfermos atribuyen los sintomas a causas psicoldgicas,
y el ambiental o también denominado normal, cuando los sintomas son atribuidos
a causas fisicas.
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Gran cantidad de autores han descrito las diferentes fases de la enfermedad,
entre ellos cabe destacar a Suchman (1965) que define varias etapas en el
proceso de desarrollo de la enfermedad:

¢ (1) Aparicion de los sintomas (etapa inicial o fase de dolencia): tiene
lugar cuando la persona percibe que su estado fisico esta alterado.
Aparecen los primeros sintomas. En muchas ocasiones las personas
buscan ayuda a través de la automedicacion.

e (2) Aceptacion de la enfermedad (etapa de definicion de la enfermedad):
en esta fase la persona busca apoyo a nivel de su entorno confirmando
la pérdida de su estado de salud. Si el nucleo familiar confirma sus
sospechas, la persona busca ayuda profesional.

e (3) Busqueda de expertos sanitarios (etapa de contacto con la asistencia
sanitaria): la persona demanda la ayuda de expertos en la materia, y
esta decision la toma la propia persona por si misma o convencida por

su entorno.

En esta tercera fase una de las caracteristicas principales es el grado de
ansiedad que manifiesta el paciente, por lo que continuamente solicita
informacién, al pensar que su enfermedad se esta agravando. Asimismo el
paciente demanda la confirmacién del diagnoéstico, la explicacion de por qué

han aparecido en él esos sintomas, y pretende que le garanticen su curacion.
¢ (4) El enfermo dependiente (etapa de estado de la enfermedad).
» (5) Etapa de convalecencia y rehabilitacion.

e (6) Etapa de recuperacion o curacién: a partir de esta fase el paciente
vuelve a su actividad normal renunciando a la enfermedad. Dependiendo
de la gravedad del proceso, esta recuperacion se hara en mayor o
menor tiempo (Orejudo & Frojan, 2005).

Este proceso de enfermedad supone un cambio en la representacion de roles
habituales. La persona abandona su rol habitual para ser “paciente”, con la
necesidad de adaptarse a un medio que habitualmente genera temor: el hospital.

El hospital es una estructura fisica y una estructura social organizada, y como tal
tiene una serie de caracteristicas entre las que se encuentran la jerarquizacion, el
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establecimiento de roles para cada individuo, la existencia de unas normas de
funcionamiento y la existencia de un clima social. El desconocimiento del hospital,
de sus rasgos organizativos y de las caracteristicas asociadas a cualquier
enfermedad, produce que la situacion de hospitalizacién pueda dar lugar a los
siguientes problemas psicosociales:

e Aislamiento social y familiar.

e Preocupaciones econdémico-laborales.

e Encontrarse en una ambiente totalmente desconocido.

e Sentimientos de inseguridad, indefension y vulnerabilidad.

¢ Necesidad de un cambio de habitos de conducta personales.
¢ Desorientacion témporo-espacial.

e Sentimientos de despersonalizacion.

e Convivir con el dolor y sufrimiento, tanto propio como ajeno.
e Escasa informacion sobre su estado de salud y su pronéstico.
e Sentimientos de dependencia.

e Preocupacion por la evolucion de su enfermedad.

e Pérdida de intimidad y privacidad.

Desde el punto de vista de la sociologia interpretativa, Berger y Luckmann afirman
que, la experiencia subjetiva individual de salud-enfermedad no se puede
entender completamente a menos que sea analizada en el contexto de las vidas
individuales como un todo (Hernandez Tezoquipa et al., 2001, p.444). Ademas
Lipowsky (1970) (en Gonzalez, Valencia & Bersh, 2006), afiade que el enfermo
puede simbolizar o vivir la enfermedad de ocho maneras distintas que repercuten,
de una u otra forma, en los cuidados y su evolucién. La enfermedad puede
valorarse de forma negativa como enemigo, castigo o debilidad. De forma
instintiva o especulativa puede valorarse como descanso, estrategia o
dafno/pérdida irreparable. Por ultimo la valoracién positiva de la enfermedad
consiste en vivila como un desafio o un valor. Estas conductas pueden

combinarse entre si dependiendo del individuo y las circunstancias.

27



Marco conceptual

El ingreso hospitalario suele ser un importante acontecimiento patobiografico en el
que se depositan muchas esperanzas, pero también alrededor del cual se
“disparan” muchas crisis familiares. La enfermedad de un miembro de la familia
genera una modificacion del sistema familiar, toda la familia se ve afectada. La
respuesta de la familia a esta situacion puede dar lugar a reacciones de
disfuncion, dando lugar a una situacion de vulnerabilidad familiar. Los factores

que influyen en esta posible vulnerabilidad familiar dependen de:
e Tipo de enfermedad de que se trate.
e Estructura y dinamica familiar.
e Factores de tension existentes en la vida familiar.
e Capacidad de la familia para hacer frente a la situacion.
* Redes sociales (Guiote & Vazquez, 2008).

Bernat (2008) afirma que las enfermedades agudas y la hospitalizacién producen
algunos factores de estrés fisiologico y psicolégico en los pacientes y sus familias
que les pueden condicionar su capacidad para afrontar las situaciones de crisis
que estan viviendo. En esta situacion sera necesario acudir a los recursos que
aporta la red social, sostener las relaciones con familiares y amigos para mejorar
la calidad de vida, promoviendo un estado de mayor bienestar (Stefani, Seidmann,
Pano, Acrich & Bail, 2003).

2.2.2. La familia en el proceso de hospitalizacion

Ubeda (2004) afirma que es en la familia donde se inician los procesos de
enfermedad y los itinerarios que seguiran los enfermos y sus familiares. De ahi
que el cuidado familiar nace del hecho de que el espacio familiar es el contexto
principal donde la enfermedad se presenta y se resuelve. Es la familia la que
marcara el diagnostico, la posible demanda profesional, y si ésta existe, a los
proveedores a los que acudir (medicina tradicional, alternativa, etc.) asi como
también la administracion de medicamentos u otro tipo de remedios medicinales
(Litman, 1974; Menéndez, 1993, en Ubeda, 2004).
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La determinacién del nuevo rol que los familiares asumirdan o compartiran en
relacién al cuidado del familiar viene marcado por la cultura (Dary & Lépez, 2010,
p.140). Bover y Gastaldo (2005) afirman que la familia es el recurso de ayuda mas
apreciado, entendido como el de mayor calidad por su poder emocional y
educativo para dar soporte a las responsabilidades del cuidado.

La influencia de la familia en el proceso de hospitalizacion también viene marcada
por la procedencia geografica. En Europa existen tres tendencias a seguir; la
primera de ellas es la que considera a la familia como el Unico proveedor de
cuidados, la segunda es una relaciéon de ayuda mutua entre el sistema formal y el
informal, y por Ultimo nos encontramos aquella en la que las personas
necesitadas obtienen los cuidados que precisan Unicamente desde la institucion

sanitaria (Silverstein & Parrot, 2001).

La tendencia es que en los paises occidentales se ha redescubierto a la familia
como alternativa menos costosa y mas eficaz para atender a quién necesita
cuidados, devolviéndoles las tareas que la sociedad deleg6 a las instituciones
(Ubeda, 2009).

En Espafia el modelo tradicionalmente paternalista en el que el paciente tiene
una relacién asimétrica y vertical con el personal sanitario, y predomina un papel
pasivo en la toma de decisiones por parte del enfermo, estd empezando a
cambiar desde hace algunos afios. Ya que en esta relacion se han introducido
aspectos referentes a la esfera emocional y relacional, como son la familia y el
entorno social. Es por ello que dependiendo de la implicaciéon y participacion de
cada uno de los protagonistas, la relacidon puede ser entendida de diferentes
modos (Ogando & Garcia, 2006).

Por otra parte, el acceso de la poblacién a un gran volumen de informacion sobre
salud proporcionado no sélo por los profesionales sanitarios, sino obtenida
también a través de otros canales, como son las asociaciones de pacientes, los
medios de comunicacioén o internet, dan lugar a una relacién mas colaboradora,
apareciendo la figura del paciente informado, identificado a su vez como una
persona que se responsabiliza e implica en cuidar su salud (Navarro, Gabrielle &
Jovell, 2008).
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La figura del familiar en el proceso de hospitalizacién también es relevante por su
presencia activa en el hospital: “Adela acomparia todo el dia a su esposo. Sélo
sale un rato a la hora de comer y vuelve al hospital a media tarde.
Esporadicamente recibe la visita de su hijo y sus nietos” (Ramos, 2007, p.51).
Pero a pesar de ello en el ejercicio profesional diario no siempre se ha tenido en
cuenta a los familiares como una parte importante del proceso de cuidado integral,

siendo incluso ignorados en ocasiones (Bernat 2008, p. 61).

Esta presencia activa de los familiares durante el proceso de hospitalizacion es un
derecho reconocido al enfermo y descrito por Hernandez Huertas (2007) en un
articulo sobre la imposibilidad casi absoluta de poder descansar en un hospital.
Afirma el reto tan dificil que tienen las autoridades de los centros para conjugar
este derecho, con otros dos mas que dicho autor destaca como pilares
fundamentales en la recuperacion de un paciente: el descanso nocturno y la
recepcion de los mejores cuidados y tratamientos. Expone cémo en diversas
situaciones se priman las visitas familiares en detrimento del descanso
hospitalario de los enfermos.

Ejemplo del la importancia de la presencia del familiar en el hospital es un estudio
fenomenolégico realizado en una Unidad de Cuidados Intensivos (UCI) en Madrid,
donde se muestra como diversos autores llegan a la conclusién de que la
implicacién de la familia en el proceso de hospitalizacion de un modo positivo,
favorece las sensaciones percibidas por familiares y pacientes. La existencia de
una mayor flexibilidad horaria en estas unidades, expresado como deseo
anhelado por los familiares, conduce a una mayor confianza en ellos mismos y en
los cuidados que como familiares aportan (Corral, 2009). En relacion con esta
implicacién de la familia en las UCI, Rodriguez Martinez et al., (2003) han llevado
a cabo una investigacidon acerca de los beneficios que podria suponer la
realizacion e implementacién de un programa de participacién familiar en los
cuidados basicos del paciente critico. Como conclusiones obtienen una
disminucién significativa del grado de ansiedad de los familiares, y una mejoria
progresiva de las creencias del personal de enfermeria con respecto a la visita

abierta.

Siguiendo esta misma linea podemos observar en un estudio descriptivo realizado
en unidad de reanimacion de cuidados postanestésicos (Fernandez Roa, Ruiz,
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Espinosa, Maya & Garcia, 2005) que la causa principal de la ansiedad sufrida por
un enfermo es la falta de contacto con sus familiares durante su estancia. Los
autores proponen una reorganizacion de las visitas, del nimero y del horario de
las mismas, asi como del nimero de familiares que seria conveniente que
pudieran realizar la visita. Todo ello lo presentan como una solucién factible y de
bajo coste para disminuir en la medida de lo posible la sensaciéon de ansiedad

presentada por el enfermo.

La posible aparicién de este tipo de sensaciones es facilitada por la falta de
respuesta a las necesidades espirituales del enfermo en el hospital, como una
responsabilidad ineludible de los profesionales sanitarios. Se entiende la
espiritualidad como los valores del enfermo, su vision global de la vida y sus
opciones personales. El modelo actual de cuidado holistico pasa a ser en la
practica una preocupacion técnica y cientifica por aspectos somaticos, sin que
nadie se ocupe directamente de los aspectos personales del enfermo. De ahi
puede surgir la necesidad que tienen muchos de los pacientes de la presencia
constante en el hospital de un familiar o persona de confianza que les acompafie
en su proceso. Por ello es importante superar este enfoque, y considerar que
existe un desafio pendiente de incorporar la asistencia emocional y espiritual
como parte de la terapéutica y como exigencia ética en la medicina, todo ello
mediante un enfoque multidisciplinario centrado en el cuidado hacia el paciente y
su familia como una unidad (Beca, 2008).

Por parte de los profesionales enfermeros existe una atencion prestada a las
necesidades psico-emocionales del paciente, a la familia, a las relaciones
interpersonales y acciones como el afecto, la escucha, el confort, el alivio y eltacto
(en definitiva, todas las acciones que buscan proporcionar bienestar) que son
denominadas cuidados invisibles, ya que no forman parte de los cuidados
técnicos y son infravalorados. Colliére (1991) afirma que han sido abandonados a
la “entrega” y “conciencia profesional”, convirtiéndose en acciones de segunda
categoria que no requieren ninguna pericia especial, o bien cuando una
enfermera los prodiga no los considera parte de su trabajo, con lo que los efectos
terapéuticos no son tomados en consideraciéon (Huercanos, 2008).

Es por ello que hoy por hoy existen estudios que nos muestran cédmo se ha
iniciado un cambio de la practica centrada en el paciente y su enfermedad hacia
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la integracion del paciente y su familia en el proceso salud-enfermedad. El llevado
a cabo en la Universidad Nacional de Colombia en 2010 desarrolla un analisis
acerca de la participacion de la familia del paciente en el proceso hospitalario.
Obtiene como conclusiébn que, esta integracion de la familia puede verse
debilitada cuando la presencia o ausencia del grupo familiar no contribuye a ello,
como consecuencia de las dificultades en el reajuste de responsabilidades y
adquisicion de nuevos roles de los familiares, o debido al impacto que causa la
enfermedad en el resto de la familia (Dary & Lépez, 2010, pp.140-141).

Este proceso de hospitalizacién, esta inmerso a su vez en una serie de aspectos
éticos y legales, tales como son los derechos del paciente y su familia en el
proceso de enfermedad. El movimiento de los derechos de los pacientes emergio
de la National Welfare Rights Organization (NWRO). Desde 1966 hasta 1975 esta
organizacion se distinguié en los Estados Unidos en la reivindicacion y defensa de
los ciudadanos que recibian ayuda social del estado intentando mejorar su

situacion y tratando de evitar su estigmatizacion social (Hernando 2005, p.353).

Los derechos de los pacientes son la especificaciéon de los derechos humanos en
la gestién del propio cuerpo, especialmente del derecho humano a la libertad de
conciencia que tiene su correlato en el derecho del paciente con mas
trascendencia: el del consentimiento informado (Hernando 2005, p.354). Estos
derechos fueron promovidos gracias a un documento consultivo elaborado por la
Organizacion Mundial de la Salud (Declaration of the promotion of patient’s rights
in Europe), el cual dio lugar a la realizacion de diferentes estudios europeos
teniendo como resultado la redaccién de un documento clave en el desarrollo e
implementacion de politicas sanitarias relacionadas con los derechos del paciente
(Navarro et al., 2008, p.368).

El derecho a la proteccion de la salud es recogido en el articulo 43 de la
Constitucion espafiola de 1978. Los derechos y deberes de los usuarios de los
servicios del sistema sanitario publico vienen recogidos en el Capitulo Primero del
Titulo Primero (Del sistema de salud) de la Ley General de Sanidad 14/1986 de
25 de Abril, en los articulos 10 y 11, respectivamente. Entre ellos destacan el
respeto a la personalidad, dignidad humana e intimidad, el derecho a la
informacién en términos comprensibles, a la confidencialidad de la misma, a la

libre elecciéon del responsable médico de su caso y a negarse al tratamiento
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solicitando el alta voluntaria, entre otros. Cumplir las prescripciones generales de
naturaleza sanitaria, cuidar las instalaciones sanitarias, responsabilizarse del uso
adecuado de las prestaciones ofrecidas y firmar el documento de alta voluntaria,
son las obligaciones recogidas en el articulo 11 de la presente ley.

La ley 41/2002 basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y
obligaciones en materia de informacién y documentacién clinica completa las
previsiones que la ley General de Sanidad enuncié como principios generales.
Complementa los derechos del paciente con el capitulo II: derecho de informacién
sanitaria y el capitulo lll: derecho a la intimidad. Refuerza y da un trato especial al
derecho a la autonomia del paciente y a su historia clinica.

2.2.3. Necesidades de la familia en el entorno hospitalario

El proceso de enfermedad requiere que la familia se adapte a una nueva situacion,
pudiendo desencadenar situaciones de conflicto e incluso enfermedad en otros
miembros de la familia, ya que se incrementa el riesgo de que no atiendan sus
propias necesidades, manifestando comportamientos no saludables como
descanso inadecuado, falta de ejercicio o dieta pobre (Fuertes & Maya, en Olano
& Vivar, 2012).

Es por ello que para empezar a tener en cuenta a la familia como agente de
cuidados es importante conocer sus necesidades en el entorno hospitalario
(Hidalgo, Vélez & Puedo, 2007).

Estas necesidades de los familiares han sido en muchas ocasiones objeto de
estudio de investigaciones realizadas por enfermeras.

El ambito donde se han llevado a cabo gran parte de los estudios de las
necesidades de los familiares ha sido en la Unidad de Cuidados Intensivos (UCI)
(Dowling et al., 2005; Wall et al., 2009 en Lépez Chacdn et al, 2011; Llamas et al,
2009) y en el ambito domiciliario (Lundch, 1999; Hanks, Rapport & Vangel ,2007;
He Yung, 2009). Las necesidades habitualmente estudiadas son las de
informacién, apoyo, seguridad, proximidad, y confort/comodidad (Olano & Vivar,
2012).
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Este interés que suscitan las necesidades de los familiares en el hospital ha dado
lugar al disefio y validacion de numerosos instrumentos. Su puesta en practica ha
permitido conocer dichas necesidades e ir desarrollando cuestionarios, que nos
permiten valorar a la familia como objeto del cuidado.

Tras realizar una busqueda bibliografica acerca de los cuestionarios existentes
sobre necesidades y/o satisfaccion de los cuidadores informales, hemos podido
comprobar que en su inmensa mayoria estan destinados a familiares de pacientes
de UCI, y que en gran parte pretenden averiguar la satisfaccién de los CF, siendo
un menor numero los cuestionarios existentes que aunan ambas variables.
(Anexo 1: Tabla 1)

Entre los cuestionarios que evalian la satisfaccion de los familiares nos
encontramos que se dirigen de forma destacada a dos ambitos del cuidado (UCI
y cuidados domiciliarios).

Los cuestionarios dirigidos a CFs de pacientes ingresados en una UCI son:
e Warren (1993) con el cuestionario NMI (Needs Met Inventory).

e Society of Critical Care Medicine (1993), (en Santana Cabrera et al.,
2007) a través del cuestionario SCCMFNA (Society of Critical Care
Medicine’s Family Needs Assessment).

e Heyland y Tranmer (2001) utilizan el cuestionario FS-ICU (34) (Family
Satisfaction in the Intensive Care Unit)

e Wasser y Matchett (2001) a través del The End of Life Care Research
Program, utilizan el cuestionario CCFSS (Critical Care Family
Satisfaction Survey).

e Pérez, Rodriguez, Ferrdndez, Catalan y Montejo (2004) valoran el
grado de satisfaccion de los familiares de los pacientes ingresados en
una UCI respecto al entorno asistencial y a la informacién recibida.

e Dowling (2005) intenta responder a las necesidades no satisfechas de
los CF de pacientes ingresados en UCI a través de la provision de
recursos educativos y apoyo familiar mediante el cuestionario Family

Satisfaction Survey.
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Wall, Engelberg, Downey, Daren y Randall (2007) evaluan el nivel de
satisfaccién de miembros de familias con el cuidado recibido hacia ellos
y al paciente mediante el FS-ICU (24) (Family Satisfaction in the
Intensive Care Unit).

Los cuestionarios dirigidos a CFs domiciliarios son los siguientes:

Lundh (1994) valora las dificultades, satisfacciones y los mecanismos de
supervivencia de los CFs domiciliarios a través del CADI (Carers'
Assessment of Difficulties Index).

Hanks, Rapport y Vangel (2007) miden la carga de trabajo, aptitudes
para el cuidado Yy satisfaccion de los CFs domiciliarios mediante el
cuestionario CAS.

Yung (2009) pretende medir el nivel de satisfaccion de CFs domiciliarios

de enfermos con problemas mentales

Kruithof, Johanna, Visser-Meily y Post (2012) miden la carga de trabajo,
la autoestima y la satisfaccién de los CFs domiciliarios de pacientes que
han sufrido un ACV a través del Caregiver Reaction Assessment CRA y
del Life Satisfaction Questionnaire (LiSat-9).

Athayand y Bickman (2012) evaluan el nivel de satisfaccion de los CFs

domiciliarios de enfermos con problemas mentales.

Yueh Hsiao y Fang Tsai (2014) evalian la carga de trabajo y la
satisfaccion de los CFs domiciliarios de pacientes esquizofrénicos a
través del Family Stressors Index y del CASI.

Por otra parte, existen cuestionarios dirigidos a conocer las necesidades de los

CF de pacientes con cancer; entre ellos estan:

Chang et al., (2013) miden la carga de trabajo y la satisfaccion de
pacientes terminales con cancer y sus CF.

Por otra parte, entre los autores que utilizan instrumentos que evalian las

necesidades de los familiares se encuentran:

Molter (1979) (en Zazpe, Margall, Otano, Perochena & Asiain, 1997) con
el cuestionario CCFNI (Critical Care Familiy Needs Inventory). Con este
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cuestionario se pretendia medir el grado de importancia que daban los

familiares a una serie de necesidades que se les planteaban.

Este cuestionario estd compuesto de 45 items y clasifica las necesidades en torno
a 5 dimensiones: informacion, comodidad o confort, apoyo, proximidad al enfermo
y seguridad. Esta version fue traducida a varios idiomas, incluido el espafiol,
incluso algunos autores como Hidalgo et al. (2007), realizan una reduccién del
namero de preguntas, considerando que asi se podria mejorar la comprension y
se reduciria el tiempo de administraciéon del mismo.

e Harvey, el cual en al afo 1993 realizé6 una versibn mas reducida del
cuestionario de Molter, el CCFNI version breve (Critical Care Familiy
Needs Inventory).

En él solo aparecen 14 de los 45 items que éste propuso. Ademas en al afio
1998 fueron Johnson et al., (1998) los que realizaron una validacion de la version
breve de Harvey eliminando 2 items. Este cuestionario consta de 4 dimensiones:
actitud, comunicacién, consuelo y aislamiento. La versién breve del cuestionario
inicial de Molter fue realizada por Johnson y ha sido traducida al castellano y
validada por Gémez (en Balllester & Gil, 2011).

Ademas, existen autores que desarrollan instrumentos que evallan las
necesidades y la satisfaccion de la familia.

e Kreutzer en el afio 1988, desarrolla otro cuestionario denominado Family
Needs Questionnaire (FNQ), disefiado en Virginia, Estados Unidos, con
el fin de identificar las necesidades de las familias de personas con Dafio
Cerebral Adquirido (DCA).

Dicho cuestionario consta de 40 items y mide 6 dimensiones de necesidades:
Necesidad de Informacién Medica/salud, Necesidad de Apoyo Emocional,
Necesidad de Apoyo Instrumental, Necesidad de Apoyo Profesional, Necesidad
de una red de Apoyo Comunitario y Necesidad de Implicacién en el Tratamiento y
Cuidado.

El FNQ se ha venido utilizando de forma rutinaria por el servicio de rehabilitacién
de dafio cerebral del Hospital Universitario de Virginia, desde 1988. Con este
cuestionario no solo se intenta averiguar cuales son las principales necesidades
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de familiares de pacientes que han sufrido un DCA, sino que también se mide en
qué grado han sido atendidas o satisfechas dichas necesidades. Este cuestionario
muestra como ventaja poder evaluar las necesidades de los familiares tanto
durante la rehabilitacion aguda como tras el alta. Es por ello por lo que el FNQ
tiene un gran potencial para mejorar el entendimiento entre el personal sanitario y
los familiares (Kreutzer, 1988).

e Miyahista et al., (2008) miden la calidad de vida, las necesidades y la
satisfaccion de los pacientes que requieren cuidados paliativos y sus
CFs a través del Health-related QOL (SF-8).

e Llamas et al., (2009) intentan conocer las necesidades de los familiares
de los pacientes ingresados en una UCI y su satisfaccién con la atencién
recibida.

e Parvatananeni et al.,, (2011) intentan conocer las necesidades y la
satisfaccion de los pacientes con tumor cerebral y sus familiares.

o Kreutzer, Serio y Bergquist, realizan un estudio en 1994 sobre las
necesidades de los CFs en una UCI y obtienen que las necesidades mas
importantes para los familiares son las relativas a la informacién y la
seguridad, mientras que el patrén de las necesidades insatisfechas
sugeria que los familiares se sentian incomprendidos, aislados y sin
apoyo (Kreutzer et al., 1994).

En 2009 Kreutzer et al., realizan otro analisis en el que participan los familiares y
los supervivientes de lesiones cerebrales. Asimismo las necesidades que reciben
una mayor puntuacion son la necesidad de apoyo profesional y la de informacion
(Kreutzer et al., 2009).

En ofro estudio realizado en una UCI en Brasil, mas de la mitad de las
necesidades consideradas como bastante importantes o muy importantes estaban
relacionadas con la informacién y la seguridad. Las que se referian a la
infraestructura, organizacién y funcionamiento de la unidad representaron menos
de la mitad (Santana, Kimura & Acevedo, 2007). A su vez, en otros estudios, las
necesidades de apoyo y de seguridad han sido también consideradas importantes
en UCI (Margall et al., 1993; Hidalgo et al., 2007).
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Cuando se mide la satisfaccién de los familiares y de los profesionales de los
pacientes ingresados en una UCI, se observan diferencias estadisticamente
significativas en relacion con la valoracién sobre la localizacién de la unidad, la
sala de espera, la de informacion y aspectos de la comodidad, siendo siempre los
profesionales los que estimaban mayor insatisfaccion (Martos, Aragdn & Gutiérrez,
2014).

Sin embargo, las necesidades que la familia presenta en unidades de
hospitalizacion de estancia media han sido poco estudiadas, frente a otras
unidades mas especializadas, como puede ser la UCI o el area infantil. Entre
estas investigaciones se encuentra la de Benito et al., (2012) que pretenden
conocer las necesidades de la familia de los enfermos ingresados en una Unidad
de Ictus. Las necesidades estudiadas son: la necesidad de informacién, de
seguridad y confianza, de accesibilidad al personal sanitario, de apoyo emocional,
de participaciéon en los cuidados, de comodidad fisica y de valoracion del trato
personal recibido. Como resultados obtienen que las personas menores de 50
anos perciben menos apoyo emocional y que aquellos CFs presentes en el
ingreso son los que mas quieren participar en los cuidados. También detectan la
existencia de una necesidad de crear protocolos de actuacién, ya que la

informacion dada no es uniforme.

2.2.4. Intervenciones enfermeras orientadas a satisfacer las necesidades de
la familia en el ambito hospitalario

Zaforteza, Sanchez y Lastra (2008) tras la revision bibliografica realizada acerca
de cémo son los estudios sobre los familiares de los pacientes, recomiendan que
deben establecerse programas de cuidados a familiares y evaluar su efectividad,
junto con el impacto generado por la presencia del familiar en la habitacién del

paciente, en términos de resultados de la salud del propio paciente.

En este sentido Zaforteza et al., (2010) llevaron a cabo un estudio utilizando la
metodologia Investigacién Accién Participativa (IAP) en una UCI con el objetivo de
priorizar y disefiar estrategias de cambio adecuadas al contexto en el que se van
a aplicar. Desarrollan cinco propuestas de cambio con las que pretenden conocer

las caracteristicas de la atencién a familiares en la unidad. Estas son: difusion
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entre profesionales de la evidencia de familiares en UCI, mejora de los procesos
de informacién enfermera-familia e intraequipo, proteccién de la intimidad de los
pacientes y disminucién del ruido ambiental, plan de formacion para los
profesionales y ampliacion y flexibilizaciéon de la politica de visitas.

Como intervencién prioritaria de atencion a la familia Garcia Calvente et al., (2010)
proponen un cambio hacia una atencién publica universal que descargue a las
familias y una actitud educadora para lograr el bienestar de las personas
cuidadoras y evitar que dejen de cuidar.

El Proceso de Atencién de Enfermeria (PAE) es la medida que llevan a cabo
Peinado, Cabrerizo, Granados y Contreras (2008) para favorecer la interaccion
mutua entre la enfermera, el paciente y la familia, y asi poder identificar los
objetivos de salud, las energias y las limitaciones del paciente y los recursos
disponibles para conseguir el estado Optimo de salud. Zapata, Matute y Gémez
(2009) ponen de manifiesto la importancia de una accién enfermera basada en
los diagnosticos NANDA con sus correspondientes objetivos (NOC) e
intervenciones (NIC) ya que afirman que cuidando al cuidador también se estara
cuidando al paciente. Otro ejemplo de estas actividades orientadas a la familia
son aquellas desarrolladas por la gestiéon de casos y llevadas a cabo a través de
la enfermera de enlace. Esta establece una serie de diagnésticos en funcién de
las necesidades de la familia y planifica las intervenciones correspondientes
(Ramos, 2007).

Una de las situaciones que supone un riesgo de crisis en la familia es el ingreso
de un familiar en una UCI, la cual puede dar lugar a insatisfaccion, ansiedad y
depresion (Davidson, 2009). Este autor, apoya que si existiera una intervencion
estructurada de apoyo a la familia, las necesidades de ésta estarian cubiertas.
Propone como actuacion una indagacion reflexiva, es decir, una mirada hacia
atras para aclarar como se ha llegado al ingreso en la UCI, asi como la inclusién
de la familia en los cuidados del paciente.

Dowling, Vender, Guilianelli y Wang (2005) describen que una mejora en la
calidad asistencial prestada en la UCI| esta estrechamente relacionada con la
satisfaccion de la familia. Considerada ésta como foco central, la comunicacién

con los profesionales, la cortesia de los mismos, la compasioén, el respeto, la
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informacién facilitada y el nivel de atencién son las piezas clave para lograr la
satisfaccion de la familia. Este estudio forma parte de un programa en el que se
aplica el modelo de cuidados CCFAP (Critical Care Family Assistance Program),
previamente se analiza cuales pueden ser los indicadores a valorar para mejorar
la satisfaccion del paciente y su familia, y a continuacién se aplica el modelo.
Finalmente se evalian los resultados identificando los factores favorables y/o

desfavorables a dicha satisfaccion.

El modelo CCFAP esta basado a su vez en un modelo teérico en el que se
expresa como las variables ambientales en la UCI influyen en la satisfaccion del
paciente y su familia. Entre estas variables destaca la seguridad del hospital, la
respuesta del personal sanitario a las preguntas formuladas asi como el nivel de
sensibilidad y de responsabilidad del personal. Refleja cobmo estas tres variables
estan relacionadas entre si, y a su vez con la comunicacion, los cuidados
enfermeros y los cuidados médicos, influyendo todas ellas en la satisfaccion del

paciente y su familia, y en los dias de estancia hospitalaria.

En los estudios realizados en las UCI neonatales (Gooding et al., 2011) se
demuestra que el enfoque del cuidado centrado en la familia (FCC) da lugar a
unos resultados 6ptimos de salud. Afirman que cuando el papel de la familia es
activo en cuanto a la prestacién de apoyo emocional, social y de desarrollo y
existe una comunicacién abierta y adaptada a las necesidades de la familia por
parte de los profesionales sanitarios, la duracién de la estancia hospitalaria y la
edad de la fecha de alta disminuye. Declaran que existe una necesidad de estudio
en este ambito, desarrollando e implementando programas de apoyo a la familia.

Ortenstrand et al., (2010) coinciden con los anteriores autores en que la presencia
de los padres durante todo el proceso de hospitalizacion, desde el ingreso hasta
el alta del bebé en la UCI neonatal, disminuye sus dias de estancia:

Los padres que pasan la mayor parte de su tiempo con su recién
nacido puede tener un mayor oportunidad de interpretar y actuar
ante signos de angustia y otras necesidades del nifo, en
comparacion con lo que es posible para el personal de la UCI
Neonatal, que tiene mas de un bebé que cuidar.
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Siguiendo esta linea de investigacién Cooper et al., (2007) llevaron a cabo un
estudio en el que evaluaron el impacto de un programa centrado en promover la
atencion a la familia en las UCI neonatales y proporcionar informacion vy
comodidad durante el proceso de hospitalizacién del recién nacido. Algunos de
los profesionales sanitarios participantes afirman que la prioridad de la atencién
sanitaria en determinadas situaciones obvia la atencién a la familia. Por otra parte,
en su mayoria, declararon un cambio de actitud acerca de las politicas centradas
en la familia debido a la implantacién del programa a estudio.

Un modelo de atencién centrado en la familia mejora el respeto, la comunicacién y
el apoyo. Esto es lo que afirman Mitchell, Chaboyer, Burmeister y Foster (2009)
en su estudio “Efectos positivos de una intervencién enfermera en la familia en
una UCI de pacientes adultos” realizado a través de diversas encuestas que
evallan los citados beneficios.

Jhonston et al., (2006) llevaron a cabo una investigacion con el objetivo de
mejorar la capacidad de coordinacion y la atencién integral a la familia través del
desarrollo de un mapa de la atencién centrada en la familia, de manera que las
necesidades de desarrollo, fisico y psicosocial del nifio y la familia se cumplieran.
Este mapa se basé en siete fases que pretendian familiarizar a la familia con la

estructura de una UCI neonatal. Son las siguientes:

e La construccion de una relacién de confianza entre la familia y el equipo
de atencién de la salud.

¢ Ellogro de una éptima participacién de la familia en el cuidado y la toma
de decisiones.

e Mejora de la transferencia de informacién entre la familia y el equipo de
atencion de salud.

e Proveer apoyo emocional a la familia.

e Proporcionar una atencion de calidad en un entorno que permite a las
familias sentir que su bebé esta a salvo.

e Preparacion de la familia para la vida fuera del hospital.

* Facilitar el apego a la familia del bebé.
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Dichos autores afirman que el proceso de colaboraciéon con la familia permite
identificar aquellas practicas que pueden ser potencialmente mejores para el
recién nacido y también mejora los resultados cualitativos y cuantitativos del
cuidado centrado en la familia (FCC).

Garcia Mozo et al.,, (2010) desarrollaron una guia de atencién familiares del
paciente critico, dada la importancia de la familia en el proceso asi como la
ausencia de documentos destinados a tal fin. Utilizando una metodologia
cualitativa la estructuraron en una serie de apartados: introduccién, objetivos,
experiencias y necesidades de los familiares en la UCI, estrategias de actuacion,
procedimientos especificos y recursos del hospital. Todo ello para contribuir de
forma positiva a la interaccion entre el personal sanitario y la familia durante el

proceso de hospitalizacién.

En su articulo “Teoria centrada en la familia” Bamm et al., (2008) ponen de
manifiesto los origenes, el desarrollo y los obstaculos de la puesta en practica de
dicha teoria en el ambito de pacientes infantiles. Destacan que hoy por hoy, la
teoria se sigue desarrollando, ya que todavia no es plenamente entendida,
aplicada y evaluada efectivamente para ser adoptada universalmente como la
mejor practica. El articulo proporciona la base y propone preguntas para

investigaciones futuras.

Ademas la realizacion de intervenciones con el paciente y su familia mejoran la
adherencia al tratamiento. Esa es la hipétesis que redactaron Cooper et al., (2007)
en su estudio, basandose en la teoria descrita hasta el momento. Demuestran
que las intervenciones conductuales, educativas y afectivas favorecen una mayor
adhesion terapéutica.

Las intervenciones enfermeras con la familia descritas anteriormente, asi como
los indicadores medidos y el método de recogida de datos, se exponen a
continuacién en la siguiente tabla:
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Dowling et Satisfaccion del
al. (2005) paciente y su
familia.
Dias de estancia
hospitalaria
Jhonston et Capacidad de
al. (2006) coordinacion.
Atencién integral a
la familia
Cooper et Adherencia al
al. (2007) tratamiento.
Comunicaciéon
médico-paciente.
Utilizacién de los
servicios de salud.
Control de la tensién
arterial
Davidson Satisfaccién del
(2009) paciente y su
familia.
Optimizar la
adaptacion de la
familia a la
enfermedad
Zaforteza  Caracteristicas de la
Lallemand  atencion a la familia
(2009) en una UCI
Mitchell et Respeto
al. (2009) Comunicacion
Apoyo
Ortenstand Dias de estancia
et al. (2010)

Garcia Interaccion entre el
Mozo etal. personal sanitario y
(2010) la familia en el

proceso de
hospitalizacion.
Gooding et Dias de estancia
al.(2011) hospitalaria.
Edad del neonato al
alta.

Cuestionario de
satisfaccion a la
familia

Estudio de casos-
control

Entrevistas
telefénicas con los
padres y
cuidadores de los
ninos

Revision
bibliogréafica de las
bases de datos
MEDLINE,
CINAHL, Proquest
y Psyc-INFO

Investigacion
Accion
Participativa (IAP)
Cuestionario
acerca de la
atencion centrada
en la familia
Ensayo clinico
aleatorizado
Investigacion
Accién
Participativa (IAP)

Revision de la
literatura acerca
del cuidado
neonatal

Tabla 2. Intervenciones enfermeras con la familia
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Aplicacién del modelo CCFAP
(Critical Care Family
Assistance Program)

Programa de Asistencia a la
Familia del Paciente Critico
dentro del programa Encuesta
de Satisfaccién a la Familia
(Family Satisfaction Survey)
Mapa de atencién centrada
en la familia

Programa centrado en
promover la atencion a la
familia

Inclusién a la familia en los
cuidados a través de:
Programa estructurado de
educacion.

Folleto informativo.
Conferencias con la familia

Guia de practica clinica
basada en la evidencia
Colaboracion con los
miembros de la familia
Presencia continua de los

padres en el hospital

Guia de atencion a la familia.

Modelo de Cuidado Centrado
en la Familia (FCC).
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En la practica diaria y a nivel hospitalario la familia tiene a su disposicion un
documento informativo denominado “Guia del Usuario® que atafie mas al
funcionamiento del sistema y a los usuarios directos: los pacientes, mas que al
resto de personal que conforma la unidad familiar. Ejemplo de ellas son las que se
muestran en el portal sanitario Murcia Salud de los hospitales publicos de la
Region. Son coincidentes en mostrar los derechos y deberes de los pacientes y
otros relativos al resto de usuarios. Con respecto a los familiares se les comunica
el horario de visitas y el funcionamiento de la institucion.

2.3. RELACION ENFERMERA-FAMILIA
2.3.1. Concepto de familia

La familia es la agrupacién humana mas elemental que conecta a los individuos
con la sociedad. Es el instrumento ideologico y educativo mas importante en la
socializacion de nifios y adultos (De la Cuesta, 1995, p.23). Nightingale considera
a la familia como “parte del entorno inmediato y necesario del paciente” (Bernat,
2008, p.61).

A lo largo de la historia, la familia ha sufrido cambios paralelos a los cambios
sociales, pero siempre ha mantenido dos objetivos, por una parte la protecciéon de

sus miembros y por otra la transmision de una cultura (Minuchin, 1982).

La familia es el lugar donde se construye la identidad individual y social de las
personas. El individuo se identifica a si mismo con otros cercanos a él, que son
los miembros de su familia y en relacién con el conjunto de la sociedad. (Ubeda,
20009).

Montgomery en 1999, y Hooyman y Gonyea en 1995, (en Bover & Gastaldo,
2005, p.12) identifican cdmo los patrones de cuidado por parte de la familia
reflejan adherencia a lo “natural” o a la “inherente” obligacién moral de cuidar a
sus miembros dependientes que responde a una construccién mitica del concepto

de familia en la memoria historica de nuestra cultura.

Personas mayores, discapacitados y enfermos crénicos constituyen los
principales beneficiarios de los cuidados de salud prestados por la familia (Garcia,
1999 en Viviane & Sara, 2005). Ademas la familia tiene para las mujeres un

44



Marco conceptual

importante significado por su calidad emocional y que, en el caso de los hombres,
es entendido mas como un recurso instrumental de apoyo (Bover & Gastaldo,
2005, p.12)

Desde la perspectiva de la Teoria General de Sistemas, la familia se percibe
como un sistema abierto, compuesto por subsistemas en interaccién permanente.
Cada individuo de una familia es en si mismo un sistema compuesto a su vez por
subsistemas (estables y temporales). Persona y familia conectados por un
suprasistema inmediato (barrio, comunidad) o mas amplio (sociedad en general).
Asi, tal y como indica adecuadamente Pefalva citado en Ubeda (1995), un
cambio en la conducta de un solo miembro de la familia tendrad como resultado
variaciones en las interacciones entre ese individuo y los demas miembros de la
familia, y por tanto los problemas de salud de uno de los miembros de la familia,
no le afectaran Unicamente a él sino a la familia como grupo.

Dolors Comas (2000), (en Esteban, 2003, p.3), afirma que:

la familia ha conservado y reforzado su dimension afectiva y se
mantiene como la principal institucion suministradora de asistencia
que atiende a las situaciones de dependencia de sus componentes y
a su mantenimiento y proteccion: gestacion, crianza, Ssalud,
manutencion, vestido, alojamiento, educacion, transmision de
valores, cuidados, de forma que las instituciones publicas de
asistencia son mas un suplemento que una sustitucion de lo que se
realiza en familia (...). Hoy se estan devolviendo a la familia muchas

funciones asistenciales.

El modelo actual de familia se caracteriza por la casi desaparicion de la familia
extensa, que se caracteriza por la convivencia en el hogar de varias generaciones
y un ndamero elevado de hijos. Este tipo de familias constituyen una valiosa fuente
de apoyo en caso de enfermedad o crisis en alguno de sus miembros (Suares,
2002). A partir de la revolucién industrial y las grandes migraciones, fue
desvaneciéndose este modelo y apareci6 la familia nuclear, caracterizada por un
reducido niumero de miembros (padres y pocos hijos).

Los conflictos que pueden surgir en la evolucion de la familia en la realizacién del

cuidado informal estan ligados a aquellos que tradicionalmente se presentan en

45



Marco conceptual

las relaciones entre sus miembros, intra e inter género y generacionales (Bover &
Gastaldo, 2005, p.13).

2.3.2. La familia y la salud

La familia desarrolla un papel fundamental en la salud que se puede dividir en tres
vertientes. En primer lugar es en ella donde se aprenden conductas relacionadas
con la salud. La familia transmite una cultura de salud que influira en la puesta en
practica de autocuidados por parte de sus miembros. En segundo lugar es el
espacio fisico y relacional que protege o precipita la enfermedad, siendo la
estabilidad de las relaciones familiares un factor importante, ya que si estan
alteradas pueden favorecer conductas disfuncionales en salud. Y por altimo, la
familia es vista como un agente proveedor de atencién y cuidados, y constituye la
principal fuente de ayuda en caso de enfermedad o dolencia (De la Cuesta, 1995,
pp.22-23).

Con sus experiencias de vida la familia construye su practica del cuidado,
identifica el problema y toma las decisiones acerca de acudir al centro de salud o
al hospital asi como la utilizacion o no de tratamientos caseros (Dary & Lopez,
2010, p.139)

Esta importancia de la familia en el mantenimiento de la salud es reflejada en un
estudio realizado en la Universidad de Colombia, en el que afirma que este
mantenimiento es guiado principalmente por la mujer, y es por ello que los
profesionales de la salud muestran preocupacién por reconocer y entender el
saber popular en salud de las familias, para poder favorecer la comunicacion y el
intercambio de experiencias y conocimientos entre los equipos de salud, las
familias y los agentes comunitarios de salud, fortaleciendo asi un modelo de
atencion que incluya nuevas formas de cuidar o tratar en medio de las
transformaciones sociales y culturales (Dary & Lopez, 2010, p.140).

En esta misma linea que considera el papel de la familia relevante en el proceso
del cuidado, existen estudios que afirman que las necesidades de la familia deben
ser conceptualizadas como esenciales. Declara que cuando estas necesidades
son satisfechas, alivian y/o disminuyen la angustia inmediata de la familia,
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mejorando asi su bienestar. Desde esta perspectiva el papel de la familia puede
servir de ayuda para la recuperacion del paciente (Bernat, 2008, p.62).

Desde un enfoque enfermero, la familia es una unidad biopsicosocial que
mantiene un determinado comportamiento frente a la salud y su pérdida,
destacando entre sus funciones las de cuidarse, y ensefiar a cuidar a sus
miembros, para satisfacer sus necesidades facilitando el desarrollo saludable de
éstos (Lima Rodriguez, Lima Serrano & Saez, 2009). Dichos autores afirman que
la disciplina enfermera ha experimentado un importante desarrollo metodolégico,
en el que prima un enfoque individual, a pesar de que a nivel sociosanitario se
aprecia un marcado interés por orientar la asistencia hacia la unidad familiar, y
que las taxonomias enfermeras NANDA (North American Nursing Diagnosis
Association), NIC (Nursing Interventions Classification) y NOC (Nursing Outcomes
Classification) emplean diagnésticos, criterios de resultados e intervenciones
orientadas a ésta.

La taxonomia NANDA incluye diagnosticos aplicables a la unidad familiar:
disposicién para mejorar el afrontamiento familiar, disposicion para mejorar los
procesos familiares, interrupcion de los procesos familiares, conflicto de
decisiones, afrontamiento familiar incapacitante, disposicién para mejorar el
afrontamiento familiar, deterioro parental, manejo inefectivo del régimen
terapéutico familiar, deterioro en el mantenimiento del hogar y procesos familiares
disfuncionales; alcoholismo, entre otros (Jhonson, Bulechek, McCloskey, Maas &
Moorhead, 2005).

Desde el punto de vista sistémico, la evaluacion familiar se basa en analizar como
se organiza la familia, sus pautas estructurales, en qué etapa de desarrollo se
encuentra, sus experiencias multigeneracionales, el proceso de comunicacion y
finalmente el sistema de creencias (Rolland, 2000).

Segun Lima et al., (2009) en el trabajo asistencial enfermero es el Proceso de
Atenciéon de Enfermeria (PAE) el utilizado. Para aplicarlo a la unidad familiar
afirma que es necesario adecuarlo, incorporando a la valoracién el analisis de
aquellos elementos que permitan identificar problemas familiares abordables
desde enfermeria: descripcion de la familia, estudio de la dinamica familiar,

mecanismos de defensa familiar y agentes estresantes.
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Es importante que las enfermeras conozcan las demandas y las prioridades tanto
de los pacientes, como de sus cuidadores, pudiendo asi reforzar e iniciar
actividades que favorezcan el bienestar de ambos y faciliten el desarrollo del
proceso de participacion informal (Portillo, Wilson & Saracibar, 2002, p.20).

Asimismo se reconoce cada vez mas la importancia del tratamiento centrado en el
paciente y el papel de las familias en la toma de decisiones. Empezando con una
unidad individual de tratamiento agudo, un equipo multidisciplinario de mejora de
la asistencia del Cincinnati Children’s Hospital desarroll6 e implementé un nuevo
proceso que permite que las familias decidan si desean tomar parte en las
rondas/pases de visita del médico responsable. La participacion de la familia
parece mejorar la comunicacion y contribuye a compartir la toma de decisiones.
Cuando se consideran los pases de visita centrados en la familia, surgen tres
preocupaciones habituales (Muething et al., 2007).

La primera es la docencia. Aunque con las familias no pueda producirse toda la
actividad docente, en la actualidad el personal sanitario cree que ésta es mejor y
que aprenden de un modo que no es posible en las salas de conferencia o en el
auditorio. La segunda preocupacion es el tiempo. Todos los miembros del
personal mostraron su preocupacién relativa a que las rondas centradas en su
familia precisaran una mayor inversién de tiempo y fueran dificiles de poner en
practica en un dia ya de por si ajetreado. Sin embargo, todos los participantes
creen que su tiempo se utiliza con mas eficiencia y que estas rondas ahorran
tiempo mas tarde durante el dia. Las enfermeras han descrito una disminucion
destacada de la necesidad de avisar a los médicos residentes para clarificar
ordenes. También mencionan que las familias tienen menos probabilidades de
poner en duda el plan de asistencia. La tercera preocupacion es la
confidencialidad (Muething et al., 2007).

2.3.3. Caracteristicas de la relacion enfermera-familia

La relaciébn enfermera-familia, la relacién entre ambos sistemas de cuidados
(formal e informal), es tanto en cuanto mas importante cuando aumentan las
necesidades de salud de la poblacion y el estado se muestra incapaz de dar
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respuesta a todas ellas. Es a partir de este hecho cuando la familia pasa a ser
proveedora de salud.

Twigg y Atkin (1994), elaboraron tres modelos para conceptuar las relaciones
entre trabajadores sociales y cuidadores familiares. Llevaron a cabo una

clasificacion del binomio sistema formal- informal de cuidados:

a) el Modelo de Complementariedad o de Especificidad de tareas: plantea que los
cuidados prestados y las tareas realizadas por los sistemas de atencion formal y
no formal, son “estructuralmente” diferentes, y por tanto se desarrollan en paralelo
(Chapell, 1991 en Viviane & Sara, 2005).

b) el Modelo de Sustitucion o Jerarquico Compensatorio: defiende que los
cuidados pueden ser ejercidos por cualquiera de los dos sistemas indistintamente,
pero dicha actuacion debe ser en régimen de subdisariedad, es decir, un sistema
interviene cuando el otro es incapaz de actuar. El sistema formal es utilizado
como Uultimo recurso (Penning, 1990, en Viviane & Sara, 2005).

c) el Modelo Holistico: en el existe una estrecha relacion entre ambos sistemas de
atencion, de tal modo que se desarrollaria un tercer sistema de provisién de
cuidados denominado sistema cuasi-formal, en que se da cabida a grupos de
voluntariado, grupos de ayuda mutua, asociaciones familiares, etc. (Cantor 1991,
en Viviane & Sara, 2005)

En esta misma linea tiene lugar una clasificacion de los modelos de relacién entre
enfermeras y cuidadores informales (Ward-Griffin & McKeever, 2000) en base a
cuatro categorias. Esencialmente se trata de contemplar a los familiares que
cuidan como un recurso que colabora en el cuidado de la persona y sobre el que
se proyectan relaciones de poder mas o menos preeminentes por parte de los
profesionales, o bien se le considera otro “paciente” mas, objeto de la atencion y
el cuidado por parte del profesional.

Las relaciones enfermera-cuidador informal de este modelo son: enfermera-
ayudante (cuidador como recurso), trabajador-trabajador (cuidador como co-
trabajador), directivo-trabajador (cuidador como elemento de produccion de
bienestar) y enfermera-paciente (cuidador como cliente):
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e Enfermera-ayudante: la atencion se centra sblo en la persona necesitada,
de tal forma que el cuidador es tomado en consideracion en la medida que
presta cuidados a su familiar, en pro del “beneficio” que presta al sistema
de asistencia sanitaria.

e Trabajador-trabajador. el cuidador es visto bajo es prisma de una cierta
relacién de igualdad, debido a que realiza actividades y tareas distintas a
las realizadas por los profesionales en el sistema formal de cuidados. Es
considerado como coadyuvante para la optimizacion de la calidad de los

cuidados prestados.

e Directivo-trabajador: en este modelo se considera fundamental la
contribuciéon de los cuidadores para el mantenimiento del bienestar y la
calidad de vida de las personas cuidadas. Pero es un modelo de espiritu
economicista en el que prevalecen los criterios de coste, ya que a los
cuidadores se les considera importantes exclusivamente por el ahorro que
suponen para el sistema formal de cuidados, incapaz a su vez de asumir el
coste que supone la atencion prestada por los cuidadores informales.

e Enfermera-paciente: se ve al cuidador como una unidad de atencién o
cliente secundario, es decir, se aprecia tanto al cuidador como a la persona
dependiente como objetos de atenciéon por parte del sistema sanitario y
social sobre los cuales el profesional debe intervenir.

En los tres primeros modelos se ve a la persona cuidadora como un recurso para
el cuidado del paciente en el que la enfermera centra su atencién, y la enfermera
desarrolla con el cuidador una relaciones mas directivas o de comparfierismo
segun se espera de ella una ayuda, una cooperacién o una persona que debe
cumplir pautas preescritas. En el altimo modelo la familia es vista como unidad de

cuidado y atencion por parte las enfermeras.
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secundario en el marco
de sus cuidados.

Figura 1. Modelos de relaciéon enfermera-familia (Ward-grifffin & Mckeever, 2000)

En 2003, Celma elabor6 otra clasificacién de la relacién de las enfermeras con la

familia en base a tres categorias:

e Modelo de sustitucion o alternativo: la enfermera y el cuidador informal

tienen roles independientes, los recursos para el cuidado son distintos y

existe una delegacion del cuidado en la familia.

e Modelo cuidador cliente: se da en el caso de nifios hospitalizados o

personas con deficiencias mentales. En el resto de casos, los cuidadores

informales son vistos como clientes secundarios.

e Modelo co-cuidador. existe una relacién de colaboracién y capacitacién

entre ambos.
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Modelo de sustitucion o
alternativo

Modelo cuidador cliente

Modelo co-cuidador

*Recursosdecuidados
distintos. Roles
independientes.
Delegacion de cuidados.

eSe da enel casodelos
nifios hospitalizados o
personascon

deficiencias mentales

aRelacion de colaboracion
y capacitacion.

oEn el resto delos casos
los cuidadores son
clientes secundarios

Figura 2. Modelos de relacién enfermera-familia (Celma, 2003)

En ese mismo afo, 2003, Ward-Wriffin, Bol, Hay y Dashnay, elaboran una nueva
formar de clasificar la relacion de las enfermeras con los cuidadores informales.
Es la siguiente:

e Convencional: se basa en informar y ensefar a los CFs. Ademas éstos
deberan cumplir las prescripciones enfermeras.

e Competitivo: existen enfrentamientos entre ambos protagonistas que

superan en beneficio mutuo.

e Colaborativo: se resuelven los problemas en colaboracién y se trabaja
hacia un objetivo comuin. Mejora la calidad del cuidado.

e Curativo: se centra mas en las necesidades emocionales y el

afrontamiento del CF, que en los cuidados dirigidos al paciente.
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( CONVENCIONAL COMPETITIVO \
- Adiestramiento - Informacién
- Informacién - Conflicto de fondo (se soporta por
- Consenting el beneficio mituo)
- Acatar - Enfrentamientos
Ward-Griffin et al
(2003)
COLABORATIVO
- Resolucién de problemas en CURATIVO
colaboracién - Fuerte conexién emocional entre la
-Trabajo hacia un objetivo comiin enfermeray la familia
\ - Mejora la calidad del cuidado /

Figura 3. Modelos de relacion enfermera-familia (Ward-Griffin et al., 2003)

La comunicacién es un elemento fundamental en la relacion de la enfermera con
el cuidador informal. En base a ella podemos clasificar su relacién segun cuatro
estilos de comunicacion posibles y estrechamente relacionados con las
clasificaciones de la relacién enfermera-CF vistas anteriormente (Bermejo, 2007).

-

| 1 N
*Directivo y

eDirectivo y
orientada al orientada a la
problema persona (familia)

(paciente)

putatarts ‘s
paternalista o
(Conventional) misionero

Democrdtico Participativo

participativo empdtico
(Competitive) (Carative)
(Collaborative)

sFacilitadoray sFacilitador y
orientada al orientado a la
problema persona (familia)
(paciente)

\ S

Figura 4. Modelos de relacion enfermera-familia (Bermejo, 2007)
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Delicado et al., (2004) afirman que los factores mas influyen en estas relaciones
son: la duraciéon y continuidad en los cuidados, la implicaciéon de la familia, la

motivacién del cuidador y las diferencias entre medio urbano y rural.

Teniendo en cuenta las caracteristicas de los diferentes modelos de relacién asi
como si el estilo de relacién de ayuda es directivo o facilitador, hemos elaborado
la siguiente tabla (Tabla 3), que agrupa los diferentes modelos de relacion entre la

enfermera y los cuidadores informales.

Convencional Co-Cuidador Curativo
Competitivo Enfermera-paciente
Sustitucion o alternativo  Colaborativo

Enfermera -ayudante

Trabajador-trabajador

Tabla 3. Modelos de relacién enfermera-familia

Un aspecto importante a considerar en esta relacion son las expectativas que
ambos protagonistas tienen con respecto al otro en su relacién. Un estudio
descriptivo llevado a cabo en el Hospital Dos de Maig de Barcelona (Martinez
Arce, Marco, Borrell, Morillas & Barris, 2004) afirma que los pacientes y sus
familias tienen expectativas distintas a los profesionales sanitarios con respecto a
la calidad de los cuidados. Asimismo estas expectativas tienen un bajo indice de
estudio en las investigaciones sanitarias, situacion relevante dado lo importante
que es conocerlas para alcanzar una satisfacciéon mutua: en la realizacion de los
cuidados percibida por la familia y en el reconocimiento del trabajo bien hecho por
parte la enfermera. La cualidad mas valorada en las enfermeras es el trato, por
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encima de su competencia profesional. En definitiva es la interaccién
interpersonal la que ocupa un lugar privilegiado, muestra de ello es también la
importancia reflejada a la hora de tener un buen companero/a de habitacion.

En el primer estudio comparativo internacional sobre si existe o no convergencia
en la opinién de pacientes y enfermeras acerca del cuidado, se afirma que la
incongruencia en el pensamiento de ambos es la protagonista. Los pacientes
valoran mas los aspectos técnicos del cuidado, como pueden ser las habilidades
en la realizacion de técnicas y el manejo de instrumental, mas que la complejidad
no soélo técnica, sino también humana que la tarea de cuidar conlleva
(Papastavrou, Efstathiou & Charalambous, 2011). A esta misma conclusién llegan
los autores de una revision sistematica acerca de las actitudes vy
comportamientos relacionados con el cuidado, afirmando que enfermeras vy
pacientes perciben el concepto de cuidar de manera diferente (Papastavrou et al.,
2011).

Esta relacion enfermera-paciente es definida por Ruiz, 1997 (en De Haro &
Martinez, 2002, p.614) como una relaciéon que se establece entre dos personas de
igual dignidad pero con grandes diferencias, ya que una de ellas se define como
un “cuerpo deteriorado” mientras la otra adquiere la categoria de “experto”, dando
lugar a una relaciébn humana en la que la persona enferma se entrega a la

cuidadora.

2.3.3.1. La familia vista por las enfermeras

Zaforteza, De Pedro, Gastaldo, Lastra y Sanchez-Cuenca Lépez (2003) han
realizado diversas investigaciones acerca de la presencia hospitalaria de los
familiares. En un estudio cualitativo realizado en tres UCI en Mallorca, afirman
que en Espania la familia es identificada por las enfermeras mas como un grupo,
que como un agregado de individuos de identidades diferentes y con necesidades
distintas. Se refieren a ella como “la familia” o “los familiares”. Pocas veces hay
referencias a “la madre” o “el padre” o “la pareja” como personas diferenciadas.
Atribuyen a la familia roles tanto activos como pasivos. Las enfermeras
construyen la identidad de la familia como elemento ajeno al proceso del enfermo,

aunque en ciertos momentos reconocen que ésta pueda influir de manera positiva
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en la recuperacion del paciente. Asimismo crean unos estereotipos positivos o
negativos para describir lo que facilita o dificulta las relaciones. Ellas expresan
que no tienen prejuicios frente a diferentes tipos de familia, a pesar de eso,
identifican estereotipos de familias: las que cumplen (o no) las normas de la
unidad, las que adoptan un rol pasivo acerca del proceso del paciente, las que no
preguntan en exceso o las que se comportan con respeto hacia la enfermera.

En los estudios realizados por Zaforteza et al., en 2003 y por Zaforteza, Gastaldo,
Sanchez Cuenca, De Pedro y Lastra en 2004, en esta relacion entre familia y
enfermeras, la familia aparece descrita como un elemento muy activo que inicia la
relacion de manera espontanea, solicitando informacién de manera repetida. La
enfermera reconoce que la familia aprecia esta relacion y que a ésta le resulta
mas facil relacionarse con la enfermera que con el médico. Una caracteristica
importante a destacar es que esta relacion no esta sometida a normatizacion ni
existen unos estandares minimos de atencién a las familias, derivando asi en
controversias y posibles confrontaciones, sin olvidar la orientaciéon terapéutica
existente: tranquilizando, apoyando, empalizando, pero sin regulacién ni
reconocimiento alguno. Ademas esta relacion esta influenciada por una serie de
factores que la condicionan, consecuencia de ese vacio normativo, entre ellos
estan: el estado de animo de la enfermera, la importancia que ésta le de a la
relacion, el nivel de educacién de la familia, el respeto mutuo o el tiempo que el
enfermo pase en la unidad, ya que a mayor tiempo, mayor grado de relaciéon y
confianza, entre otros.

Silverstein (1997) adopta la triple visién descrita por Taylor en 1989, en la que la
familia es considerada no sélo como contexto del paciente sino como centro de
atencion en si misma. Enfocado bajo el prisma de la Teoria de Déficit de
Autocuidado de Dorotea Orem, esta perspectiva describe a la familia en primer
lugar como un factor, que unido a otros condicionantes basicos, influye en las
necesidades y capacidades de sus miembros y en la posibilidad de éstos de
satisfacer sus necesidades. En segundo lugar la describe como un contexto en el
que se realizan cuidados a miembros en situaciéon de dependencia, y por ultimo
es vista como una entidad global, necesitada en ocasiones de cuidados

enfermeros, transformandose asi en una unidad de cuidados multipersonal.
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La importancia de la familia como objeto de cuidado viene avalada por las
declaraciones realizadas en 1974 en la reuniébn del Comité de Expertos en
Enfermeria de la OMS, en la que se afirma que:

Los servicios de enfermeria orientados a la salud de la familia se
basan en la concepcion de ésta como unidad y tienen por objeto
atender las necesidades y preocupaciones de la familia en materia
de salud, animandola a utilizar sus propios recursos, humanos y
materiales, y sefialando la manera optima de utilizar los servicios de
salud disponibles.

Ubeda (1995) coincide en situar la atencién a la familia como un elemento clave

en el cuidado del enfermo a la hora de orientar la actuacion de los servicios
sanitarios. Afirma que diversos programas socio-sanitarios la han utilizado para
disminuir los ingresos hospitalarios y la duracion de las estancias en el hospital, a
pesar carecer de espacios destinados a favorecer una interacciéon eficaz con el
personal sanitario, dejando de manifiesto que lo que prima es la relacion
terapéutica con el enfermo. Por otra parte, la mejoria de las relaciones entre la
familia y el paciente, unido a la aceptacion de la enfermedad por parte de éste,
son beneficios descritos en la bibliografia en relacién con la participacioén informal
en el cuidado (Portillo et al., 2002, p.95).

El hecho de que las enfermeras conozcan las acciones que realizan los
cuidadores familiares en el hospital, puede suponer un cambio en la practica de
las enfermeras, sobre todo en aquellas que cuidan a los pacientes en el hospital
durante la fase aguda de una enfermedad que puede cronificarse, ya que
significa pasar de un papel centrado en los aspectos fisicos de los cuidados, a
otro formador, asesor y coordinador que se inicia en el ambito hospitalario, pero
que puede tener una continuidad después del alta hospitalaria por la enfermera
del Equipo de Atencién Primaria (EAP) siempre que sea necesario (Portillo et al.,
2002, p.95).

Pero no sélo es la familia presente durante el proceso de hospitalizacién objeto de
diversos estudios, sino que en ocasiones la relacién de la enfermera con las
visitas recibidas por el enfermo también es importante. En una investigacion

descriptiva realizada en cuatro hospitales de las Palmas de Gran Canaria,
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estudian la visita de los familiares y/o amigos como un posible factor ansiégeno
en el personal de enfermeria. Obtiene como conclusién, que casi la totalidad de
los profesionales del estudio se ha sentido molesto alguna vez por interrupciones
en su trabajo por parte de los familiares, creandoles cierta ansiedad, debido a que
el motivo de la demanda es la insistencia en pedir lo mismo. La creacion de un
folleto informativo para éstos es la solucion por la que optan, debido a la
importancia que tiene para el enfermo el apoyo emocional de sus visitas, y por
tanto la interaccion positiva con ellas en su beneficio. (Aleman & Corteza, 1999).

2.3.3.2. Las enfermeras vistas por la familia

De Haro y Martinez (2002) en un estudio realizado sobre la comunicacion
enfermera-paciente, afirman que las enfermeras son identificadas por la familia
como receptoras de la confianza, dudas y preguntas sobre la informacion que
recibe el paciente sobre su proceso. Declara que del médico se espera un
diagnéstico y un tratamiento, y el paciente asume que puede existir un error; de la
enfermera, sin embargo, se espera todo tipo de atenciones técnicas y cuidados
humanos pero sin margen para el error.

En un trabajo sobre la opinién de la sociedad sobre enfermeria, Martinez Arce et
al., (2004) resaltan entre sus hallazgos que la profesién enfermera no es
reconocida como tal por una parte importante de la poblacion; que ésta tiene una
gran confusion al reconocer a los profesionales de enfermeria, considerando que
aun se mantiene como profesion delegada, aunque si la reconoce con una
preparacion cualitativamente importante dentro del sistema sanitario.

Asimismo las enfermeras tienen una serie de limitaciones para desarrollar un
trabajo mas eficaz con los cuidadores familiares, como destaca Delicado et al.,
(2004) en su estudio acerca de la interaccion de las enfermeras y cuidadores
familiares de personas dependientes. La falta de tiempo, la escasa disposicién de
recursos y la falta de reconocimiento del cuidador como paciente, y de
capacidades propias para desarrollar el apoyo psicolégico y la relaciéon de ayuda,
son las mas relevantes. Pero es la necesidad de liderazgo, y de trabajo
interdisciplinario, en un campo en el que predominan los cuidados de larga

duracién y las necesidades son tanto de salud como sociales, la limitacion méas
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destacada por los enfermeros en el espacio de su trabajo sociosanitario. Otra de
las limitaciones encontradas es que “la enfermera no se siente formada para dar
respuesta a la angustia de los familiares, no sabe qué decirles ni como dirigirse a
ellos; tampoco se sabe proteger a si misma de la ansiedad que trasmiten”, debido
a la inexistencia en UCI de estandares de cuidado hacia los familiares (Zaforteza,
2010).

2.3.3.3. Competencias enfermeras que influyen en el trato con la familia

La competencia o facultad de ser competente engloba las caracteristicas y las
cualidades individuales indicativas de una ejecucién efectiva. Estos atributos
incluyen los conocimientos, las habilidades y las actitudes que permiten al
profesional tomar las decisiones mas adecuadas en cada caso y actuar en
consecuencia (Juvé et al., 2007, p.50).

Estos autores describen como resultado de su investigacion que el marco de
competencias asistenciales de los profesionales de enfermeria puede clasificarse
en seis dominios:

1) Cuidar; 2) valorar, diagnosticar y abordar situaciones clinicas cambiantes; 3)
ayudar al paciente a cumplir el tratamiento; 4) contribuir a garantizar la seguridad
y el proceso asistencial; 5) facilitar el proceso de adaptacion y afrontamiento, y 6)
trabajar en equipo y adaptarse a un entorno cambiante.

La bibliografia describe al “cuidador profesional” como una persona que debe
poseer algunas caracteristicas especiales como: capacidad de comunicacion y
escucha, respeto por las creencias de otro, gran dimension de entrega,
compromiso ético y calidez humana (Ceballos, 201, p.33).

La adopcion de valores y principios éticos de la profesion en la toma de
decisiones, lleva a la calidad en la prestacion de cuidados, beneficiando a la
sociedad y conduciendo a la excelencia profesional. Actualmente los expertos
coinciden en otorgar a la enfermeria actual una serie de referentes éticos que

pueden dividirse en tres niveles:

e Valores y principios éticos en relacién con la propia profesion y el trabajo

en equipo. La Dbibliografia describe que éstos son: vocacion,
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responsabilidad, compromiso personal, integridad, compasidén, empatia,
desarrollo intelectual, discernimiento, competencia técnica y defensa de

los valores vitales y juridico-sociales.
e Valores y principios éticos en relacion con el paciente y su familia.

e Valores y principios éticos en relacién con la sociedad y los derechos
humanos (Falco, 2005, p.46).

En relacién a los valores y principios éticos en relacién con el paciente y su familia,
cabe destacar la importancia de la enfermeria como una profesiéon basada en las
relaciones entre personas, donde saber relacionarse es fundamental. Definida
como una profesién de actitud vocacional por ciertos autores (Cortina & White, en
Falcé 2005), destacar que su responsabilidad profesional recae en la exigencia
que se encuentra mas allad del contrato de servicios y del derecho; significa
responder de la salud y bienestar del paciente. La responsabilidad que se genera
al atender a alguien que se encuentra en una situacién de vulnerabilidad y
dependencia exige un compromiso que va mas alla de la esfera estrictamente

profesional.

“La capacidad de entrar en relacion o responder al otro es la “materia prima” para
trabajar en las relaciones humanas (Canovas, 2008)”. Canovas afirma que la
relacion de ayuda no es una caracteristica mas de la profesion, sino una
condicién sine qua non de la eficacia de los cuidados. Declara la necesidad del
profesional de enfermeria de adquirir una serie de habilidades para poder ayudar
mejor, ya que estd en continuo contacto con personas necesitadas de ayuda.
Afirma que es indispensable que a una competencia técnica, se una la
competencia relacional, definida como el conjunto de actitudes necesario para
establecer buenas relaciones humanas con el que sufre, con el fin de poder

satisfacer las necesidades holisticas de la persona.

Sanchez Sanchez, Sanchez Marin y Lépez (2008) destacan una adecuada
capacidad de comunicacion en el ambito asistencial e interprofesional como una
las competencias mas relevantes de un profesional de la salud, ya que ésta
influye en la satisfaccion de profesionales y pacientes, en el cumplimiento
terapéutico, en la prevencion de conflictos, en la mejora de resultados clinicos y
en la eficiencia de los servicios sanitarios. En relaciéon a la atencion a la familia
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afirma que es necesario valorar sus necesidades y problemas, saber escucharlas
y ayudarlas, interpretar sus vivencias y acompafarlas en la adquisicién y la
gestibn de su propia autonomia y sus recursos. Estas habilidades de
comunicacion general y familiar son importantes a la hora de manejar situaciones
criticas, en la gestién de la demanda y en la prevencion del desgaste profesional,
sobre todo si se desarrollan de forma pertinente, coherente y con una valoracion
ética.

Casasbuenas (2007), considera que estas habilidades para la comunicacién
pueden ser ensefiadas y aprendidas, formando parte del programa educacional
de varios centros de profesionales del cuidado de la salud. Asimismo deben ser
evaluables mediante instrumentos validos, fiables y faciles de utilizar. Ejemplo de
ello son los cuestionarios GATHA-RES y CICCA. Evaldan la actitud del
entrevistador, las tareas comunicacionales y las habilidades técnicas y las
conductas comunicativas no verbales y la valoracién afectiva, respectivamente.

Al querer participar de este proceso de informacion, las enfermeras tienen
basicamente el objetivo de establecer una relacion de confianza o una relacién
terapéutica para mejorar la atencion a los familiares. Valoran como positivas las
oportunidades que tienen para dar soporte a través de la informacién a familiares.
Ademas consideran que su papel como informadoras es insuficiente. (Zaforteza et
al., 2004).

La opinién que tienen los familiares acerca del proceso de comunicacién con los
enfermeros en una Unidad de Cuidados Intensivos ha sido objeto de un estudio
descriptivo y exploratorio llevado a cabo por la Universidad Federal de Santa
Maria en Porto Alegre, Brasil. Los familiares coinciden en la necesidad de tener
una mayor proximidad del equipo de enfermeria. Para ello, proponen que se
organicen espacios destinados a la aclaracion de dudas y orientaciones, por
medio de un lenguaje simple y de facil comprensién como estrategia para mejorar
de la comunicacion (Silva, Prochnow, Santos, Guerra & Barrios, 2009).

La ausencia de la figura enfermera durante el pase médico de informacion a los
familiares de los pacientes de UCI, hace que éstas no conozcan la informacion
que el médico le proporciona a la familia, asi como las decisiones terapéuticas a

seguir, dando lugar a una situacién de inestabilidad en las enfermeras cuando son
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preguntadas por los familiares acerca del proceso del paciente, ya que temen
contradecir a lo dicho previamente por el médico, alejando asi al profesional de
enfermeria del flujo informativo (Zaforteza, 2010).

Rubio et al., (2006) nos revela que, no solo es la capacidad de comunicacién un
aspecto a tener en cuenta en esta interaccion, sino que la bibliografia publicada
destaca la necesidad de un compromiso explicito de la institucion con la
humanizaciéon de la atencion, expresado a través de la suficiente dotacién de
recursos humanos y materiales y el reconocimiento al esfuerzo de los
profesionales. Este compromiso obliga a contemplarla en la planificacion de
recursos, de lo contrario acabara generando insatisfaccion en el profesional, y con
el tiempo, una atencion deficitaria.

Ceballos (2010), afirma que la humanizacion del cuidado requiere tiempo,
recursos, buena relacion intergrupal y compromiso explicito de la institucion.
Describe que debe tenerse en cuenta no sélo en el desarrollo del area asistencial
enfermera, sino en todas las demas areas. Esta autora define al cuidado
humanizado como algo mas que un buen trato o una satisfacciéon del usuario:

Es un cuidado en el que ‘el otro’ necesita ser cuidado y al realizarlo
el equipo de enfermeria y el usuario obtienen frutos, no sélo recibe
el paciente y su familia sino que también el profesional y el equipo

que entrega los cuidados, aprende y crece junto con ellos.

Larrabee et al., (2004) destacan que la escasez de enfermeras ha aumentado los
coeficientes de pacientes por enfermera en muchos hospitales, posiblemente
obligando a las enfermeras a centrarse mucho mas en el cuidado instrumental
que en el cuidado afectivo.

En este cuidado afectivo se ve inmerso otro aspecto que debe ser valorado
durante el ingreso hospitalario del paciente. Es su bienestar espiritual, entendido
como el apoyo al paciente en su busqueda del sentido espiritual y el consuelo,
pudiendo marcar una diferencia en su salud y su calidad de vida. Aprender a
identificar el estrés espiritual empieza con la observaciéon y la escucha activa.
Algunas veces, cuando el profesional de enfermeria sabe cuando ha de retirarse,
y permitir la privacidad del paciente y su familia, es tan importante como saber

cuando tiene que escuchar y dar apoyo. Lackey (2009) afirma que desarrollar
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unos cuidados de enfermeria espiritualmente sensitivos, proporcionara relaciones
mas profundas con los pacientes, y les ayudara a mejorar su salud y su calidad de
vida. También afadira gran profundidad y significado a su propia practica.

La capacidad de empatizar con el otro es otra de las aptitudes destacables en el
desarrollo diario del quehacer enfermero. Esta es necesario fortalecerla, como
destaca un estudio publicado acerca de la necesidad de cuidar a aquellos que
cuidan (Tubau et al., 2008). Proponen el uso de técnicas complementarias como
pueden ser la relajacion, el masaje o la reflexologia podal para contribuir de forma
beneficiosa al fortalecimiento no sélo del nivel fisico, sino también del nivel
espiritual y emocional, encuadrandose asi en la vision holistica de los cuidados de
enfermeria y repercutiendo positivamente en su tarea profesional.
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3. OBJETIVOS
3.1. OBJETIVOS GENERALES

e Explorar la relacion existente entre las personas que intervienen en el
cuidado de una persona ingresada en una unidad de hospitalizacion de

media estancia.

» |dentificar las necesidades que presentan los familiares de pacientes
ingresados en una unidad de estancia media y explorar el grado de
satisfaccion de dichas necesidades.

3.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Conocer la construccion de la figura del cuidador familiar hospitalario
desde la perspectiva de los propios familiares cuidadores y de los
profesionales de los cuidados (enfermeras y auxiliares de enfermeria) en
una unidad de hospitalizacién de estancia media.

e Determinar el modelo de interaccion entre cuidadores familiares y los
profesionales del cuidado en una unidad de hospitalizacion de estancia
media.

e Explorar los perfiles de cuidadores familiares mas frecuentes y describir
las caracteristicas sociodemograficas (sexo, edad, parentesco, estudios,

ocupacion y convivencia con el paciente) que los definen.

e Evaluar las diferencias en las necesidades y el grado de satisfaccion de
las mismas de los cuidadores familiares de los pacientes segun los

perfiles hallados.

e Analizar el porcentaje de necesidades importantes que han sido
totalmente satisfechas segun los perfiles de cuidador familiar.

e Examinar la relacion entre la situacion de dependencia clinica del
paciente con las necesidades y la satisfaccion de las mismas del
cuidador familiar segun los perfiles hallados.
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4. METODO
4.1. DISENO DEL ESTUDIO

Hoy en dia la atencion a la salud es muy compleja. Intentar abordar su
conocimiento nos obliga a tener una perspectiva abierta de lo cientifico, siendo
capaces de integrar las herramientas necesarias para poder cuantificar lo
cuantificable y para poder comprender los significados y las relaciones que se

generan.

Orti (en Delgado & Gutiérrez, 1999, pp.87-95) nos propone la complementariedad
por deficiencia, debido a que la investigacién de fenémenos complejos necesitan
diferentes recursos metodoldgicos para aproximarnos a su conocimiento.

Desde este posicionamiento de globalidad y de complementariedad que nos
permita mostrar y comprender el problema de investigacion, se decidi6 que
nuestra investigacion se realizara con un disefio mixto cuali-cuantitativo.

4.1.1. Diseio cualitativo

Nuestro trabajo va a perseguir entender los constructos que las personas utilizan
en su vida cotidiana para dar sentido a su mundo, luego podemos hablar de una
orientaciéon fenomenolégica (Spencer, Ritchie, Lewis, Dillon & National Centre for
Social Research Quality in Qualitative Evaluation, 2003)

De otro lado, nuestro trabajo va a explorar el comportamiento y los roles sociales
para entender como las personas interpretan y reaccionan en su medio, por lo
que podemos hablar de que posee una orientacion hacia el interaccionismo
simbolico (Spencer et al., 2003).

4.1.2. Diseiio cuantitativo

La investigacién cuantitativa se llevé a cabo a través de un estudio descriptivo,
observacional y transversal. Este disefio nos permite determinar la fuerza de
asociacién o correlaciéon entre variables, la generalizaciéon y objetivacion de los
resultados a través de una muestra para hacer inferencia a una poblacién de la
cual toda muestra procede.
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4.2 AMBITO DE ESTUDIO

La investigacién se ha llevado durante los afios 2012 y 2013 en un hospital clinico

universitario de la Region de Murcia, en el area destinada a pacientes con

patologias neurolégicas. Dicha area estd compuesta a su vez por tres unidades

de hospitalizacion:

e Una unidad que alberga a los pacientes de neurologia y psiquiatria y

consta de 14 habitaciones dobles.

Una unidad que acoge a tres tipos de pacientes: pacientes de neurologia,
ubicados en 13 habitaciones dobles; Unidad de ictus, esta unidad esta
compuesta por una sala con 4 camas, las visitas de los familiares estan
restringidas a periodos de tiempo de 30 minutos en el turno de manana,
y 30 minutos en el turno de tarde; y la Unidad de epilepsia, la unidad
cuenta con una habitacibn compuesta por 2 camas destinadas a
pacientes con esta patologia.

Una unidad que acoge a los pacientes de neurocirugia, estd compuesta

por 13 habitaciones dobles y una habitacién individual.

En las tres unidades de hospitalizacion esta permitido el acompafiamiento a los

enfermos de forma ininterrumpida durante las 24 horas del dia y los siete dias de

la semana excepto prescripcibn médica, o salvo caso especiales como los

descritos anteriormente (Unidad de Ictus). Cada unidad cuenta con los siguientes

profesionales:

e Turno de mafana: 3 enfermeras, ademas de la supervisora de

enfermeria de la unidad, y 3 auxiliares de enfermeria para cada unidad y
un celador encargado de las 3 unidades (derecha, izquierda y centro).

Turmo de tarde: 2 enfermeras y 2 auxiliares para cada unidad, y un
celador encargado de 2 plantas (32 planta y 42 planta).

Turmo de noche: 2 enfermeras y 1 auxiliar de enfermeria para cada
unidad, y un celador encargado de 2 plantas (3 planta y 42 planta).
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4.3. PARTICIPANTES Y SELECCION DE LA MUESTRA
4.3.1. Participantes y seleccion de la muestra en la parte cualitativa

Con la elecciéon de la muestra se persigue la mejor representacion posible del
fenbmeno que se esta estudiando. Es propio de la investigacion cualitativa que
dicha representacion se busque intencionadamente y ademas relina 3
caracteristicas: intencionada y razonada, acumulativa y secuencial y flexible y

reflexiva (Calderén & Fernandez de Sanmamed, en Martin Zurro, 2014).

El muestreo puede considerarse un muestreo teérico. Es te6rico porque se han
definido los perfiles del contexto e informantes para asegurar la maxima variacion
del discurso.

El estudio cualitativo fue realizado con enfermeras, auxiliares de enfermeria y

familiares que ejercian de cuidadores informales en el area de neurologia.

La eleccién de las enfermeras y auxiliares de enfermeria como informantes de
nuestro estudio (criterio de segmentacion) es debido a que son las profesionales
que presentan un contacto mas directo, y de una forma mas continuada, con la

familia.

Como criterios de inclusién para los profesionales han sido: el perfil profesional
(enfermeras y auxiliares de enfermeria), la experiencia profesional, asi como la
experiencia en el servicio. Asi, se seleccionaron enfermeras y auxiliares de
enfermeria con experiencia profesional no inferior a dos afos, y que hubieran
prestado servicios en la unidad de estudio al menos durante tres meses.

La participacion de familiares tanto masculinos como femeninos en el estudio,
pretende averiguar coémo influye la perspectiva de género en los objetivos de
nuestra investigacion (criterio de segmentacion). Como criterios de inclusiéon de
los cuidadores informales se tuvo en cuenta: que fueran familiares, que ejercieran
de cuidadores habituales del paciente, y que la estancia del enfermo fuera como
minimo de tres dias en la unidad. Asimismo se excluyé a los cuidadores
informales menores de edad, que presentaran algun déficit cognitivo, que fueran
profesionales sanitarios, que cuidaran a pacientes que sufren ingresos
hospitalarios repetidos en periodos de tiempo proximos, y aquellos que realizaran
el cuidado como una labor profesional recibiendo una retribucién econémica.
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4.3.2. Participantes y seleccion de la muestra en la parte cuantitativa

El estudio cuantitativo fue realizado con la participacidon de los familiares que
ejercian de cuidadores informales en el area de neurologia.

En un estudio transversal como el propuesto, en el que se pretende estimar una
proporcion (en nuestro caso, la proporcion de familiares cuidadores que
consideran satisfechas las necesidades consideradas por ellos mas importantes
“valores 3 y 4”), el tamafio muestral adecuado se calcula siguiendo la formula del
“calculo de la muestra para una proporcion”. Puesto que se desconoce esta
proporcion en la poblacion utilizamos un valor de P = 0,5 (50%) que es la que
proporciona el maximo valor de N. El nivel de confianza deseado era del 95%,
que corresponde a un valor a = 0,05. La precisidbn con que se desea obtener la
estimacion, fue de 8% (6=0,08).

Al sustituir estos valores en la formula del calculo del tamafo de muestral, se

obtiene como resultado que se requeriria una muestra de 150 sujetos:

_Za)* 0)(@) N. = (1,96)* (0,5)(0,5)

. = . e = 150,06

Para la seleccion de esta muestra se realizé también un muestreo intencional.
Como criterios de inclusiéon de los cuidadores informales se tuvo en cuenta: que
ejercieran de cuidadores habituales del paciente, y que la estancia del enfermo
fuera como minimo de tres dias en la unidad. Asimismo se excluyé: a los
cuidadores informales menores de edad, que presentaran algun déficit cognitivo,
que fueran profesionales sanitarios, que cuidaran a pacientes que sufren ingresos
hospitalarios repetidos en periodos de tiempo préximos, y aquellos que realizaran

el cuidado como una labor profesional recibiendo una retribucién econémica.
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4.4. VARIABLES DEL ESTUDIO

4.4.1. Ejes de analisis de la parte cualitativa

Para el desarrollo de la parte cualitativa, y a partir de la literatura sobre el tema, se

decidi6 incluir un grupo de categorias conceptuales orientadas a los profesionales

proveedores de los cuidados, de forma que pudiésemos conocer como construian

al cuidador familiar:

Conocimiento de la figura del cuidador informal.
Funciones y demandas atribuidas al cuidador informal.

Importancia de la presencia del cuidador informal en el hospital

(ventajas/inconvenientes).

Actuaciéon de las enfermeras y auxiliares de enfermeria con los
cuidadores informales.

Afrontamiento de los momentos imprevistos.

Atencién a los cuidadores informales por parte del hospital como
institucion.

Formacién recibida acerca del fendmeno del cuidador informal y sus

necesidades.

Conocimiento del fenébmeno del cuidador en otros paises europeos.

Por su parte, las categorias conceptuales de las que se partié para el estudio de

la percepcion de los familiares fueron las siguientes:

Conocimiento de la figura del cuidador informal.
Funciones que realizan como cuidador informal.
Repercusion en su vida diaria.

Atencion por parte del hospital a la familia: demandas de los
familiares y ofertas del hospital.

Relacién de la familia con enfermeras y auxiliares de enfermeria.
Posibles mejoras por parte del hospital y su personal en la atencion

a la familia.
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4.4.2. Variables de la parte cuantitativa

En cuanto a la parte cuantitativa del estudio, se seleccionaron para responder a
los objetivos del estudio un conjunto de variables que se definieron como
dependientes e independientes.

Las variables independientes nos sirvieron para describir a los familiares del
paciente, y para conocer si existen perfiles mas habituales de familiares
cuidadores. Las variables incluidas fueron:

e Sociodemograficas: Sexo, edad.

e Nivel de estudios: que incluye las categorias sin estudios, estudios
primarios, bachiller elemental, FP o bachiller superior y estudios

universitarios.

e Ocupacion laboral, que incluye: estudiante, busca empleo, trabaja,
ama/o de casa, en excedencia, baja laboral, jubilado.

e Tipo de ocupacion: de los familiares que habian comunicado que

trabajaban se les preguntaba si eran empleados o auténomos.

e Parentesco: que incluye padre, madre, hijo, hija, esposo, esposa,
hermano, hermana y otros.

¢ Ingresos previos en el hospital.
e Convivencia con el paciente.

e En el caso de que la respuesta a la anterior fuese que no conviven se le
preguntaba la frecuencia con la que se ven, categorizada en: mas de
una vez a la semana, una vez a la semana, mas de una vez al mes, una

vez al mes, mas de una vez al afio y una vez al afio.
e Si el domicilio se encuentra en la misma ciudad que el hospital.

Con la finalidad de describir el estado clinico de los pacientes que estaban a
cargo de los familiares se recogieron las siguientes variables:

e Diagnéstico médico.
» Valoracién del riesgo de ulceras por presién (escala de Norton).
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e Valoracién del riesgo de caidas (escala de J.H. Downton).

Las variables dependientes se dividieron en dos grupos, en el primer grupo se
contemplaron seis necesidades basicas de los familiares basadas en el

cuestionario de necesidades familiares FNQ de Kreutzer (1988):
e Necesidad de informacién médica/salud.
o Necesidad de apoyo emocional.
e Necesidad de apoyo instrumental.
¢ Necesidad de apoyo profesional.
¢ Necesidad de una red de apoyo comunitario.
o Necesidad de implicacién en el tratamiento y cuidado.

El segundo grupo de variables dependientes estuvo compuesto por seis
dimensiones que responden a la satisfaccion de las necesidades antes sefaladas,

y que se agrupan en las siguientes:
e Satisfaccion de la necesidad de informacién médica/salud.
e Satisfaccién de la necesidad de apoyo emocional.
¢ Satisfaccién de la necesidad de apoyo instrumental.
e Satisfaccién de la necesidad de apoyo profesional.
e Satisfaccién de la necesidad de una red de apoyo comunitario.

e Satisfaccion de la necesidad de implicacién en el tratamiento y cuidado.

4.5. PROCESO PARA LA RECOGIDA DE DATOS
4.5.1. Recogida de datos de la parte cualitativa

En este apartado se va a detallar tanto las técnicas que se utilizaron para obtener
la informacién como el proceso en si de la obtencién de informacion.

4.5.1.1. Técnicas utilizadas en la parte cualitativa
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Las técnicas que se utilizaron fueron el grupo focal y el grupo triangular. Ambas
técnicas grupales se pueden encuadrar como técnicas conversacionales, ya que,
su objetivo es captar los significados y representaciones de un grupo sobre el

tema a investigar.

El grupo focal es una técnica que consiste en una conversacion cuidadosamente
planeada, disefiada para obtener informacion de un area definida de interés, en
un ambiente permisivo, no directivo. Para su realizacién se requieren de siete a
diez personas, guiadas por un moderador experto. La discusion es relajada,
confortable y a menudo suele resultar satisfactoria para los participantes ya que
exponen sus ideas y comentarios en comuin. Los miembros del grupo se influyen
mutuamente, puesto que responden a las ideas y comentarios que surgen en la
discusion (Krueger, 1991, p.24).

Los grupos focales, como estrategia metodolégica sobre la que apoyar la
investigacion, han mostrado ser validos cuando el objetivo es conocer la
percepcion que los sujetos de una poblaciéon tienen acerca de un determinado
concepto, hecho, institucién o programa. Esta técnica da lugar a un tipo de datos
que dificiilmente podrian obtenerse por otros medios, ya que configuran
situaciones naturales en las que es posible la espontaneidad y en las que, el
clima permisivo facilita la aparicibn de opiniones, sentimientos y deseos
personales que en situaciones experimentales rigidamente estructuradas no
serian manifestados (Gil Flores, 1993).

El grupo triangular es una técnica que se sitla en un espacio intermedio entre el
grupo de discusion y la entrevista en profundidad. Consiste en una reunién con 2-
4 participantes, mas el coordinador de la misma. Su dinamica es muy similar a la
de los grupos focales y sus asistentes suelen mostrarse mas participativos,
debido a que le hecho de ser un numero tan reducido parece obligar a ello. Su
diferencia fundamental con el grupo focal estd mas en el tipo de discurso que se
genera durante la reunién mas que en su desarrollo, ya que, aporta un mayor

nivel de concreciéon del tema.

El discurso que se construye durante la dinamica se articula en torno a tres
puntos: las caracteristicas de los participantes, las ideologias sociales de
referencia y la personalidad del coordinador como representante de lo social
general. El reducido nimero de participantes facilita que entre los asistentes se
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genere cierta intimidad (o complicidad) que es mas dificil que surja en la dinamica
de un grupo focal. EI ambiente de mayor intimidad promueve un mayor
sinceramiento entre los asistentes (Navas Ara, 2001).

Para el reclutamiento de los participantes del grupo focal, se contacté con la
supervisora de la unidad, que nos facilité el acceso a las enfermeras y auxiliares,
y sirvi6 de portera para pedir su colaboracion. Para reunir a los cuidadores
informales, se utiliz6 el registro de ingreso de los pacientes para comprobar los
dias de estancia y se les entregd un folleto informativo a los potenciales
candidatos, comunicandoles el objetivo del estudio y solicitando su colaboracién
voluntaria.

En junio del 2012 se realizd6 un grupo focal constituido por 4 enfermeras y 4
auxiliares de enfermeria. Para asegurar su validez, lograr el mejor proceso
comunicativo y alcanzar la maxima variabilidad en la comprension del fenémeno
tuvimos presente en su constitucion los criterios de heterogeneidad y
accesibilidad (Losada & Loépez, 2003) incluyendo dos categorias profesionales
diferentes (enfermeras y auxiliares de enfermeria) y con distintos afios de
experiencia profesional de 6 a 25 afos. El lugar donde se llev6 a cabo era la sala
de reuniones de la unidad, un lugar cémodo, tranquilo y accesible. En marzo de
2013 se llevaron a cabo dos grupos triangulares: uno de ellos compuesto por tres
cuidadores familiares masculinos con los perfiles de hijo y esposo; y otro
compuesto por tres mujeres con los perfiles de esposa, nieta y suegra. El guion
utilizado en el grupo focal, y en los grupos triangulares, fue disefiado de manera
que promoviera que todos los miembros participaran durante el desarrollo del
grupo y se creara un clima de confianza. Asimismo se tuvo en cuenta que el guion
fuera lo suficientemente flexible como para poder lanzar nuevas preguntas ante la
aparicion de temas no contemplados. El lugar donde se llevo a cabo era la sala de

reuniones de la unidad, un lugar cémodo, tranquilo y accesible.

Tanto el grupo focal como los grupos triangulares se grabaron en audio y video.
Otro investigador ajeno a su atencién sanitaria registré en un cuaderno de campo
las incidencias e impresiones durante el desarrollo de los grupos. EI moderador
del grupo contaba con experiencia en la conducciéon de grupos y mantuvo la
autoridad suficiente para dinamizar el grupo sin participar en el mismo. Las
grabaciones fueron transcritas literalmente.
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4.5.2. Recogida de datos de la parte cuantitativa

Para conocer las necesidades, y el grado de satisfaccion de las mismas de los
familiares cuidadores, se realizé una encuesta telefonica tras el alta del paciente a
aquellos familiares que aceptaban participar. La recogida de datos se realiz6é entre
marzo y abril de 2013, y entre febrero y mayo de 2014.

La recogida de datos se realizé en dos fases:

Primera fase: teniendo en cuenta los criterios de inclusién y exclusién
mencionados, se entregaba un documento solicitando a los familiares su
participacion voluntaria en el estudio. En dicho documento indicaban sus datos
sociodemograficos y se le pedia el consentimiento para llamarles tras el alta y
responder un cuestionario. Este primer contacto con el familiar se realizd en
horario de tarde, para interferir lo menos posible en el normal funcionamiento del

hospital (visitas médicas y en el trabajo del personal de enfermeria del hospital).

La frecuencia de captacién por las unidades fue de 2 dias a la semana para
captar el maximo numero de participantes, evitando asi perdidas de sujetos. Al
mismo tiempo se comprobdé qué pacientes habian sido dados de alta y en qué
fecha, con el objeto de realizar la 22 entrevista lo antes posible y reducir asi el

sesgo de memoria.

Segunda fase: 2 6 3 dias después del alta del paciente se hacia una llamada
telefonica al familiar. Previamente se consultdé la mejor hora para realizar dicha
llamada. Se dio la opcion de contestar las preguntas en dos momentos distintos
cuando se hizo demasiado larga la recogida de la informacion.

Se considerd6 como pérdida a aquellos sujetos que, tras la recogida de las
variables sociodemograficas, no dieron su consentimiento para realizar la 22
entrevista. También a aquellos sujetos que, aun habiendo dado su consentimiento,
se negaron a contestar, no tenian tiempo para contestar o no cogieron el teléfono.
En este Ultimo caso se consider6 que no cogieron el teléfono tras tres intentos de

llamada.

4.6. TECNICAS E INSTRUMENTOS UTILIZADOS
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4.6.1. Técnicas utilizadas en la parte cuantitativa

Para llevar a cabo la recogida de informacién de los pacientes y familiares se
disefié un cuestionario que incluia 3 partes diferenciadas: a) preguntas sobre las
caracteristicas clinicas de los pacientes, que incluyen diagnéstico médico,
valoracién del riesgo de Ulceras por presion (UPP) evaluadas con la escala
Norton, valoracion del riesgo de caidas evaluada con la escala J.H. Downton; b)
preguntas sobre aspectos sociodemograficos y perfil del familiar que ejerce de
cuidador y que fueron construidas por el equipo de investigacion; y c) preguntas
sobre las necesidades y la satisfaccion de las mismas percibidas por los
familiares cuidadores, para lo que se emple6 el Cuestionario de Necesidades
Familiares validado en el contexto espaiiol.

A continuacion se describen las escalas y el cuestionario mencionado.

ESCALA DE NORTON PARA VALORACION DEL RIESGO DE UPP

Es la primera escala de valoracion del riesgo de Ulceras por presion descrita en la
literatura, y fue desarrollada en 1962 por Norton, McLaren y Exton-Smith en el
curso de una investigacion sobre pacientes geriatricos. Posteriormente, en 1987,
se realizaron algunas modificaciones (Norton, 1987).

A partir de esa fecha la escala de Norton ha alcanzado una importante difusién en
todo el mundo.

Esta escala considera cinco parametros:
e Estado mental: 4 alerta, 3 apatico, 2 confuso, 1 estuporoso.

¢ Incontinencia: 4 no hay, 3 ocasional, 2 usualmente urinaria, 1 doble

incontinencia.
e Movilidad: 4 completa, 3 limitada ligeramente, 2 muy limitada, 1 inmovil.

e Actividad: 4 camina, 3 camina con ayuda, 2 en silla de ruedas, 1 en

cama.
e Estado fisico: 4 bueno, 3 débil, 2 malo, 1 muy malo.

Es una escala negativa, de forma que una menor puntuacién indica mayor riesgo.

El valor mas alto es 20, que se interpreta como sin riesgo de UPP, y el mas bajo
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es 5 puntos, que se interpreta como el mayor riesgo de UPP. En su formulacién
original su puntuacién de corte eran los 14, aunque posteriormente, en 1987,
Norton propuso modificar el punto de corte situandolo en 16 (Pancorbo, Garcia,
Soldevilla, & Blasco 2009). Por tanto, los puntos de corte son: una puntuacioén
menor o igual a 16 supone un riesgo moderado de UPP, y menor o igual a 12
supone un riesgo alto de UPP.

ESCALA DE RIESGO DE CAIDAS

La escala de riesgo de caidas elaborada por J.H. Downton en 1993 (Carro &
Alfaro, 2005) valora el riesgo con la intencién de reducir aquellos factores de
riesgo que pueden contribuir a las caidas. Con una puntuacién de 2 o mas se
considera un riesgo alto. La puntuacién minima es 0 puntos y la maxima es de 14
puntos Esta escala considera 5 parametros:

e Caidas previas: 0 no, 1 si.

e Consumo de medicamentos: 0 ninguno, 1 tranquilizantes/sedantes, 1
diuréticos, 1 hipotensores no diuréticos, 1 antiparkinsonianos, 1
antidepresivos, 1 otros medicamentos.

e Déficits sensoriales: 0 ninguno, 1 visuales, 1 auditivo, 1 extremidades
(ACV, paresias).

» Estado mental: O orientado, 1 confuso.

e Deambulacién: 0 normal, 1 segura con ayuda, 1 insegura con ayuda/sin
ayuda, 1 imposible.

CUESTIONARIO DE NECESIDADES FAMILIARES

Se decidi6 utilizar el Cuestionario de Necesidades Familiares (FNQ por sus siglas
en inglés) (Lopez de Arroyabe & Calvete, 2012) (anexo 2). Este cuestionario es el
que mejor se adapta a nuestras necesidades y objeto de estudio. Esta destinado
a familiares de pacientes con problemas neuroldgicos, unidades donde se
desarrolla nuestra investigacion, y responde a preguntas sobre las necesidades
de los cuidadores informales en dichas unidades y el grado de satisfaccion de las

mismas.
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El FNQ fue adaptado al castellano por Lopez de Arroyabe y Calvete, de la
Universidad de Deusto, en el afio 2004. Fue traducido del cuestionario original
(Kreutzer & Marwitz, 1989) mediante el método de back-translation previa
autorizacion de su autor.

El FNQ ha obtenido buenos indicadores de consistencia interna (Kreutzer, Serio &
Begquist, 1994). El coeficiente alfa para las 6 subescalas entre 0,78 y 0,89. El
analisis de la adaptacion al castellano se realizd mediante un analisis factorial
confirmatorio, basado en el método de maxima verosimilitud que probo Ia
hipétesis de un modelo de 6 factores, como el original. Los indicadores de ajuste
del modelo fueron adecuados, X? (613, N = 223)= 1688, SRMR = 0.08, NNF| =
0.96, CFl = 0.96.

El cuestionario estd compuesto por 40 items, al igual que el original, y su
realizaciéon se estima en una media de 10 a 15 minutos.

Los items del cuestionario original fueron seleccionados basandose en una
revisioén de la bibliografia existente sobre las reacciones de la familia en el dafio
cerebral y otras discapacidades. Muchos de los items se adaptaron de otros
cuestionarios (Mauss-Clum & Ryan, 1981; Mathis, 1984; Molter, 1979; Campbell,
1988; Leske, 1986; Norris & Grove, 1986 en Lépez de Arroyabe & Calvete, 2012,
p.729) Otros items se incluyeron basandose en las necesidades de los familiares
que expresaban con mas frecuencia en las entrevistas. En la versién final, se tuvo
en cuenta tanto a los familiares de pacientes hospitalizados como a los dados de
alta. El FNQ consta de 6 factores que evaluan las principales necesidades de los

familiares de los pacientes:

e Necesidad de informacion médica/salud: esta compuesta por 10 items
basados en la informacion a la familia sobre el estado médico,

educacional y de rehabilitacion de la persona afectada.

* Necesidad de apoyo emocional: consta de 8 items que tratan sobre la
necesidad del familiar de expresar sus sentimientos, miedos y dudas

sobre el futuro.

e Necesidad de apoyo instrumental: esta formada por 6 items en los que
se contemplan las necesidades de disponer ayuda en el hogar, de poder
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estar con sus amigos, de tener la posibilidad de descansar incluso o de
atender sus propias necesidades.

* Necesidad de apoyo profesional: esta compuesta por 5 items centrados
en la necesidad de contar con un profesional que indique cuales son las
pautas que se deben seguir ante la aparicién de problemas con el
paciente, pronéstico y de disponer de recursos para el paciente y la

familia.

e Necesidad de una red de apoyo comunitario: en ella aparecen 5 items
que versan sobre la necesidad de disponer de un profesional de
asesoramiento o servicios cuando el paciente los necesite y que las
personas que rodean al paciente entiendan los problemas del mismo y
que los familiares puedan hablar de sus sentimientos respecto al
paciente.

e Necesidad de implicacion en el tratamiento y cuidado: estd compuesta
por 3 items que tratan la necesidad del familiar de ser tenido en cuenta
en la planificacion del tratamiento y su aplicacion.

El formato del cuestionario se presenta en dos columnas para cada uno de los 40
items que lo conforman. Con la primera columna se pretende identificar el grado
de importancia que tiene para los familiares las distintas necesidades, estas seran
puntuadas con una escala de 4 puntos desde “no es importante (1 punto)” hasta
“‘muy importante (4 puntos)’. Hora y Sousa (2009) en su estudio “Adaptacion
transcultural del instrumento FNQ” afiaden rangos a las escala, considerando 1
punto como nada importante (“no es importante”), 3 puntos como “importante” y 4
puntos como “muy importante”. En la segunda columna el cuidador informal
indicara el grado de satisfaccion que ha recibido sobre dicha pregunta, esta
columna sera puntuada como “si” (2 puntos), “parcialmente” (1 punto) o “no” (0
puntos).

Una de las ventajas del FNQ es que permite calcular una serie de indicadores
relativos al porcentaje de necesidades importantes que han sido parcial o
totalmente satisfechas. Se puede obtener asi la frecuencia absoluta y también el
porcentaje de necesidades importantes (puntuadas como 3 6 4) que han sido
satisfechas (Lépez de Arroyabe & Calvete, 2012).
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4.7. CUMPLIMIENTO DE ASPECTOS ETICOS

Para la realizacion de este estudio se solicitd la autorizacion a la direccion
de enfermeria del centro hospitalario y a la supervisora del area de neurologia, asi
como a las supervisoras correspondientes en cada unidad. Ademas se solicitd
consentimiento verbal a todos los participantes, garantizandoles su anonimato con
la modificacion o supresion de nombres de lugares y personas y la
confidencialidad de la informacién que pudieran facilitar. El estudio sigue los
protocolos habituales para este tipo de investigaciones que se encuentran
descritos en la Declaracidén de Helsinki de investigaciones médicas.

4.8. ANALISIS DE LOS DATOS
4.8.1. Analisis de los datos de la parte cualitativa

El analisis de contenido (AC) es un método de andlisis de mensajes de
comunicacion escritos, visuales o verbales (Cole, 1988, pp.53-57). Dicho AC
constituye un método sistematico y objetivo para describir y cuantificar un

fenbmeno.

Al investigador le permite mejorar la comprensién de los datos y poner a prueba la
adecuacién de construcciones o modelos teéricos. El objetivo que se persigue,
por tanto, es guiar para la accién una vez que es conocida una descripcién amplia
del fenbmeno, el como se representa y las relaciones que guardan los distintos
conceptos. Esto es posible debido a que el AC tiene que ver con los significados,
las intenciones, las consecuencias y su contexto.

El AC puede utilizarse de manera inductiva o deductiva. En nuestra investigacion
lo utilizaremos de manera inductiva ya que es la manera recomendada cuando no
hay suficiente conocimiento del fenémeno. Asi, partiendo de lo particular se

llegara a lo general (Elo & Kyngéas, 2008).
En el AC se observan 3 fases: preparacion, organizacion e informe:

- Preparacion: debe ser considerada desde el momento en el que se planifica la
seleccién de la muestra. Otro aspecto fundamental es la seleccidn de unidades de
analisis. Pueden ser palabras o temas y deben ser elegidas cuidadosamente. No
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deben ser tan reducidas como una palabra que nos conllevara a realizar
fragmentaciones excesivas de la realidad del fenbmeno. Se recomienda que
como unidad de andlisis se utilicen las entrevistas o protocolos de observacién ya
que poseen suficiente entidad para considerarse como un todo y estan incluidas

dentro de un contexto (Graneheim & Lundman, 2004).

En esta fase se debe decidir si se analiza el contenido manifiesto solo o ademas
se analiza el contenido latente. El paso siguiente sera dar sentido a los datos y
ser capaz de darse cuenta de "lo que esta pasando”.

Es necesario que el investigador esté completamente sumergido en los datos, por
lo que es necesaria la lectura en varias ocasiones de los mismos. Solo cuando se
ha conseguido dar sentido a los datos podremos realizar el AC (inductivo en

nuestro caso).
- Organizacion: en este apartado se realiza la:

» Codificacién abierta, creando categorias. Esto se realiza en el propio
material escrito (en los margenes incluso) y pretende describir todos los
aspectos del contenido.

e Codificando hojas. Se recogen los aspectos de los margenes de las

hojas de codificacién y las categorias se generan libremente.

e Agrupamiento. Después de esta codificacién la lista de categorias se
agrupa en partidas de orden superior. Asi se reduce el niumero de

categorias similares.

e Creacion de categorias. Persiguen proporcionar un medio que nos
permita describir el fenébmeno y aumentar la comprensiéon y generacion

de conocimiento.

e Abstraccion. Consiste en formular una descripcion general del tema de

investigacion con la generacién de las categorias.

Se tendran en cuenta distintos criterios de calidad de la investigacion como: la
descripcion del proceso de andlisis, descripcion clara del contexto, seleccion y
caracteristicas de los participantes, recogida de datos, exposicion de verbatims,
garantias éticas frente a la identificacién de los informantes. Con respecto a la
validez interna se utilizaran propuestas para garantizar un maximo nivel mediante
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el dialogo entre los co-investigadores para acordar la forma en que se etiquetan
los datos.

El proceso de analisis del discurso, se apoyarda en el programa informatico
MAXQDA 11, que nos ha facilitado la organizacion, agrupamiento, manejo y

analisis de la informacion.

4.8.2. Analisis de los datos de la parte cuantitativa

Para el analisis de los datos cuantitativos recogidos en los cuestionarios se llevé a
cabo un analisis estadistico descriptivo, bivariante y multivariante. Se utilizé la
estadistica descriptiva para el estudio de las caracteristicas sociodemograficas de
los familiares cuidadores y de las escalas de riesgo de UPP, riesgo de caidas y la
de necesidades familiares FNQ. Para ello se calcularon: la media, la mediana, los
intervalos de confianza y la desviacion estandar de las puntuaciones para las
variables continuas, y la distribucién de frecuencias absolutas y relativas para
variables categoricas. También se presentan: graficos de barras, cajas y bigotes y
graficos de linea para facilitar la interpretacion de los resultados.

Con la finalidad de conocer el perfil de los familiares cuidadores, y caracterizarlos
segun las variables medidas, se realizd un andlisis de conglomerados. Se trata de
un andlisis multivariante, cuya finalidad es dividir un conjunto de objetos en
grupos (cluster en inglés), de forma que, los perfiles de los objetos en un mismo
grupo sean muy similares entre si (cohesion interna del grupo), y los de los
objetos de clusters diferentes sean distintos (aislamiento externo del grupo).

Se calcularon una serie de indicadores relativos al porcentaje de necesidades
importantes que han sido completa o parcialmente satisfechas. De esta manera,
en este estudio se obtuvieron los siguientes indicadores: (a) frecuencia absoluta
de necesidades importantes (puntuadas como 3 o 4) que han sido satisfechas, y
(b) porcentaje de necesidades importantes (puntuadas como 3 o 4) que han sido
satisfechas (frecuencia absoluta anterior dividida entre el nimero de necesidades
que han sido valoradas como importantes.

Se compararon las puntuaciones obtenidas en cada dimensién del cuestionario
FNQ con los perfiles de los familiares obtenidos en el analisis de conglomerados.

Para ello se emplearon métodos estadisticos paramétricos y no paramétricos
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cuando no se cumplieron los criterios de aplicacién de dichos analisis. Para la
comparacion de variables categéricas se realiz6 una tabulacion cruzada (tablas
de contingencia) empleando el estadistico Ji-cuadrado de Pearson para contrastar
la hipétesis de independencia. Se realizé un andlisis de residuos tipificados

corregidos con la finalidad de interpretar el significado de la asociacion detectada.

Para la comparacion de las medias con una variable dicotdmica se utilizé la
prueba estadistica t de Student. En aquellos casos en los que la variable
cualitativa ha tenido mas de dos categorias se ha utilizado el andlisis de la
variancia de una via (ANOVA). Previamente, se comprobara el supuesto de
normalidad con la prueba de Kolmogorov-Smimov (Lilliefors) y la
homocedasticidad con la F de Snedecor. Cuando no se puedo asumir que las
varianzas poblacionales sean iguales se utiliz6 el estadistico de Brown-Forsythe.
En caso de igualdad de varianzas se selecciond, como método de comparacion
post-hoc, el método de Tukey. En caso de desigualdad de varianzas se utiliz6 el
meétodo de Games Howell. Cuando no se puedo asumir normalidad se utilizaron
las pruebas no paramétricas U de Mann Whitney y H de Kruskal Wallis.

Los analisis se realizaron en el programa estadistico SPSS 21.0.

4.9. Limitaciones
Parte cualitativa

Todo el proceso de investigacidon ha intentado tener presente los criterios de

calidad en las investigaciones cualitativas.
Dichos criterios principalmente son cuatro (Calderén 2014):

e Adecuacion epistemologica y metodologica. Pretende valorar si
realmente la metodologia cualitativa es la que mejor responde a la

pregunta de investigacion.

* Relevancia. El problema de investigacion tiene suficiente interés y se
describe el contexto y circunstancias del proceso de investigacion.

e Validez. Hace referencia al rigor metodoldgico y transparencia en sus

fases.
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¢ Reflexividad. Se refiere a la interrelaciéon del investigador sobre el objeto
y los participantes en el estudio.
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Resultados

5. RESULTADOS

5.1. RESULTADOS CUALITATIVOS

La metodologia cualitativa era adecuada para dar respuesta a los objetivos:
General:

Conocer la construccion de la figura del cuidador familiar hospitalario desde la
perspectiva de los propios familiares cuidadores y de los profesionales de los
cuidados (enfermeras y auxiliares de enfermeria) en una unidad de
hospitalizacién de estancia media.

Especificos:

Describir las caracteristicas de la relacién existente entre los cuidadores
familiares (familiares) y los profesionales de los cuidados que intervienen en
el cuidado de una persona ingresada en una unidad de hospitalizacién de
estancia media.

Determinar el modelo de interaccion entre cuidadores familiares y los

profesionales del cuidado en una unidad de hospitalizacion de estancia media.

La informacién fue obtenida a través de distintas técnicas de recogida de datos.
Con esto perseguiamos el poder realizar una triangulacion de métodos. Asi
mismo, con la finalidad de obtener una informacién mas variada y rica se tuvo en
cuenta como criterio de segmentacién en los cuidadores familiares el género y en
los profesionales la categoria profesional.

La informacion obtenida a través de un grupo focal pertenece al discurso de
cuatro enfermeras y cuatro auxiliares de enfermeria. A través de dos grupos
triangulares se obtuvo informacién acerca del discurso de tres familiares
masculinos y tres familiares femeninos. Las enfermeras tienen una antigiedad en
el servicio que oscila entre los 3 y los 16 afios y una experiencia profesional total
como profesionales de la salud que oscila entre los 7 y los 25 afios. Las auxiliares
tienen una antigliedad en el servicio que oscila entre los 2 y los 13 afios y una
experiencia profesional total como profesionales de la salud que oscila entre los 8
y los 18 afios. Los cuidadores familiares masculinos tienen una edad que oscila
entre los 42 y los 54 afios y las cuidadoras familiares femeninas entre los 25 y los
55 afos. En la tabla 4 se muestran las caracteristicas de la recogida de datos.
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Técnica
de Numero de . L .
recogida | participantes Duracion Edad Experiencia profesional
de datos
Entre los 7 vy los 25 afios
Grupo de . (enfermeras)
discusion 8 46 minutos Entre los 8 y los 18 afios
(auxiliares)

Grupo Entre los
triangular 3 48 minutos 42;;24
masculino

Grupo Entre los
triangular 3 47 minutos 2gﬁ3;25
femenino

Tabla 4. Caracteristicas de la recogida de datos

Se siguieron las recomendaciones de Elo y Kyngas (2008) para realizar el analisis

de contenido, que se describen en el apartado 4.8.1: “Analisis de los datos de la

parte cualitativa”, en el Capitulo 4 (Método). Una vez realizado dicho proceso de

analisis para describir la construccién de la figura del cuidador familiar se obtuvo

la siguiente relacidbn de categorias y subcategorias (Figura 5) con capacidad
descriptiva tanto para la perspectiva de los cuidadores familiares como de los
profesionales de los cuidados.

CATEGORIA | CATEGORIAS | SUBCATEGORIAS
PRINCIPAL

Funciones atribuidas |

a la familia | ar: 1
- De la familia al profesional

Del profesional a la familia

Demandas
CONSTRUCCION " ? Intraprofesionales® / Intrafamiliares®

DE LA FIGURA

DEL CUIDADOR
FAMILIAR Falta de legitimidad

Organizativas y del entorno

Caracteristivas de la < Formasde relacionarse
|

interaccion Aspectos valorados en la interaccién

a: en profesionales/ b: en familiares
Figura 5. Relacion de categorias y subcategorias
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A continuacion se detallan los hallazgos obtenidos en cada una de las categorias
y subcategorias. Primero se mostraran los resultados desde la perspectiva de los
profesionales de los cuidados, seguida de la perspectiva de los familiares

cuidadores.

Seguido del enunciado de cada categoria se mostraran los resultados
acompafados de los verbatims mas representativos (Anexo 3: Tabla 5 y Tabla 6,
se mostrara una tabla de verbatims mas extensa). Con esto perseguimos ilustrar y
reforzar los argumentos. Junto a la cita textual se incluye el simbolo atribuido a los
participantes para mantener su anonimato. Asi, la letra A corresponde a las
auxiliares de enfermeria, la letra E a las enfermeras, y las letras H y M, a hombre

y mujer respectivamente.

5.1.1. Funciones atribuidas a la familia

Los profesionales de los cuidados le atribuyen a la familia una serie de funciones
como figura cuidadora en el hospital. La principal funcién atribuida por las
auxiliares de enfermeria es la de acompafamiento:

Mas que otra cosa el estar ahi de dama de compafiia (A1).

Las enfermeras, le atribuyen ademas funciones de vigilancia, apoyo,

administracion de medicacion oral, alimentacién y ayuda en la higiene.

La familia yo pienso que sobre todo es acompafiar, y, y dar apoyo al
paciente, pero también implicarse dependiendo el tipo de paciente

que sea, que no es solamente tocar el timbre (E4).

Porque claro, tu te relajas, (...), y no estas pendiente porque esta el
familiar, pero si el familiar no, no cumple su funcién de vigilancia
(E1).
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Prepararles la comida para que se la coman, darle foda la
medicacion porque, yo si tengo un paciente al que le tengo que
darle la medicacion y abrirle todas las pastillas y darselas, ya no
puedo poner las insulinas, porque me tengo que quedar con él y todo
eso son cosas que hacen los familiares normalmente (E1).

Si lo mismo llegas y “ay, no me has lavado la carica” y digo no, “eso
ahora cuando entre tu hija le das la toallita y le dices que te lave la
cara”, por lo menos que hagan algo, que menos que la cara y las

manos (A2).

Cabe destacar que para las auxiliares de enfermeria la presencia de la familia en

el hospital es considerada en ocasiones como innecesaria:

En algunos casos, los veo innecesarios, innecesarios porque vamos,
somos nosotras las que estamos pendientes de ellos y tienes que

decirle “oye, si lo estas viendo asi, pues, llamanos” (A2).

Porque hacer no hacen nada a veces (A1)

, frente a la vision de las enfermeras que la consideran una figura necesaria y de

justificada presencia:

Hombre son necesarios sobre todo para el paciente en si, es decir,
no es lo mismo verse solo en un hospital que verte acompafiado de
un familiar, aunque no te hagan nada (E2).
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En relacién al discurso de los familiares sobre su rol como CF hospitalario, éstos
se atribuyen funciones de apoyo, acompafiamiento, alimentacion y administracion

de medicacion oral:

Es darles el apoyo que le hace falta, y la ayuda y el servicio, porque
una persona que no esta bien de la cabeza y va con sueros, no se
puede levantar sola al servicio (H2).

Ademas es importante destacar, que las mujeres afirman que ellas colaboran en
la higiene del enfermo:

Antes, cuando llevaba pafial, si llamabas y venian para que la
cambiaran y tal, y ahora como no lleva, pues te ocupas tu. Hoy he
tenido mi primera experiencia con cufias, ha sido mi primer dia (M2).

5.1.2. Demandas

El hecho de que la familia esté presente en el hospital durante la convalecencia
del enfermo, supone una relaciéon con el personal de la unidad, que tiene como
resultado una serie de demandas para satisfacer sus necesidades entre los
profesionales del cuidado y los familiares.

Hemos agrupado las demandas en cuatro subcategorias:
5.1.2.1. Demandas de la familia a las profesionales de los cuidados.
5.1.2.2. Demandas de los profesionales de los cuidados a la familia.

5.1.2.3. Demandas intraprofesionales (en el discurso de enfermeras y
auxiliares de enfermeria) y demandas intrafamiliares (en el discurso de los
familiares).

5.1.2.4. Demandas organizativas y del entorno.

5.1.2.1. Demandas de la familia a las profesiones de los cuidados
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Las peticiones que los familiares realizan tanto a enfermeras como auxiliares, se
pueden clasificar en tres grupos: instrumentales, de informacién médica vy

relacionales.

Las demandas instrumentales son aquellas demandas relacionadas con
instrumentos o ayudas fisicas (cucharas, servilletas, cufas, botellas,
movilizaciones, etc.) esenciales para la satisfaccion de ciertas necesidades y que

enfermeras y auxiliares de enfermeria denominan como cosas banales:

Pues a veces son tonterias, porque a veces es una sabana pa’ el
sillén (A2).

Tambien muchas de las demandas que tienen ellos son cuestionando
nuestro trabajo porque ellos piensan que, que tendriamos que haber
hecho algo que, el familiar piensa que deberiamos de haber hecho
algo que no hemos hecho (E1).

Manifiestan con énfasis en su discurso que los familiares también solicitan
informacién médica, y declaran que no consideran que sea competencia suya
proporcionar dicha informacién, y ademas sefialan que en su opinién, este tipo de
informacién facilitada en la unidad es escasa:

El médico para nada, muchas veces la informacion brilla por su

ausencia (E2).

Yo pienso que con respecto a enfermeria se les informa bastante, y
muchas veces hasta incluso de mas (E4).

No es competencia nuestra dar informacion de ésa (A1).
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La tercera demanda, caracter relacional, se refiere a aspectos de participacion,
implicaciéon y consenso en los cuidados, que necesita del establecimiento de una
relacion en estos términos entre el profesional y el familiar.

En las profesionales de los cuidados el resultado obtenido es la ausencia de estas
demandas por parte de la familia.

Por su parte, los familiares demandan a las profesionales de los cuidados una
serie de aspectos instrumentales considerados también por ellos como cosas
banales. La demanda de informacién médica queda patente en el discurso de la
familia con diferencias significativas de género, ya que mientras los hombres
consideran que las enfermeras no estan autorizadas para informar:

Las enfermeras te van diciendo lo justito, aparte de que ellos yo creo

que tampoco estan autorizados a decir la informacioén asi entera (H2)

, las mujeres proponen ser informadas por enfermeria de aspectos médicos:

Yo lo unico que digo, es pues, que cuando nosotros no estamos pues
que nos pudiera informar una enfermera, qué dijo el médico de la

mariana (M3).

Asimismo ambos familiares coinciden que la informacién médica recibida es
escasa. En lo referente a las demandas de caracter relacional también existe
ambivalencia en la opiniobn de hombres y mujeres. Los hombres solicitan ser
tenidos en cuenta como un miembro mas del hospital; ser escuchados, contar con

su opinién y estar implicados en los cuidados:

Un poco mas de atencion para la persona que esté, para uno (...),

quién te hace sentir que estas aqui, que eres uno mas (...) que no
eres uno que esta sentado en el sillon (H2)
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, por el contrario, para las mujeres su presencia en el hospital como cuidadoras es
necesaria, pero no la atencion para con ellas, ya que el hospital atiende a
enfermos y no a sus familiares:

No estamos aqui para que nos atiendan, para eso nos vamos a un
hotel (...). No necesitamos que nos cuiden, mientras que nuestros
enfermos estén bien cuidados no nos cuesta estar aqui con el

enfermo dia y noche (M2).

A su vez, hombres y mujeres solicitan que las profesionales consideren que el
ingreso de un familiar en un hospital supone para la familia un cambio repentino
en su estilo de vida.

5.1.2.2. Demandas de los profesionales de los cuidados a la familia

Las demandas que los profesionales de cuidados tienen hacia la familia se
diferencian segin se trate de auxiliares de enfermeria o de enfermeras. Las
auxiliares le solicitan a la familia que sea una figura activa durante su estancia

hospitalaria, y que colaboren en tareas basicas como el aseo del enfermo:

Por lo menos que hagan algo, que menos que la cara y las manos (A2).

Las auxiliares centran su interés en que la familia realice una atencién transversal,
es decir, que participen en los cuidados durante el tiempo que dura el ingreso del
paciente en la unidad. Sin embargo las enfermeras le piden a la familia una
atencion mas longitudinal, ya que para ellas es necesario que los familiares
desarrollen una mayor implicacién en el aprendizaje de los cuidados, a través de
la educacién sanitaria que éstas desarrollan con sus intervenciones. Manifiestan

que tras el alta domiciliaria es importante que la familia tenga los conocimientos y
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habilidades necesarios para llevar a cabo los cuidados requeridos, y poder

afrontar asi las distintas situaciones relacionadas con la enfermedad de su familiar:

Muchas veces es que ellos piensan que es que tu se lo dices para
ahorrarte tu trabajo, y no es asi, entonces hay que explicarle que no,
que, que cuando tu te vayas vas a tener que hacerlo, lo que te
estamos es ensefiando (E4).

Falta mucha informacion, mucha educacién sanitaria, que aqui en Espana

no existe (E2).

Por otra parte, familiares, tanto hombres como mujeres, coinciden en sefialar que
las profesionales les demandan a ellos como familiares colaboracién en tareas de
higiene, alimentacién y administracion de medicacion oral. Para la familia el
escaso numero de enfermeras presentes a diario en la planta, justifica la
presencia constante de un familiar en la unidad:

Le damos la comida, lo llevamos al aseo, le limpiamos, le medimos
los orines, lo que bebe, le damos la medicacion, porque nos la dejan
para que...bueno yo en mi caso se la tengo que dar, si no estuviera

yo supongo que se la darian (H1).

Tampoco hay personal en cualquier hospital para decir “nos
dedicamos al cien por cien a los pacientes”; no hay personal..., se

necesitaria el doble (H2).

5.1.2.3. Demandas Intraprofesionales/intrafamiliares

Entre las demandas que las enfermeras tienen hacia su propio colectivo
(demandas intraprofesionales), esta la necesidad de tener un criterio de actuacién
sanitaria homogéneo, principalmente en la realizacion de los cuidados basicos
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(higiene, alimentacion), ya que cuando realizan cuidados instrumentales
(cuidados de acceso venoso, cuidados de herida quirtrgica, etc.) no se sienten
cuestionadas:

Si esta todo protocolizado ahi no hay...si todo el mundo lo hace igual
(...) no te pueden comparar, no te pueden sacar, no te pueden decir:
“es que lo has hecho mal”, no, no, no, no, es que esto se hace asi, se
hace asi y punto (E2).

Las enfermeras expresan una necesidad prioritaria en su formacién acerca del
conocimiento de habilidades en comunicacioén terapéutica, debido a su relacién
continuada e ininterrumpida con la familia. Ademas, estas relaciones tienen lugar
en ocasiones en diversas situaciones del proceso de enfermedad de su familiar,
pudiendo dar lugar a actitudes relacionales de evitacion o confrontaciéon debido a
la falta de formacién en la comunicacion de malas noticias y en la gestion de

emociones:

A mi a veces me gustaria que me hubieran ensefado en la carrera
alguna habilidad de comunicacion para, para poder cortar un poco
mas (E1).

Hombre, esta mafiana mismo, tengo un crio ahi de once afnos, con
una meningitis, con unos fiebrones desde ayer por la tarde
impresionantes, y la madre me preguntaba esta marfiana que por qué
su hijo tenia fiebre, a ver qué le digo yo por qué tiene su hijo fiebre,
pues le miento, le digo no lo se, ahora cuando venga su medico
preguntale. {Cémo le voy a decir que tiene una meningitis!, y encima
de todo la preocupacion que tiene la mujer, es decir, que, que la
hundo en la miseria (E2).
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Por su parte las auxiliares de enfermeria no sefialan en su discurso ninguna
demanda o necesidad hacia su propio colectivo. Tampoco los referidos a un
criterio de actuacién sanitaria homogéneo ni referido a necesidades de formacion.

En relacion con la familia y como demanda intrafamiliar, solicitan que puedan
disponer de ayuda para las tareas de casa, contar con la ayuda de oftros
miembros de la familia y dormir y descansar lo suficiente durante el proceso de

hospitalizacion de su familiar:

Ahi estoy en mi casa ejerciendo de padre y de madre..., y cuando
tengo el huequecico pues a venir a ver a la sefiora;, a recurrir a
vecinos, o lo que fuese, o a amistades para que pudiesen hacerse
cargo del nifio para poder ir y estar aqui (F3).

El hospital cansa muchisimo, muchisimo, muchisimo. Las noches son
horribles, los sofas son horribles y cansa mucho, sobre todo
psicolégicamente cansa muchisimo (M2).

5.1.2.4. Demandas organizativas y del entorno

En cuanto a las denominadas demandas organizativas y del entorno,
encontramos que las profesionales solicitan mayor confort para la familia durante
su estancia en el hospital:

Hay una sala de espera, pero vamos la sala de espera no esta en
condiciones tampoco a veces (A2).

No hay sillones para tanta gente en la sala de espera ni comodidad
(E3).
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A veces les informamos que si les falta cualquier cosa que vayan a
atencion al usuario, pero no van por miedo, por si toman represalias
contra ellos. Entonces ellos que hacen, descargan contra nosotras, ;eh?
Y nosotras no podemos solucionar nada (A2).

Asimismo, ambas categorias profesionales destacan la necesidad de la restriccion
en el horario de visitas a los enfermos, tanto para el bienestar del paciente como
para el mejor desarrollo de su trabajo:

El horario de visitas yo pienso que es importante, porque a ti te
permite trabajar mejor, ellos a lo mejor hasta se cansan menos de
tener que estar aqui todo el dia (E4).

A veces estas aseando y te abren la puerta cuarenta mil, “ay, ay”,
“perdona que voy a coger el movil”, “voy a coger el bolso”, y tienes
que, tu estas aseando al de la cama uno, pero tienes que ir al de la
cama dos a coger el movil, es decir, no se respeta, no se respeta (A2).

Por dltimo, cabe sefialar, que las enfermeras resaltan en su discurso, el hecho de
que el hospital como institucién deberia tenerlos mas en cuenta a los cuidadores
familiares, dada la importancia de su gran labor como cuidadores:

No se les tiene nada en cuenta (E2).

Hay una sala de espera, pero vamos la sala de espera no esta en
condiciones tampoco a veces (...) porque te vienen todos, no hay
sillones para tanta gente en la sala de espera ni comodidad (A1).
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Por parte de la familia y relacionado con las demandas organizativas y del entorno,
existen diversidad de opiniones en el grupo de los familiares masculinos en
referencia al actual horario de visitas en las unidades de hospitalizacién, también
denominado “puertas abiertas”. Esto permite la entrada en el hospital de

familiares sin control del nimero ni de la hora.

Segun el discurso de los participantes, no todos los hombres estan de acuerdo
con este horario, por las molestias que supone en ocasiones para el enfermo el
hecho de recibir visitas de forma continuada o por grupos numerosos de personas:

Yo ahora lo veo perfecto, que puedes venir a cualquier hora y
enseguida pasas (H3).
Yo incluso a algunos les digo que sigue en la UCI todavia metido,

porque si no vienen en masa que... no hay necesidad de esto (H1).

También afirman que en el hospital no se valora que el familiar pase mucho

tiempo acompafiando al enfermo:

A disposicién del familiar, nada... cero. No te dan ni una sabana

para el sillén (F2).

Las mujeres si estan de acuerdo con este horario de puertas abiertas:

Si porque sales te das una vuelta, sales y fumas un cigarro, yo por
ejemplo que fumo, bueno pues de vez en cuando puedo salir a
fumar, y no es que salgas y no vas a poder entrar, sino que puedo
salir tranquilamente que luego no voy a tener problemas para entrar

(M2).
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Incluso en aquellos casos en los que las visitas del enfermo de la cama de al lado
puedan suponer un problema para el familiar al que cuidan, apuntan que existe
una solidaridad mutua con las visitas del “vecino” de cama,

Son familias, son amigos y cuando estan asi de mal todos quieren verle (...)
tienes que ser consciente de que estas compartiendo habitacion, que

también hay otros familiares, y eso se tiene que tener muy en cuenta (M3).

Las mujeres expresan la necesidad de que mejore el cumplimiento de la
prohibicién del humo en el hospital, tanto por los familiares como por los
profesionales:

A mi no me importa el que se fume en la puerta de abajo, por
ejemplo, o que se esté a una distancia prudencial, pero no que se
fume dentro, en los barfios, etc. (M2).

Pero si hasta los propios médicos fuman, en la UCI (M1).

Tanto hombres como mujeres coinciden en la necesidad de mejorar las
instalaciones a disposicion de los familiares y su comodidad durante el proceso de
hospitalizacién del familiar a su cuidado:

Ademas de una sala de espera en buen estado, se necesitarian unos
sillones para las habitaciones mas confortables (H2).

En vez de sala de espera parece un bar. Esto no parece ni sala de
espera (M1).

5.1.3. Legitimidad de las enfermeras y de la familia como cuidadora
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Para las profesionales de los cuidados, tanto auxiliares como enfermeras,
perciben por parte de la familia una falta de legitimidad del trabajo que
desempenan. Las auxiliares sefialan una ausencia de reconocimiento que ellas
mismas reflejan cuando autodescriben esta situacion catalogandose como

"chachas":

Eso es lo que ellos piden, sobre todo que se les asee, la chacha (A1).

Las auxiliares también afirman, que muchas veces los familiares ingresan en la
unidad con ideas negativas preconcebidas con respecto a la actuacién profesional
de cada miembro del equipo. Ideas que ademas comparten con sus iguales:

Aqui hay pacientes que llevan mucho tiempo y entonces viene el
comadreo de pasillo, y se dicen pues aqui esto, y esto, y tu dile que
esto, esto y lo ofro, ;sabes?, se van comunicando unos a otros (...).
Porque la fulanica de tal, la menganita, y esa, vaya unas de trabajar y
la otra (...) (A2).

Para las enfermeras la falta de confianza de los familiares en su trabajo es un
hecho destacado y generalizado al que se enfrentan a diario en la unidad y les
repercute en su quehacer profesional:

Nosotras no somos nadie, somos..., pero esa falta de respeto
digamos es una falta de confianza (E2).

Es que se lo toman como si tu fueras a hacer algo a escondidas que
ellos no pueden ver (E3).

No se fian, no se fian de nada, todos los dias (A3).
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A su vez, también se sienten cuestionadas por la familia en sus decisiones
clinicas, pudiendo llegar a sentirse molestas:

Porque como cuidar parece que cuidamos todos, pues ellos (...)
segun su forma de pensar (...), interpretan que yo no he hecho bien
mi trabajo y a mi personalmente no me molestan los familiares si no
se meten en esa parcela de mi trabajo, si no, no me molestarian (E1).

Asimismo indican que la familia no diferencia las distintas categorias

profesionales:

Tu oyes en la calle y dices es que las enfermeras son... jpero si no
saben muchos la diferencia que hay entre una auxiliar y una

enfermera! Hombre claro, y el celador (E2).

Por otra parte, los familiares masculinos, opinan que su presencia en la unidad
esta unida a un factor cultural, y que no son necesarios todos los familiares que

hay presentes a diario:

La mitad de los familiares si que sobrarian, porque hay gente que no

le pasa nada y (...) esta tocando al timbre. (H1)

, y también la cultura, que la gente mayor, sobre todo los padres, “;Y
quién se va a quedar conmigo?” te hacen sentirte culpable, y vienes y

te quedas, pero... (H1).

Las mujeres expresan que su presencia es mas importante por las noches:
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No creo que sea necesario, fijate me parece mas agil, que no haya

nadie por el dia, que el que no hubiese nadie por la noche (M2).

Mas necesario estar por la noche. Mucho, mucho mas necesario
(M1).

Ambos sexos resaltan el valor y significado de los cuidados que aportan. Opinan
que dichos cuidados familiares son de gran valia para los profesionales y el
sistema de salud:

Es que no puedes dejar a una persona sola, es que un enfermero
no esta todo el dia a su lado (...). Es que un familiar tuyo, no puede
estar solo todo el dia, por mucho que tengas a una enfermera cinco
minutos a ponerle el gotero, y cinco minutos a ponerle tal, y luego,

es que no (M2).

Es que tampoco hay personal en cualquier hospital para decir “Nos
dedicamos al cien por cien a los pacientes”; no hay personal..., se

necesitaria el doble (H2).

A su vez afirman que conocen y diferencian las funciones de las diferentes

categorias profesionales,

Las enfermeras te cambian los sueros y te traen la medicacion (H2).

La enfermera se ocupa de los medicamentos, de cambiar vias, poner
vias y todo lo que es, lo que es “médico”, el auxiliar se encarga de, de
limpiar al paciente (...) de ayudar a los enfermeros (M2).
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Por ultimo destacan que manifiestan reconocimiento hacia el trabajo de las
profesionales de los cuidados,

Los enfermeros se lo curran mucho mas que los médicos y estan
menos valorados (...). En otros paises estan mucho mas valorados
que aqui (H1).

Son super agradables y estan ahi muy pendientes (M2).

A lo mejor no, no esta dando todo lo que tiene...., pero viene y lo atiende, yo
eso, yo en eso yo no juzgo (M3).

5.1.4. Caracteristicas de la interaccion

Atendiendo a los resultados encontrados hemos dividido las caracteristicas de la
interaccién entre las profesionales de los cuidados y los familiares en dos
subcategorias: las formas de relacionarse y los aspectos valorados en la
interaccion.

5.1.4.1. Formas de relacionarse

En el aspecto relativo a las formas de relacionarse, las auxiliares de enfermeria
diferencian a los familiares en dos grupos atendiendo a la participacion de éstos
en labores propias de las auxiliares: colaboradores y no colaboradores.
Distinguen también asi la forma de relacionarse con ellos. La relacion entre las
auxiliares de enfermeria y la familia esta condicionada por la colaboracién o no de
la familia.

Por su parte, la predisposiciéon de las enfermeras a relacionarse con la familia
viene determinada por la procedencia del enfermo. Ellas opinan que los pacientes

que provienen de su domicilio y son catalogados como ingresos programados,
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llegan a la unidad con una actitud favorable debido a que esperan que en el
hospital se resuelva su problema:

Normalmente los mas, los encuentros mas agradables por decirlo son
los programados porque son gente pues eso, que estaban en su casa
esperando, por su situacion, que viene porque quiere (E1).

Sin embargo, en los casos de los pacientes que ingresan en la unidad
procedentes de otras areas del hospital donde se requieren unos cuidados mas
especificos, como la Unidad de Cuidados Intensivos o Reanimacion, los familiares
esperan que en la planta los cuidados sean como en los del lugar donde
provenian (ratios enfermera-paciente de 1-2, cuidados muy instrumentalizados).
Asi, las enfermeras destacan que las necesidades del paciente ya no requieren
ese tipo de atencion, y esto puede dar lugar a situaciones de conflicto entre la

familia y ellas:

Cuando llega a la planta, tu entras en la habitacion, tu presentacién
y ahi, ahi ya empiezas a tantear (..., todo depende de Ila
procedencia y de las circunstancias (E4)-

Unos vienen de ufias y ya empiezas a suavizar la cosa (A2).

Pero no es lo mismo que vengan ingresos programados a que
vengan de ofros servicios. o que vengan de la UCI, o de urgencias
(E1).

Normalmente los mas, los mas, los encuentros mas agradables por
decirlo son los programados porque son gente pues eso, que
estaban en su casa esperando, por su situacion, que no saben

todavia, que viene porque quiere, no que estaban esperando a que
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eso se produjera, si, si que tenian ganas de venir, claro, los demas
estan por un accidente o por otra cosa (E2).

Las enfermeras también distinguen a los pacientes que ya han pasado
previamente por la unidad de neurologia (unidad de nuestra investigacién) y que
proceden de su domicilio. Dicha distincibn es debida a que, a este tipo de
cuidador le atribuyen una serie de conocimientos y habilidades y les consideran
merecedores de cierto descanso durante el ingreso de su familiar en el hospital:

Es una forma de descansar también, si llevan afios con esa carga,
pues aprovechan los ingresos para...., son las vacaciones del
cuidador (E2).

Sefalan que en ocasiones la familia no se implica mas por miedo a realizar los
cuidados. También indican que otras veces se acomodan a que las enfermeras y
auxiliares de enfermeria se lo den todo hecho:

Hay una parte importante que se acomoda, se acomoda a que se lo
des todo hecho, a que no tengan que mover un apice para que
todas sus necesidades de su paciente estén satisfechas y, luego un
porcentaje que, un poquito, un porcentaje pequerio Si que se
implican en el (cuidado), toman conciencia de que realmente es un

problema que es suyo (E2).

La actitud de las enfermeras ante la familia es de evitacion del conflicto, optando
por acceder a las peticiones de los familiares aunque no estén de acuerdo con
ellas, antes que desencadenar una situacién de posible enfrentamiento:

Muchas veces, por no enfrentarte con ellos cedes a hacer cosas

que no, que no tienes por qué (E3).
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Por parte de la familia, la forma de relacionarse de los familiares masculinos con
las profesionales de los cuidados se caracteriza por un conflicto ante quién debe
asumir los cuidados del paciente. Las auxiliares de enfermeria intentan delegar
ciertos cuidados en los cuidadores, y éstos en ocasiones, no quieren asumir esta
responsabilidad porque piensan que no les corresponde:

Los familiares no la cambian (el pafal), y (las auxiliares de
enfermeria) llegan y te dicen: “;Por qué no la cambia usted?’, y
tampoco es eso, fu cobras para eso, no cobras para decir que la
cambie usted (H2).

En otro sentido, las mujeres manifiestan que ayudar en los cuidados basicos es
una oportunidad para aprender por su parte:

Pues porque es algo a lo que te tienes que acostumbrar ya que
cuando no estés en el hospital vas a tener que hacerlo tu, entonces
es como una forma de iniciarte a eso y que si necesita a otra
persona y ella no puede venir a ayudarte a eso, no sé por qué no

ibas a ayudar, si es familiar tuyo (M2).

Ambos sexos destacan la necesidad de una interaccion eficaz sin fricciones ni
enfrentamientos en su relacién con los profesionales de los cuidados:

Entonces buscas al que te dice siempre “en un momentito (...). A lo mejor el
que me ha hecho el desplante es mas profesional que el otro, yo eso no lo
discuto, pero buscas a quién te cae mejor (H2).

No puedes pedirle a una enfermera aqui mas de lo que hace, primero por
falta de personal, ahora eso si, un poco de simpatia, no los desplantes esos
de “cuando pueda” o “ya lo sé” (...). Un poco de simpatia hacia las personas
que estamos acompafiando al enfermo (H2).
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Porque la persona que esta en la cama lo agradece también mucho, te
interesas, le haces una broma, una sonrisa, y ademas estan mas comodos
con esas personas, pero luego hay algunas que es que dices, ahora un poco

de esperar el cambio de turno (M2).

5.1.4.2. Aspectos valorados en la interaccioén

En lo relativo a los aspectos valorados en su interaccion, las auxiliares de
enfermeria valoran mas que la familia lleve a cabo y/o colabore en los cuidados
del enfermo, frente a que su interaccion personal con ellas sea mas 0 menos
favorable, situando asi la competencia instrumental por encima de la competencia

relacional:

Teniamos que hacer que se implicaran mas, a lo mejor en el aseo, o
decirle que si nos quieren ayudar, aunque a lo mejor te dicen que no,
pues bueno, pues nada si no quieren, porque a veces nos lo han
dicho (A2).

Por el contrario las enfermeras priman una competencia relacional adecuada con
la familia como un primer un paso en su interaccién, esencial y necesaria para
que el transcurso de su relacién sea lo mas fructifero posible para ambos. Para
ellas aunque la familia s6lo acompafie al paciente ya es considerada una

presencia importante en la unidad:

Es una parte muy importante, dedicas mucho tiempo de, de tu
jornada laboral a hablar con los familiares, mas que con los pacientes
(E1).

A su vez, las enfermeras perciben que dicha competencia relacional es entendida
de una manera diferente por la familia que por ella, ya que la familia espera que la

enfermera muestre cordialidad y simpatia:
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Yo soy una buena profesional ;entiendes? Y no te rio las gracias, hoy
vengo un poco mas seria, pues porque me he levantado asi, yo te
doy la medicacion como Dios manda, te curo como, vamos como la
mejor, pero soy muy antipatica, exactamente, es muy seca, es muy

seca “juy, esa no me gusta!l, no, no, no, no” (E2).

Con respecto a los aspectos valorados en la interaccion con las profesionales de
los cuidados, los hombres valoran mas aspectos relacionados con la actitud

(empatia, trato, etc.) que la competencia técnica:

Lo que es la amabilidad de esa persona con el enfermo y con uno
mismo directamente. No es porque se ria mas. No es porque sea
muy guapica y tal y te esté ensefiando una sonrisa no, es por la
amabilidad y el trato (H3).

Por su parte las mujeres valoran mas la competencia técnica de las enfermeras

que su simpatia:

Claro que haga bien su trabajo, porque no es que a mi me interese
que sea muy muy Simpatica, a mi lo que me interesa es que haga
bien su trabajo (M3).

Se han elaborado dos tablas, que se exponen a continuacién, que muestran los
resultados obtenidos de manera sintética. La tabla 7 que recoge los resultados de
enfermeras y auxiliares de enfermeria, diferenciando su discurso en las
correspondientes categorias y subcategorias encontradas y la tabla 8 que
recogen los resultados de los cuidadores familiares distinguiendo su discurso por
sexo en las categorias y subcategorias halladas.
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CATEGORIA

SUBCATEGORIAS

Auxiliares de
enfermeria

Enfermeras

Acompafiamiento

Administrar medicacion

Construccion de
la figura del
cuidador familiar
(cf) por parte de
las profesionales
de enfermeria

. oral
Acompafiamiento Alimentacién
Rol del cf: figura Ayudsig :? alﬁ cl?;gle ne
Funciones atribuidas a la familia innecesaria
Apoyo
Rol del ef: figura
necesaria
Instrumentales Banales Banales
De la familiaa | De informacion | Peticion fuera de sus Peticién fuera de sus
las médica competencias competencias
profesionales Relacionales Ausentes Ausentes
Mayor implicacién en el

De las profesionales a la familia

Ser una figura activa:
colaboracion en el
aseo del paciente
(transversalidad de

la atencion)

cuidados a través de la

aprendizaje de los

educacion sanitaria.
(longitudinalidad de la
atencion)

Demandas

Intraprofesionales

Unidad de criterios de
actuacion

Habilidades de

comunicacion
terapéutica.

Organizativas y del entorno

disposicion de los

Restriccion en el
horario de visitas

Mejora en las
instalaciones a

familiares

Mejora en las
instalaciones a
disposicion de los
familiares

Restriccion en el horario
de visitas

Legitimidad enfermera

reconocimiento de

Ausencia de

su trabajo

Falta de confianza.

Cuestionan las
decisiones clinicas
enfermeras.

La familia no diferencia
los distintos perfiles
profesionales.

Caracteristicas de
la interaccion

Formas de relacionarse

Distinguen entre
colaborador y no
colaborador

La relacion con la
familia esta

condicionada por la
colaboraci6n o no de

Evitacion del conflicto.

Catalogan segun la
experiencia previa y
procedencia del cuidador:
domiciliarios: ingresos
programados o
reingresados y
hospitalarios: unidades

la misma especificas.
Competencia
Instrumental versus Competencia relacional
Aspectos valorados en competencia versus competencia
la interaccion relacional. instrumental
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CATEGORIA SUBCATEGORIAS Familiares Familiares Familiares
masculinos femeninos masculinos y
femeninos
Colaboran en Apoyo
Funciones atribuidas a la familia la higiene del Acompariamiento
enfermo Alimentacion
Administracion
medicacion oral.
Instrumentales Banales.
Opinan que las | Proponen ser | Opinan que es escasa
De enfermeras no estan | informados la informacion que
De la familia informacion autorizadas para | por enfermeria | reciben.
médica informar. de aspectos
a'afé onal médicos
profesionales Ser escuchado, | El hospital se | Considerar que el
contar con su | ocupa de los | ingreso de un familiar
opinion y e estar | enfermos y no | supone un cambio
implicados en los | tiene porqué | repentino en el estilo
Relacionales cuidados. hacerlo de sus | de vida.
Ser tenido en cuenta | familiares.
como un miembro
mas del hospital.
Construccion El escaso n° de
de Ia figura del enfenhgras justifica la
cuidador Demandas ) - presencia _constante
familiar por De las profesionales a la familia de un familiar en la
parte de los unidad. Les solicitan
familiares su colaboracion en la
higiene del enfermo,
la alimentacion y la
administracion de
medicacion oral.
Disponer de ayuda
Intrafamiliares para las tareas de
casa, contar con la
ayuda de otros
miembros de la
familia y dormir y
descansar lo
suficiente.
No todos los | Existe una | Mejora en las
hombres estdn de | “"solidaridad instalaciones a
acuerdo con el | mutua” conlas | disposicion de los
horario de visitas de | visitas del | familiares.
puertas abiertas. enfermo de al
Organizativas y del entorno No se valora que el | lado.
famifiar pasa mucho | Proponen
tiempo mejorar
acompafiando al | respetar la
enfermo prohibicion del
humo.
Mencionan el factor | La  mayoria | Resaltan el valor y
cultural espafiol de | opina que es | significado de los
acompafiamiento mas necesario | cuidados que aportan.
Legitimidad de la familia como cuidadora familiar. que estén | Opinan que son de
presentes por | gran valia para el
la noche que | profesional y el
por el dia. sistema de salud.
Distinguen las
distintas  categorias
profesionales.
Manifiestan
reconocimiento hacia
el ftrabajo de Ia
enfermera.
Conflicto por no | Ayudar en los | Necesidad de una
querer asumir | cuidados a las | interaccion eficaz sin
responsabilidades enfermeras es | fricciones ni
que no les | visto en | enfrentamientos en su
Formas de relacionarse corresponden. Este | ocasiones relacion con  los
problema se da | como labor de | profesionales de los
principalmente con el | aprendizaje cuidados.
Caracteristicas personal auxiliar.
de la Valoran mas | Valoran mas
interaccion aspectos la
Aspectos valorados en la relacionados con la | competencia
interaccion actitud (empatia, | técnica de las
trato, etc.) que la | enfermeras
competencia técnica. | que su
simpatia.

Tabla 8. Resultados de familiares masculinos y familiares femeninos
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5.2. RESULTADOS CUANTITATIVOS

A continuacién se presentan los resultados obtenidos en el Cuestionario de
Necesidades Familiares (FNQ) tras el analisis de los datos de los participantes del
estudio. Para facilitar su lectura la informacion se ha dividido en cinco apartados
que responden a los objetivos de nuestro estudio.

En primer lugar se describen de manera global las variables que caracterizan a

los cuidadores familiares de nuestra muestra.

En el segundo apartado se presentan las caracteristicas de los tres perfiles de

cuidador familiar hallados tras el analisis de conglomerados.

En el tercer apartado se muestran los datos obtenidos en torno a las “necesidades”
de los cuidadores familiares y a la “satisfaccion” de las mismas. Ademas, se
realiza un analisis comparativo de las necesidades y su “satisfaccion” segun los

tres perfiles de cuidadores familiares.

En el cuarto apartado se muestra el porcentaje de necesidades consideradas
importantes que han sido totalmente satisfechas, y se comparan segun los tres
perfiles del cuidador familiar.

En el quinto y dltimo apartado se expone la relacion entre la situacién de
dependencia clinica del paciente, evaluada por el riesgo de sufrir dlceras por
presion y caidas, con las “necesidades” y “satisfaccion” del cuidador familiar
segun los perfiles de los cuidadores familiares hallados.

5.2.1. Resultados descriptivos sociodemograficos
5.2.1.1 Variable sexo

En la tabla 9 y en la figura 5 se puede observar que la distribucién por “sexo” de
los cuidadores familiares encuestados es de un 34,4% para los hombres y de un

65,6% para las mujeres.
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Frecuencia Porcentaj

e

Resultados

Porcentaje
valido

Validos HOMBRE 52 34,2 34,4
MUJER 99 65,1 65,6
Total 151 99,3 100,0

Perdidos | 99 1 4

Total 152 100,0

Tabla 9. Tabla Distribucién variable sexo

Porcentaje

50

40—

207

T
HOMEBRE

T
MUJER

SEXO

Figura 5. Grafico de barras de la distribucién variable sexo

5.2.1.2. Variable edad

En los resultados obtenidos y expuestos en la tabla 10 y en la figura 6,

respectivamente, se puede observar que el porcentaje mayoritario de edad de los

cuidadores familiares encuestados es para el “grupo de edad de entre 41 y 60

afos”, con un frecuencia de 45,9% y 68 casos, seguido muy de cerca por el
“grupo de edad de entre 26 y 40 afios” con un porcentaje de 37,2% y una

frecuencia de 55 casos.
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Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido

Validos | Mayor de 70 afos 4 2,6 2,7
Menor 25 afios 6 3,9 4,1
Entre 61-70 afios 15 9,9 10,1
Entre 26-40 afos 55 36,2 37,2
Entre 41-60 afos 68 447 459
Total 148 97.4 100,0

Perdidos | 99 4 2,6

Total 152 100,0

Tabla 10. Distribucion de la edad agrupada

50

404

309

204

Porcentaje

10

[ 1

T T T T T
Mayor de 70 afios ~ Menor 25 afios  Entre 61-70 affos  Entre 26-40 afios  Ertre 41-80 afios

EDAD

Figura 6. Grafico de barras de distribucion de la edad agrupada

5.2.1.3. Variable parentesco

Los cuidadores familiares encuestados mas numerosos son “hijas” (23,8%), muy
seguido de cerca por el “parentesco esposa/pareja” con un 19,2%, tal como se
expone en las tabla 11 y en la figura 7, respectivamente.

Cabe destacar que, a igualdad de parentesco, los cuidadores familiares

masculinos son de una frecuencia inferior a los femeninos.

Con respecto a la categoria “otros”, sefialar que la mayoria de los encuestados
responde que el perfil “otros” se corresponde con la categoria “pareja”. El resto de
casos se corresponden con los perfiles de “tio”, “madrina”, “nieto” y “nuera”.
También hay casos que no especifican el perfil dentro de la categoria “otros”.
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Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido

Validos | Padre 5 3,3 3,3
Hermano 5 3,3 3,3
Hermana 8 5,3 53
Otros 13 8,6 8,6
Esposo/pareja 15 9,9 9,9
Madre 18 11,8 11,9
Hijo 22 14,5 14,6
Esposa/pareja 29 19,1 19,2
Hija 36 23,7 23,8
Total 151 99,3 100,0

Perdidos | 99 1 N

Total 152 100,0

Tabla 11. Distribucién de la variable parentesco
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Figura 7. Gréfico de barras de la variable parentesco

5.2.1.4. Variable estudios

Los cuidadores familiares con “estudios primarios” representan el 36,7% del total
de los encuestados, siendo el porcentaje mayoritario con un total de 54 casos. En
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segundo

lugar se encuentran

universitarios” con un 24,5%.

los cuidadores familiares con

Resultados

“estudios

El grupo minoritario corresponde a los cuidadores familiares “sin estudios”, con un

porcentaje de 6,8% y un total de 6 casos. Los datos completos se exponen a

continuacioén en la tabla 12 y en la figura 8.

Validos Sin estudios 10 6,6 6,8
Bachiller elemental 18 11,8 12,2
FP o Bachiller superior 29 19,1 19,7
Estudios universitarios 36 23,7 245
Estudios primarios 54 35,5 36,7
Total 147 96,7 100,0
Perdidos Sistema 1 7
99 4 2,6
Total 5 3,3
Total 152 100,0

Tabla 12. Distribucién agrupada de la variable estudios
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Figura 8. Grafico de barras de la distribucion de la variable estudios
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5.2.1.5. Variable ocupacion

En los datos analizados podemos observar, segun se muestra en la tabla 13 y en
la figura 9, que mas de la mitad (51,3%) de los cuidadores familiares encuestados
son trabajadores en activo. La ocupaciéon que le sigue en frecuencia (18%) es el
de “amalo de casa”.

Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido

Validos | En excedencia 2 1,3 1,3
Baja laboral 7 4.6 4,7
Busco empleo 17 11,2 11,3
Jubilado/a 20 13,2 13,3
Ama/o de casa 27 17,8 18,0
Trabajo 77 50,7 51,3
Total 150 98,7 100,0
Perdidos 99 2 1,3
Total 152 100,0

Tabla 13. Distribucién agrupada de la variable ocupacién
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Figura 9. Grafico de barras de la variable ocupacién
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5.2.1.6. Variable tipo de ocupacién

Como se muestra en la figura 10, la ocupacién mayoritaria de los cuidadores
familiares encuestados es la de “empleado/a” con un 48,6% y 72 casos. Los
trabajadores “auténomos/as” representan el 11,5% con 17 casos, y los cuidadores
familiares que no poseen “ninguna” ocupacién se corresponden con el 39'9% y 59
casos.

S0
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30

20

Porcentaje

10

Auténlomoia Ningluna Empleladofa
TIPOOCUPACION

Figura 10. Grafico de barras de de la variable tipo de ocupaciéon

5.2.1.7. Variable ingreso previo

Como se puede observar en la figura 11, un 91,3% (137 casos) de los familiares
de los cuidadores familiares encuestados han sufrido un ingreso previo en el

hospital.
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Figura 11. Gréafico de barras de la variable ingreso previo
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5.2.1.8. Variable vive con el paciente

Como se observa en la figura 12, el porcentaje de cuidadores familiares que vive
con el paciente estd muy igualado, con un 51% (77 casos), que afirma vivir con el
paciente, y un 49% (74 casos) de familiares que no viven con el paciente.

S0
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40—
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20—
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VIVECONPACIENTE

Figura 12. Grafico de barras de la variable vive con el paciente

5.2.1.9. Variable frecuencia con la que convive con el paciente

De los familiares que no viven con los pacientes, los datos analizados nos
muestran (figura 13) que, en su mayoria (66,2% y 49 casos), los cuidadores
familiares conviven con el paciente “mas de una vez a la semana”, y un 21,6%
(16 casos) que conviven con el paciente “una vez a la semana”. En tercer lugar se
encuentran los C.F que conviven con el paciente “una vez al afio”, con un 5,4% y
4 casos. En cuarto lugar se sittan los C.F que conviven con el paciente “mas de
una vez al mes”, con un 4,1 % y 3 casos. Por ultimo estan los C.F que conviven
con el paciente “mas de una vez al afio”, con un 2,7% y 2 casos.

116



Resultados

&0

Porcentaje

20

T T T T T
Mas de una Mas una vez Una vez afo Una vez Mas una vez
vezZ ano mes semana semana

FRECUENCIA CONVIVE

Figura 13. Grafico de barras de la distribucién de la variable convive con el
paciente

5.2.1.10. Variable domicilio

Como se muestra en la figura 14, los cuidadores familiares encuestados viven
principalmente “fuera de la ciudad” en la que se encuentra el hospital con un 61,6%
(93 casos), frente al 38,4% (58 casos) de los cuidadores familiares que viven en la

“misma ciudad que el hospital”.

60—

40

Porcentaje

T T
Misma ciudad hosital Fuera de la ciudad

DOMICILIO

Figura 14. Grafico de barras de la distribucién de la variable domicilio

5.2.1.11. Variable unidad de hospitalizacién

Un total de 60 familiares (39,5%) de los cuidadores de los familiares encuestados
se encuentran ingresados en la “unidad centro”, 48 familiares (31,6%) en la
“unidad izquierda”, y 44 familiares (28,9%) en la “unidad derecha” (figura 15).
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Figura 15. Grafico de barras de la distribucion de la variable unidad de
hospitalizacién

5.2.1.12. Variable diagnéstico

El diagnéstico principal de los pacientes atendidos por los cuidadores familiares
es el “accidente cerebro vascular” (ACV) y “otros problemas neurolégicos” con un
58,6%. El segundo grupo de diagnésticos en frecuencia corresponde al “tumor
cerebral®, con un 15,8% del total de casos encuestados. La distribucion del resto

de diagnésticos se muestra en tabla 14 y figura 16.

Frecuencia Porcentaje  Porcentaje

valido

Validos | Patologia circulatoria 5 3,3 3,3
TCE 5 3,3 3,3
Patologia psiquiatrica 9 59 6,0
Otros 18 11,8 12,0
Tumor cerebral 24 15,8 16,0
ACV y otros problemas 89 58,6 59,3
neurolégicos
Total 150 98,7 100,0

Perdidos | 99 2 1,3

Total 152 100,0

Tabla 14. Distribucién agrupada de la variable diagnéstico
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Figura 16. Grafico de barras de la distribuciéon agrupada de la variable
diagnéstico

5.2.1.13. Variables riesgo de ulceras por presion y riesgo de caidas

La variable “riesgo de ulceras por presién” (UPP), evaluada con la “escala Norton”
muestra (tabla 15 y figura 17) que un 20% de los pacientes presentan “riesgo alto
de UPP” y casi un 30% “riesgo moderado de UPP”.

Validos Sin riesgo UPP 78 51,3 52,3
Riesgo moderado 41 27,0 27,5
UPP
Riesgo alto UPP 30 19,7 20,1
Total 149 98,0 100,0
Perdidos Sistema 3 2,0
Total 152 100,0

Tabla 15. Distribucién de la escala Norton segun niveles de riesgo de UPP

119



Resultados

B0

50—

B
=]
L

30

Porcentaje

20—

10

T T T
Sin riesgo UPP Riesge moderade UPP Riesgo alge UPP
MNORTON

Figura 17. Grafico de barras del riesgo de UPP segtin la escala de Norton

En cuanto al “riesgo de caidas”, un 62% de los pacientes tienen una puntuacién
de 2 o mas puntos, lo que se interpreta como un “riesgo alto de caidas” (tabla 16 y
figura 18).

La figura 19 muestra que, a pesar del alto porcentaje de pacientes con alto riesgo
de caidas, los valores se encuentran entre 2 y 6 puntos, siendo el valor maximo
de la escala 14 puntos.

Validos Sin riesgo caidas 57 37,5 38,0
Riesgo alto 93 61,2 62,0
caidas
Total 150 98,7 100,0

Perdidos | Sistema 2 1,3

Total 152 100,0

Tabla 16. Distribucién de la escala de riesgo de caidas
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Figura 18. Grafico de barras de la variable riesgo de caidas
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Figura 19. Grafico de caja de la variable riesgo de caidas
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5.2.2. Perfiles del cuidador familiar

Con la finalidad de establecer diferentes perfiles del cuidador familiar, se realiz6
un analisis de conglomerados, ya que se trata de un analisis estadistico
multivariante de clasificacion que permite agrupar datos en cluster o
conglomerados no conocidos de antemano, pero sugeridos por los propios datos.
De esta manera, los individuos que son considerados similares se asignan a un
mismo conglomerado, mientras que individuos diferentes se localizan en
conglomerados distintos.

Tras la realizacion del analis de conglomerados se obtuvieron tres conglomerados
o “perfiles de cuidadores familiares” predominantes (tabla 17) que presentan un
ajuste moderado. El “perfil cuidador familiar 1” es el mayoritario y esta presente en
un 39,2% con 56 casos. El “perfil cuidador familiar 3" es el segundo en frecuencia
con un 32,2% y 46 casos. El “perfil cuidador familiar 2” es el menos frecuente con
un 28,7% y 41 casos (figura 20).

Conglomerado | 1 56 39,2% 36,8%
2 41 28,7% 27,0%
3 46 32,2% 30,3%
Combinados | 143 100,0% 94.1%

Casos excluidos 9 5,9%

Total 152 100,0%

Tabla 17. Distribuci6én de los perfiles de cuidadores familiares
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Tamanos de conglomerados Conglomerado

(17 B
m

Figura 20. Diagrama de sectores del tamafio de los conglomerados

La importancia del predictor para la elaboracion de los “perfiles de cuidador
familiar” se muestra en la figura 21 y esta constituido por tres variables principales.
Las variable “sexo” es la mas destacada a la hora elaborar el perfil de los
cuidadores familiares. La variable “parentesco” y la variable “ocupacion” se
muestran muy préximas entre si en importancia a la hora de predecir el “perfil de
cuidador familiar’, siendo la primera la mas destacada. Las variables “estudios”,
“edad” e “ingreso previo” tienen escasa importancia en la prediccién de los perfiles

obtenidos.
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Importancia del predictor
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Figura 21. Grafico de barras de la importancia del predictor para la elaboracién de
los conglomerados

Como se puede observar en la tabla 18, el “perfil cuidador familiar 1" esta
compuesto por una mujer, hija del paciente, trabajadora, empleada, con estudios
universitarios, entre 26-40 afos y que vive fuera de la ciudad del hospital. El “perfil
cuidador familiar 2” estd compuesto por una mujer, esposa o pareja del paciente,
que no trabaja, con estudios primarios, entre 41-60 afios y que vive fuera de la
ciudad del hospital. El “perfil cuidador familiar 3" estd compuesto por un hombre,
hijo del paciente, trabajador, empleado, con estudios primarios, entre 41-60 afios
y que vive fuera de la ciudad del hospital. La comparacién entre los
conglomerados seguln las variables que los definen se expone en la figura 22.
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Conglomerados

Importancia de entrada (predictor
Hi1o0Eoe@o6@do.4aOo.200.0

Descripcion

SEXO

HOMBRE (1¢

EDAD EDAD EDAD
Si (92,9%) Si(87.0%) Si(92,7%)

Tabla 18. Distribucién agrupada de los perfiles de cuidador familiar

125

Resultados



Resultados

Comparacion de conglomerados
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Figura 22. Comparacion entre los conglomerados a través de las variables que los

definen
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5.2.3. Resultados de Necesidades y Satisfaccion de los cuidadores
familiares en el Cuesionario de Necesidades Familiares (FNQ)

5.2.3.1. Resultados de Necesidades de los cuidadores familiares

Como podemos observar en la tabla 19 y figura 23, todas las necesidades han
obtenido puntuaciones bastante proximas y superiores a 3 puntos
(correspondiendo la puntuacién 4 a “muy importante” y 1 a “nada importante”). La
necesidad mas valorada por los cuidadores familiares es la “necesidad de
informacién”, con una media de 3,75 puntos. La segunda necesidad mas
valorada es la “necesidad de apoyo profesional” con una media de 3,65 puntos.

La tercera, cuarta y quinta necesidades mas valoradas con puntuaciones muy
préximas entre si, y se trata de la “necesidad de implicacion” (3,44 puntos),
“necesidad de apoyo comunitario” (3,43) y “necesidadd de apoyo instrumental”
(3,34). La “necesidad de apoyo emocional’ es la udltima en este ranking de
importancia con una puntuacién de 3,13 puntos.

NEC 136 2,50 4,00 3,7507 ,32134
Informacién

NEC Apoyo 134 1,00 4,00 3,1381 , 71754
Emocional

NEC Apoyo 140 1,67 4,00 3,3417 57573
Instrumen.

NEC Apoyo 141 2,00 4,00 3,6525 ,45459
Profesional

NEC Apoyo 141 1,80 4,00 3,4369 ,56548
Comunit.

NEC 146 1,67 4,00 3,4452 ,48150
Implicacion

N valido 123

(segun lista)

Tabla 19. Distribucién agrupada de la importancia de las necesidades para los
cuiadadores familiares
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Figura 23. Grafico de lineas de la importancia de las necesidades para los
cuidadores familiares

A continuacién (tabla 20) , se exponen los resultados obtenidos al realizar la
comparacion de medias de las dimensiones importancia de las necesidades
segun los tres perfiles de cuidador familiar: “perfil de cuidador familiar 1" (mujer,
trabajadora, estudios universitarios, hija del paciente y entre 26-40 afios de edad),
“perfil 2” (mujer, ama de casa, estudios primarios, esposa del paciente y entre 41-
60 afios de edad), y el “perfil 3" (hombre, trabajador, estudios primarios, hijo del

paciente y entre 41-60 afios).

La necesidad mas valorada es la “necesidad de informacion”, seguida muy cerca
por la “necesidad de apoyo profesional”. El perfil de “cuidador familiar 2" y “3”
coinciden en la tercera necesidad mas valorada, la “necesidad de implicacion”.
Ademas, los tres perfiles de cuidador familiar coinciden en sefalar como

necesidad menos valorada la “necesidad de apoyo emocional’.

Los resultados obtenidos de la comparacion de medias de los tres perfiles
realizados mediante la prueba de Anova se exponen en la tabla 20. Podemos
sefialar que las dimensiones “necesidad de apoyo emocional’, “apoyo
instrumental”, “apoyo comunitario® e “implicacion” presentan diferencias
significativas entre los 3 perfiles de cuidador familiar, ya que el valor de p es
inferior a 0,05. La dimensién “necesidad de Informacion” y “necesidad de apoyo
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profesional” no obtiene diferencias significativas entre los tres perfiles de cuidador

familiar.

NEC Informacién 1 58 | 3,7448 ,32454 0,478
2 28 | 3,8036 ,28993
3 43 | 3,7070 ,35010
Total | 129 | 3,7450 ,32571

NEC Apoyo 1 56 | 3,0625 77239 0,035
Emocional 2 30 | 3,4333 ,55489
3 42 | 3,0536 ,63866
Total | 128 | 3,1465 ,69696

NEC Apoyo 1 59 | 3,3333 57735 0,038
Instrumental 2 32 | 3,5417 ,58199
3 43 | 3,1977 ,54948
Total | 134 | 3,3396 ,57966

NEC Apoyo 1 59 | 3,6305 ,48681 0,190
Profesional 2 31 | 3,7677 ,41983
3 44 | 3,5727 44740
Total | 134 | 3,6433 ,46168

NEC Apoyo 1 58 | 3,4345 ,55585 0,025
Comunitario 2 33 | 3,6242 52143
3 43 | 3,2698 ,58209
Total | 134 | 3,4284 56789

NEC Implicacion 1 59 3,4237 ,45414 0,001
2 34 | 3,6765 ,35282
3 45 | 3,2741 ,55181
Total | 138 | 3,4372 48797

Tabla 20. Comparacién de medias de las dimensiones importancia de las necesidades
segun los tres perfiles de cuidador familiar

En el siguiente grafico (figura 24) se puede observar de manera visual de que a

pesar de que las puntuaciones de los tres perfiles son consistentes en cuanto al

grado de importancia que les dan, también destaca que el “perfil 2" (mujer,

esposa, ama de casa, estudios primarios y entre 41-60 afios) es quien puntia

mas alto en todas las necesidades. También se observa que hay importantes
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diferencias entre los 3 perfiles de cuidadores en 4 de las 6 dimensiones
estudiadas: “necesidad de apoyo emocional’, “apoyo instrumental’, “apoyo

comunitario” e “implicacién”.
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PERFIL DE LOS CUIDADORES FAMILIARES

Figura 24. Gréafico de lineas de la media de las necesidades mas valoradas por
los perfiles de cuidadores familiares

El andlisis de comparaciones post hoc realizado para conocer de las 4
dimensiones en las que hay diferencias significativas entre los 3 perfiles, entre
cuales de ellos concretamente se producen las diferencias se ha realizado
mediante los analisis de Bonferroni y/o Games-Howell. Los resultados se
muestran en la tabla 21.

Como se puede observar en la “necesidad de apoyo emocional’ existen
diferencias entre el “perfil 1" y “2” (p= 0,033) y entre el “perfil 2" y “3” (p= 0,024),
es decir puntta significativamente mas alto en esta dimension el “perfil 2" (mujer,
esposa, estudios primarios, ama de casa y con una edad entre 41 y 60 afios)
respecto a los otros dos perfiles.
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En la “necesidad de apoyo instrumental” y “necesidad de apoyo comunitario”
existen diferencias entre el “perfil 2" y “3” (p= 0,031), y (p= 0,020) respectivamente.
En estas dos necesidades las diferencias se producen en entre el perfil de mujer,
esposa, estudios primarios con la del hombre. En la “necesidad de Implicacion”
existe de nuevo una diferencia significativa entre el “perfil 1" y “2” (p= 0,010) y el
“perfil 2" y “3" (p=0,001).

Variable dependiente (1) N° (J) N° Diferenci Error P
conglome conglo ade tipico Sig.
rados merad medias (I-
os J)
NEC Games- 1 2 -,37083" 14463 033
Apoyo Howell 3 ,00893 ,14271 ,998
i 2 1 37083°  ,14463  ,033
3 37976 14133 024
3 1 -,00893 ,14271 ,998
2 -,37976 14133 024
NEC Bonferroni 1 2 -,20833 ,12507 ,294
Apoyo 3 ,13566 11423 711
Instrumenta 2 1 ,20833 ,12507 ,294
| 3 34399° 13300 032
3 1 -, 13566 11423 711
2 -,34399" ,13300 032
NEC Bonferroni 1 2 -,18976 ,12130 ,360
Apoyo 3 16472 11195 431
Comunitari 2 1 ,18976 ,12130 ,360
o 3 35447 12875 020
3 1 -,16472 11195 431
2 -,35447 12875 020
NEC Games- 1 2 - 25274’ ,08460 010
Implicacion — yowell 3 14965 ,10130 307
2 1 25274 ,08460 ,010
3 40240’ 10212 ,001
3 1 -,14965 10130 307
2 -,40240° 110212 ,001
*. La diferencia de medias es significativa al nivel 0.05.

Tabla 21. Distribucién de las diferencias en la importancia de las Necesidades en los
perfiles de cuidador familiar
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5.2.3.2. Resultados de Satisfaccion de las necesidades de los cuidadores
familiares

La “satisfaccion de las necesidades de los cuidadores familiares” encuestados es
valorada de 0 a 2 puntos, siendo 0= no satisfecho, 1= parcialmente satisfecho, 2=
satisfecho. En primer lugar, sefalar que, ninguna de las necesidades se considera
satisfecha completamente. La necesidad mas satisfecha es la “necesidad de
informacién”, con una media de 1,51 puntos, seguida muy de cerca por las
necesidades de “apoyo comunitario” e “implicacién” con 1,45 puntos de media
cada una.

En tabla 22 y figura 25 se muestran el resto de puntuaciones medias obtenidas.
Cabe destacar que la primera y tercera necesidad sefialadas como mas
importantes (“informacién” e “implicacién”) para los encuestados, son también las
mas satisfechas. Sin embargo, el “apoyo profesional” que es la segunda
necesidad considerada mas importante se puntia con 1, lo que supone que esta
parcialmente satisfecha.

Minimo  Maximo Media Desuv. tip.

SAT 124 1,5161 ,41268
Informacion

SAT Apoyo 137 ,40 2,00 1,4555 ,48913
Comunitario

SAT 144 ,00 2,00 1,4537 ,50114
Implicacién

SAT Apoyo 131 ,00 2,00 1,2500 ,59968
Emocional

SAT Apoyo 131 ,00 2,00 1,0855 ,58706
Profesional

SAT Apoyo 132 ,00 2,00 1,0707 ,57850
Instrumental

N valido 113

(segun lista)

Tabla 22. Distribucion de la satisfaccion de las necesidades para los cuidadores
familiares.
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Figura 25. Grafico de lineas de la distribucién de la satisfaccion de las necesidades para los
cuidadores familiares

En la tabla 23 y figuras 26 y 27, se exponen los resultados obtenidos al realizar la
comparaciéon de medias de “satisfaccion de las necesidades” segun los tres
“perfiles del cuidador familiar”. Como podemos observar, las necesidades mas
satisfechas para los tres “perfiles de cuidador familiar” son “informacién”, “apoyo
comunitario” e “implicacion”. Aunque el “perfil 2" puntia como “mas satisfecho” en
estas tres dimensiones, mientras que el “perfil 1" es el que puntia menos.

La dimension “apoyo emocional” es la cuarta necesidad mas satisfecha para los
tres perfiles, y ademas es puntuada de forma muy parecida por todos ellos. Las
dos dimensiones menos satisfechas para los tres perfiles son “apoyo profesional”
y “apoyo instrumental”.

Las diferencias encontradas solo muestran significacién estadistica tras aplicar la

prueba de ANOVA en la dimensién implicacion (tabla 23).
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SAT 1 51 1,4824 43713 0,427
Informacion 2 25 1,6120 ,34919
3 40 1,5025 42274
Total 116 1,5172 41437

SAT Apoyo 1 53 1,2524 57726 0,988
Emocional 2 31 1,2702 ,67090
3 41 1,2683 ,57252
Total 125 1,2620 ,59535

SAT Apoyo 1 54 1,0772 52277 0,278
Instrumental 2 31 ,9570 ,60088
3 41 1,1748 ,60202
Total 126 1,0794 ,57027

SAT Apoyo 1 54 ,9704 ,59988 0,136
Profesional 2 29 1,1310 ,69133
3 41 1,2098 48775
Total 124 1,0871 ,59387

SAT Apoyo 1 57 1,4526 46218 0,389
Comunitario 2 31 1,6742 ,44942
3 43 1,4233 ,53667
Total 131 1,4718 ,48489

SAT 1 58 1,3391 ,49752 0,031
Implicacién 2 34 1,6275 ,45516
3 44 1,4394 ,53204
Total 136 1,4436 ,50846

“Tabla 23. Comparacién de medias de satisfaccion de las necesidades segin

de cuidador familiar

os tres perfiles

En las figuras 26 y 27 se observa que la “satisfaccion” de la dimensién “apoyo

instrumental” es mas baja con un valor inferior a 1, para el “perfil 2. También

puntlia por debajo de 1 en la “satisfaccion” de la dimension “apoyo profesional” el

“perfil 1.
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Figura 26. Grafico de lineas de | distribucién del valor medio de la satisfaccion de
necesidades en los perfiles de cuidador familiar
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Figura 27. Grafico de barras de la distribucion de medias de la satisfacciéon de las
necesidades de los perfiles de cuidador familiar

En la siguiente tabla (tabla 24) podemos observar la “satisfaccion de las
necesidades” en las que existen diferencias significativas entre los “perfiles de
cuidador familiar’. Unicamente se puede destacar que para la “satisfaccién de la
necesidad de implicacion” existen diferencias significativas entre el “perfil 1" y el
“perfil 2" de valor de p=0,016.
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Resultados

Variable (I) N° (J) N° Diferenc  Error Sig.
dependiente conglomera conglome ia de tipico
dos rados medias
()
SAT  Games- 1 2 -,28837° 10179 016
L’::s'::'ca Howell
3 -, 10031  ,10345 ,098
2 1 ,28837 10179 ,016
3 ,18806 ,11192 ,219
3 1 ,10031  ,10345 ,598
2 -,18806 ,11192 ,219
*. La diferencia de medias es significativa al nivel 0.05.

Tabla 24. Distribucién de las diferencias en la Satisfaccién de las Necesidades en los
perfiles de cuidador familiar

5.2.3.3. Satisfaccion de las necesidades valoradas por los familiares
cuidadores como importantes

En esta tabla 25 se muestra la media de necesidades importantes (puntuadas
como 3 o 4) que han sido satisfechas. Para su interpretacion hay que tener en
cuenta que los datos no estan estandarizados y el valor maximo sefalado para
cada necesidad es la puntuacidon media maxima que puede alcanzar cada una de
las dimensiones.

Tal y como puede observarse las mayores puntuaciones de “satisfaccion” se
obtuvieron para las necesidades de “informaciéon” con una media de 5,84 puntos y
de “apoyo comunitario” con una media de 1,46 puntos. Las necesidades menos
satisfechas fueron las necesidades de “apoyo instrumental” y “apoyo profesional”.
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NEC SAT Informacion 152 0 10 5,84 3,103
NEC SAT Emocional 152 0 8 2,70 2,617
NEC SAT Instrumental | 152 0 6 1,85 1,801
NEC SAT Profesional 152 0] 5 1,59 1,596
NEC SAT Comunitario | 152 0 5 2,50 1,749
NEC SAT Implicacion 152 0 3 1,46 1,115

Tabla 25. Satisfaccion completa de necesidades valoradas como importantes en

frecuencia absoluta

A continuacion (tabla 26) se muestra el porcentaje del “grado de satisfaccion” de

cada necesidad y se observa, de forma consistente respecto a los resultados

anteriores, que el porcentaje mayor de cumplimiento se produce en la “necesidad

de informacion” con una media del 61,91% y la de “apoyo comunitario” con un

59,26%. El menor porcentaje se corresponde con la

“necesidad de apoyo

profesional” con un 35,89% de media y el “apoyo instrumental” con un 38,83%.

PORCENTAJE Nec Infor 151 100 61,91 31,557
Satisfecha

PORCENTAJE Nec Emoc 145 100 47,49 39,099
Satisfecha

PORCENTAUJE Nec Instr. 147 100 38,83 34,611
Satisfecha

PORCENTAJE Nec Prof. 149 100 35,89 34,989
Satisfecha

PORCENTAJE Nec Comun. 151 100 59,26 37,536
Satisfe.

PORCENTAJE Nec Impli 148 100 56,76 39,067
Satisfecha

N valido (segun lista) 139

Tabla 26. Satisfaccion completa de necesidades valoradas como importantes en

porcentajes
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En las tabla 27 y 28 se muestra la comparacion de los 3 “perfiles de cuidadores”
hallados segun el indicador de “grado de satisfaccion” de las necesidades. Para
los 3 perfiles, las necesidades mas satisfechas son la “necesidad de Informacion”,
la “necesidad de apoyo comunitario” y la “necesidad de implicacién”.

La “necesidad de apoyo emocional” esta satisfecha para los 3 perfiles con valores
cercanos al 50%. Mientras que las dimensiones menos satisfechas para los 3
perfiles son el “apoyo profesional” y el “apoyo instrumental’.

1 61 5,67 3,161
2 38 6,29 2,958
NEC SAT Informacién 0,584
3 45 5,67 3,296
Total | 144 5,83 3,142
1 61 2,52 2,521
2 38 3,26 2,854
NEC SAT Emocional 0,402
3 45 2,82 2,605
Total | 144 2,81 2,636
1 61 1,90 1,640
2 38 1,74 1,968
NEC SAT Instrumental 0,777
3 45 2,02 1,936
Total | 144 1,90 1,816
1 61 1,33 1,557
2 38 1,89 1,783
NEC SAT Profesional 0,176
3 45 1,78 1,550
Total | 144 1,62 1,626
1 61 2,46 1,718
2 38 2,97 1,700
NEC SAT Comunitario 0,202
3 45 2,31 1,832
Total | 144 2,55 1,757
1 61 1,31 1,073
2 38 1,79 1,143
NEC SAT Implicacion 0,077
3 45 1,31 1,125
Total | 144 1,44 1,120

“Tabla 27. Comparacion de los 3 conglomerados segun el indicador de grado de
satisfaccion de las necesidades en frecuencias absolutas
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Resultados

Los resultados de las pruebas de ANOVA realizados, muestran (tabla 27 y 28)
que no hay diferencia significativas entre los perfiles, todo los valores de p
son >0,05.

En la tabla 27, se observa una aproximacion a la diferencia estadistica en el caso
del “grado de satisfaccion” de las necesidades de “apoyo profesional” e
“implicacion”.

PORCENTAJE Nec 1 61 59,10 32,199
Informacion 2 37 69,48 29,229 0,245

Satisfecha 3 45 59,40 33,475

Total 143 | 61,88 31,972

PORCENTAJE Nec 1 57 | 45,51 36,896
Apoyo Emocional 2 37 24,46 42,703 0,520

Satisfecha 3 44 46,57 37,846

Total 138 | 48,25 38,725

PORCENTAJE Nec 1 61 39,29 32,541
Apoyo Instrumental 2 35 36,71 36,947 0,794

Satisfecha 3 44 | 42,05 36,091

Total 140 | 39,51 34,612

PORCENTAJE Nec 1 60 29,36 34,010
Apoyo Profesional 2 36 |{ 4556 38,946 0,088

Satisfecha 3 45 38,37 33,909

Total | 141 | 36,37 35,666

PORCENTAUJE Nec 1 o1 1 57.04 36,790
Apoyo Comunitario 2 37 68,24 35,026 0,316

3 45 56,78 40,273

Satisfecha Total | 143 | 60,20 37,513
PORCENTAJE Nec : 2 5350 7574
Implicacién 2 T v2.260 0.084
: 3 44 | 57,20 42,590
Satisfecha

Total 140 | 56,43 39,460

Tabla 28. Comparacion de los 3 conglomerados segin el indicador de grado de
satisfaccion de las necesidades en porcentajes
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En la siguiente tabla (tabla 29) se muestran las comparaciones post-hoc entre los
tres perfiles, podemos observar que a pesar de que no existen diferencias
significativas en el porcentaje de “satisfaccion de las necesidades” entre los
“perfiles de cuidador familiar”, se aproxima sobre todo la “necesidad de
implicaciéon” al comparar los valores del “perfil 1”7 con el “perfil 2”, con un valor de p
=0,057.

Variable dependiente (1) N° (J) N° Diferencia  Error Sig.

conglomer conglomera de medias  tipico

ados dos (I-J)

PORCENTAJE Nec Bonferroni 1 2 -16,194 7,441 ,094
Apoyo Profesional 3 -9,009 6,961 ,593
Satisfecha 2 1 16,194 7.441 094
3 7,185 7,893 1,00
0
3 1 9,009 6,961 993
2 -7,185 7,893 1,00
0
PORCENTAJE Games- 1 2 -18,426 7,886 ,057
Neclmplicacion  Howell 3 8030 8013 578
2 1 18,426 7,886 ,057
3 10,396 8,969 481
3 1 8,030 8,013 ,578
2 -10,396 8,969 ,481

Tabla 29. Distribucion de las diferencias en el porcentaje de Satisfaccion de las
Necesidades en los perfiles de cuidador familiar

Por ultimo, se muestran dos graficos en los que se refleja el “porcentaje de
satisfaccion de las necesidades” consideradas como mas importantes de los
“perfiles del cuidador familiar” (figura 28 y 29). Es llamativo observar que el “perfil
2" (mujer, de 41 a 60 afios, esposa 0 pareja, ama de casa y con estudios
primarios) es el que obtiene porcentajes de “satisfacciéon” en las necesidades que
considera mas importantes respecto a los “perfiles 1” y “3”. Unicamente en la
“satisfaccion de la necesidad de apoyo instrumental” se invierte esta tendencia.
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Figura 28. Grafico de lineas con la distribucion de la Satisfaccion de las Necesidades de los
perfiles de cuidador familiar en porcentajes
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Figura 29. Grafico de barras del porcentaje de satisfaccion de las Necesidades en los
perfiles de cuidador familiar
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Resultados

5.2.3.4. Relaciéon entre las variables riesgo de ulceras por presion y riesgo
de caidas con las necesidades y satisfaccion segtn los perfiles de cuidador
familiar

Como ya se ha dicho, para conocer la situaciéon clinica de los pacientes que
cuidan los familiares encuestados, contdbamos con la informacién de dos
variables clinicas como son el “riesgo de UPP” y el “riesgo de caidas”, ademas del
diagnéstico médico. En los resultados que se muestran a continuacién no se ha
empleado esta Ultima variable, ya que casi un 60% de pacientes se agrupa en la
categoria “ACV y otros problemas neurol6gicos”, y el resto de categorias
representan entre un 3,5 y un 16,2%, no permitiendo realizar analisis mas
desagregados.

En la tabla 30 se muestran los resultados de la variable “riesgo de UPP” segun los
3 niveles de riesgo establecidos en la literatura y desglosados por los tres “perfiles
del cuidador familiar”. Como se observa, las puntuaciones son bastante similares
en los tres niveles de riesgo para los tres perfiles, como asi prueba el resultado de
la chi-cuadrado de Pearson =4,862; p = 0,302.

Perfil 1 33 (55,9) 16(27,1) 10 (16,9)
Perfil 2 22 (59,5) 7(18,9) 8(21,6)
Perfil 3 18(40) 17(37,8) 10(22,2)

Tabla 30. Distribucion de los niveles de riesgo de UPP segn los tres perfiles de

cuidador familiar

De forma consistente con los datos anteriores, los resultados de la variable
“riesgo de caidas”, segmentados en 2 niveles de riesgo, y desglosados por los
tres “perfiles del cuidador familiar” (tabla 31), muestra puntuaciones bastante
similares, como asi prueba el resultado de la chi-cuadrado de Pearson =1,058; p
= 0,589.
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Perfil 1 25(41,7) 35(58,3)
Perfil 2 14(36,8) 24(63,2)
Perfil 3 14(31,8) 30(68,2)

Tabla 31. Distribucion de los niveles de riesgo de caidas segun los tres perfiles de

cuidador familiar

En los apartados siguientes, mostramos la relacién entre estas dos variables
clinicas y las “necesidades de los familiares” y la “satisfaccién” de dichas
necesidades desagregado por los “perfiles de cuidador familiar” hallados en
nuestro estudio. Para su correcta interpretacion recordar que en la “escala Norton”
de riesgo de UPP una mayor puntuacion significa menos riesgo de UPP, mientras
que en la “escala de Johnston” de riesgo de caidas, una menor puntuacion se
traduce en menos riesgo de caidas.

5.2.3.4.1. Relacioén entre las variables riesgo de UPP y riesgo de caidas con
las necesidades en los perfiles de cuidador familiar

A continuacion (tabla 32) se muestra la relaciéon de las variables “riesgo de UPP” y
“riesgo de caidas” con las necesidades del “perfil cuidador familiar 1"
Considerando los valores de correlacién de Pearson baja para valores de 0 a 0,39;
moderada de 0,4 a 0,69 vy alta de 0,7 a 1, cabe destacar que existe una
correlacion baja e inversa entre el “riesgo de caidas” y la “necesidad de apoyo
emocional”, por tanto cuanto mas “riesgo de caidas” menos importancia considera
la “necesidad de apoyo emocional”.
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Resultados

5.2.3.4.2. Relacién entre las variables riesgo de UPP y riesgo de caidas con
la satisfacciéon de las necesidades segun los perfiles del cuidador familiar

A continuacion (tabla 35) se muestra la relacion de las variables “Norton” y
“Riesgo de Caidas” con la “Satisfaccion de las Necesidades” del “perfil cuidador
familiar 1”. Considerando la Correlacién de Pearson baja para valores de 0 a 0,39,
moderada de 0,4 a 0,69 y alta de 0,7 a 1, cabe destacar que hay una correlacién
inversa entre el “riesgo de UPP” y la “satisfaccion de la necesidad implicacion”.
También se observa una relaciéon, en este caso positiva, entre el “riesgo de caidas

y la “satisfaccion de la necesidad de implicacion”. Por tanto, cuanto mas “riesgo

de UPP” y de “caidas” mas satisfecha perciben la “necesidad de implicacién”.

RIESGO Correlacién de 1 0,684~ -0,132 -0,224 -0,108 -0,225 0,054 0,352
UPP Pearson
Sig. (bilateral) ,000 362 110 443 ,106 694 ,007
N B0 60 50 52 53 53 56 57
RIESGO Correlacion de 0,684~ 1 0,166 0,105 0,178 0,106 0,082 0,327
DE Pearson
CAIDAS Sig. (bilateral) 0,000 0,250 0,457 0,201 0,449 0,550 0,013
N _ B0 60 50 52 53 53 56 57
**.La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
*. La correlacion es significante al nivel 0,05 (bilateral).
Info: Informacion, A.Emo: Apoyo Emocional, A.lnst: Apoyo Instrumental, A.Prof: Apoyo Profesional, A.Com: Apoyo Comunitario, Impli:
Implicacion.

Tabla 35. Distribucién de la relacién de las variables Norton y Riesgo de Caidas con la
Satisfaccion de las Necesidades del perfil cuidador familiar 1

A continuacion cabe destacar, tal y como refleja la tabla 36, que hay correlaciones
positivas y moderadas entre el “riesgo de UPP” del paciente y la “satisfaccion” de
cuatro de las 6 dimensiones estudiadas: de mayor a menor fuerza de la

asociacion se encuentran “satisfaccion” de la “necesidad emocional”, “necesidad

instrumental”, “apoyo comunitario” e “implicacién”. Por tanto, a mayor “riesgo de
UPP” del paciente, el familiar percibe menor “satisfaccion” de estas 4 necesidades.
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También se observa una relacién, en este caso negativa, entre el “riesgo de
caidas” del paciente y la percepcion de la “satisfaccion” de las necesidades de
“apoyo emocional” y “apoyo comunitario”. La dimensién “implicaciéon” muestra un
valor muy préximo a la significacion estadistica. En este caso la interpretacion es

que a mayor “riesgo de caidas” menos satisfaccion de la “satisfaccion emocional”
y del “apoyo comunitario”.

RIESGO Correlacién 1 -0,652" 0,234 0,577 0,555 0,180 0,486~ 0,408
UPP de Pearson
Sig. (bilateral) 0,000 0,271 0,001 0,001 0,361 0,006 0,018
N 37 37 24 30 30 28 30 33
RIESGO Correlacién -6520" 1 -0,062 0,395 -0,303 -0,062 -0,355 0,323

DE CAIDAS de Pearson

Sig. (bilateral)
0,000 0,770 0,028 0,098 0,751 0,050 0,062

37 38 25 31 31 29 31 34

*. La correlacion es significante al nivel 0,05 (bilateral).
**, La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

Info: Informacion, A.Emo: Apoyo Emocional, A.lnst: Apoyo Instrumental, A.Prof: Apoyo Profesional, A.Com: Apoyo Comunitario, Impli:
Implicacion.

Tabla 36. Distribucion de la relaciéon de las variables Norton y Riesgo de Caidas con la
Satisfaccion de las Necesidades del perfil cuidador familiar 2

La correlacion entre las variables analizadas en el “perfil 3" (tabla 37) no muestra

relacion entre el “riesgo de UPP” y de “caidas” del paciente y la “satisfaccion de
las necesidades del familiar”.
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NORTON Correlacion de 1 - 277 ,034 -,031 -135 ,005 ,032 -132
Pearson
| Sig. (bilateral) 069 834 ,848 400 973 ,841 392 |
N 45 44 40 41 41 41 43 44
RIESGO DE Correlacion de - 277 1 017 ,061 -,028 ,048 -,035 - 154
CAIDAS Pearson
|_Sig. (bilateral) ,069 ,916 ,709 ,865 770 ,828 ,323
N 44 44 39 40 40 40 42 43
**. La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
: rr':.'fgiitl:ralf;gr:.acifm, A.Emo: Apoyo Emocional, A.Inst: Apoyo Instrumental, A.Prof: Apoyo Profesional, A.Com: Apoyo Comunitario, Impli:

Tabla 37. Distribucion de la relacion de las variables Norton y Riesgo de Caidas con la
Satisfaccion de las Necesidades del perfil cuidador familiar 3
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Discusion

6. DISCUSION

El estudio realizado nos ha permitido profundizar en la figura del cuidador familiar
(CF) de una forma diferente a como lo han hecho otros:

¢ Por una parte, nos hemos acercado al modo cémo se construye la figura
del CF en una unidad de hospitalizacién de acceso libre para la familia.
Este espacio presenta diferencias mas que evidentes respecto a otros
entornos sobre los que existen mas estudios como: unidades de
cuidados intensivos, unidades infantiles o el entorno domiciliario. Nuestra
pretensién ha sido comprender las experiencias del CF en el hospital, ya
que es un entorno en el que los familiares cohabitan con su familiar en
un contexto ajeno, desconocido y en constante interaccién con los
profesionales de los cuidados. Un lugar con un elevado volumen de
actividad, donde los pacientes presentan procesos patologicos con altos
niveles de dependencia y riesgo de deterioro de su salud a medio plazo.

¢ Por otra parte, el modo de acercamiento a su estudio ha sido desde una
doble perspectiva, la de los cuidadores profesionales (enfermeras y
auxiliares de enfermeria) y cuidadores informales familiares. La
integracién en el analisis de los principales protagonistas de los cuidados
nos ha facilitado el acercamiento a la figura del cuidador familiar desde
ambas perspectivas, enfrentandolas, comparandolas y comprendiendo el
modo de interaccién que sustenta la relaciéon entre ambos participantes.

e Metodolbégicamente, también resulta innovadora la aproximacion cuanti-
cualitativa llevada a cabo. El método cualitativo ha permitido acceder al
modo en que los cuidadores familiares y los profesionales de los
cuidados entienden y experimentan el rol de cuidador familiar. Uno de
los aspectos mas destacados de los hallazgos han sido las demandas
de los cuidadores familiares, que surgen por las necesidades percibidas
por los mismos, y que para su estudio han sido completadas desde una
perspectiva cuantitativa.

A continuaciéon se discuten los hallazgos mas relevantes obtenidos para dar
respuesta a los objetivos propuestos.
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Discusién

6.1. PERFIL DE LOS CUIDADORES FAMILIARES EN LA UNIDAD DE
HOSPITALIZACION

Para entender los hallazgos de nuestro estudio debemos tener en cuenta que, en
nuestro pais, el modelo de atencién a la dependencia tiene las caracteristicas de
lo que se ha dado en llamar regimenes o estados de bienestar familistas. Es decir,
son aquellos que asignan un maximo de obligaciones de bienestar a la unidad
familiar (Esping-Andersen, 2000). En estos regimenes, la responsabilidad del
bienestar recae en las familias y, en concreto, en las mujeres de la red de
parentesco. Sus supuestos ideologicos estan basados en la centralidad del
matrimonio, la divisibn sexual del trabajo y la subsidiariedad del Estado. La
evaluacion de las necesidades y el modo de satisfacerlas corren a cargo de las

familias, y el trabajo asistencial de cuidado es de caracter no remunerado.

Bajo estos postulados era de esperar que los cuidadores familiares presentes en
mayor numero en las unidades del estudio sean mujeres, principalmente hijas o
esposas/parejas del paciente al que cuidan. Los rasgos diferenciadores mas
llamativos del principal grupo de mujeres es que poseen estudios universitarios,
tienen edades comprendidas entre los 26 y 40 afios, un trabajo remunerado, el
paciente al que cuidan ha sufrido un ingreso previo y viven fuera de la ciudad en
la que se localiza el hospital. El segundo perfil de mujer que ejerce de cuidadora
familiar en el hospital se aproxima mas a los descritos en otros estudios (Quero,
2003; IMSERSO, 2005), es decir, cuidador predominantemente femenino, de
mediana edad y ama de casa. El tercer perfil de cuidador familiar es el de un
hombre, hijo del paciente, trabajador, con estudios primarios, entre 41-60 afios y
que vive fuera de la ciudad del hospital.

En las variables predictoras de los perfiles de cuidadores familiares, el género es
el mejor predictor también en el ambito hospitalario. La segunda variable
predictora seria el parentesco con el paciente y la tercera el tipo de ocupacién. Se
espera que el rol de cuidador sea una tarea de las mujeres como una
prolongacién de su rol maternal, del reparto de tareas domésticas, o como
consecuencia de las distintas relaciones que se establecen en funcién del género
(Crespo Lépez & Lépez Martinez, 2007). En cuanto al parentesco la literatura
sefiala que es la hija principalmente quien ejerce el rol de cuidadora.
Posiblemente, porque cuando el receptor de cuidados es un varén, son los
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conyuges quienes se hacen cargo de sus cuidados, en cambio cuando las
receptoras son mujeres, las hijas mayoritariamente son quienes se encargan de
asistir a sus madres (Badia, Lara & Roset, 2004).

Finalmente, el tipo de ocupacién también parece ser un factor determinante,
aunque en menor medida que género y parentesco, para asumir el rol de cuidador
familiar. Como sefiala Rogero Garcia (2010) la familia es wuna unidad
socioecondémica que genera Yy distribuye recursos entre sus miembros. La
provisién de ayuda es uno de esos recursos, que se distribuye fundamentalmente
en base a relaciones de poder y dependencia. La distribucién interna del poder
obedece a diversos criterios en funcién del tipo de familia, pero son determinantes
la posicion interna, los roles de género y la relacion con el empleo. Segun el
estudio del IMSERSO (2005) el 74% de los cuidadores no tiene actividad laboral
(10% en paro, 20% jubilados o pensionistas y 44% amas de casa). De hecho, es
dificil poder compaginar el cuidado de sus familiares con un trabajo a jornada
completa. Los cuidadores informan de una media de 1,46 horas de trabajo
perdidas a la semana por atender a los familiares enfermos, y no es extrafio que
algunos de ellos (9-16%) tengan que reducir la jornada laboral o incluso dejar de
trabajar para dedicarse por completo a cuidar al mayor dependiente. Ademas, es
casi inevitable que en los cuidadores que trabajan fuera del hogar se produzcan
tensiones y dilemas entre el cuidado y su ocupacion.

Encontramos diferencias importantes al comparar las caracteristicas de la figura
del cuidador familiar hospitalario, con las que presentan los cuidadores familiares
domiciliarios, ya que son las mujeres de menor nivel educativo, sin empleo y de
clases sociales menos privilegiadas las que configuran el gran colectivo de
cuidadoras en el hogar en Espafa (Garcia Calvente et al., 2004). La Parra (2001)
también sefiala que la responsabilidad de proporcionar cuidados de salud en el
hogar recae en mayor medida sobre las mujeres, las personas no ocupadas, la
poblacién con bajos ingresos y las personas con mas edad. Larrafiaga et al. (2008)
destacan que mas de dos tercios de las mujeres cuidadoras en el domicilio
proporcionan cuidados permanentes, frente a la mitad de los hombres que cuidan
en el hogar, y afrontan cargas elevadas de cuidado con mas frecuencia que los

hombres.
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Que existan diferencias entre el perfil de los cuidadores familiares hospitalarios y
domiciliarios puede deberse posiblemente a que la situacibn de ingreso
hospitalario de un familiar no es permanente y tampoco surge de manera
programada. Esto da lugar a que la tarea de cuidar derive en miembros de la
familia que no lo realizan de forma habitual, ya que, bien por sus circunstancias
laborales o personales no pueden atender al paciente en el domicilio. Algunos
autores (Rivera, 2001; Rodriguez, 1994) creen necesario distinguir en la
actualidad entre el cuidador tradicional y el moderno-urbano. El primero es aquel
que va adoptando su rol de forma progresiva, a medida que los mayores
envejecen, y van requiriendo cuidados, y es generalmente ejercido por mujeres
como una extension mas de sus actividades domésticas. El segundo es un
cuidador que asume su rol cuando el mayor enferma, creandose una relacién con
el mayor dependiente que no existia con anterioridad.

Ademas, podemos pensar, como sefala Crespo y Lépez (2007), que nuestros
hallazgos constantan la transformacion del perfii de los cuidadores. La
incorporaciéon creciente de la mujer al trabajo, el descenso de natalidad, el
envejecimiento progresivo y el cambio en las relaciones intrafamiliares hacen que
cada vez sean mas los cuidadores que tienen que compatibilizar el desemperio de
una profesion con el cuidado del familiar y que cada vez haya mas cuidadores de

género masculino.

6.2. CONSTRUCCION DE LA FIGURA DEL CUIDADOR FAMILIAR (CF) DESDE
LA PERSPECTIVA DE LOS PROFESIONALES DE LOS CUIDADOS
(ENFERMERAS Y AUXILIARES DE ENFERMERIA) Y DE LOS FAMILIARES

Es interesante destacar que la figura del cuidador familiar (CF), observada tanto
desde la optica de los profesionales de los cuidados como de los familiares,
permite describir la construccién del rol del cuidador en el hospital a partir de
cuatro grandes categorias: funciones atribuidas a la familia, demandas de los
cuidadores formales e informales, falta de legitimidad y caraceristicas de la
interaccion cuidador familiar-enfermera y cuidador familiar-auxiliar de enfermeria.
A continuacién discutimos e interpretamos a la luz de la literatura existente cada

una de estas categorias, desagregando las subcategorias también incluidas en
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cada una y fijandonos tanto en los puntos comunes como diferenciadores de las

perspectivas estudiadas.

6.2.1. Funciones de los cuidadores familiares

La principal funcién atribuida a los cuidadores familiares por parte de las auxiliares
de enfermeria y enfermeras es la de acompafamiento del paciente. Esta funcién
es reconocida frecuentemente por los profesionales, quienes siendo conscientes
de que no pueden sustituir la presencia de los familiares, les animan a
permanecer con ellos (Bostrédm et al., 2012). Los profesionales de enfermeria,
ademas, justifican la presencia del CF como vital para el paciente por el apoyo
que prestan; asi lo recogen estudios tanto en contextos hospitalarios nacionales
(Quero 2003; Quero 2007; Puigblanqué Reyes, 2011) como internacionales
(Engstréom et al., 2011).

Ademas del acompanamiento y el apoyo al familiar enfermo, las enfermeras
atribuyen al CF las funciones de vigilancia, administraciéon de medicacién oral,
alimentacién y ayuda en la higiene. También, en otros contextos como la UCI, se
ha descrito la ayuda de los CFs a los profesionales en actividades basicas como
la colaboracién en la higiene de la boca, ejercicios respiratorios, alimentacion, y
movilizacién del paciente (Engstrom et al. 2011).

Los familiares coinciden con las enfermeras en todas las funciones que les son
atribuidas. Como han sefialado otros autores (Eldredge, 2004; Mitchell &
Chaboyer, 2010), la realizacién de estas funciones permite al CF permanecer
cerca de su ser querido y al mismo tiempo le hace sentirse Gtil. De acuerdo con
Hammond (1995) también se han descrito situaciones en las que el CF no se
siente comodo ayudando en los cuidados que requieren cierto contacto fisico. En
nuestro caso, esto puede justificar que los cuidadores masculinos no mencionen
la colaboracién en la higiene del paciente, funcién referida Unicamente en el
discurso de las familiares femeninas.

A diferencia de otros estudios (Engstrém et al., 2011) realizados en pacientes en
UCI, en nuestros hallazgos la funcién del CF como fuente de informacién personal
del paciente esta ausente. Posiblemente, debido a que en el contexto del estudio
el paciente esta consciente y puede participar también en su propio cuidado.
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6.2.2. Necesidades, demandas, y satisfaccion de los proveedores de
cuidados formales e informales

Para el familiar, cuidar de una persona enferma supone tener que hacer frente a
una gran cantidad de incertidumbres y tareas, suponiendo ademas una situacion
que altera su rutina diaria, lo que con frecuencia desborda las posibilidades reales
del cuidador. Esto les genera una serie de necesidades y demandas que no
siempre son entendidas o satisfechas por los profesionales, sistemas sanitarios e
incluso las propias familias. Sin embargo, las enfermeras deberian conocer las
demandas y las prioridades de los pacientes y sus cuidadores, para poder asi
iniciar y reforzar actividades que favorezcan su bienestar y faciliten el desarrollo
de todo el proceso de participacion informal (Portillo et al.,, 2002). Ademas,
cuando las necesidades de la familia son satisfechas los CFs alivian y/o
disminuyen su angustia inmediata mejorando su bienestar y dando lugar a que la
actitud de la familia pueda servir de ayuda para la recuperacion del paciente
(Bernat, 2008).

En la construccion del rol del cuidador familiar una de las categorias
sobresalientes por la abundancia de comentarios, impresiones e ideas han sido
las demandas realizadas tanto de la familia al profesional proveedor de cuidados,
como de estos a la familia. En segundo lugar, las demandas intraprofesionales e
intrafamiliares, y finalmente, las demandas organizativas y del entorno. Sabiendo
de la importancia de este aspecto para entender la situacién que viven los CFs,
estos hallazgos, ademas, se han completado con los resultados de la parte
cuantitativa sobre la percepciéon de los cuidadores familiares de las necesidades
consideradas mas importantes y su grado de satisfaccion.

A continuacion se discuten los mas relevantes.

6.2.2.1. Vision general de necesidades y demandas de los cuidadores

familiares en unidades de media estancia

De manera globlal, las necesidades valoradas en la parte cuantitativa por los CFs
segun el orden de importancia son: necesidad de informacion (informacioén a la

familia sobre el estado médico, educacional y de rehabilitacion de la persona
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afectada); necesidad de apoyo profesional (necesidad de contar con un
profesional que indique cuales son las pautas que se deben seguir ante la
aparicion de problemas con el paciente, pronéstico y de disponer de recursos
para el paciente y la familia); necesidad de implicacion (necesidad del familiar de
ser tenido en cuenta en la planificacion del tratamiento y su aplicacién); necesidad
de apoyo comunitario (necesidad de disponer de un profesional de asesoramiento
o servicios cuando el paciente los necesite y que las personas que rodean al
paciente entiendan los problemas del mismo y que los familiares puedan hablar
de sus sentimientos respecto al paciente); necesidad de apoyo instrumental
(necesidad de disponer de ayuda en el hogar, de poder estar con sus amigos, de
tener la posibilidad de descansar o de atender sus propias necesidades); y
necesidad de apoyo emocional (necesidad del familiar de expresar sus
sentimientos, miedos y dudas sobre el futuro).

Coinciden con nuestros resultados estudios realizados con el mismo instrumento
(FNQ) y en unidades similares a la de nuestro estudio tanto en Espafia (Lopez de
Arroyabe & Calvete, 2012) como en otros paises (Arango et al., 2010; Keenan &
Joseph, 2010; Kreutzer et al., 2009). Las necesidades de los familiares sobre todo
se han investigado en UClIs utilizando instrumentos especificos que valoran, junto
a las necesidades de informacién y apoyo, las necesidades de seguridad,
proximidad y confort. Los resultados en las UCls muestran que las prioritarias son
las necesidades de seguridad e informacién, seguidas de proximidad, confort y
apoyo (Garcia Mozo et al., 2010; Al-Mutair, Plummer, O’'Brian & Clerehan, 2013).
En definitiva, y a pesar de las diferencias entre instrumentos, observamos que,
cuando se valoran las necesidades de la familia, el orden de importancia muestra
que las principales necesidades de los CFs estan relacionadas con la garantia del
bienestar del paciente, considerando necesidades como la de apoyo y comodidad

familiar menos importantes.

Tras la comparacién de los perfiles de cuidador familiar encontrados en nuestro
estudio, se muestra que, el perfil de mujer, esposa o pareja del paciente frente a
los perfiles de hijas o hijos es el que puntia mas alto de manera significativa en 4
de las 6 dimensiones estudiadas, es decir, confiere mas importancia a las
necesidades de apoyo emocional, apoyo instrumental, apoyo comunitario e
implicacién. Ademas, en cuanto al grado de satisfaccion de las necesidades,
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aunque las diferencias no han sido estadisticamente significativas, también el
perfil de esposa, frente a los perfiles de hija e hijo, considera todas las
necesidades estudiadas mas satisfechas excepto la dimensién apoyo instrumental,
esto es, su percepcion de que dispondra de ayuda en el hogar. También el perfil
de esposa percibe menos satisfaccion de las necesidades apoyo emocional,
apoyo instrumental, apoyo comunitario e implicacion cuanto mas grave es la

situacion del familiar al que cuidan.

Estos hallazgos muestran que, la esposa, es quien otorga mayor importancia a las
necesidades, y a su vez quien las tiene mas satisfechas, excepto la ayuda en el
domicilio; ademas, es el unico perfil en el que la satisfaccion de las necesidades
se relaciona con el grado de dependencia del familiar al que cuidan. Las
diferencias entre estos perfiles posiblemente se expliquen porque el coste del
cuidado a largo plazo recae sobre la figura de la esposa o cényuge, sin embargo,
los hijos, independientemente del sexo, cuentan con ayuda externa, lo que atenua
sus necesidades. A pesar de estos hallazgos, la revision de la literatura muestra
que no hay consenso sobre la relacion entre posicion familiar y costes del cuidado
(Rogero, 2010). En algunos estudios se ha encontrado que la percepcion de la
carga de cuidado es distinta segun la posicion que ocupan los cuidadores en la
familia, observando que, los cényuges, asumen una mayor carga objetiva que los
hijos cuidadores, pero que éstos perciben mas demandas de cuidado que los
cobnyuges. En otros, los conyuges perciben menor carga de cuidados que los hijos,
a pesar de que los primeros tengan peor estado de salud y peor situacion
socioeconémica que los segundos (Rogero, 2010).

6.2.2.2. Necesidad de informacion y necesidad de apoyo profesional

Como se ha sefialado anteriormente, las necesidades de informacion y de apoyo
profesional son consideradas indistintamente del perfil del CF como las mas
importantes. La necesidad de informacién aunque haya sido considerada como la
mas satisfecha segun los datos cuantitativos hay un tercio de los encuestados
que la consideran importante y para los que no ha sido satisfecha. A ello se le
anade que los CFs en su discurso ponen especial énfasis en destacar que la

informacibn médica es escasa. Esto podria explicarse porque no se trata
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unicamente de que se aporte informacién, sino de que las explicaciones de los
profesionales sean claras (Auerbach et al., 2005; Pérez Cardenas et al., 2004) y
que se respondan a las preguntas de los familiares honestamente (Burr 1998 vy
Bijttebier, Vanoost, Delva, Ferdinande & Frans, 2001).

En relacién a la necesidad de informacién, las enfermeras y auxiliares coinciden
con los CFs sefalando que la informaciéon de los médicos es insuficiente, son
ellas las receptoras de las dudas de los CFs sobre aspectos médicos y no lo
consideran entre sus competencias. La norma, en las unidades de hospitalizacién,
es que la responsabilidad de la informacion a los familiares recaiga en el médico
(Zaforteza et al., 2008). Sin embargo, y a diferencia de nuestros hallazgos,
Zaforteza (2004) sefiala que las enfermeras consideran que su papel como
informadoras es insuficiente. Ellas quieren formar parte del proceso de
informacion con el objetivo de establecer una relacion terapéutica para mejorar la
atencion a los familiares.

Al respecto los CFs masculinos opinan de forma similar a las enfermeras, no
consideran que esté entre sus competencias dar la informacién médica, mientras
que las cuidadoras femeninas proponen para satisfacer esta necesidad que las
enfermeras pudieran darles informacién fuera de los horarios habituales. Se ha
demostrado que los familiares se sienten insatisfechos ante la dificultad de
obtener informacién fuera de las horas de visita, dado que esto supone a los
familiares estar desinformados de los cambios imprevistos en la evolucién de los
pacientes (Llamas-Sanchez et al., 2009). La propuesta de los familiares coincide
con otros estudios donde la valoracién sobre la informacién ofrecida por el
personal de enfermeria es considerada como muy positiva por los familiares,
agradecen la accesibilidad y comprension en momentos dificiles (Pérez Cardenas
et al., 2004) y es que, para hablar, los familiares prefieren a otros profesionales
mas préximos, como las auxiliares y las enfermeras (Quero, 2003).

Con relacién a la informacion relativa a los cuidados prestados por las enfermeras,
estas consideran que es suficiente. En nuestro estudio los familiares no opinan
sobre ello, pero otros reflejan que mas de la mitad de los cuidadores informales
encuestados apuntan que la informacién que recibian de las enfermeras sobre los

cuidados prestados era suficiente (De Haro & Martinez, 2002) y que las
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enfermeras con mayor experiencia informaban menos a la familia sobre el plan de

cuidados (Santana Cabrera et al., 2009).

Por dltimo es llamativo que este aspecto relacionado con una informacién
deficitaria sea un hecho conocido desde hace tiempo, y asi reflejado en la
literatura, y que las instituciones muestren una pasividad absoluta en la correccion
de esta deficiencia.

La necesidad de apoyo profesional, entendida como la necesidad de contar con
un profesional que indique cuales son las pautas que se deben seguir ante la
aparicion de problemas con el paciente, pronéstico y la disposicion de recursos
para el paciente y la familia, es la segunda necesidad mas valorada por los CF y
una de las consideradas como menos satisfechas en la encuesta realizada. En
otros cuestionarios esta necesidad, al menos en parte, estd incluida en la
necesidad de seguridad, y es también una de las mas valoradas (Al-Mutair et al.,
2013).

Esta dimension refleja por una parte la confianza de los CFs depositada en los
profesionales que asisten a su ser querido y de la percepcién de su competencia
para cuidar de su familiar. De algun modo, notar que cuentan con un profesional
para manejar la situacion y los cambios que acontezcan, les ayuda a reducir la
incertidumbre, y alivia el estrés al que estan sometidos (Leske, 1991). Las familias,
para dar sus propios significados a la situacién por la que estan pasando,
necesitan saber qué esperar, aliviar su incertidumbre y asegurar el mejor cuidado
posible (Redley, Beanland & Botti, 2003).

En el discurso de los cuidadores familiares esta necesidad estda ausente. Esto
podria deberse a que durante el periodo de hospitalizaciéon, los cuidadores
familiares, perciben como adecuada la atencién técnica y profesional que estan
recibiendo, y aun no han tenido tiempo de pensar en las necesidades que se van
a generar en un futuro inmediato. Ademas, los servicios de apoyo formales son
poco conocidos por los cuidadores, y parece que incluso cuando los servicios de
apoyo formal son conocidos o estan al alcance, éstos los utilizan en escasa
medida (Crespo & Lopez, 2007).

No es facil determinar las causas de la dificultad para acceder a los servicios de

apoyo formal de numerosos cuidadores, pero en el hecho de que una familia
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utilice estos servicios influyen (Crespo & Lépez, 2007): elementos externos
(informacién, referencias, indicaciones), elementos internos (apoyos informales,
salud y competencia del cuidador, las actitudes del cuidador y del enfermo, la
experiencia en el uso de los servicios comunitarios (uso inicial, continuacién y
cese), asi como la disponibilidad y accesibilidad de los servicios, el nivel de
dependencia del familiar y la clase social. El acceso a los recursos es mas
complicado cuando los cuidadores tienen una clase social media, ya que la ayuda
formal publica no les es concedida y no tienen suficientes recursos econémicos

para acceder de forma continuada a la ayuda privada (Crespo & Lépez, 2007).

6.2.2.3. Demanda de caracter relacional, necesidad de implicaciéon y de
apoyo emocional

La demanda de caracter relacional y la dimension necesidad de implicacion
ocupan un lugar destacado en el discurso de los CFs, y en los resultados
cuantitativos es la tercera necesidad mas valorada. Se entiende ésta como la
necesidad del familiar de ser tenido en cuenta en la planificacién del tratamiento y
su aplicacion, y para ello se requiere del establecimiento de una relacion efectiva
entre el profesional y el familiar. Ademas, junto a la necesidad de apoyo
emocional son necesidades que suponen un importante reto para los familiares
(Duhamel et al., 2009).

En nuestros hallazgos los familiares masculinos demandan que se les tenga en
cuenta como un miembro mas del hospital; ser escuchados, contar con su opinién,
y que se les impligue como agentes de cuidados por parte de los profesionales.
Son los propios protagonistas de los cuidados quienes sefialan la importancia de
la atencion a la familia como eje de cuidados (Ubeda Bonet, 1995, Cooper et al.
2007). Ademas, se sienten poco valorados para el esfuerzo que realizan y

subrayan a modo de ejemplo el tiempo que pasan acompafando al enfermo.

Esta sensacién manifestada por los CFs, y el hecho de que en el discurso de
enfermeras y auxiliares de enfermeria esté ausente cualquier aspecto relativo a
las demandas relacionales y emocionales de los familiares, favorece la hipétesis
de que, a pesar del estudio de las necesidades de los familiares, aun hay

aspectos como las experiencias de angustia, estrés o sufrimiento que no son
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atendidos por los profesionales (Duhamel et al., 2009). La falta de reconocimiento
de la labor de la familia como agente de cuidados, se refleja en su ausencia en el
eslabén de la cadena hospitalaria y no es considerada objeto de cuidados, como
demuestra la escasez de protocolos de atencién a los familiares (Zaforteza et al.,
2003 y Zaforteza et al., 2009).

El discurso de las CFs femeninas presenta un aspecto distinto respecto a los
familiares masculinos. Para ellas es prioritario que la atencién se dirija
principalmente a su familiar, colocandose ellas en un segundo plano, sin reclamar
un papel protagonista. Se pone asi de manifiesto su labor inherente de cuidar
(Garcia Calvente, Mateo & Maroto, 2004; Dary y Lopez 2010) y la asuncién de un
rol sumiso mas propio del género femenino. Este hallazgo es consistente con la
puntuacién alcanzada en la encuesta la necesidad de apoyo emocional, que
ocupa el ultimo lugar en importancia. Como se ha observado también en otros
estudios el interés por satisfacer las necesidades del ser querido esta por encima
de sus propias necesidades (Yang, 2008; Obringer et al., 2012). Sin embargo,
Coco, Tossavainen, Jaaskeldinen y Turunen, (2013) han demostrado la
importancia de satisfacer esta necesidad en cuidadores familiares de los
pacientes con lesién cerebral traumatica, definiéndolo incluso como un apoyo
crucial. Estos autores afirman que los profesionales de los cuidados, que
proporcionan apoyo emocional a los familiares, les alivian su inseguridad,
ansiedad, desesperanza y depresion.

Ademas, el CF demanda a las profesionales que tengan en cuenta que el ingreso
de un familiar supone un cambio repentino en el estilo de vida tanto del paciente
como del CF. Asi se ha reflejado en otros estudios (Corral, 2009) que ademas
apuntan que, tras un incidente de este tipo, sienten que tienen que adaptarse a
unas “nuevas normas” de vida (White, Barrientos & Dunn, 2014). Como se ha
mencionado en el discurso de los profesionales, la alusién o reconocimiento de la
situacion por la que pasa el familiar en esos momentos no aparece. Este seria un
aspecto importante a tratar, ya que, la empatia es una parte importante del
cuidado, y es fundamental para alcanzar una adecuada relacidon entre los
profesionales, los pacientes y las familias de estos (Stayt, 2008).
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6.2.2.4. Demanda intrafamiliar; necesidad de apoyo instrumental y

comunitario

El coste psicolégico y fisico que el familiar cuidador siente, emerge en el discurso
tanto de hombres como mujeres. El cansancio del cuidador, como se define en la
literatura, se suele relacionar con la ausencia de un cuidador secundario (Rios,
Rueda, Valverde & Mohamed, 2001). Por ello, ante esta necesidad, demandan
ayuda a otros miembros de su familia sobre todo en lo relativo a las tareas de
casa, asi como para poder dormir y descansar lo suficiente, como subrayan otros
estudios (Quero, 2003; De la Cuesta, 2009). Muchas CFs adoptan a menudo
otros roles de manera simultanea, se es cuidadora a la vez que madre-esposa-
hija, ama de casa y/o trabajadora, por lo que la dificultad para compatibilizar las
distintas responsabilidades repercute en la vida de las cuidadoras (Garcia
Calvente et al., 2004).

Esta demanda se corresponde en la parte cuantitativa de nuestro estudio con la
necesidad de apoyo instrumental. Es la quinta necesidad mas valorada por los
tres perfiles de CF, y también es la menos satisfecha, coincidiendo estos
resultados con otro estudio realizado en pacientes terminales con cancer (Chang
et al.,, 2013). Ademas, nuestros hallazgos matizan, como ya sefialamos en
apartados anteriores, que es el perfil de esposa el que percibe como menos
satisfecha esta necesidad, relacionandose ademas con el nivel de dependencia
del paciente. Se pone de manifiesto la falta de ayuda a los CFs en el hogar, para
poder estar con sus amigos, para tener la posibilidad de descansar incluso o de
atender sus propias necesidades, por parte de su familia durante su estancia en el
hospital. Esto puede deberse a que el cuidado del enfermo recae solo sobre un

miembro de la familia de forma mas acentuada (Vazquez et al., 2005).

El apoyo comunitario, es decir, la necesidad de disponer de un profesional de
asesoramiento o servicios cuando el paciente los necesite, y que las personas
que rodean al paciente entiendan los problemas del mismo, y que los familiares
puedan hablar de sus sentimientos respecto al paciente, ha sido clasificada como
la cuarta méas importante. Ademas, el apoyo comunitario, es la segunda
necesidad sefialada como mas satisfecha para los tres perfiles de CFs, y en el
discurso no se menciona. Esto podria explicarse por varios motivos. Por una parte,
posiblemente, la necesidad de disponer de un profesional de asesoramiento o
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servicios es algo que, en el momento agudo de la hospitalizaciéon, ain no se ha
hecho consciente, y podria aparecer a largo plazo. Otra explicacién podria ser
que, los familiares, desconozcan los recursos de apoyo formal con los que
pueden contar (Crespo & Lopez, 2007). Por otra parte, las caracteristicas
culturales de nuestro contexto propician una red de apoyos comunitarios
informales que podria ser cosiderado como suficiente.

6.2.2.5. Demandas de las profesionales a la familia

Los cuidadores familiares perciben que las profesionales de cuidados demandan
su colaboraciéon en muchas actividades y tareas relacionadas con el cuidado del
paciente, lo que ellos mismos atribuyen a la falta de personal y justifican su
presencia constante en la unidad. Esta explicacién, ya ha sido propuesta en
estudios realizados en otros paises, en los que se defiende que la escasez de
enfermeras es un problema habitual, y la implicacién de los familiares en el
cuidado de los pacientes hospitalizados en ocasiones es un modo de subsanario
(Sapountzi-Krepia et al., 2008). Es cierto que el contexto econémico actual ha
producido una reduccién en la plantilla de profesionales de enfermeria, tal como
se muestra en el Informe anual del Sistema Nacional de Salud (Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2013), esto supone que, el reducido
namero de enfermeras en algunos servicios, pueda traducirse en una falta de
cuidados, y los familiares no son ajenos a esta situacién (Beltran, 2010).

La perspectiva de las auxiliares de enfermeria puede, de algin modo, favorecer
las atribuciones vy justificacion que los CFs hacen de su presencia en el hospital.
Las auxiliares presentan un enfoque transversal en el cuidado del paciente, esto
significa que no poseen una perspectiva del cuidado longitudinal y, por tanto, que
solo atienden a lo que esta ocurriendo en ese momento. Esto determina que se
entienda y valore la figura del CF por su contribucién activa en actividades de
cuidados basicos como alimentacién e higiene, considerando su presencia

“‘innecesaria” si no participan o realizan en su totalidad las mismas.

Sin embargo, las profesionales de enfermeria, entienden la colaboraciéon del CF
en los cuidados basicos del paciente desde un enfoque longitudinal de la atencion.

Debido a las caracteristicas clinicas de los pacientes, y las elevadas posibilidades
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de que tras el alta continGen necesitando atencién permanente, las enfermeras
consideran que, la colaboraciéon del CF en los cuidados del paciente durante su
estancia en la planta, les servird para adquirir conocimientos y habilidades que le
permitiran cuidar a su familiar en el domicilio. La bibliografia a este respecto es
muy abundante. Entre los aspectos mas sefialados se indica que los CFs deben
recibir informacion y educacion sobre el proceso de enfermedad, su tratamiento y
rehabilitaciéon (Portillo et al., (2002), aprender a manejar el dolor, y la relacion de
ayuda (Pronost et al., 2012) y en el caso de pacientes con ictus deben conocer los
signos de alerta de un nuevo episodio (Candela, Ramos, Gonzéalez & Sola, 2009).

En este sentido es fundamental que, las enfermeras, estén formadas para
transmitir a la familia la importancia de que conozcan la enfermedad del familiar al
que acompanan, que sepan entender los cambios que se pueden producir, y que
se encarguen de formar de manera adecuada a los familiares sobre los cuidados
que va a requerir el enfermo es sus actividades de la vida diaria tras el alta (Coco,
Tossavainen, Jaaskeldinen, & Turunen, 2011). En definitiva, parece no haber
duda en que la participacién de los familiares en el cuidado del paciente es algo
apreciado y considerado como un gran recurso, tanto para los pacientes como
para las enfermeras, aunque en ocasiones la falta de tiempo de las enfermeras
para ensefiar a la familia, es lo que limita la colaboracion familiar (Engstrém B.,
Uusitalo & Engstrém A., 2011). Como sefalan Zapata Sampedro et al., (2009)
tanto el CF como las enfermeras destacan que, el hospital, deberia considerar la

importancia de la labor de la familia como cuidadora.

Ademas, no hay duda de que la familia resulta de gran valia para el profesional
como para el sistema de salud y es el recurso de ayuda mas apreciado, entendido
como el de mayor calidad, por su poder emocional y educativo (Bover & Gastaldo,
2005). La falta de formacién a la familia durante el proceso de hospitalizacion
sobre los aspectos criticos de la enfermedad y sus cuidados, se hace evidente en
el entorno domiciliario, ya que se hacen presentes estas carencias que suponen
una dificultad para la familia, que reclama mas participacion con los profesionales
de la salud durante el proceso de enfermedad (Gusdal, Josefsson, Adolfsson &
Martin, 2014). Esto pone de manifiesto la necesidad de implantar programas

educativos que formen y motiven a las enfermeras para ensefiar a la familia, y
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también la necesidad de disponer de tiempo para poder asumir este papel (Portillo
et al., 2002).

6.2.2.6. Demandas organizativas y del entorno

La necesidad de confort suele incluirse en el estudio de las necesidades de los
familiares en entornos hospitalarios (Al-Mutair et al., 2013). No es el caso del
cuestionario empleado en nuestra investigacion, sin embargo, si se menciona en
el discurso de los CFs y de los profesionales de los cuidados. Ambos actores
coinciden en demandar mejores espacios e instalaciones para la familia, con la
finalidad de hacer su estancia mas comoda. En los estudios cuantitativos en los
que se evalia esta dimensidén, suele valorarse entre las necesidades menos
importantes, posiblemente porque lo prioritario para ellos es la salud del familiar al
que cuidan (Obringer et al.,, 2012). En cualquier caso, no se debe olvidar que
cuanto mas cémodos se sientan los familiares en la unidad mas apoyo pueden
dar al paciente (Agard & Terkildsen, 2009)

El discurso de los CFs masculinos sugiere que esta falta de medios es percibida
por ellos como el escaso reconocimiento de las organizaciones sanitarias a su
presencia constante con el paciente al que cuidan.

El horario de visita al paciente es otro de los aspectos que se debaten en la
literatura sobre las demandas de familiares, sin llegar a conclusiones claras. En
nuestro estudio, enfermeras y auxiliares de enfermeria coinciden en la
importancia de restringir el horario de visitas actualmente ininterrumpido, parece
que las visitas de los familiares resultan un factor ansiégeno en las enfermeras
(Aleman & Corteza, 1999).

También los cuidadores familiares masculinos en su discurso sugieren
innecesaria la libertad de horario actual, justificAndolo porque no permite el
descanso del paciente al tener visitas de forma constante. Sin embargo, las
mujeres no coinciden con ellos, esto podria deberse al hecho de que su
perspectiva del cuidado es diferente. Para estas mujeres cuidadoras las visitas
pueden significar breves momentos de respiro en los que cambiar aspectos
propios del cuidado por aspectos distractores del cuidado sin perder la
manejabilidad del sentido del cuidado.

166



Discusion

Como sefiala Davidson et al. (2007), a los CFs que quieren estar cerca del
paciente, las politicas de puertas abiertas les hace percibir mayor satisfaccion de
sus necesidades.

Algunos autores recomiendan dialogar con los familiares sobre cuales son sus
necesidades en este sentido, y hacer todo lo posible por ser flexibles y adaptar los
horarios a su situacion (Obringer et al. 2012). Tampoco hemos de olvidar la
percepcion de los propios pacientes quienes recuerdan con agrado las visitas de
los familiares (Rindgdal, Johansson, Lundberg & Bergborn, 2006)

6.3. LEGITIMIDAD ENFERMERA

Un aspecto clave para entender la construccion del rol del cuidador familiar es la
percepciéon que enfermeras y auxiliares tienen de la opinién de los cuidadores
familiares sobre su trabajo. Y es que, en términos generales, los profesionales de
los cuidados no se sienten legitimados, las auxiliares no perciben que su trabajo
sea reconocido por los familiares, y las enfermeras sienten cuestionadas sus
decisiones clinicas relativas a tareas basicas como la higiene del paciente y el
cuidado de heridas, afadiendo que los CFs no saben diferenciar entre las
categorias profesionales.

Entender este fendbmeno es clave para llegar a comprender la relaciéon que se
establecera entre los CFs y las profesionales de los cuidados. En primer término
se observa la coexistencia de cuidadores informales familiares y cuidadores
profesionales en el mismo entorno. Esto puede provocar el solapamiento de
ciertas tareas basicas (higiene, alimentacion, vigilancia, etc.) que en el domicilio
son responsabilidad del familiar, generando lo que en la bibliografia se ha dado en
llamar conflicto territorial (Soderstrom, Benzein & Saveman, 2003). Como
sefalan Bauer y Nay (2003) los familiares y profesionales a menudo presentan
puntos generadores de conflicto, cuando los limites entre los roles de cada uno no
son negociados y las expectativas mutuas no se hacen explicitas.

Ademas, nuestros hallazgos muestran que, en el ambito hospitalario, la
responsabilidad de las tareas basicas de cuidado del paciente puede interpretarse
de distintos modos segun sus protagonistas (Figura 30). Bien se sigue

considerando responsabilidad del familiar, como observan las auxiliares de
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enfermeria; bien esta responsabilidad se transfiere durante la estancia
hospitalaria a auxiliares y enfermeras, como lo entienden los CFs masculinos; o
bien se establece una relacién de colaboracién entre CFs y proveedores de
cuidados, como sugieren las enfermeras. Este ultimo es el enfoque recomendado
(ICN, 2000), aunque dificilmente reflejado en la practica clinica (Brauer & Nay,
2003).

‘ 3
VISION DE LOS DISTINTOS
e M RESPONSABILIDAD DEL
RESPONSABILIDAD EN EL CUIDADO

CUIDADO
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Figura 30. Visién de los distintos actores acerca de la
responsabilidad en el cuidado

Un hallazgo central es que las enfermeras se sienten cuestionadas por los
familiares en algunas de las actividades que desarrollan, sefalando que
comparan los modos de hacer entre distintos profesionales. Atribuyen a esta falta
de confianza en su trabajo a la reticencia de los familiares a salir de la habitacién
del enfermo cuando se le va a realizar algun procedimiento. Nolan y Dellasega
(1999) senalan que las enfermeras opinan que la familia no reconoce su rol de
expertas en cuidados y no renuncia a su rol de cuidadores, lo que genera
dificultades en la relacién. La falta de confianza de los CFs percibida por las
enfermeras y las dudas sobre su competencia profesional también se han descrito
en otros estudios (Stayt, 2007), y como sefialan Hertzberg y Ekman (2000)
empobrece y dificulta las relaciones entre profesionales de enfermeria y familiares.

168



Discusion

Quiza, como las enfermeras reconocen en su discurso, en parte, esta falta de
confianza mejoraria si unificaran criterios en muchos de los procedimientos que

llevan a cabo diariamente.

Sorprende que el discurso de los familiares no refleje este posicionamiento, sino,
por el contrario, que manifiesten su confianza en el trabajo de las enfermeras y
auxiliares y afirmen saber diferenciar las diferentes categorias profesionales. La
falta de comunicacién puede explicar estos resultados contradictorios. Y es que,
la comunicacién, basada en el entendimiento mutuo entre enfermeras y CF, es
trascendental cuando se trabaja tan cerca de la familia. La bibliografia destaca
que, las enfermeras, se enfrentan de forma continuada a situaciones éticamente
dificiles, sin ninguna oportunidad para reflexionar, lo que les supone un obstaculo

en la mejora de su trabajo con los CFs (Engstrém & Séderberg, 2007).

6.4. MODELO DE RELACION SUBYACENTE ENTRE ENFERMERAS,
AUXILIARES DE ENFERMERIA Y CUIDADORES FAMILIARES

Las expectativas de las auxiliares de enfermeria y las enfermeras respecto al rol
de los CFs, y las propias expectativas y demandas de los familiares determinan el
modo de relacionarse entre unos y otros.

Asi, la relaciéon entre auxiliares y familiares tiende al conflicto provocado por el
incumplimiento de las expectativas de unas y otros sobre el rol que deben
desempefiar. Las auxiliares distinguen a los CFs como colaboradores o no
colaboradores, segun participen en el cuidado basico del paciente; y los CFs,
fundamentalmente hombres, consideran que no es obligacion de ellos. Y es que,
segun algunos autores, los profesionales pueden tener dificultades en reconciliar
sus propios valores y prioridades con las de los propios pacientes (Champman,
Keating & Eales, 2003). Esto puede dar lugar a posiciones atrincheradas y a
caracterizar a los familiares como “dificiles” o “imposibles” mientras que los
familiares hablan de profesionales “insensibles” e “incompetentes” (Nolan &
Dellasega, 1999). Posiblemente, como sefalan Baouer y Nay (2006), en general,
las auxiliares estan pobremente equipadas para responder a las necesidades de
los CFs, lo hacen mediante conductas distintas segun el modo de implicaciéon de

las familias e incluso cuestionan si estas deberian implicarse. Parece que los
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familiares ocupan una posicién ambigua respecto a los profesionales de la salud,

que tienden a verlos como el problema y la solucién (Twigg & Atkin, 1994).

Sin embargo, las enfermeras presentan una actitud mas pasiva, aparentemente
dirigida a evitar el conflicto, no expresan al CF su desacuerdo en ciertos temas y
asi reducen las situaciones de estrés. Suelen ceder ante las peticiones de los
familiares, lo que les hace acumular emociones negativas que en ocasiones
expresan entre compafieras. Y es que, aunque las enfermeras consideren a los
CFs como un recurso, no exime que etiqueten a los familiares como dificiles
cuando los consideran exigentes en sus demandas, evitando la relacién con ellos
(Lindhardt, Hallberg & Poulsen, 2008). Las enfermeras, desde su posicion,
deciden relacionarse mas o menos con la familia segun su grado de afinidad con
ella. En relacion a esta situacion, Zaforteza et al. (2003) sefala que el sistema
sanitario esta construido parcialmente en funcién de sus usuarios y mucho mas
en funcion de sus trabajadores, sobre todo de los que tienen mas poder dentro de

la organizacion.

La relacion de las enfermeras también esta determinada por la clasificacion que
hacen de los CFs. Asi diferencian entre cuidadores familiares noveles, aquellos
que acompafan a su familiar en su primer ingreso y por tanto no tienen
experiencia; y cuidadores familiares veteranos, aquellos que ejercen de
cuidadores en el domicilio. Reconocen el “derecho” de los veteranos a utilizar el
periodo de hospitalizaciéon de su familiar como un periodo de descanso a la tarea
de cuidar que realizan en el domicilio, mientras que consideran que los noveles
deberian interesarse en el aprendizaje del cuidado. De alguna manera, amplian
su foco del cuidado al familiar, reconocer la carga de estos cuidadores, su
necesidad de apoyo y descanso, ya que como se ha descrito suelen presentar
falta de suefio, problemas de salud mental y algunas enfermedades cronicas

(Lavela, Etingen & Louise-Bender, 2013).

Los familiares también sefialan la necesidad de una interaccion eficaz, sin
fricciones ni enfrentamientos, en su relacién con los profesionales de los cuidados,
cuando éstos requieren su atencién, y aunque comprenden que la elevada carga
de trabajo puede ser el resultado de no poder atender todas las necesidades de
los familiares, destacan que, en ocasiones, existen mejores formas de expresarlo.
Y es que, tal y como apunta la bibliografia, la interaccion de las enfermeras con la
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familia se complica cuando viene marcada por la prisa de las enfermeras, por el
trabajo por turnos, por la timidez de la familia al acercarse a éstas y por la
ausencia de un lugar tranquilo para la interaccidén con los familiares, dando lugar a
que los CFs se vean principalmente como informantes y como destinatarios de
informacion (Astedt-Kurki, Paavilainen, Tammentie & Paunonen-limonen, 2001;
Soderstrém et al., 2003).

Sin embargo, las enfermeras apuntan que si en ocasiones responden a los
familiares de forma inadecuada es por falta de habilidades comunicativas que
tienen, no saben como gestionar a los familiares cuando éstos se exceden en sus
exigencias y el ritmo de trabajo las lleva a verse desbordadas en algunas
situaciones. Coincidimos con el estudio de Beltran (2010) al sefalar que las
explicaciones de las enfermeras a los familiares son en ocasiones poco precisas,
poniendo a la familia en el dilema de aceptar o rechazar las excusas que reciben
de las enfermeras respecto a la falta en la atencion.

Tanto en la conducta de las enfermeras como su discurso convergen en la
necesidad de poseer habilidades en comunicacion terapéutica. Como sefialan
Sanchez Sanchez et al., (2008) la formacidbn en comunicacion asistencial e
interprofesional es fundamental aunque escasa, autodidacta, poco estructurada y
generalista. Ademas también presenta dificultades relacionadas con la asistencia,
la difusién y el reconocimiento. Asimismo, el trabajo de soporte a la familia genera
una demanda emocional adicional para las enfermeras que ya se encuentran

trabajando en condiciones dificiles (Zaforteza et al., 2003).

En lo relativo a los familiares, los CFs masculinos valoran mas la competencia
relacional de las profesionales, (definida como actitud, empatia, “trato”) por
encima de la competencia técnica, aspecto que reflejan Martinez Arce et al. (2004)
en su estudio. Por otra parte, las familiares femeninas aprecian mas en las
profesionales la competencia técnica que la relacional, tal y como afirman
Papastavrou et al. (2010). Por su parte, O'Conell y Landers (2008) destacan que,
tanto enfermeras como familiares, le otorgan un elevado valor tanto a la
competencia técnica como a los aspectos altruistas y emocionales del cuidado.

Tras los hallazgos y aspectos analizados estamos en disposicion de identificar los

modelos de relacion entre los cuidadores formales y los familiares. Siguiendo la
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categorizacion de relaciones propuesta por Ward-Griffin y McKeever (2000) el
modelo de relacién que emerge entre enfermeras y CFs se enmarca en el modelo
trabajador-trabajador. Segun este modelo el cuidador es visto con cierta igualdad,
ya que realiza tareas incluidas en la actividad de cuidar, aunque distintas de las
que realizan las enfermeras, como puede ser la alimentacién, el apoyo y el
acompafamiento del enfermo. Segun la clasificacion de Ward-Giriffin et al., (2003)
se trata del modelo convencional, en el que las enfermeras informan y ensefian a
los CFs, y éstos deben cumplir las prescripciones enfermeras. Si seguimos la
clasificacion de Bermejo (2007) las enfermeras podrian situarse dentro del modelo

patemnalista o misionero: directivo y orientado a la familia.

El modelo de relacién entre las auxiliares de enfermeria y los CFs se aproxima al
modelo enfermera-ayudante, en el que la atencién se centra en el paciente, y el
cuidador solo es objeto de la misma cuando realiza acciones que son
consideradas favorables por las profesionales, como puede ser la colaboracién en
las actividades basicas de cuidado al enfermo. Segun la clasificacion de Ward-
Griffin et al. (2003), la relacién entre auxiliares de enfermeria y familiares puede
corresponder con un modelo competitivo, en él existen enfrentamientos entre
ambos protagonistas que pueden superarse en beneficio mutuo. Finalmente,
segun la clasificacion de Bermejo (2007) las auxiliares se incluirian en el modelo
manager o autoritario: directivo y orientado al paciente.

Existen varios estudios que afirman que, el modelo predominante de relacién
entre la enfermera y familia, podria enmarcarse dentro de los tres modelos
(enfermera-ayudante, trabajador-trabajador y directivo-trabajador) en los que se
ve al cuidador como un recurso, y las relaciones con él oscilan entre la
cooperacion y la direccion (Amezcua et al., 1996; Marquez et al., 1997; Ruiz et al.,
1998; Gago et al., 1999, en Delicado et al., 2004).

En conclusién, es complicado intentar asignar un solo modelo de interaccién a las
relaciones enfermera-cuidador familiar en el ambito hospitalario. Perseguir hacerlo
nos haria ofrecer una visibn muy reduccionista del fenébmeno estudiado. En
nuestro estudio encontramos rasgos generales de un modelo, pero que incluye
aspectos concretos de otros.
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El modelo de asistencia, en nuestros dias, arrastra influencias importantes de un
modelo biomédico que configura la relacion enfermera-cuidador, y antepone la
atenciéon al paciente de una manera transversal y limitando por tanto que el
modelo de atencién familiar pudiera desarrollarse. Este modelo posee una
penetracion tanto en los profesionales como en los familiares que valoran primero
las necesidades fisicas del familiar antes que el resto de necesidades de su

familiar y de las suyas como cuidador.

Por tanto, el rol del cuidador familiar se construye a partir de las actividades que
se realizan alrededor del paciente, y la relacién con los profesionales se configura
en funcién del cumplimiento de las expectativas de los familiares y los
profesionales respecto a estos cuidados.

6.5. LIMITACIONES DEL ESTUDIO

Como en toda investigacion, en la nuestra también se han producido algunas
limitaciones e imponderables que mencionaremos a continuacion con la intencién

de delimitar el alcance y repercusién de las conclusiones alcanzadas.

En cuanto a la parte cuantitativa del estudio, no se ha podido realizar un muestro
aleatorio de la muestra seleccionada y la seleccibn de sujetos de manera
consecutiva puede limitar la generabilidad de los resultados a la poblacion
estudiada. Sin embargo, consideramos que esta limitacién se ha compensado con
el hecho de que se ha respetado el tamafio muestral calculado y que la tasa de
rechazo a participar ha sido baja. Ademas, los perfiles de los cuidadores
familiares obtenidos coinciden con la bibliografia consultada (Quero, 2003).

Respecto al instrumento utilizado se observd, durante las entrevistas a los
familiares, que una parte de los entrevistados presentaba dudas en el item 14:
“Necesito disponer de una informacién completa sobre problemas de drogas o
alcohol y su tratamiento”. Esto puede ocurrir a pesar de estar validado en el
contexto espafiol debido a que es un cuestionario traducido del idioma inglés y de
dicho contexto. Aun asi optamos por mantener el item ya que el resultado del
analisis factorial de la versidon en castellano (Lépez de Arroyabe-Castillo y
Calvete, 2012) presentaba adecuados indices de validez de constructo y con su

eliminacién podiamos modificar su validez.
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El desarrollo de la parte cuantitativa y cualitativa del estudio se produjo de forma
simultanea. Esto supuso que los analisis del estudio cuantitativo se realizaran una
vez que se habia finalizado la seleccién y realizacion de los grupos triangulares
de los cuidadores familiares. Por lo que no se pudo hacer una seleccion de los
mismo teniendo en cuenta los tres perfiles obtenidos en la parte cuantitativa.
Consideramos interesante, en proximas investigaciones, ampliar y profundizar en
el rol del cuidador familiar hospitalario diferenciando entre mujeres, hijas del
paciente con nivel de estudios universitario y trabajo remunerado y mujeres,
esposas o conyuges, con estudios primarios y dedicadas a sus labores.

La recogida de datos de la parte cualitativa también presenté ciertas dificultades,
habituales por otra parte en este tipo de investigacion. Por un lado, fue
complicado reclutar a los familiares cuidadores dado que se encontraban en el
momento de la recogida de datos cuidando de su familiar. Otra opcién, habria
sido intentar realizar los grupos focales tras el alta del paciente, pero se valoré
aun mas complicado contar con la participacion de estos, dado que tendrian que
desplazarse otro dia y en muchos casos la distancia podia suponer un
imponderable. Esto hizo que optasemos por plantear grupos triangulares en lugar
de entrevistas, lo que ha determinado un Unico modo de acercarnos a la
informacién facilitada por los familiares. Teniendo en cuenta que una de las
caracteristicas de la metodologia cualitativa, es considerar la situacion como una
unidad abierta, compleja y que cambia previsible e imprevisiblemente (Kaddur,
2005), consideramos que se requieren triangular nuestros resultados con otros
métodos como entrevistas, consiguiendo de este modo evaluar la consistencia de
los hallazgos obtenidos.

En cuanto a la recogida de datos de las enfermeras y auxiliares de enfermeria, se
ha realizado en una unidad de un centro hospitalario concreto. El acceso a la
unidad de estudio result6é sin problemas en un primer momento, ya que tanto las
enfermeras como las auxiliares de enfermeria se interesaron mucho por el tema y
les motivaba la investigacion, pero la elevada carga de trabajo de la unidad, asi
como el tener que trabajar a turnos, complicé la posibilidad de realizar el grupo de
discusion con todas aquellas personas que querian participar.

Finalmente, no se ha podido contrastar nuestros resultados con un amplio nimero
de estudios, ya que como hemos mencionado en otras ocasiones, la literatura
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cientifica relacionada con el estudio de la relacién de las enfermeras con la familia,
y la identificaciéon de las necesidades de los CFs y la satisfacciéon de las mismas
es muy limitada. Los estudios realizados en nuestro pais en el ambito hospitalario
se han centrado en unidades de acceso restringido para la familia, como son la
Unidad de Cuidados Intensivos o la Unidad de Reanimacién. Ademas, la figura de
las auxiliares de enfermeria ha sido objeto de un numero reducido de estudios en
nuestro pais, frente a otros paises europeos (Black 2004; Sikma 2006 y Caspar &
O’Rourke 2008).
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A continuacion, y a partir de los hallazgos de nuestro estudio, respondemos a los

objetivos propuestos.

Aspectos globales:

1)

2)

3)

4)

Se diferencian tres perfiles de cuidador familiar (CF) en el ambito hospitalario,
las variables que predicen estos perfiles son género, parentesco y tipo de

ocupacion.

El perfl mas habitual es el de mujer, hija del paciente, con estudios
universitarios, edades comprendidas entre los 26 y 40 afios y trabajo
remunerado. El segundo perfil mas frecuente es el de mujer, esposa o
conyuge, con edades entre 41 y 60 anos, estudios primarios y se dedica a la
labores del hogar. El tercer perfil diferenciado es el de hombre, hijo del
paciente, que tiene entre 41-60 afos, con estudios primarios y trabajo

remunerado.

El rol del cuidador en el hospital se construye a partir de cuatro grandes
categorias:

e Funciones atribuidas a la familia.
¢ Demandas de los cuidadores formales e informales.
e Falta de legitimidad.

e Caracteristicas de la interaccion cuidador familiar-enfermera y cuidador

familiar-auxiliar de enfermeria.

El modelo de relacién predominante entre enfermeras y CFs es el modelo
Trabajador-Trabajador, mientras que entre las auxiliares de enfermeria y los

CFs es el modelo Enfermera-Ayudante.

Funciones del cuidador familiar:

5)

6)

La funcién principal de los CFs en el hospital, definida por enfermeras y
auxiliares de enfermeria, y por los familiares, es el acompafiamiento.

También se les atribuyen actividades relacionadas con los cuidados basicos.

Aunque la colaboracién en la higiene se asume solo por las CFs femeninas.
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Demandas y necesidades de los cuidadores familiares:

7)

8)

9)

10)

11)

12)

13)

Los CFs masculinos demandan mas atencién y que les tenga mas en cuenta.
Por su parte las CFs femeninas se colocan en un segundo plano priorizando
la atencion al paciente.

Los CFs afirman que el escaso numero de enfermeras justifica la presencia
constante de un familiar en la unidad. Ademas, resaltan el valor y significado

de los cuidados que aportan.

El discurso de los profesionales de los cuidados y de los CFs coincide en
reclamar mas informacién médica y mejores espacios e instalaciones para la
familia. En cuanto al horario de visitas no existe consenso, siendo las CFs
femeninas quienes expresan mayor satisfaccion con esta medida.

Todas las necesidades estudiadas mediante el cuestionario FNQ se han
mostrado como bastante importantes para los CFs. La necesidad
considerada mas importante de todas es la de informaciéon y la menos

importante es la necesidad de apoyo emocional.

Ninguna de las necesidades se considera satisfecha completamente por los
CFs. La primera y tercera necesidad sefaladas como mas importantes

(informacion e implicacién) son también las mas satisfechas.

La necesidad menos satisfecha segin el FNQ es la necesidad de apoyo
instrumental. Esta demanda también esta presente en el discurso los CFs,
quienes manifiestan importante contar con ayuda para las tareas de casa y

con la colaboracién de otros miembros de la familia.

El perfil de mujer, esposa o pareja del paciente ha mostrado diferencias
significativas frente a los perfiles de hijas e hijos. Considera mas
importantes las necesidades de apoyo emocional, apoyo instrumental, apoyo
comunitario e implicacién, y considera menos satisfecha la necesidad de
apoyo instrumental. También es el perfil que percibe menos satisfaccion de
las necesidades cuanto mas grave es la situaciéon del familiar al que cuidan.

Factores relacionados con la construccion del rol del cuidador familiar:

14)

En el discurso de enfermeras y auxiliares de enfermeria los aspectos
relacionales con los CFs estan ausentes.
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15)

16)

17)

18)

19)

20)

Conclusiones

Las auxiliares de enfermeria tienen un enfoque transversal de la atencién a
la familia, es decir, solo atienden a lo que esta ocurriendo en ese momento.
Valoran la figura del CF por su contribucién activa en actividades de
cuidados basicos.

Las enfermeras tienen un enfoque longitudinal de la atencién a la familia.
Consideran importante la colaboracion del CF en los cuidados del paciente
durante su estancia para adquirir conocimientos y habilidades.

Los profesionales de los cuidados no se sienten legitimados en su actividad
profesional. Las auxiliares no perciben que su trabajo sea reconocido por los
familiares; y las enfermeras, sienten cuestionadas sus decisiones clinicas
relativas a tareas basicas como la higiene del paciente y el cuidado de
heridas.

La relacion entre auxiliares y familiares tiende al conflicto provocado por el
incumplimiento de las expectativas de unas y otros sobre el rol que deben

desempefiar.

Los familiares también sefalan la necesidad de una interaccion eficaz, sin
fricciones ni enfrentamientos, en su relacion con los profesionales de los
cuidados.

Las enfermeras plantean una relacién diferente segin el familiar sea mas
demandante o menos, o0 bien se trate de cuidadoras veteranas o noveles.
Ademas sefialan como necesidad intraprofesional tener unidad en sus

criterios de actuacion, y poseer habilidades de comunicacién terapéutica.
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Dada la importancia demostrada que ocupa la familia en una unidad de
hospitalizacién, el modo en que construyen su rol, las necesidades que han
aparecido como mas demandadas e insatisfechas y los factores claves que se
han mostrado relacionados con el modo en el que se construye su relacién con
las enfermeras y auxiliares de enfermeria, proponemos a continuacién una serie

de intervenciones orientadas a mejorar la practica clinica enfermera.

Entendemos que la familia debe considerarse un eslabon mas de la cadena
hospitalaria, y que como receptora de cuidados, se debe prestar especial atencién
a nivel de la gestion y las politicas sanitarias del propio centro. Asi, se deberia
hacer un intento por mejorar las instalaciones a su servicio y desarrollar politicas
orientadas a favorecer su participacion e implicacion. También se deberian incluir
mecanismos para mejorar la informacién médica y estudiar la conveniencia de
establecer horarios adaptados a sus necesidades teniendo en cuenta las

caracteristicas de la unidad y de la actividad diaria que se realiza en ella.

Por otra parte, uno de los principales problemas descrito por las enfermeras en su
discurso es la falta de comunicacion entre las enfermeras y la familia, que las
lleva en ocasiones, a situaciones conflictivas con los CFs. Una intervencion clave
podria ser la puesta en marcha de un taller de habilidades de comunicacién tanto
para enfermeras como auxiliares de enfermeria. La tematica principal deberia
estar enfocada hacia la relacion de ayuda, y en el taller se deberia brindar
recursos Utiles para aprender a ftransmitir informacibn y comunicarse
adecuadamente con las familias: valorar sus necesidades y problemas, saber
escucharlas y ayudarlas, interpretar sus vivencias y acompanarlas en la

adquisicion y la gestion de su propia autonomia y sus recursos (Canovas, 2008).

Ademas, a nuestro juicio, la visidbn transversal que tienen las auxiliares de
enfermeria de la familia puede que no favorezca su interaccién, por lo que es
importante y necesario, que todos los profesionales de los cuidados observen a
los CFs como una parte mas de su trabajo diario que actua en beneficio del
enfermo y del sistema sanitario. Por su parte, el hecho de que las enfermeras no
vean reconocido su trabajo por los CF y lo sientan cuestionado por éstos también

dificulta su relacién. Por ello, se deberia formar a los CFs para que conozcan el
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funcionamiento del hospital y las funciones principales de quienes lo integran.
También se les deberia orientar en la enfermedad de su familia y en la evolucion
de la misma, asi como de los recursos disponibles para los CFs. Es relevante que
sean conscientes de la importancia de una comunicacion eficaz con las
enfermeras y auxiliares, y de la necesidad de implicarse en los cuidados del
enfermo, ya que ello favorecera su estancia en la unidad, y también sera positivo

para el familiar al que acompanan.

Para aplicar estos y otros cambios contamos con dos Guias de Practica Clinica
(GPC) elaboradas por la asociacion de enfermeras de Ontario (RNAO por sus
siglas en inglés) que nos parece se ajustan a las necesidades observadas en
nuestro estudio. Una es “Establecimiento de la Relacién Terapéutica” (RNAO,
2006) y la otra “Atencion y apoyo a las familias ante circunstancias previsibles e
inesperadas” (RNAO, 2006).

La importancia de las GPC radica en que presentan un resumen de la evidencia
cientifica disponible acerca de un problema clinico concreto y sus
recomendaciones se fundamentan en los niveles de evidencia de los estudios en

los que estén basadas. Consideramos ventajoso el uso de estas guias ya que:
e Mejoran los resultados de la atencién sanitaria
¢ Proporcionan claridad acerca de intervenciones o practicas
» Facilitan la toma y la calidad de las decisiones clinicas
¢ Incorporan las preferencias de usuarios
e Mantienen actualizado el conocimiento de los profesionales
e Mejoran la aportacion de resultados de la investigacién a la practica
e Disminuyen la variabilidad de la practica
e Mejoran el nivel de informacién de la poblacion en materia de salud
e Sirven como instrumento de mejora de la calidad
» Permiten orientar la formacioén pregrado y postgrado

e Orientan hacia nuevas areas de investigacién (Morales Asencio et al
2003)
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Ademas, concretamente en nuestro pais, la utilizacion de Guias de Practica
Clinica se plantea como un instrumento para la mejora de la calidad asistencial y
la excelencia clinica. Por ello desde el afio 2011 en el ambito de los cuidados de
enfermeria se estan desarrollando proyectos de implantacion de GPC,
fomentando su utilizacion y medicién de resultados a través del proyecto de
Centros Comprometidos con la Excelencia en Cuidados (Ruzafa et al, 2011).

Consideramos consecuente con esta dinamica de implantacion de la evidencia
para conseguir la excelencia en los cuidados, plantear la implantacion de las
siguientes recomendaciones extraidas de las Guias de Practica Clinica
“Establecimiento de la Relacion Terapéutica” y “Atencién y apoyo a las familias
ante circunstancias previsibles e inesperadas”:

A) A nivel de los profesionales

1) Las enfermeras deben adquirir los conocimientos necesarios para
participar de forma efectiva en la relacion terapéutica.

2) Para establecer una relacion terapéutica se requiere una practica clinica
reflexiva. Este concepto incluye las siguientes capacidades: autoconciencia,
autoconocimiento, empatia, y comprensién de los valores éticos, del
alcance y de los limites de la labor profesional.

3) Las enfermeras deben comprender el funcionamiento de la relacién
terapéutica y ser capaces de reconocer la fase en la que se encuentra su
relacién con el paciente.

4) Todos los programas de formacion inicial en enfermeria deben incluir
contenidos especializados sobre el proceso terapéutico que incluyan tanto
el estudio de los aspectos teéricos del mismo como la realizaciéon de

practicas supervisadas.

5) Educar y dar informacién a las enfermeras, las familias, los autores de las
directrices y a aquellos que asisten a las familias, para gestionar tanto los
acontecimientos esperados como los imprevistos.

6) Desarrollar una verdadera relacién con las familias al:
e Reconocer como imprescindible la valoracion de la familia sobre la

situacion.
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e Reconocer y respetar el papel esencial que tiene la familia en temas de
salud.

e Determinar el grado de implicacién que desea tener la familia.

e Negociar la funcion que desempena tanto la enfermera como la familia

en dicha relacion.

7) Valorar a los pacientes en el contexto de la familia (segun lo definan ellos)
para identificar si la enfermera necesita apoyar y reconfortar a la familia.
Mientras que la valoracion de la familia debe incluir informaciéon sobre las
siguientes areas, esta se debe adaptar a la singularidad de cada familia

mediante la evaluacion de:

» La estructura familiar

e Los datos del entorno

e Los puntos fuertes de la familia
e Los apoyos familiares

8) Identificar los recursos y la ayuda necesaria para asistir a las familias a
dirigir los acontecimientos de la vida, tanto si son esperados como sino.
Hay que identificar los recursos dentro de las tres categorias siguientes:
intrafamiliar, interfamiliar y extrafamiliar.

B) A nivel de las instituciones:

1) Considerar la relacion terapéutica como un pilar fundamental de la practica
de la enfermeria y aumentar progresivamente la oferta de oportunidades de
desarrollo profesional a las enfermeras para ayudarlas a desarrollar esta
relacion de forma eficaz. Esta oferta debe incluir consultas a expertos en

enfermeria, supervision clinica y tutelaje.

2) Aplicar un modelo de cuidados que promueva la coherencia de la
asignacion enfermera-paciente.

3) Asegurarse de que al menos un 70% de sus enfermeras trabaje a tiempo
completo y con contrato permanente.

4) Asegurarse de que la carga de trabajo de las enfermeras se mantenga en
niveles que permitan el establecimiento de la relacion terapéutica.
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Las decisiones de personal deben tener en cuenta el estado del paciente y
el nivel de complejidad de sus sintomas, asi como las dificultades del
entorno de trabajo y la disponibilidad de expertos.

Proporcionar a las enfermeras el apoyo que necesiten y considerar su
bienestar como un elemento vital para el desarrollo de la relaciéon
terapéutica con los pacientes.

Contribuir a expandir los conocimientos sobre la relacion terapéutica
difundiendo los resultados de sus investigaciones, respaldando a las
enfermeras en el uso de dichos resultados y fomentando su participacion
en el proceso de investigacion.

Nombrar enfermeras lideres que ejerzan un liderazgo claro para establecer
y mantener el didlogo entre las enfermeras y los distintos niveles de
administracion, lo que incluye la cupula directiva.

Destinarse los recursos necesarios al tutelaje y a la supervision clinica para
asegurarse de que todas las enfermeras puedan beneficiarse de estos
mecanismos de formacién de forma regular.

10)Se aconseja a las instituciones que incluyan el desarrollo de guias de

buenas practicas en enfermeria en sus evaluaciones anuales de
indicadores de rendimiento y de mejora de la calidad; asimismo, se
recomienda a los organismos de acreditacion que incorporen las

recomendaciones de las guias a sus normas.

C) A nivel de politicas sanitarias:

1)

2)

3)

Fomentar el debate publico sobre los cuidados familiares y el desarrollo de
una posiciéon publica acerca de cual es el nivel de cuidados que es
razonable esperar de los cuidadores familiares, y en qué momento el
publico podria esperar que el sistema sanitario intervenga para

proporcionar esos cuidados.

Ejercer presion para lograr una educacion publica sobre el valor y la

legitimidad de la funcién de los cuidadores familiares.

Instar para conseguir una amplia variedad de programas apropiados y
efectivos de cuidados para el alivio que faciliten la atencién familiar.
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4) Exigir regularidad en la financiaciéon, disponibilidad y entrega de los
programas de cuidados.

5) Ejercer presiéon para la financiacién de proyectos de investigacion que
estudien a la familia como receptora de la atencién, los cuidados y el alivio,
a los familiares como cuidadores, y la aplicacion de las lecciones
aprendidas gracias a esta investigacion en la politica publica y en
programas de desarrollo.

6) Presionar para la obtencibn de mecanismos dentro de las instituciones

para que las familias puedan dialogar entre ellas en un foro abierto.

184



9. BIBLIOGRAFIA







Bibliografia

9. BIBLIOGRAFIA

1.

Agard, A.S. & Terkildsen Maindal, H. (2009). Interacting with realtives in
intensive care unit. Nurses’ perceptions of a challenging task. Nursing in
Critical Care, 14 (5), 264-272.

Aleman Méndez, S. & Corteza Pons, ARR. (1999). Ansiedad en el
personal de Enfermeria provocado por las visitas familiares. Enfermeria
Cientifica, 210-211, septiembre-octubre, 25-30.

Alberdi, |. (1995). Organizacién formal. Marco legal de la familia.
Informe sobre la situacion de la familia en Espafia. Madrid: Ministerio de

Asuntos Sociales.

Al-Mutair A.S, Plummer V., O'Brien A., & Clerehan R. (2013).Family
needs and involvement in the intensive care unit: a literature review.

Journal Clinical Nursing, July 22, 13-14.

Alvarez Leiva, M.l, Albar Marin, M.J, Acosta Mosquera, M.E, Maestre
Guzman, M.D, Martin Garcia, M.R., & Nieto Gutiérrez, P. (2007).
Experiencias de cuidadores principales de pacientes portadores de un
desfibrilador durante el ingreso en el Hospital Virgen Macarena y tras el
alta. Enfermeria Clinica, 17(5), 251-255.

Arango Lasprilla, J.C, Quijano, M.C, Aponte, M., Cuervo, M.T, Nicholls,
E., Rogers, H.L, & Kreutzer, J. (2010). Family needs in caregivers of
individuals with traumatic brain injury from Colombia, South America.
Brain Injury, 24(7-8), 1017-1026.

Astedt-Kurki, P., Paavilainen, E., Tammentie, T., & Paunonen-limonen,
M. (2001). Interaction between adult patients’ family members and
nursing staff on a hospital ward. Scandinavain Journal of Caring
Sciences, 15(2),142-50.

Athay, M.M, & Bickman, L. (2012). Development and Psychometric
Evaluation of the Youth and Caregiver Service Satisfaction Scale.
Administration and Policy in Mental Health, 39(1-2), 71-77.

Auerbach, S.M, Kiesler, D.J, Wartella, J, Rausch, S, Ward, K.R e Ivatury,
R. (2005). Optimism, satisfaction with needs met, interpersonal

185



Bibliografia

perceptions of the healthcare team, and emotional distress in patients’
family members during criticalcare hospitalization. American Journal of
Critical Care, 14, 202-210.

10.Badia, X., Lara, N., & Roset, M. (2004). Calidad de vida, tiempo de
dedicacién y carga percibida por el cuidador principal informal del
enfermo de Alzheimer. Atencion Primaria, 34, 170-177.

11.Bailén Mufioz, E., & de la Revilla Ahumada, L. (2010). Atencién Primatria,
43(2), 55-57.

12.Bamm, E.L, PT, BA, Rosenbaum, P., MD, & FRCP (2008). Family-
Centered Theory: Origins, Development, Barriers, and Supports to
Implementation in Rehabilitation Medicine. Archives of Physical
Medicine Rehabilitation, 89.

13.Beca Infante, J.P. (2008) El cuidado espiritual del enfermo como
responsabilidad del profesional de la salud. Etica de los Cuidados, 1(1).

14.Beltran Salazar, O. (2011) Cuando las enfermeras estan ausentes.
Index de Enfermeria, 19(4), 240-244.

15.Benito Domingo, M.L, Garcia Manzano, A.l, Lopez Sagospe, |., Benito,
R.M, Peldez Ortiz, R.,, & Rojas Cabrera, A. (2012). Deteccién de
necesidades de los familiares de pacientes ingresados en la Unidad de
Ictus. Revista Cientifica de la Sociedad Espafiola de Enfermeria
Neurolégica, 15(1).

16.Bernat Bernat, R. (2008). Necesidades de la familia: revision
bibliografica del paciente critico. Nursing, 26(9), 60-63

17.Bermejo, J.C. (2007). La relacion de ayuda en el ambito educativo.
Material de trabajo. Santander: Sal Terrae

18.Bijttebier, P., Vanoost, S., Delva, D., Ferdinande, P., & Frans, E. (2001).
Needs of relatives of critical care patients: perceptions of relatives,
physicians and nurses. Intensive Care Medicine, 27,160-165.

19.Bauer, M., & Nay, R. (2003). Family and staff partnerships in long-term
care: a review of the literature. Journal of Gerontological Nursing, 29
(10), 46-53.

186



Bibliografia

20.Black, H.K. (2004). Moral imagination in long- term care workers.
Omega, 49(4),299-320.

21.Borrell Carri6, F. (2002). EI modelo biopsicosocial en evolucién.
Medicina Clinica, 119(5), 175-179.

22.Bover Bover, A., & Gastaldo, D. (2005). La centralidad de la familia
como recurso en el cuidado domiciliario: perspectivas de género y
generacion. Revista Brasilerira Enfermagem, 58(1), 9-16.

23.Bover Bover, A. (2006). El impacto de cuidar en el bienestar percibido
por mujeres y varones de mediana edad: una perspectiva de género.
Enfermeria Clinica, 16(2), 69-76.

24.Bover Bover, A., Gastaldo, D., Taltavul,l J.M, Saenz de Ormijona, A.,
Izquierdo, D., Juando, C., ...Llabate, P. (2006) Trabajadoras
latinoamericanas inmigrantes: globalizaciéon, promocién y acceso a la
salud. Nure Investigacion, 44.

25.Burr, G. (1998). Contextualizing critical care family needs through
triangulation: an Australian study. Intensive Critical Care Nursing, 14,
161-169.

26.Calderén Gémez, C., & Fernandez de Sanmamed Santos, M.J. (2014).
Atencién primaria principios organizacion y métodos en medicina de

familia (7th ed.). Barcelona: Martin Zurro.

27.Candela Gémez, C., Ramos Morcillo, A.J, Gonzalez Cruz, |,M, & Sola
Reche, M.D. (2009). Revisiéon de autocuidados para personas con Ictus
y sus cuidadores. Evidentia, abr-jun, 6(26).

28.Céanovas Tomas, M.A. (2008). La relacion de ayuda en enfermeria. Una
lectura antropologica sobre la competencia relacional en el ejercicio de
la profesion. (Tesis doctoral). Universidad de Murcia, Departamento de
Teoria e Historia de la Educacién, Murcia.

29.Carper, B. (1978). Fundamental patterns of knowing in nursing.
Advances in Nursing Practice, 1, 13-23.

30.Carrion Bolarios, M.l, Blanco Rodriguez, J.M, Salinero Aceituno, M.,
Rodriguez Jiménez, M.A, Calvo Martin, C., & Valenzuela Alvarez, D.

187



Bibliografia

(2003). Calidad percibida por los pacientes en un hospital de agudos,
medida a través de encuestas. Revista Calidad Asistencial, 18(1), 39-45.

31.Carro Garcia, T., & Alfaro Hache, A. (2005). Caidas en el anciano.
Revisiones SEMG 582- 589.

32.Casado Mejia, R., Ruiz Arias, E., & Solano Parés, A. (2009).
Caracteristicas de la produccion cientifica sobre cuidados familiares
prestados por mujeres inmigrantes. Revision. Gaceta Sanitaria, 23(4),
335-341.

33.Casasbuenas Duarte, L. (2007). La entrevista médico-paciente:
perspectiva de analisis pragmatico-discursivo. (Tesis doctoral).
Universidad Autbnoma de Barcelona, Departamento de Periodismo y de

Ciencias de la Comunicacion, Barcelona.

34.Caspar, S., & O'Rourke, N. (2008). The influence of care provider
access to structural empowerment on individualized care in long-term-
care facilities. Journal of Gerontology Series B: Psychological Sciences
and Social Sciences, 63(4), 255-265.

35.Ceballos Vasquez, P.A. (2010). Desde los ambitos de enfermeria,
analizando el cuidado humanizado. Ciencia y Enfermeria, 16(1), 31-35.

36.Ceitlin, J., & Gomez Gascon, T. (1997). Medicina de Familia: La clave
de un nuevo modelo. Madrid: Sociedad Espafiola de Medicina de
Familia y Comunitaria.

37.Celma Vicente, M. (2003). Informal care and nurses. Relations inside
the hospital. Rol de enfermeria, 26(3).

38.Chapman, S. A., Keating, N., & Eales, J. (2003). Client-centre,
community-based care for frail seniors. Health and Social Care in the
Community, 11, 253-261.

39.Chang, Y.J, Chol Kwon, Y., Jin Lee, W., Rok Do, Y., Keun Seok, L.,Tae
Kim, H.,, ..Ho Yun, Y. (2013). Burdens, Needs and Satisfaction of
Terminal Cancer Patients and their Caregivers. Asian Pacific Journal of
Cancer Prevention, 14(1), 209-215.

188



Bibliografia

40.Coco, K., Tossavainen, K., Jaaskeladinen, J.E, & Turunen, H. (2011).
Support for traumatic brain injury patients’ family members in
neurosurgical nursing: a systematic review. Journal of Neuroscience
Nursing, 43(6), 337-348.

41.Coco, K., Tossavainen, K., Jaaskeldinen, J.E, & Turunen, H. (2013).
The provision of emotional support to the families of traumatic brain
injury patients: perspectives of Finnish nurses. Journal of Clinical
Nursing, 22(9-10), 1467-1476.

42.Cole, F.L. (1988). Content analysis: process and application. Clinical
Nurse Specialist, 2(1), 53-57.

43.Colliére, M.F. (1993) Promover la vida. Madrid: Interamericana McGraw-
Hill.

44 Cooper, L.G, Gooding, J.S, Gallagher, J., Sternesky, L., Ledsky, R., &
Berns, S.D. (2007). Impact of a family-centered care initiative on NICU
care staff and families. Journal of Perinatology, 27, 32-37.

45.Conserjeria de Sanidad de la Regién de Murcia (2008). Guia para
cuidadores. Murcia: Centro de Documentacion de Politica Social, Mujer

e Inmigracién de la Regién de Murcia.

46.Constituciéon Espafola, 1978. En BOE N°311. Recuperado
http://noticias.juridicas.com/base_datos/Admin/constitucion.html

47.Comelles, J.M. (1998). Sociedad, salud y enfermedad: los procesos
asistenciales. Trabajo social y salud (“Antropologia de la Medicina. Una
década de Jano (1985-1995) (1)), 29(3), 135-150.

48.Comet Cortes, P., Escobar Aguilar, G., Gonzalez Gil, T., De Ormijana,
A., Saenz Hernandez, A., Rich Ruiz, M., ...Silvestre Busto, C. (2010).
Establecimiento de prioridades de investigacion en enfermeria en
Espafia: estudioDelphi. Enfermeria (Investén-ISCIIl). Enfermeria Clinica,
20(2), 88-96.

49.Corral Liria, 1. (2009). Experiencia vivida y necesidades percibidas por
los familiares de pacientes ingresados en una Unidad de Cuidados
Criticos (UCI). Revista Paraninfo Digital, 7(3), 1-10.

189



Bibliografia

50.Crespo Lépez, M., & Loépez Martinez, J. (2007). El apoyo a los
cuidadores de familiares mayores dependientes en el hogar: desarrollo
del programa “Coémo mantener su bienestar”. Madrid: Ministerio de
Trabajo y Asuntos Sociales Secretaria de Estado de Servicios Sociales,
Familias y Discapacidad. Instituto de Mayores y Servicios Sociales
(IMSERSO).

51.Davidson J.E, Powers K., Kamyar M., Hedayat K.M., Tieszen M., Kon
AA. ...Armstrong D. (2007) Clinical practice guidelines for support of
the family in the patient-centered intensive care unit: American college
of critical care medicine task force 2004-2005. Critical Care Medicine,
35, 605-622.

52.Davidson, J.E. (2009). Helping Families Adapt to Critical lllness Family-
Centered Care: Meeting the Needs of Patients' Families . Critical Care
Nurse, 29, 28-34.

53.Dary Mejia, L., & Lépez, L. (2010). La familia y la cultura: una conexién
innovadora para el cuidado de la salud. Index de Enfermeria, 19(2-3),
138-142.

54.De Haro Fernandez, F., & Martinez Lopez, M.B. (2002). Instrumentalizar
la comunicacién en la relacién enfermera-paciente como aval de calidad.
Revista Calidad Asistencial, 17(8), 613-618.

55.De Haro Fernandez, F., & Martinez Lépez, M.B. (2002). Instrumentalizar
la comunicacién en la relacién enfermera-paciente como aval de calidad.
Revista Calidad Asistencial, 17(8), 613-618.

56.De la Cuesta Benjumea, C. (1995). Familia y salud. Rol de Enfermeria,
203(7)- 204(8), 21-24.

57.De la Cuesta Benjumea, C. (2008). "Estar tranquila": la experiencia del
descanso de cuidadoras de pacientes con demencia avanzada.
Enfermeria Clinica, 19(1), 24-30.

58. De la Cuesta Benjumea, C. (2009). El cuidado familiar: una revision
critica. Investigacién y Educacién en Enfermeria, 27(1), 96-102.

190



Bibliografia

59.Delgado, J.M, & Gutiérrez, J. (1999). La confrontacién de modelos y
niveles epistemologicos en la génesis e historia de la investigacion
social. Meétodos y técnicas cualitativas de investigacion en ciencias
sociales. Madrid: Sintesis, 87-95.

60.De la Reuvilla, L., & Bailon Mufioz, E. (2003). La atencién domiciliaria y la
atencion familiar en el anciano. Formacion Médica Continuada, 10(4),
249-254.

61.Delicado Useros, M.V, Candel Parra, E., Alfaro Espin, A., Lépez Mafnez,
M., & Garcia Borge, C. (2004) Interaccién de enfermeria y cuidadoras
informales de personas dependientes. Atencién Primaria, 33(4), 193-
199.

62.Dow, B., & McDonald, J. (2007). The invisible contract: shifting care
from the hospitla to home. Australian Health Review, 31(2), 193-202.

63.Dowling, J., Vender, J., Guilianelli, S., & Wang, B. (2005). A Model of
Family-Centered Care and Satisfaction Predictors: The Ciritical
CareFamily Assistance Program. Chest, 128, 81-92.

64.Duran, M.A (2004). Las demandas sanitarias de las familias. Gaceta
Sanitaria, 18 (Supl 1), 195-200.

65.Duran Escribano, M. (2007). La condicién humana en el cuidado: un
enfoque para la educaciéon enfermera. Rol de Enfermeria, 30(4), 283-
288.

66.Eldredge D. (2004) Helping at the bedside: spouses’ preferences for
helping critically ill patients. Research in Nursing & Health, 27, 307-321.

67.Elo, S., & Kyngas, H. (2008). The qualitative content analysis process.
Journal of Advanced Nursing, 62(1), 107-15.

68.Engstrém, A., & Sdderberg, S. (2007). Close relatives in intensive care
from the perspective of critical care nurses. Journal Clinical Nursing,
16(9), 1651-1659.

69.Engstrém, B., Uusitalo, A., & Engstrdom, A. (2011). Relatives'
involvement in nursing care: a qualitative study describing critical care
nurses' experiences. Intensive Crit Care Nursing, 27(1), 1-9.

191



Bibliografia

70.Esping-Andersen, G. (2000). Fundamentos sociales de las economias
postindustriales. Barcelona: Ariel.

71.Esteban Galarza, M.L. (2003). “Cuidado y salud: Costes en la salud de
las mujeres y beneficios sociales. Género y Cuidados: algunas ideas

para la visibilizacion, el reconocimiento y la redistribucion” SARE, 1-17.

72.Eugenia Urra, M. (2009). Avances de la Ciencia de Enfermeria y su
relacion con la disciplina. Ciencia y Enfermeria XV, 2, 9-18.

73.Fajardo Trasobares, M.E, & German Bes, C. (2004). Influencia del
género en el reconocimiento de los cuidados enfermeros visibles e
invisibles. Index de Enfermeria, 46, 9-12.

74.Falco Peguerotes, A. (2005). Cuidar siguiendo los valores y principios
éticos propios de la enfermeria. Enfermeria clinica, 15(5), 287-290.

75.Fernandez Larraguibel, B., & Paravic Klijn, T. (2003). Nivel de
satisfaccion laboral en enfermeras de hospitales publicos y privados de

la provincia de concepcién, Chile. Ciencia y Enfermeria, 9(2).

76.Fernandez Roa, E., Ruiz Chamorro, J., Espinosa Fernandez, M., Maya
Jiménez, M. y Garcia Ruiz, M.C. (2005). La ansiedad y sus causas en
una unidad de reanimacion postanestésica. Inquietudes, 33(12), 10-15.

77.Gallart Fernandez-Puebla, A. (2004). Factores de riesgo del cansancio
en el cuidador formal no profesional inmigrante en Barcelona. Revista
Administracién Sanitaria, 2, 299-316.

78.Garcia Calvente, M.M, Mateo Rodriguez, |., & Eguiguren, A.P. (2004).
El sistema informal de cuidados en clave de desigualdad. Gaceta
Sanitaria, 18(1), 132-139.

79.Garcia Calvente, M.M., Mateo Rodriguez, |., & Maroto Navarro, G.
(2004). El impacto de cuidar en la salud y calidad de vida de las
mujeres. Gaceta Sanitaria, 18(2), 83-92.

80.Garcia Calvente, M.M, Rio Lozano, M., Castafio Lépez, E., Mateo
Rodriguez, 1., Maroto Navarro, G. e Hidalgo Ruzzante, N. (2010).
Analisis de género de las percepciones y actitudes de los y las

192



Bibliografia

profesionales de atencién primaria ante el cuidado informal. Gaceta
Sanitaria, 24 (4), 293-302.

81.Garcia Mozo, A, Sanchez Roldan, F., Amorés Cerda, S. M, Balaguer
Albarracin, F., Diez Alcalde, M., Duran Torres, M. T., ...Zaforteza
Lallemand, C. (2010). Desarrollo de una guia de atencién a los
familiares del paciente critico. Enfermeria Intensiva, 21 (1) ,20-27.

82.Guerrero Caballero, L., Ramos Blanes, R., Alcolado Aranda, A., Lopez
Dolcet, M.J, Pons La Laguna, J.L, & Quesada Sabaté, M. (2008).
Programa de intervencién multidisciplinaria para cuidadores de
pacientes en atencién domiciliaria. Gaceta Sanitaria, 22(5), 457-460.

83.Guiote Partido, I., & Vazquez Diaz, J.R. (2008). Pobre cuidadora, jqué
injusta es la vida! Preparando el destino al alta del hospital: ; médicos o
jueces?. Formacion Médica Continuada, 15(8), 514-517.

84.Gil Garcia, E., Escudero Carretero, M., Prieto Rodriguez, M.A, & Frias
Osuna, A. (2005). Vivencias, expectativas y demandas de cuidadoras
informales de pacientes en procesos de enfermedad de larga duracion.
Enfermeria Clinica, 15(4), 220-226.

85.Gil Flores, J. (1993). La metodologia de investigacion mediante grupos
de discusién. Ensefianza & Teaching: Revista interuniversitaria de
didactica, 11.

86.Gooding, J.S, Cooper, L.G, Blaine, A.l, Franck, L.S , Howse, J.L, &
Berns, S.D (2011). Family Support and Family-Centered Care in the
Neonatal Intensive Care Unit: Origins, Advances, Impact. Seminars in
Perinatlogy, 35, 20-28.

87.Gonzélez Caro, C.H, Valencia Upegui, H., & Bersh Toro, S. (2006).
Intervenciones psicoterapéuticas en los pacientes con enfermedad
médico-quirargica. Revista Colombiana de Psiquiatria, Suplemento
volumen XXXV.

88.Graneheim, U.H, & Lundman, B. (2004) Qualitative content analysis in
nursing research: concepts, procedures and measures to achieve
trustworthiness. Nurse Education Today, 24, 105-112.

193



Bibliografia

89.Gusdal, AK, Josefsson, K, Adolfsson, E.T, & Martin, L. (2014).
Informal Caregivers' Experiences and Needs When Caring for a Relative
With Heart Failure: An Interview Study. Journal Cardiovascular Nursing,
Nov 21.

90.Hammond, F. (1995). Involving families in care within the intensive care
enviroment: a descriptive survey. Intensive and Critical Care Nursing, 1,
256-264.

91.Hanks, R.A, Rapport, L.J, & Vangel, S.(2007). Caregiving appraisal after
traumatic brain injury: The effects of functional status, coping style,
social support and family functioning. NeuroRehabilitation 22, 43-52.

92.Harvey, M. (1993).Volunteers in the critical care waiting room how to
develop a successful program step-by-step. Society of Critical Care
Medicine, 79-80.

93.Henderson, V. (1971). Principios basicos de los cuidados de enfermeria.

Ginebra: Consejo Internacional de Enfermeras.

94.Hernandez Huertas, M. (2007) El imposible descanso. Archivos de la
Memoria, 4(1).

95.Hernandez Tezoquipa, |., Arenas Monreal, M.L, & Valde Santiago, R.
(2001). El cuidado a la salud en el ambito doméstico: interaccién social
y vida cotidiana. Revista Satide Publica, 35(5), 443-50.

96.Hernando, P. (2005). Los derechos de los pacientes: una cuestion de
calidad. Revista Calidad Asistencial, 20(6), 353-356.

97.Hertzberg, A., & Ekman, S. (2000). “We, not them and us?” Views on
the relationships and interactions between staff and relatives of older
people permanently living in nursing homes. Journal of Advanced
Nursing, 31, 614-622.

98.Heyland, D.K, & Tranmer, J. (2001). Measuring family satisfaction with
care in the intensive care unit: the development of a questionnaire and
preliminary results. Journal Critical Care, 16, 142-149.

99.He Yung, K. (2009). A Study on Family Satisfaction with Community
Mental Health Center Services in Gyeonggi Province by Families of

194



Bibliografia

People with Mental lliness. Journal of Korean Academy Nursing ,39(1),
124-135.

100. Hidalgo Fabrellas, I., Vélez Pérez, Y., & Puedo Ribas, E. (2007). Qué
es importante para los familiares de los pacientes de una Unidad de

Cuidados Intensivos. Enfermeria Intensiva, 18(3), 106-14.

101. Hora,E.D, & Sousa, R.M.C. (2009). Adaptacién transcultural del
instrumento Family Needs Questionnaire. Revista Latino-Americana
Enfermagem, 17(4) 541-547.

102. Huercanos Esparza, |. (2008). El cuidado invisible, una dimensién de
la profesion enfermera. Biblioteca Lascasas, 6(1).

103. ICN e ICON. (2000). ICN’s Ethical Code for Nurses. Geneva: ICN —

International Council of Nurses.

104. IMSERSO (2004). Una vision psicosocial de la dependencia.
Desafiando la perspectiva tradicional. Madrid: Autor.

105. IMSERSO (2005). Cuidados a las personas mayores en los hogares
espanoles. El entorno familiar. Madrid: Autor.

106. Jonson, M., Bulechek, G., McCloskey Dochterman, J., Maas, M., &
Moorhead, S. (2005). Diagnésticos Enfermeros, Resultados e
Intervenciones. Interrelaciones NANDA, NOC y NIC. Madrid: Elsevier
Espaia S.A.

107. Jhonston, A.M, Bullock, C.E, Graham, J.E, Reilly, M.C, Rocha, C.,
Hoopes, R.D, ...Abraham, M.R (2006). Implementation and Case-Study
Results and Potentially Better Practices for Family- Centered Care: The
Family - Centered Care Map. Pediatrics, 118.

108. Johnson, D., Wilson, M., Cavanaugh, B., Bryden, C., Gudmundson,
D., & Moodley, O. (1998). Measuring the ability to meet family needs in
an intensive care unit. Critical Care Medicine, 26, 266-271.

109. Juvé Udina, M.E, Farrero Mufoz, S., Matud Calvo, C., Monterde
Prata, D., Fierro Barrabas, G., Marsal, Serra R., ...Flores, Moya C.
(2007). (Como definen los profesionales de enfermeria hospitalarios
sus competencias asistenciales?. Nursing, 25(7), 50-61.

195



Bibliografia

110. Kaddur Hossein, H. (2005). La atencion educativa en centros de
acogida de menores: el caso del centro de Avicena de Melilla. (Tesis
Doctoral). Granada, Universidad de Granada.

111. Keenan, A., & Joseph, L. (2010). The needs of family members of
severe traumatic brain injured patients during critical and acute care: a
qualitative study. Canadian Journal of Neuroscience Nursing, 32(3), 25-
35.

112. Krueger, R. (1991). El grupo de discusioén. Guia practica de la
investigacion aplicada. Madrid: Piramide.

113. Kreutzer, J., & Marwitz, J. (1989). Family Needs Questionnaire.
Richmond, Virginia: Virginia Commonwealth University.

114. Kreutzer, J.S, Serio, C.D, & Bergquist, S. (1994). Family needs after
brain injury: aquantitative analysis. The Journal of Head Trauma
Rehabilitation, 9(3),104-115.

115. Kreutzer, J.S, Stejskal, T.M., Ketchum, J.M., Marwitz, J.H., Taylor,
L.A., & Menzel, J.C. (2009). A preliminary investigation of the brain
injury family intervention: Impact on family members. Brain Injury, 23(6),
535-547.

116. Kruithof, W.J, Johanna, M.A., Visser-Meily, W.M, & Post, M. (2012).
Positive Caregiving Experiences Are Associated with Life Satisfaction in
Spouses of Stroke Survivors. Journal of Stroke and Cerebrovascular
Diseases, 21(8) 801-807.

117. Lackey, S.A. (2009). Apertura a la espiritualidad. Cuidados de
enfermeria sensitivos. Nursing, 27 (10), 40-42.

118. La Parra, D. (2001). Contribucion de las mujeres y los hogares mas
pobres a la produccién de cuidados de salud informales. Gaceta
Sanitaria, 15(6), 498-505.

119. Larrabee, J.H, Lynne Ostrow, C., Lynne Withrow, M., Janney,
M.A, Hobbs, G.R, & Burant, C. (2004). Predictors of patient
satisfaction with in patient hospital nursing care. Nursing & Health,
27, 254-268.

196



Bibliografia

120. Larrafiaga, |., Martin, U., Bacigalupe, A., Begiristain, J.M,
Valderrama, M.J., & Arregi, B. (2008). Impacto del cuidado informal en
salud y la calidad de vida de las personas cuidadoras: analisis de las
desigualdades de género. Gaceta Sanitaria, 22(5), 443-450.

121. Lavela, S.L, Etingen, B, & Louise-Bender Pape, T. (2013).
Experiencias de cuidados y las condiciones de salud de las mujeres
veteranas y no veteranos cuidadores. Problemas de Salud de Mujer.
Jul-Aug, 23 (4).

122. Leininger, M. (1985). Qualitative research methods in nursing:
Orlando. Grune & Stratton.

123. Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad (1986). En Boletin
Oficial del Estado N°.102.

124. Leske J. (1991). Internal psychometric properties of the critical care
family needs inventory. Heart and Lung, 20, 236-243.

125. Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia
Personal y Atencion a las personas en situacion de dependencia.
(2007). En Boletin Oficial del Estado N°.299.

126. Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de
informaciéon y documentacién clinica (2003). En Boletin Oficial del
Estado N°.274.

127. Lima Rodriguez, J.S, Lima Serrano, M., & Saéz Bueno, A. (2009).
Intervenciones enfermeras orientadas a la familia. Enfermeria Clinica,
19(5) ,280-283.

128. Lindhardt, T., Hallberg, I.R, & Poulsen, |. (2008). Nurses' experience
of collaboration with relatives of frail elderly patients in acute hospital
wards: a qualitative study. International Journal Nursing Studies, 45(5),
668-681.

129. Llamas Sanchez, F., Flores Corddn, J., Acosta Mosquera, M.E,
Gonzalez Vazquez, J., Albar Marin, M.J, & Macias Rodriguez, C. (2009).

197



Bibliografia

Necesidades de los familiares en una Unidad de Cuidados Ciriticos.
Enfermeria Intensiva, 20(2), 50-57.

130. Lépez Chacdn, M.A, Pifiol Pérez-Rejon, M., Merino Cabrera, E.,
Taura Rodriguez, G., Quispe Hoxas, L.C., Manzanedo Sanchez, D. e
Hidalgo Blanco, M.A. (2011). Efecto de un protocolo de acogida sobre la
encuesta de satisfaccion familiar en una unidad de cuidados intensivos.
Nursing 29(8), 52-65.

131. Lopez de Arroyabe-Castillo, E., & Calvete, E. (2012). Evaluacion de
las necesidades de los familiares de personas afectadas de Dafio
Cerebral Adquirido mediante el Cuestionario de Necesidades Familiares.
Anales de psicologia, 28(3), 728-735.

132. Losada, J.L, & Lopez-Feal, R. (2003). Métodos de investigacion en

ciencias humanas y sociales. Madrid: Paraninfo.

133. Lundch, U. (1999).Family carers 1: difficulties and levels of support in
sweden.British Journal of Nursing, 8(9).

134. Marco Landa, L., Bermejillo Eguia, |., Garayalde Fernandez de
Pinedo, N., Sarrate Adot, |., Margall Coscojuela, M.A, & Asiain Erro,
M.C. (2000). Creencias y actitudes de las enfermeras de cuidados
intensivos sobre el efecto que la visita abierta produce en el paciente,
familia y enfermeras. Enfermeria Intensiva, 11(3), 107-117.

135. Margall, M.A, Zazpe, C., Perochena, P., Labiano, J., Otano, C., &
Asiain, M.C. (1993).Necesidades de los familiares de pacientes
ingresados en unidades de cuidados intensivos. Enfermeria Clinica,
4(2), abril-junio.

136. Martinez Arce, M.J., Marco Eza, O., Borrell Brau, N., Morillas
Rodriguez, D., & Barris Cutié, A. (2004). ;Esperan pacientes y familias

aquello que realmente ofrecemos? Expectativas sobre el proceso de
cuidados y el rol enfermero. Rol de Enfermeria, 27(9), 579-582.

137. Martinez Bujan, R. (2008). Bienestar y cuidados: El oficio del carifio,
mujeres inmigrantes y mayores nativos. (Tesis doctoral). Madrid:
Ministerio de Educacion.

198



Bibliografia

138. Martin Burriel, M.A, Perera Solans, P., Altarribas Bolsa, E., &
Serrano Trillo, . Necesidades de los cuidadores familiares de los
pacientes ingresados en el Hospital Clinico Universitario “Lozano Blesa”
de Zaragoza. (2009). Biblioteca Lascasas, 5(6).

139. Martin Zurro. (2014) Atencion Primaria. Principios, organizacion y
métodos en medicina de familia. Barcelona: Elsevier

140. Martinez Lépez, M.N. (2001). Estudio cualitativo sobre las practicas
de enfermeria en Urgencias: Una aproximacién etnografica. Alicante:

comunicacion, Cd.Room, 98-111.

141. Martinez Riera, J.R. (2003). Cuidados informales en Espafia.
Problema de desigualdad. Revista Administracion Sanitaria, 1(2), 275-
288.

142. Martinez Veiga, U. (2004). Trabajo doméstico. Trabajo de cuidado y
trabajo emocional. El papel de las mujeres inmigrantes en Trabajadores
invisibles. Precariedad, rotacion y pobreza de la inmigracion en Espafia.
Madrid: Catarata.

143. Martos Casado, G., Aragén Lopez, A., & Gutiérrez-Ramos, N. (2014)
Satisfaccién de los familiares de los pacientes ingresados en una
unidad de cuidados intensivos: percepcion de los familiares y los
profesionales. Enfermeria Intensiva, 25(4).

144. Medina, J.L (1999). La pedagogia del cuidado: saberes y practicas
en la formaciéon universitaria en enfermeria. Barcelona: Alertes S.A.

145. Mercado, F.J, Gastaldo, D., & Calderon, C. (2002). Paradigmas y
disefios de la investogacion cualitativa en salud. Una antologia
iberomaericana. Méjico: Universidad de Guadalajara Coordinacion
Editorial.

146. Ministerio de Sanidad, Asuntos Sociales e Igualdad. (2013) Madrid.
Informe anual del Sistema Nacional de Salud. Recuperado
http://www.redaccionmedica.com/contenido/images/Informe%202013%
20CCAA%281%29.PDF

199



Bibliografia

147. Minuchin, S. (1982). Familia, Funcionamento e Tratamento. Porto
Alegre: Artmed.

148. Mitchell, M., Chaboyer, W., Burmeister, E., & Foster, M. (2009).
Possitive Efects of a Nursing Interventionon Family Centered-Care in
Adult Critical Care. Americal Journal of Critical Care, 18, 543-552.

149. Miyashita, M., Misawa, T., Abe, M., Nakayama, Y., Abe, K., & Kawa,
M. (2008). Quality of Life, Day Hospice Needs, and Satisfaction of
Community-Dwelling Patients with Advanced Cancer and their
Caregivers in Japan. Journal of Paliative Medicine, 11(9).

150. Miré Bonet, M., Gastaldo, D., & Gallego Caminero, G. (2008) ¢ Por
qué somos como somos? Discursos y relaciones de poder en la
constitucion de la identidad profesional de las enfermeras en Espafa
(1956-1976). Enfermeria Clinica, 18(1), 26-34.

151. Morales Asencio, J.M, Gonzalo Jiménez, E., Martin Santos, F.,
Morilla Herrera, C., Terol Fernandez, J., & Ruiz Barbosa, C. (2003).
Guias de practica clinica: ¢mejoran la efectividad de los cuidados?.
Enfermeria Clinica, 13(1), 41-47.

152. Muething, S.E, MDa, Kotagal, U.R,. Schoettker, P.J, Gonzalez del
Rey, J., & DeWitt, T.G (2007).Pase de visita en la cabecera del
enfermo centradas en la familia: una nueva estrategia de tratamiento
del paciente y de docencia. Pediatrics (Ediciéon espafiola), 63(4), 235-
238.

153. Navarro Rubio, M.D, Gabriele Mufiiz, G., & Jovell Fernandez, A.J.
(2008). Los derechos del paciente en perspectiva. Atencion Primaria,
40(7), 367-369.

154. Navas Ara, M.J. (2001). Meétodos, disefios y técnicas de
investigacion psicoldgica. Madrid: UNED.

155. Nolan, M., & Dellasega, C. (1999). “It's not the same as him being at
home”: Creating caring partnerships following nursing home placement.
Journal of Clinical Nursing, 8, 723-730.

200



Bibliografia

1566. Norton, D. (1987). Norton revised risk scores. Nursing Times, 83(41),
6.

157. Norton, D., Exton-Smith, A.N, & McLaren, R. (1962). An investigation
of geriatric nursing problems in hospital. National Corporation for the

care of old people. London: Curchill Livingstone.

158. O'Connell, & Landers, M. (2008). The importance of critical care
nurses' caring behaviours as perceived by nurses and relatives.
Intensive and Critical Care Nursing. 24(6), 349-358.

159. Ogando, B., & Garcia, C. (2006). Veinticinco siglos de paternalismo,
25 afios de autonomia: una aproximacién histérica a los cambios en la
relacién clinica. Calidad Asistencial, 21(3), 164-169.

160. Olano Lizarraga, M., & Vivar, C.G. (2012) Medicién cuantitativa de
las necesidades de los familiares de pacientes ingresados en cuidados
intensivos. Anales del Sistema Sanitario de Navarra, 35(1), 21-27.

161. Organizacién Mundial de la Salud. (1974). Enfermeria y salud de la
comunidad. Informe técnico n° 558. Ginebra: autor.

162. Orejudo Hernandez, S., & Frojan Parga, M.X. (2005). Sintomas
somaticos: predicciéon diferencial a través de variables psicolégicas,
sociodemograficas, estilos de vida y enfermedades. Anales de
psicologia, 21(2).

163. Ortenstrand, A., Westrup, B., Brostrém, E.V, Sarman, |, Akerstrém,
S., Brune, T., ..Waldenstrom, U. (2010). The Stockholm Neonatal
Family Centered Care Study: Effects on Length of Stay and Infant
Morbidity. Pediatrics, 125.

164. Ortner, S.H. (1979) ¢Es la mujer con respecto al hombre lo que la
naturaleza con respecto a la cultura?. Antropologia y feminismo.

Barcelona: Anagrama.

165. Pancorbo Hidalgo, P.L, Garcia Fernandez, F.P, Soldevilla Agreda
J.J, & Blasco Garcia, C. (2009). Escalas e instrumentos de valoracion

del riesgo de desarrollar ulceras por presion por Presion. Serie

201



Bibliografia

Documentos Técnicos GNEAUPP n° 11. Logrofio: Grupo Nacional para

el Estudio y Asesoramiento en Ulceras por Presién y Heridas Crénicas.

166. Papastavrou, E., Efstathiou, G., Tsangari, H., Jarosova, D., Suhonen,
R., Patiraki, E., ...Leino-Kilpi, H. (2010). Care in nursing: Is there a
convergence of opinion between patients and nurses? An international
study, 14th International Nursing Research Conference, 9-12
November ,Burgos, Spain.

167. Papastavrou, E., Efstathiou, G., & Charalambous, A. (2011). Nurses’
and patients’ perceptions of caring behaviours: quantitative systematic
review of comparative studies. Journal of Advanced Nursing, 1-15.

168. Parvataneni, R. , Polley, M.Y, Freeman, T., Lamborn, K., Prados, M.,
Butowski, N.,...Chang, S. (2011). Identifying the needs of brain tumor
patients and their caregivers. Journal of Neuro-Oncology, 104, 737-744

169. Peinado Barraso, M.C, Cabrerizo Cordero, M.R, Granados Matute,
A.E, & Contreras Farinas, R. (2008). Caso clinico: coordinacion en los
cuidados de una paciente con cancer de mama. Enfermeria Clinica,
18(5), 273-277.

170. Pérez Cardenas, M.D, Rodriguez Gomez, M., Ferrandez Herranz, A.l,
Catalan Gonzalez, M., & Montejo Gonzalez, J.C. (2004). Valoraci6n del
grado de satisfaccién de los familiares de pacientes ingresados en una
unidad de cuidados intensivos. Medicina Intensiva, 28(5), 237-249.

171. Pezo Silva, M.C, de Souza Praca, N., & Costa Stefanelli, M. (2004).
La mujer responsable de la salud de la familia. Constatando la
universalidad cultural del cuidado. Index de Enfermeria, 46, 13-17.

172. Portillo Vega, M.C, Wilson Barnett, J., & Saracibar Razquin, M.l
(2002). Estudio desde la percepcidon de pacientes y familiares del
proceso de participacién informal en el cuidado después de un ictus:
metodologia y primeros resultados. Enfermeria Clinica, 12(3), 94-103.

173. Pronost, AM, Le Gouge, A., Leboul, D., Gardembas-Pain, M.,
Berthou, C., Giraudeau, B., ...Colombat, P. (2012). Relationships
between the characteristics of oncohematology services providing

202



Bibliografia

palliative @~ care and the sociodemographic characteristics
of caregivers using health indicators: social support, perceived stress,
coping strategies, and quality of work life. Support Care Cancer, 20(3),
607-614.

174. Puigblanqué Reyes, E. (2011). Evaluacién de proveedores de
cuidados de salud ante la presencia de la familia durante la reanimacion.
Enfermeria Clinica, 21(4), 227-229.

175. Quero Rufian, A. (2003). Los cuidados no profesionales en el
hospital: la mujer cuidadora. Enfermeria Clinica, 13(6), 348-356.

176. Quero Rufian, A. (2007). Los cuidadores familiares en el hospital
Ruiz de Alda de Granada. (Tesis doctoral). Universidad de Granada,
Departamento de Antropologia social, Granada.

177. Ramos Alfonso, M.R. (2007). Gestiébn de un caso: riesgo de
afrontamiento familiar comprometido. Nursing, 25(2), 50-54.

178. Real Academia Espafiola. Diccionario de la lengua espanola. Madrid.
Recuperado http://www.rae.es/.

179. Redley B., Beanland C., & Botti M. (2003). Accompanying critically ill
relatives in emergency departments. Journal of advanced nursing,
44(1), 88-98.

180. Ringdal, M., Johansson, L., Lundberg, & Bergbom, . (20086).
Delusional memories from the intensive care unit — experienced by
patients with physical trauma. Intensive and Critical Care Nursing, 22,
346-354.

181. Rios Ortiz A., Rueda Lépez G., Valverde Orrego A., & Mohamed
Haddu F. (2001). Cansancio en el desempefio del rol de cuidador.
Metas de Enfermeria, 38, 30-36.

182. Rivera, J. (2001). Redes familiares en el cuidado del anciano con
demencia. Analisis evolutivo de un estudio poblacional. Madrid:
Consejo Econémico y Social. Comunidad de Madrid.

183. Registered Nurses’ Association of Ontario (2006). Establecimiento
de la Relacién Terapéutica. Toronto, Canada: autor.

203



Bibliografia

184. Registered Nurses’ Association of Ontario (2006). Atencion y apoyo
a las familias ante circunstancias previsibles e inesperadas. Toronto,

Canada: autor.

185. Robledo Martin, J., Martin-Crespo Blanco, M.C, & Salamanca Castro,
A.B. (2007). Trabajadoras latinoamericanas inmigrantes como

cuidadoras de ancianos en domicilio. Nure Investigacion, 33.

186. Rodriguez, J.A. (1994). Envejecimiento y familia. Madrid: Centro de
investigaciones Socioldgicas y Siglo XXI.

187. Rodriguez Cabrero, G. (1999). Conclusiones. La proteccién social de
la dependencia. Madrid: Instituto de Migraciones y Servicios Sociales
(IMSERSO)-Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales.

188. Rodriguez Camero, M.L., Rodriguez Camero, N., Azafién Hernandez,
R., Torres Lopez, A., Rodriguez Salvador, M.M, & Mufioz Ronda, F.
(2007). Mujeres, Salud y Cuidados familiares. Instituciones
econémicas desde la perspectiva antropolégica. Index de Enfemeria,
58, 45-49.

189. Rodriguez Martinez, M.C, Rodriguez Morilla, F., Roncero Del Pino,
A., Morgado Almenara, M.l, Bannik, J.T, Flores Caballero,
LJ, ...Almeida Gonzalez, C. (2003). Implicaciéon familiar en los
cuidados del paciente critico. Enfermeria Intensiva, 14(3), 96-108.

190. Rodriguez Pérez, M., Abreu Sanchez, A., Barquero Gonzalez, A., &
Ledn Lépez, R. (2006) Cuidadores de ancianos, cuidar y ser cuidados.
Nursing, 24 (1), 58-66.

191. Rogero Garcia, J., Martin Coppola, E., & Centro de Ciencias
Humanas y Sociales, Consejo Superior de Investigaciones Cientificas.
(2009). El cuidado de las mujeres inmigrantes a las personas mayores:
una aproximacién desde su uso de tiempo. | Congreso de la Red
Espariola de Politica Social, Oviedo.

192. Rogero Garcia, J. (2010). Los tiempos del cuidado: el impacto de la
dependencia de los mayores en la vida cotidiana de sus cuidadores.
Madrid: IMSERSO.

204



Bibliografia

193. Rolland, J. (2000). Familias, Enfermedad y Discapacidad. Barcelona:
Gedisa.

194. Romani, O. (2002). La salud de los inmigrantes y la de la sociedad.
Una vision desde la antropologia. Formacion Médica Continuada, 9(7),
498-504.

195. Rubio Rico, L., Cosi Marsans, M., Martinez Marquez, C., Mir6 Borras,
A., Sans Riba, L., Toda Savall, D., & Velasco Blasco, C. (20086).
Relaciones interdisciplinarias y humanizacién en las unidades de

cuidados intensivos. Enfermeria Intensiva, 17 (4), 141-153.

196. Ruzafa Martinez, M., Gonzalez Maria, E., Moreno Casbas, T., del
Rio Faes C., Albornos Mufioz, L. & Escandell Garcia C. (2011).
Proyecto de implantacion de Guias de Buenas Practicas en Espaiia
2011-2016. Enfermeria Clinica, 21(5), 275-283.

197. Sanchez Sanchez, F., Sanchez Marin F.J, & Lépez Benavente, Y.
(2008). Un estudio cualitativo para conocer las caracteristicas que
definen y mejoran la formacibn en comunicacion asistencial e
interprofesional. Revista Calidad Asistencial, 23 (5), 199-204.

198. Santana Cabrera, L., Yafiez Quintana, B., Martin Alonso, J., Ramirez
Montesdeoca, F., Roger Marrero, |., & Pérez de la Blanca, A.S. (2009).
Actividades de comunicacién del personal de enfermeria con los
familiares de pacientes ingresados en una unidad de cuidados
intensivos. Enfermeria Clinica, 19(6), 335-339.

199. Santana Cabrera, L., Ramirez Rodriguez, A., Garcia Martul, M.,
Sanchez Palacios, M., Martin Gonzalez, J.C., & Hernandez Medina, E.
(2007). Encuesta de satisfaccion a los familiares de pacientes criticos.
Medicina Intensiva, 31(2), 57-61.

200. Santana Freitas, K., Kimura, M., & Azevedo Sdo Ledo Ferreira.
(2007) Necesidades de los familiares de pacientes en unidades de
terapia intensiva: analisis comparativo entre hospital publico y privado

Revista Latino-American. Enfermagem, 15 (1).

205



Bibliografia

201. Sapountzi-Krepia, D., Raftopoulos, V., Psychogiou, M., Sakellari, E.,
Toris, A., Vrettos, A., & Arsenos, P. (2008). Dimensions of informal
care in Greece: the family’'s contribution to the care of patients
hospitalized in an oncology hospital. Journal of Clinical Nursing, 17,
1287-1294.

202. Sberna Hinojosa, M., Rittman, M., Hinojosa, R., & Rodriguez, W.
(2009). Racial/ethnic variation in recovery of motor function in stroke
survivors: role of informals caregivers. Journal Rehabilitation Reserch
& Development, 46 (2), 223-232.

203. Sikma, SK. (2006). Staff perceptions of caring: the importance of a
supportive environment. Journal Gerontology Nursing., 32(6), 22-9.

204. Silva Guterres da, S., Prochnow Giacomelli, A., Santos Guedes dos,
J.L, Guerra Soeli, T., & Barrios Sueli, G. (2009). A comunicagao entre
a equipe de enfermagem e os familiares de pacientes em terapia
intensiva: estudo qualitativo [La comunicacion entre el equipo de
enfermeria y los familiares de pacientes en cuidados intensivos: un
estudio cualitativo]. Online Brazilian Journal of Nursing, 8 (2).

205. Silverstein Goldenber, D. (1997). La familia: un paciente olvidado.
Rol de Enfermeria, 223 (3), 25-30.

206. Silverstein, M., & Parrot, T. (2001) Attitudes toward government
policies that assist informal caregivers. Research on aging 23 (3), 349-
374.

207. Soderstrom, |.M, Benzein, E., & Saveman, B.l. (2003). Nurses'
experiences of interactions with family members in intensive care units.

Scandinavian Journal of Caring Sciences, 17(2), 185-192.

208. Spencer, L., Ritchie, J., Lewis, J., Dillon, L., & National Centre for
Social Research. Quality in Qualitative Evaluation (2003). A framework
for assessing research evidence. London: Governement Chief Social
Researcher's Office. Cabinet Office.

206



Bibliografia

209. Stayt, L.C. (2007). Nurses' experiences of caring for families with
relatives in intensive care units. Journal of Advanced Nursing, 57 (6),
623-630.

210. Stayt, L.C. (2008). Death, empathy and self preservation: the
emotional labor of caring for families of the critically ill in adult intensive
care. Journal of Clinical Nursing, 18 (9), 1267-1275.

211. Stefani, D., Seidmann, S., Pano, C., Acrich, L., & Bail Pupko, V.
(2003). Los cuidadores familiares de enfermos crénicos: sentimiento
de soledad, aislamiento social y estilos de afrontamiento. Revista

Latinoamericana de Psicologia, 35(1), 55-65.

212. Suares, M. (2002) Mediando en sistemas familiares. Barcelona:
Paidés.

213. Torralba, F. (1998). Antropologia del cuidado. Instituto Borja de
bioética. Barcelona: Fundaciéon Mapfre Medicina.

214. Torres Egea, P., Ballesteros Pérez, E., Sanchez Castillo, P.D., &
Gejo Bartolomé, A. (2008). Programas, intervenciones y redes de
apoyo de apoyo a los cuidadores informales en salud. Necesidad de
convergencia entre los programas formales y el apoyo informal.
Nursing, 26(6), 56-61.

215. Tubau Molas, M., Serrat Tarraco, |.,, Carbonell Ribalta, D.,
Dominguez Dominguez, M., Saura Campo, T., Plaza Merino, F., &
Moreno Moreno, M.J. (2008). Cuidar al que cuida: experiencia en
formacion continuada. Nursing, 26 (5), 56-60.

216. Twigg, J., & Atkin, K. (1994). Carers perceived: Policy and practice in
informal care. Philadelphia: Open University Press.

217. Ubeda Bonet, |. (1995). Atencién a la familia: ¢ utopia o realidad®?.
Rol de Enfermeria, 203-204, julio-agosto.

218. Ubeda Bonet, |. (2009). Calidad de vida de los cuidadores familiares:
evaluacion mediante un cuestionario. (Tesis doctoral). Universidad de

Barcelona, Escuela de Enfermeria, Barcelona.

207



Bibliografia

219. Ubeda Bonet, |., & Roca Rogell, M. (2008). Los cuidados familiares y
las politicas publicas. Nursing, 26 (9), 56-59.

220. Ulin, P.R, Robinson, E.T, & Tolley, E.E. (2006). Investigacion
aplicada en salud publica. Meétodos cualitativos. Washington:
Publicacién Cientifica y Técnica ,614.

221. Vazquez Sanchez, M.A, Casals Sanchez, J.L, Aguilar Truijillo, P.,
Aparicio Benito, P., Estébanez Carvajal, F., Luque Espejo,
A., ...Villarin Moreno, V. (2005). Aportacién para el diagnostico de
cansancio en el desempefio del rol de cuidador. Enfermeria Clinica, 15
(2), 63-70.

222. Viviane Jofré, A., & Sara Mendoza, P. (2005). Toma de decisiones
en salud en mujeres cuidadoras informales. Ciencia y Enfermeria, 11
(1) ,37-49.

223. Wall, R.J, Engelberg, R.A, Downey, L., Daren, H.J, & Randall, C.
(2007).Refinement, scoring, and validation of the Family Satisfaction in
the Intensive Care Unit (FS-ICU) survey. Critical Care Medicine, 35(1),
271-279

224. Ward-Griffin, C, & McKeever, P. Relationships between nurses and
family caregivers. (2000). Advances in Nursing Science, 22, 89-103.

225. Warren, N. (1993) Perceived needs of family members in the critical
care waiting room. Critical Care Nursing, 16, 56-56.

226. Ward-Grif, C., Bol, N., Hay, K., & Dashnay, I. (2003). Analyse
critique de la relation entre familles et infirmiéres autorisées dans les
centres de soins de longue durée. Canadian Journal of Nursing
Research, 35(4),150-174.

227. Wasser, T, & Matchett, S. (2001).Final Version of the Critical Care
Family Satisfaction Survey Questionnaire. Critical Care Medicine, 29
(8),1654-1655.

228. Wegner, W., & Pedro, E.N.R. (2010). Os multiplos papéis sociais de
mulheres cuidadoras-leigas de criangas hospitalizadas. Revista
Gaducha de Enfermeria, 31(2), 335-342.

208



Bibliografia

229. White C.L, Barrientos R. & Dunn K. (2014). Dimensions of Uncertainty
After Stroke .(2014).Perspectives of the Stroke Survivor and Family
Caregiver.Journal Neuroscience Nursing, 46(4), 233-240.

230. Yanez Quintana, B., Santana Cabrera, L., Hernandez Montesdeoca,
A., & MolinaTercero, A. (2010) Actitudes del personal de enfermeria de
cuidados intensivos hacia las visitas. Medicina Intensiva, 5 (10).

231. Yang S. (2008). A mixed methods study on the needs of Korean
families in the ICU. The Australian Journal of Advanced Nursing 25,
79-86.

232. Hsiao, & Tsai.(2014). Caregiver Burden and Satisfaction inFamilies
of Individuals With Schizophrenia. Nursing Research, 63(4).

233. Zaforteza Lallemand, C., De Pedro Gémez, J.E, Gastaldo, D., Lastra
Cubil, P., & Sanchez-Cuenca Lo6pez, P. (2003). ;Qué perspectiva
tienen las enfermeras de unidades de cuidados intensivos de su
relacion con los familiares del paciente critico?. Enfermeria
Intensiva ,14 (3), 109-119.

234. Zaforteza, C., Gastaldo, D., Sanchez Cuenca, P., De Pedro, J.E, &
Lastra, P. (2004). Relacién entre enfermeras de Unidades de Cuidados
Intensivos y familiares: Indicios para el cambio. Nure Investigacién, 3
(3)-

235. Zaforteza, C., Sanchez, C., & Lastra, P. (2008).Analisis de la
literatura sobre los familiares del paciente critico: es necesario

desarrollar investigacion en cuidados efectivos. Enfermeria Intensiva,
19 (2), 61-70.

236. Zaforteza Lallemand, C. (2010). Promocién de los cuidados dirigidos a
los familiares del paciente critico a través de una investigacién-accion
participativa. (Tesis doctoral). Universitat de les llles Balears,
Departamento de Enfermeria y Fisioterapia. Programa de Doctorado

Interuniversitario en Enfermeria y Salud Intemacional, Islas Baleares.

237. Zaforteza, C., Prieto Gonzéalez, S., Canet Ferrer, T.P, Diaz Lépez, Y.,
Molina Santiago, M., Moreno Mulet, C., ...Val Pérez, J.V. (2010).

209



Bibliografia

Mejorando el cuidado a los familiares del paciente critico: estrategias
consensuadas. Enfermeria Intensiva, 21(1), 11-19.

238. Zapata Sampedro, M.A, Matute Caballero, M.N, & Gémez Reina, M.V.
(2009). Plan de cuidados enfermeros al cuidador informal. Caso clinico.
Enfermeria Clinica, 17(3), 157-161.

239. Zazpe, C., Margall, M.A, Otano, C., Perochena, M.P, & Asiain, M.C.
(1997). Meeting needs of family members of critically ill patients in
aSpanish intensive care unit. Intensive Critical Care Nursing, 13(1), 12-
16.

210



10. ANEXOS







ANEXO 1

Anexos

Warren (1993)

Society of
Critical

Care Medicine
(1993)

Lundh (1999)

Heyland v
Tranmer
(2001)

The End of
Life

Care Research
Program
Wasser y
Matchett

{ 2001)
Pérez
Céardenas
Rodriguez
Gomez,
Fernandez
Herranz,
Catalan
Gonzalez v
Montejo
Gonzélez
(2004)

Dowling et al
(2005)

SATISFACCION DE LOS CUIDADORES INFORMALES

Medir las necesidades
que han sido
satisfechas de los C.l en
una U.CI

N.M.I (Needs Met
Inventory)

Medir la capacidad de
satisfacer las
necesidades de las
familias en la UCI
SCCMFNA (Society of
Critical Care Medicine's
Family

Needs Assessment)

Medir las dificultades,
satisfacciones y los
mecanismos de
supervivencia de los C.|
domiciliarios

(Carers'

Assessment of
Difficulties Index) C.A.D.1

Medir la satisfaccion del
C.1 con el cuidado del
paciente

FS-ICU (34) (Family
Satisfaction in the
Intensive Care Unit)
Medir la satisfaccion del
C.1 con el cuidado del
paciente en una U.C.I

C.C.F.S.S (Critical
Care Family
Satisfaction Survey)

Valorar el grado de
satisfaccion de

los familiares de los
pacientes ingresados en
una UCI respecto

al entorno asistencial y a
la informacion recibida

Responder a las
necesidades no
satisfechas de C.l de
pacientes ingresados en
UGl a través de la
provision de recursos
educativos y apoyo
familiar

Family Satisfaction
Survey

14

20

40

15

No

Si

No

No

No

No

No

No

C.l

C.l

C.l

C.

C.l

Cl

c.

Escala Likert
1-3

Escala Likert
de 4 puntos

Escala Likert
1-3

Escala Likert
de 4 puntos

Escala Likert
de 5 puntos

Escala Likert
de0a10 y
respuesta
muitiple

Escala Likert
de 5 puntos

Autoadministrado

Autoadministrado

Autoadministrado

Autoadministrado

Autoadministrado

Heteroadministrado

Autoadministrado

Tabla 1. Cuestionario sobre necesidades y/o satisfaccion de los cuidadores informales
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SATISFACCION DE LOS CUIDADORES INFORMALES

Hanks, Medir la carga de trabajo,
Rapport,  aptitudes para el cuidado y 47 No No ci Escala Likert
Vangel satisfaccion de los C.| : 1-5
(2007) domiciliarios C.A.S

Autoadministrado

Medir el nivel de

satisfaccion de

miembros de familias con el

cuidado

recibido hacia ellos y al Escalade 4
paciente ‘ puntos
FS-ICU (24) (Family

Satisfaction in the

Intensive

Care Unit)

Wall et

al., 2007 Autoadministrado

Medir el nivel de
He Yung  satisfaccion de Cl
(2009) domiciliarios de enfermos
con problemas mentales

Pacientes  Escalade 4 .
38 No No yCl Sntos Autoadministrado

Medir la carga de trabajo, la

autcestima y la

satisfaccion de los C.I CRA
Kruithof  domiciliarios de pacientes PR

et que han sufrido un ACV. 9 No No Pacignltes ( Lli_kigg:ém

al2012)  Caregiver Reaction Yt Satie

Assessment C.R.A y Life ( )

Satisfaction Questionnaire

(LiSat-9)

Heteroadministrado

Medir el nivel de
';?::‘;n satisfaccion de CI
(2012) domiciliarios de enfermos

con problemas mentales

5 No No cl f_i“"a Likert A\ toadministrado

Medir la carga de trabajo y
Chang et  satisfaccion de pacientes No No No Pacientes  Escalade 6
al (2013)  terminales con cancer y sus indicado yC.l puntos
c.

Heteroadministrado

Family
Stressors
index: 20
C.AS.I: 30
Medir la carga de trabajo y Family
Hsiaoy la satisfaccion delos C.I Stressors
Tsai domiciliarios de pacientes Index No No Cc.l No Heteroadministrado
(2014) esquizofrénicos. Family (escala
Stressors Index y C.A.S.I Likert 0-5)
CAS.L
(escala
Likert 0-3)

Tabla 1. Cuestionario sobre necesidades y/o satisfaccion de los cuidadores informales
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NECESIDADES DE LOS CUIDADORES INFORMALES

Medir las

necesidades de

los C.l de los

pacientes Escala
Molter (1979)  de una U.CI. 45 Si Si Cl Likert 14 Autoadministrado

CCFNI ( Critical

Care Family

Needs

Inventory)

CCFNI version Escala

breve 14 Si Si Cl Likert 1-4 Autoadministrado

Harvey (1993)

NECESIDADES Y SATISFACCION DE LOS CUIDADORES INFORMALES

Evalia las
percepciones de
las
necesidades de
los C.lyla Escala .
satistaccién an 40 Si Si cl Likert 14 Autoadministrado
las mismas.
FNQ (Family
needs
questionnaire)
Medir la calidad
de vida, las
necesidades y
la satisfaccién
de los pacientes -
Miyashita etal que requieren 8 No No pac'g"fas Liiesﬁalﬁd Heteroadministrado
(2008) cuidados Y&
paliativos y sus
C.l. Health~
related QOL
(SF-8)
Conocer las
necesidades de
los familiares de Escala
;‘;‘E’;‘fm otal oS pacientes Likert de 0 a _
(2009) ingresados en 34 No No cl 10y Autoadministrado
unaU.C.lysu respuesta
satisfaccion mliltiple
con la atencién
recibida.
Conocer las
necesidades y
la satisfaccidn
de los pacientes
con tumor
cerebral y sus
cl

Kreutzer
(1988)

Pacientes Escala
yC.l Likert 1-5

Parvatananeni
et al (2011)

28y Autoadministrado

Tabla 1. Cuestionario sobre necesidades y/o satisfacciéon de los cuidadores informales
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ANEXO 2

Facultad de

UNIVERSIDAD DE i
R Enfermeria

CUESTIONARIO DE NECESIDADES FAMILIARES'

Desde la Facultad de Enfermeria de la Universidad de Murcia estamos llevando a
acabo una investigacion para conocer las necesidades de familiares con un paciente
hospitalizado.

Queremos saber lo importante que son algunas de estas necesidades para usted y si esas
necesidades se han cubierto o no durante su estancia en el hospital.

La informacion que nos ofrezca nos ayudara a entender las necesidades de su familia, asi
como de otras familias de pacientes hospitalizados.

El equipo investigador garantiza la confidencialidad y el anonimato de la informacién que
nos aporte.

Para cualquier consulta, puede poner en contacto con la investigadora principal: Dra. Maria
Ruzafa-Martinez

! (Kreutzer, 1988) adaptado al castellano por la Dra. Esther Calvete y Dra. Elena Lipez
de Arroyabe (2004). Equipo Deusto Stress Research de la Universidad de Deusto
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Marque con una X la opcioén que responda a su situacién o indique el dato que se le
solicita:

1. Soy: () Hombre () Mujer

2. Miedad es: afios

3. Nivel de estudios:
1.~ Sin estudios

o]

2.- Estudios Primarios
3.- Bachiller Elemental
4.- F.P o Bachiller Superior

0

0 0 O

5.- Universitarios

Ocupacion:

1.- Estudiante

2.- Busco empleo
3.- Trabajo

4.- Ama/o de casa

0O 0 0o o =

5.- En excedencia
6.- Baja laboral
7.- Jubilado/a

0

5. Tipo de ocupacion laboral:
o 1.- Empleado/a

o 2.- Autobnomo/a

6. Mi grado de parentesco con el enfermo es:
1.- Padre

2.- Madre

3.- Hijo

4 .- Hija

o]

0

5.- Hermano

6.- Hermana

c 0O O 0 O

7.- Esposo
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8.- Esposa
9.- Otro (por favor, especifique)

7. Antes de este ingreso, ;ha vivido con anterioridad el ingreso de un familiar en
una planta de hospitalizacion?

o 1.-Si
o 2.-No

8. (Vive usted con el paciente?
o 1.-Si
o 2.-No

9. Silarespuesta a la pregunta anterior es No, ;Con qué frecuencia ve usted al
paciente?:

o 1.- Unavez a la semana.

o 2.- Mas de una vez a la semana.
o 3.- Una vez al mes.

o 4.- Mas de una vez al mes.

o 5.- Unavez al aflo.

o 6.- Mas de una vez al afio.
10. ;Doénde vive?

o 1.- En la misma ciudad del hospital.
o 2.- Fuera de la ciudad.

216



Anexos

INSTRUCCIONES: Para cada una de las 40 preguntas, por favor, utilice las escalas
descritas abajo, para decirnos sus necesidades. Cada pregunta contiene dos partes.

Parte I

Por cada frase, utilice la escala de abajo para demostrar hasta qué
punto siente que esas necesidades son importantes para usted,

poniendo un circulo alrededor del nimere que mejor describe su

Después de valorar cada frase como 1, 2, 3, 6 4 utilice la segunda

respuesta.

EJEMPLOS:

Parte IT

Utilice la siguiente escala para decirnos si

cada necesidad ha sido cubierta.

Ponga un circulo en S (Si) si la necesidad ha sido
cubierta, circule P (parcialmente) si la necesidad
ha sido tan sélo cubierta parcialmente, y circule N
(No) si la necesidad no ha sido cubierta de
ninguna manera.

escala (a la derecha) para sefialar hasta qué punto cada necesidad S p N
ha sido cubierta. | |
Si Parcialmente No
Esta persona seiiala esta necesidad como|Y que la necesidad ha sido

como “importante”.

1. Necesito tener suficiente descanso o suefio | 1 2(3) 4 |

—

“cubiertaparcialmente” .

— <
S@ N

1 2 3 4 S BN
No es Poco Importante | Muy | Si' PE- |N0
importante importante importante cialmente
PARTE | PARTE Il
¢Cuan ¢Se ha
NECESITO importante satisfecho
e dicha
necesidad? necesidad?
1. Poder comprobar que el personal médico, educacional 1 2 3 4 S P N
o de rehabilitacion respeta las necesidades o deseos del
paciente
2. Que me comuniquen diariamente lo que se esta 1 2 3 4| S P N
haciendo con o para el paciente
3. Dar mis opiniones diariamente a otras personas que 1 2 3 4 S P N
participen en el cuidado, rehabilitacion o educacion del
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paciente

4. Que me comuniquen sobre todos los cambios que se 1

produzcan en el estado médico del paciente

5. Que me garanticen que se da al paciente la mejor atenc: 1

médica posible

6. Que los profesionales me den explicaciones en término 1

los pueda entender

7. Que respondan a mis preguntas sinceramente

8. Poder comprobar que mis opiniones se utilizan en la
planificacion del tratamiento, rehabilitacion o educacion
paciente

9. Disponer de un profesional al que pueda recurrir para
pedirle consejo o servicios cuando el paciente necesite
ayuda

10. Tener el consenso de varios profesionales sobre la
mejor manera de ayudar al paciente

11. Disponer de una informaciéon completa sobre la
atencion médica sobre heridas traumaticas (a saber:
medicacion, inyecciones o cirugia)

12. Disponer de una informacion completa sobre los
problemas fisicos del paciente a saber: debilidad,
dolores de cabeza, mareos, problemas de vision o de
movimiento)

Anexos
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1 2 3 4 S Pl N
No es Poco | Importante | Muy | Si' ;E- |N0
importante importante importante cialmente
PARTE 1 PARTE 11
¢(Cuan Se ha
NECESIT importante es satisfecho
CESITO esa necesidad? dicha
necesidad?
13. Disponer de una informaciéon completa sobre los 1 2 3 4 S P N
problemas mentales del paciente (a saber: confusion,
memoria 0 comunicacion)
14. Disponer de una informacion completa sobre 1 2 3 4 S P N
problemas de drogas o alcohol y sobre su tratamiento
15. Que se me comunique porqué el paciente acttade 1 2 3 4 S P N
manera diferente, dificil o extraiia
16. Que se me comunique cuanto se espera que duren 1 2 3 4 S P N
cada uno de los problemas del paciente
17. Que se me indique lo que hacer cuando el pacientese 1 2 3 4 S P N
disgusta o actia de manera extrafia
18. Tener informaciéon sobre el avance del paciente 1 2 3 4 S P N
respecto a la rehabilitacion o a la educacion
19. Contar con ayuda para decidir en qué medida hay 1 2 3 4 S P N
que dejar al paciente valerse por si mismo
20. Disponer de suficientes recursos para el paciente (a 1 2 3 4 S P N
saber: programas de rehabilitacion, terapia fisica,
orientacion, orientacion laboral)
21. Disponer de suficientes recursos paramioparala 1 2 3 4 S P N
familia (a saber: orientacion financiera o legal, un
descanso, orientacion, atencién profesional, enfermeria,
atencion de dia)
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(S
(9%
'S
w
)
Z

22. Disponer de ayuda para las tareas de la casa (a saber: 1
hacer la compra, la limpieza, la cocina, etc.)

23. Disponer de la ayuda de otros miembros de la familia 1 2 3 4 S P N
para cuidar al paciente

24. Dormir y descansar lo suficiente 1 2 3 4 S P N

25. Tomarme un descanso de mis problemas y 1 2 3 4 S P N
responsabilidades
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1 2 3 4 S BN
No es Poco | Importante | Muy | Sil [—’E- |No
importante importante importante cialmente
PARTE 1 PARTE I
;Cuén .Se ha
i rtante es satisfecho
NECESITO importan
esa necesidad? dicha
necesidad?
26. Estar con mis amigos 1 2 3 4 S P N
27. Prestar atencion a mis propias necesidades, trabajoo 1 2 3 4 S P N
intereses
28. Que se me indique si estoy tomando las mejores 1 2 3 4] S P N
decisiones posibles respecto al paciente
29. Que la persona en cuestion (la persona afectada) 1 2 3 4| S P N
entienda lo dificil que es para mi
30. Que mi pareja o amigos entiendan lo dificil quees 1 2 3 4 S P N
para mi
31. Que los otros miembros de la familia entiendanlos 1 2 3 4| S P N
problemas del paciente
1 2 3 4 S PN
32. Que los amigos del paciente entiendan sus
problemas
33. Que el jefe, colegas o profesores del paciente 1 2 3 4 S P N
entiendan sus problemas
34. Hablar de mis sentimientos sobre el paciente con 1 2 3 4 S P N
alguien que haya pasado por la misma experiencia
35. Hablar de mis sentimientos respecto al pacientecon 1 2 3 4 S P N
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amigos o con la familia

36. Que me tranquilicen en el sentido de que es normal
tener fuertes sentimientos negativos respecto al paciente

37. Ayuda para superar mis dudas y miedos sobre el

futuro

38. Ayuda para mantener la esperanza sobre el futuro

del paciente

39. Ayuda para estar preparado/a para lo peor

40. Que se me anime a pedir a los demas que me echen

una mano

f—

Anexos

222



Anexos

ANEXO 3

TABLAS. CITAS TEXTUALES (VERBATIMS) DE LAS PROFESIONALES DE
LOS CUIDADOS PARA CADA CATEGORIA Y SUBCATEGORIAS

Funciones atribuidas a la familia

1.
2.

Mas que ofra cosa el estar ahi de dama de compariia (A1).

La familia yo pienso que sobre todo es acompafhar, y, y dar apoyo al
paciente, pero también implicarse dependiendo el tipo de paciente que
sea, que no es solamente tocar el timbre (E4).

En algunos casos, los veo innecesarios, innecesarios porque vamos,
somos nosotras las que estamos pendientes de ellos y tienes que decirle
“oye, si lo estas viendo asi, pues, llamanos” (A2). Porque hacer no
hacen nada a veces (A1).

Hombre son necesarios sobre todo para el paciente en si, es decir, no
es lo mismo verse solo en un hospital que verte acompafiado de un
familiar, aunque no te hagan nada (E2).

Demandas

5.

10.

11.

Pues a veces son tonterias, porque a veces es una sabana pa’ el sillon
(A2). Los pacientes neuroldgicos tienen unos cuidados tan especiales
que son muy muy demandantes (E1).

El médico para nada, muchas veces la informacion brilla por su
ausencia (E2).Yo pienso que con respecto a enfermeria se les informa
bastante, y muchas veces hasta incluso de mas (E4). No es
competencia nuestra dar informacion de esa (A1).

Por lo menos que hagan algo, que menos que la cara y las manos (A2).
Muchas veces es que ellos piensan que es que tu se le dices para
ahorrarte tu trabajo, y no es asi, entonces hay que explicarle que no,
que, que cuando tu te vayas vas a tener que hacerlo, lo que te estamos
es ensefiando (E4). Falta mucha informacién, mucha educacién sanitaria,
que aqui en Espafia no existe (E2).

Si esta todo protocolizado ahi no hay...si todo el mundo lo hace igual (...)
no te pueden comparar, no te pueden sacar, no te pueden decir: “es que
lo has hecho mal”, no, no, no, no, es que esto se hace asi, se hace asi y
punto (E2).

Hay una sala de espera, pero vamos la sala de espera no esta en
condiciones tampoco a veces (A2). No hay sillones para tanta gente en
la sala de espera ni comodidad (E3). A veces les informamos que si les
falta cualquier cosa que vayan a atencion al usuario, pero no van por
miedo, por si toman represalias contra ellos. Entonces ellos que hacen,
descargan contra nosotras, ;eh? Y nosotras no podemos solucionar
nada (A2).

El horario de visitas yo pienso que es importante, porque a ti te permite
trabajar mejor, ellos a lo mejor hasta se cansan menos de tener que
estar aqui todo el dia (E4).

Legitimidad enfermera
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12.
13.

14.

15.

16.

Anexos

Eso es lo que ellos piden, sobre todo que se les asee, la chacha (A1).
Aqui hay pacientes que llevan mucho tiempo y entonces viene el
comadreo de pasillo, y se dicen pues aqui esto y esto y tu dile que esto,
esto y lo otro, ;sabes?, se van comunicando unos a otros (...). Porque la
fulanica de tal, la menganita, y esa, vaya unas de trabajar y la otra (...)
(A2).

Nosotros no somos nadie, somos....., pero esa falta de respeto digamos
es una falta de confianza (E2).

Porque como cuidar parece que cuidamos todos, pues ellos (...) segtn
su forma de pensar (...), interpretan que yo no he hecho bien mi trabajo
y a mi personalmente no me molestan los familiares si no se meten en
esa parcela de mi trabajo, si no no me molestarian (E1).

Tu oyes en la calle y dices es que las enfermas son... jpero si no saben
muchos la diferencia que hay entre una auxiliar y una enfermera!
Hombre claro, y de celador (E2).

Relacion enfermera-familia

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24,

25.

Si lo mismo llegas y “ay, no me has lavado la carica” y digo no, “eso
ahora cuando entre tu hija le das la toallita y le dices que te lave la cara”
(A2).

Normalmente los mas, los encuentros mas agradables por decirlo son
los programados porque son gente pues eso, que estaban en su casa
esperando, por su situacién, que viene porque quiere (E1).

Es una forma de descansar también, si llevan afios con esa carga, pues
aprovechan los ingresos para...., son las vacaciones del cuidador (E2).
Hay una parte importante que se acomoda, se acomoda a que se lo des
todo hecho, a que no tengan que mover un apice para que todas sus
necesidades de su paciente estén satisfechas y, luego un porcentaje
que, un poquito, un porcentaje pequefio si que se implican en
el.. , .toman conciencia de que realmente es un problema que es suyo
(E2).

Muchas veces, por no enfrentarte con ellos cedes a hacer cosas que no,
que no tienes por qué (E3).

Teniamos que hacer que se implicaran mas, a lo mejor en el aseo, o
decirle que si nos quieren ayudar, aunque a lo mejor te dicen que no,
pues bueno, pues nada si no quieren, porque a veces nos lo han dicho
(A2).

Es una parte muy importante, dedicas mucho tiempo de, de tu jormada
laboral a hablar con los familiares, mas que con los pacientes (E1).

Yo soy una buena profesional ;entiendes? Y no te rio las gracias, hoy
vengo un poco mas seria, pues porque me he levantado asi, yo te doy la
medicacion como Dios manda, te curo como, vamos como la mejor, pero
soy muy antipética, exactamente, es muy seca, es muy seca “juy, esa
no me gustal, no, no, no, no” (E2).

A mi a veces me gustaria que me hubieran ensefado en la carrera
alguna habilidad de comunicacién para, para poder cortar un poco mas
(E1). Hombre, esta mafiana mismo, tengo un crio ahi de once afos, con
una meningitis, con unos fiebrones desde ayer por la tarde
impresionantes, y la madre me preguntaba esta mafiana que por qué su
hijo tenia fiebre, a ver qué le digo yo por qué tiene su hijo fiebre, pues le
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miento, le digo no lo sé, ahora cuando venga su médico preguntale.
jCoémo le voy a decir que tiene una meningitis!, y encima de todo la
preocupacion que tiene la mujer, es decir, que, que la hundo en la
miseria (E2).

TABLA 6. CITAS TEXTUALES (VERBATIMS) DE LOS FAMILIARES PARA
CADA CATEGORIA Y SUBCATEGORIAS

Funciones atribuidas a la familia

1. Es darles el apoyo que le hace falta, y la ayuda y el servicio, porque una
persona que no esta bien de la cabeza y va con sueros, no se puede levantar
sola al servicio. (H2).

2. Antes, cuando llevaba panal, si llamabas y venian para que la cambiaran y tal,
y ahora como no lleva, pues te ocupas tu. Hoy he tenido mi primera
experiencia con cufias, ha sido mi primer dia. (M2).

Demandas

3. Las enfermeras te van diciendo lo justito, aparte de que ellos yo creo que
tampoco estan autorizados a decir la informacién asi entera (H2).

4. Yo lo tnico que digo, es pues, que cuando nosotros no estamos pues que nos
pudiera informar una enfermera, qué dijo el médico de la mafiana (M3).

5. Un poco mas de atencién para la persona que esté, para uno (...) quién te
hace sentir que estas aqui, que eres uno mas (...) que no eres uno que esta
sentado en el sillon (H2).

6. No estamos aqui para que nos atiendan, para eso nos vamos a un hotel (...)
No necesitamos que nos cuiden, mientras que nuestros enfermos estén bien
cuidados no nos cuesta estar aqui con el enfermo dia y noche.(M2)

7. Tampoco hay personal en cualquier hospital para decir “nos dedicamos al cien
por cien a los pacientes”; no hay personal..., se necesitaria el doble. (H2)

8. Yo ahora lo veo perfecto, que puedes venir a cualquier hora y enseguida
pasas (H3); Yo incluso a algunos les digo que sigue en la UCI todavia metido,
porque si no vienen en masa que... no hay necesidad de esto (H1).

9. Son familias, son amigos y cuando estan asi de mal todos quieren verle (...)
tienes que ser consciente de que estas compartiendo habitacion, que también
hay otros familiares, y eso se tiene que tener muy en cuenta (M3).

10.Ademas de una sala de espera en buen estado asi como unos sillones para
las habitaciones mas confortables (H2).

Legitimidad de la familia como cuidadora

11.La mitad de los familiares si que sobrarian, porque hay gente que no le pasa
nada y (...) esta tocando al timbre. (H1); y también la cultura, que la gente
mayor, sobre todo los padres, “;Y quién se va a quedar conmigo?” te hacen
sentirte culpable, y vienes y te quedas, pero... (H1).

12.Es que no puedes dejar a una persona sola, es que un enfermero no esta todo
el dia a su lado (...). Es que un familiar tuyo, no puede estar solo todo el dia,
por mucho que tengas a una enfermera cinco minutos a ponerle el gotero, y
cinco minutos a ponerle tal, y luego, es que no (M2).
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13.Las enfermeras te cambian los sueros y te traen la medicacion (H2); la
enfermera se ocupa de los medicamentos, de cambiar vias, poner vias y todo
lo que es, lo que es “médico”, el auxiliar se encarga de, de limpiar al paciente
(...) de ayudar a los enfermeros (M2).

14.Los enfermeros se lo curran mucho mas que los médicos y estan menos
valorados (...). En otros paises estan mucho mas valorados que aqui (H1).

Relacion enfermera-familia

15. Los familiares no la cambian (el pafal) y (las auxiliares de enfermeria) llegan y
te dicen “;Por qué no la cambia usted?”, y tampoco es eso, ti cobras para eso,
no cobras para decir que la cambie usted (H2).

16. Pues porque es algo a lo que te tienes que acostumbrar ya que cuando no
estés en el hospital vas a tener que hacerlo tu, entonces es como una forma
de iniciarte a eso y que si necesita a otra persona y ella no puede venir a
ayudarte a eso, no sé por qué no ibas a ayudar, si es familiar tuyo (M2).

17.Entonces buscas al que te dice siempre “en un momentito (...) A lo mejor el
que me ha hecho el desplante es mas profesional que el otro, yo eso no lo
discuto, pero buscas a quién te cae mejor (H2); no puedes pedirle a una
enfermera aqui mas de lo que hace, primero por falta de personal, ahora eso
si, un poco de simpatia, no los desplantes esos de “cuando pueda” o “ya lo sé”
(...) Un poco de simpatia hacia las personas que estamos acompafiando al
enfermo (H2).

18.Lo que es la amabilidad de esa persona con el enfermo y con uno mismo
directamente. No es porque se ria mas. No es porque sea muy guapica y tal y
te esté ensefiando una sonrisa no, es por la amabilidad y el trato (H3).

19.Claro que haga bien su trabajo, porque no es que a mi me interese que sea
muy muy simpatica, a mi lo que me interesa es que haga bien su trabajo (M3).

20. En la profesionalidad creo que debe de entrar todo (H2).
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