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Dia 20 de Noviembre

Conferencia Inaugural: “Proceso de envejecer y necesidades psicolégicas
de la poblacion mayor”. Ramoén Bayés. Catedratico de la Universidad
Autéonoma de Barcelona.

El pasado verano — este largo y sofocante verano que hemos tenido que soportar en toda
Europa— ha servido para poner de relieve algunas de las mas acuciantes necesidades de
nuestros ancianos, en especial de los que viven, enferman y mueren solos en nuestras grandes
urbes, asi como las enormes carencias solidarias de que adolece nuestra sociedad”.

Lain® ha puesto de relieve que las principales vivencias de un enfermo son la invalidez, el
malestar, la amenaza y la soledad.

En mi opinidn, es posible que tales vivencias puedan agruparse en tres principales temas de
investigacion e intervencion:

a) El de la autonomia/dependencia — con puntos de coincidencia en el concepto de invalidez de
Lain? - susceptible de producir ansiedad y depresion, tanto como respuesta a la situacion de
malestar, pérdidas o carencias presentes como a la amenaza que representa la expectativa de
pérdidas, danos o deterioro futuros.

b) El del sentido de la vida®, el cual, si cristaliza, puede proporcionar un sentimiento de paz,
incluso en presencia de malestar y dependencia.

c) El del soporte emocional al enfermo, el cual puede variar desde el aislamiento absoluto —
ejemplificado por muchas de las muertes de ancianos que han tenido lugar durante el pasado
verano — hasta el acompanamiento empatico de personas queridas.

Es importante sefalar que la percepcion de duracidon del sufrimiento engendrado por la
percepcion de dependencia, carencia de sentido de la vida y soledad emocional - en una
espera incierta de la que se desconoce cuando tendra fin - es mucho mas larga para el anciano
que lo sufre, que el tiempo que marcan las agujas del reloj o los niumeros del calendario. Este
tiempo de espera es tiempo subjetivamente alargado de sufrimiento; se hace interminable, es
tal vez la peor de las torturas a las que podamos someter a un semejante4.

De forma paralela, como respuesta a una necesidad colectiva emergente - complementaria de
la anterior - a la que hasta el momento no se ha dado, a mi juicio, toda la atencion y apoyo que
merece, me gustaria también sefalar la importancia de estructurar estrategias de intervencién
psicosocial para demorar la aparicion del Alzheimer en nuestra poblacién cada vez mas
envejecida, en coherencia con los hallazgos de los estudios experimentales sobre plasticidad
cerebraGI;5 y en linea con los datos que nos proporcionan ya algunas investigaciones de
campo™’.

Algunas de las necesidades psicolégicas de la poblacion mayor estan ahi. Es necesario, es
urgente, investigar los factores que pueden incrementarlas o paliarlas; es necesario, es
urgente, asistir y, si es posible — y lo es en muchos casos — prevenir. Es nuestra
responsabilidad. Y también, en gran medida, la responsabilidad de los politicos y gerentes que,
en cada momento, se encuentren al frente de nuestras instituciones.

Cada mes, 36.000 espanoles cumplen 65 afios.

Barcelona, 23 de Septiembre de 2003
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Mesa Redonda: Estudios metodolégicos. Utilizacién y/o aplicaciéon de
metodologias

Conferencia: “Methods used in clinical nursing research”. Christine Webb.
Professor of Health Studies (Nursing). University of Plymouth, Reino Unido.

Aim
To analyse the topics studied and methods used in recent international clinical nursing
research.

Methods
A content analysis was carried out of all papers published in volumes 10 and 11 of the Journal
of Clinical Nursing JCN), covering the two years 2001 and 2002, focusing on:

e country of origin

¢ research methodology/designs and methods

e topic studied

Findings

The largest contributor to the 193 papers was the United Kingdom (UK), with 84 (43.5%)
coming from here. Swedish authors contributed the next largest number (37, 19.2%), followed
by Australia (22, 11.4%). The other two relatively large contributors were Hong Kong (13, 6.7%)
and Finland (12, 6.2%). The remaining 25 papers came from 16 different countries. None were
from the United States of America, but 2 came from Canada. The single papers from seven
countries may be an encouraging sign that nurses there are beginning to develop their work for
wider publication.

JCN publishes papers in three broad categories: literature reviews, empirical research and short
reports (Research in Brief). When it first began, there was also a Clinical Note section but this
fell from use due to lack of submissions. Only one article was allocated to this category in the
two years studied. Empirical papers formed the largest category at 71.55 (n=138) and 14 (7.3%)
short reports were published. The remaining 41 (21.0%) could be broadly categorised as
literature reviews. However, detailed examination showed the 22 could definitely be categorized
as reviews, but 14 (7.35) others were more a mix of review and discussion based on the
author's views, while a further 5 (2.6%) were more weighted towards discussion, with less
emphasis on literature-based evidence (see Table 2). Table 3 shows that only 27 (19.6%) of the
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138 empirical papers explicitly stated the methodology on which they were based, and the
largest number used a qualitative approach. Only 6 (22.2%) randomised controlled trials (RCTs)
featured, and two papers (7.4%) could be classed as audit.

With regard to the methods used in the empirical papers, and their country of origin,
questionnaires were the most common method used, with 51 papers using this; 15 of these
studies used one or more previously validated instruments. In keeping with the predominance of
qualitative methodology, the next largest category of method was 'in-depth' or 'unstructured'
interviews (n=21) or simply 'qualitative interviews' (6), followed by focus groups (n=13). A
disappointingly small number reported using physiological measures (n=12). Five of the seven
RCTs were conducted in the UK, and Swedish authors were the most frequent users of
physiological measures. The numbers shown in Table 5 as using phenomenology are only
those judged to be using it with an appropriate interview technique; three further papers were
discounted from this category for using inappropriate methods (semi-structured interviews or
focus groups).

In respect of the topic of study and type of sample, 141 empirical papers could be categorised in
this way. The largest category was composed of papers focusing on patients/clients and using
them as the basis for data gathering; further care-focused papers studied nurses alone (14) or
together with other healthcare staff (6), while 9 had mixed samples of patients/clients and
nurses. Altogether, the majority of classifiable papers (93/141, 66%) had a patient/client focus,
and these patient/client samples might also include informal carers. Studies of nurses
themselves constituted over one third (35%) of the 141 studies in this section. A quarter (24%,
n=34) concerned nursing practice from the perspective of nurses rather than patients/clients,
while 14 (10%) were on nurse education-related topics.

None of the papers reporting quantitative work included a power calculation or justification for
the sample size used. Only three described their samples as 'random' and a further four were
population studies. Thus the vast majority - both quantitative and qualitative studies - used
convenience samples. Where questionnaire response rates were stated or could be calculated
from the data reported (18 out of 26), these were generally large, with all but three in the range
70-88%. In none of the review papers was the search strategy comprehensively described.
Most reported the databases searched and keywords used; however, none stated the number
of papers retrieved, included or excluded. Thus, none could be described as 'systematic'
reviews.

Discussion

Although the largest number of papers published in 2001 and 2002 from a single country
originate from the UK, the numbers from other countries have increased from the first year of
publications in 1992, when 75% (n=58) were from the UK and the remainder from a much
smaller range of nine other countries. However, in that first year of publication, eight papers
were from the USA, whereas there were none in the more recent issues. One can only
speculate on the reasons for this decline, but they may be related to the increasing number and
range of nursing journals now available worldwide from which authors can choose to submit
their work.

Literature reviews are a valuable source of information for clinical nurses, who may not feel that
they have the time or expertise to read the original papers and assess their relevance to their
own practice (McCaughan et al 2002)). Therefore it is important for journals to encourage
publications of this type. However, evidence-based practice requires that a review is conducted
systematically and comprehensively in the same way as any other piece of empirical research
(Sindhu 1998). The evidence base of the reviews analysed here was not strong in this respect
and, even where it was described, this was in a limited way in the majority of cases.

There seems to have been a 'backlash’ in nursing research in recent years against quantitative
research and in favour or qualitative approaches, in the mistaken view that the latter are 'easier’
because they do not involve using statistics. The majority of papers in this review used
qualitative research, but very few identified a specific methodological approach. It is particularly
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notable that three of the seven papers claiming to be based on phenomenology used
inappropriate data generation techniques (For further information see
www.journalofadvancednursing.com). Just as there are rules or principles for using quantitative
methods and statistical techniques, so these also exist for qualitative research. It is particularly
worrying when qualitative methodologies are used inappropriately in papers that appear to be
based on higher degree research projects.

The low levels of use of physiological measures, previously validated instruments and
randomised controlled trials are disappointing. It is important to evaluate service users' views
and experiences of healthcare using self-reports obtained from questionnaires, interviews and
other such methods, and the number of studies with a patient/client focus shows that nurses are
doing this. However, such studies could be made more robust by the use of triangulation with
more objective measures, but there was little use of triangulation in the papers assessed. More
use could also be made of analysis of records and documents as data sources.

Small sample sizes in both quantitative and qualitative studies predominated, without
justification of the sample size used. Power calculations are essential in quantitative work if the
findings are to be robust and generalizable, and expert advice from a statistician at the design
stage is the only way to be sure that appropriate choices are being made about sample size and
make-up.

The focus of over one third of papers on nursing practice and education may have occurred for
several reasons. If studies are being done as part of the requirements for a higher degree, then
timescales and resources may limit the possibilities of gaining ethics committee approval and
access to study patients/clients. It is also ethically and scientifically dubious to involve service
users in small-scale studies conducted mainly for learning purposes. Access to better funding
sources is essential if nurses are to be able to conduct larger and more rigorous studies with
greater external validity.

Conclusions

This review of papers published in the JCN in 2001 and 2002 has shown that papers are being
submitted from a wide geographical range and with a strong clinical focus. As nursing gains
greater maturity as a research-based discipline in higher education settings, researchers will
need to consider carefully the methodological underpinnings of their work, and use appropriate
methods of data generation. More use of triangulation and relatively objective instruments is
needed. This is a classic 'chicken and egg' situation: access to more funding will depend on
putting forward research proposals that are rigorous and likely to produce robust findings, but
the ability to carry out such research itself depends on access to better funding. The recent
funding initiative for nursing research in the UK (Department of Health 2001) is a move in the
right direction, but to achieve sustainability of funding, nurse researchers will need to develop
the sophistication of their work. One way to do this is to gain experience in multidisciplinary
research teams.
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M. J. Cabanero: Andlisis de las propiedades psicométricas de la Escala de
Satisfaccion con la Vida, en una muestra de embarazadas y puérperas.

Introduccién
El estudio de la satisfaccion, como el del resto de medidas de resultado, ha adquirido una
enorme importancia en las ultimas décadas.
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Los estudios de la satisfaccion vital, podemos situarlos en dos tradiciones. En primer lugar,
desde la tradicion biomédica se contempla como medida global o macro de la calidad de
vida. Por otro lado, desde la tradicion psicoldgica, se ubica dentro del bienestar psicolégico y
es definida como un juicio o evaluacion global que cada persona realiza sobre su vida,
comparando lo que ha conseguido, sus logros, con lo que espera obtener, sus expectativas.
Los diferentes estudios realizados, principalmente desde esta tradicién, relacionan este
constructo con otros de caracter psicologico ™ % * % % 9 sin embargo, son escasos los
estudios que han intentado relacionar esta percepcion de calidad de vida con las principales
dimensiones consideradas en este campo de estudio, por lo que existe un vacio importante
al respecto.

Un intento de llenar este vacio y la necesidad de obtener un cuestionario en castellano, fiable
y valido, para evaluar la satisfaccion con la vida, se convirtieron en el objetivo del estudio.

Objetivo
Examinar las propiedades psicométricas de la versidon espafiola de la Escala de Satisfaccion
con la Vida ", extraida de Arce ), en una muestra de mujeres embarazadas y puérperas.

Material y Métodos

Muestra

La muestra, de caracter incidental, esta constituida por 590 mujeres en periodo de gestacion
o puerperio de la Comunidad Valenciana y Murcia, a las que se les administraron los
cuestionarios, previo consentimiento informado, en sus centros de salud u hospitales de
referencia.

Disefo y variables

El disefio fue transversal. Se midié la satisfaccion vital con la Escala de Satisfaccion Vital " y
la calidad de vida, a través de las laminas COOP-WONCA (Darmouth COOP Functional
Health Assessment Charts/Wonca) ® y el Perfil de Salud de Nottingham . Los cuestionarios
de calidad de vida fueron seleccionados por sus reconocidas propiedades psicométricas y
utilizados para examinar la validez de constructo de la Escala de Satisfaccién Vital.

Los tres cuestionarios fueron autoadministrados junto con otro sobre habitos y cuestiones
sociodemograficas.

Resultados

Fiabilidad
El analisis de fiabilidad mostré buenos indices de consistencia interna, con un alfa de Cronbach
de 0.82 y correlaciones item-test entre 0,59 y 0,65.

Validez estructural
El analisis factorial mostré la existencia de un Unico factor que explicaba el 58.6% de la
varianza, con un autovalor de 2,93.

Validez discriminante y convergente

Al relacionar la Escala de Satisfaccion con la Vida y las dos medidas de calidad de vida, los
resultados mostraron en primer lugar, que las mayores correlaciones con la satisfaccion vital
las obtenian aquellos indicadores que hacian referencia a la dimension psicolégica o estado
emocional, de dichos instrumentos. Y por el contrario, los indicadores referidos a la dimension
fisica de la calidad de vida presentaban una correlaciéon muy baja o nula

Los items referidos a la dimension social, en ambos casos, obtuvieron correlaciones
estadisticamente significativas y con valores altos, aunque menores que los de la dimension
emocional.

Los indicadores referidos a sintomas, como la energia, el suefio y el dolor, mostraron
relaciones estadisticamente significativas pero mas bajas que los anteriores.

Por el contrario, y para finalizar, obtuvimos que las percepciones globales sobre calidad de vida
y estado de salud mantenian, ambas, altas correlaciones con la Escala de Satisfaccion con la
vida.
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Discusién

Los resultados obtenidos en cuanto a fiabilidad y validez estructural son similares a los
obtenidos en otros estudios, tanto a nivel nacional como internacional " %% %10 11.12.13.14) g
analisis de validez convergente y discriminante muestra que la red nomoldgica entre variables
se ajusta a lo esperado tedricamente.

En vista de todo ello, podemos decir que la escala posee buenas propiedades psicométricas y
nos proporciona una medida de satisfaccion vital apropiada para la practica.
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J. C. Casas: Transformacion de puntuaciones originales (ordinales) a
puntuaciones ajustadas (cuantitativas), en las escalas de medida de Ia
dependencia.

Introduccién

La medida de la dependencia es uno de los factores importantes en la valoracién de la calidad
de vida y en especial cuando se considera al conjunto de personas mayores de la comunidad.
En el estudio socio sanitario de mayores de nuestro municipio, Roda de Ter (Barcelona), se
han registrado un total de 239 variables (tabla1).

El problema

Cualquier hipétesis planteada desde la perspectiva de la dependencia y de la calidad de vida,
implica un analisis multifactorial complejo debido al elevado numero de variables que hay que
considerar y las diversas escalas de medida utilizadas. Si deseamos estudiar la relacion
existente entre el grado de dependencia(29), la percepcion del estado de salud(1), edad(1),
sexo(1) y disponer de cuidador(1), estamos implicando 33 variables en el analisis que a su vez
se traduce en relacionar 133 categorias mas una variable numérica. Teniendo presente que en
nuestro caso el grado de dependencia lo queremos utilizar como un indicador poblacional, nos
preguntamos si es posible transformar nuestra escala de dependencia en un solo indice, de
esta forma el problema del analisis se reduce a 5 variables.; Como transformar nuestra escala
de medida de la actividad funcional en un ndmero indice?

La primera opcion es la confeccion de un indice utilizando las puntuaciones simples (ordinales);
se elabora para cada persona la puntuacion total en la escala de dependencia asignando los
valores 0,1,2,3 segun el nivel de dependencia registrado para cada categoria y sumando las
puntuaciones. En el presente estudio se ha utilizando la escala SMAF (Sistema de Medida de
la Actividad Funcional).(tabla 2).

Utilizando las puntuaciones simples estamos dando igual importancia a todas las variables, por
lo cual obtenemos un valor poco ajustado a la dependencia real de la persona. ¢ Como obtener
puntuaciones que reflejen la importancia relativa de cada variable dentro del instrumento de
medida?

Objetivo

Seleccionar y aplicar un procedimiento metodolégico capaz de transformar puntuaciones
simples en ponderaciones ajustadas, con la finalidad de obtener indices ajustados en las
escalas de medida, a la vez que este proceso de reduccién de variables simplificara cualquier
posterior analisis multifactorial sobre la dependencia.

Metodologia

La técnica estadistica que nos permite analizar variables de medida ordinal es el Analisis de
Componentes Principales para variables categoéricas (CatPCA). Este procedimiento estadistico
nos permite analizar conjuntamente variables numéricas, nominales, nominales mdiltiples y
ordinales, un procedimiento importante para analizar posibles posteriores hipétesis sobre
calidad de vida.

¢En qué consiste CatPCA?

Es un proceso progresivo de ajuste a través del cual se identifican las interacciones, llamados
factores o dimensiones y la participacién de cada uno de ellos en la explicacion de la
variabilidad total del modelo de estudio. Este proceso consiste en seleccionar el nimero
minimo de dimensiones que nos expliquen el maximo de la variabilidad posible. Con este
proceso se elimina ruido y obtenemos las interacciones importantes.

Algunos de los resultados que se obtienen al final del proceso son: 1.-la estructura factorial, 2.-
el porcentaje de cada factor respecto la variabilidad, 3.-las categorias discriminadas para cada
variable, 4.-las interacciones entre las categorias y 5.-las cuantificaciones totales para cada
categoria. A continuacién se comentan cada uno de ellos:

1.-A través de los factores identificamos cuales son las variables que estan relacionadas
respecto a un concepto. Cada factor representaria un concepto diferente.
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2.-A través del porcentaje ponderamos la importancia de cada factor respecto el modelo de
estudio. También podemos valorar hasta que punto nuestro modelo es incompleto y si falta
afadir otras variables para poder explicar las interacciones.

3.-A través del ajuste hemos eliminado (agrupando) las categorias que no interaccionan de
forma diferente. Esto nos permite deducir las categorias que no han estado bien definidas y por
tanto se tendran que definir mejor en un posterior registro de datos, o bien aquellas que son
irrelevantes en el modelo.

4.-A través de las puntuaciones de cada categoria en cada factor, confeccionamos los
diagramas de dispersion que nos serviran para identificar las interacciones entre las categorias
combinando los factores entre si.

5.-A través de las cuantificaciones identificamos cual es la ponderacion y importancia de cada
categoria respecto la variable y respecto el conjunto de variables estudiadas.

Resultados

La optimizacion del modelo muestra una estructura de relaciones que se definen a partir de 2
factores o dimensiones. (Tabla 3). El total de la variabilidad explicada es del 60%.

El primer factor esta constituido por 21 variables o actividades. Estas actividades tienen que ver
con las capacidades funcionales individuales y de la posibilidad de ejecucion de la persona.

El segundo factor esta constituido por 4 actividades; hacer la comida, comprar, lavar ropa y
limpieza de la casa. Se establece un grupo de actividades que estarian poco ligadas a las
capacidades individuales de la persona para poder ejecutarlas. En estas actividades las
persona son dependientes simplemente por el hecho que otra persona realiza la actividad sin
tener presente el hecho de si la persona dispone de la capacidad de realizarla. Esto tiene que
ver con la forma en que se realizan las encuestas ya que la pregunta es “si realiza o no la
actividad” y muchas personas no realizan la actividad simplemente porqué la realizan otros.
Cabe decir que estas 4 actividades también forman parte y estan relacionadas en el factor 1,
en el sentido que las personas que son muy dependientes también lo son en estas 4, pero esto
sucede en pocos casos en la poblacién estudiada. Recordemos que en general se trata de
personas sanas. El factor 2 es un reflejo de un gran grupo de personas que son poco 0 muy
poco dependientes en esta 23 actividades pero muy dependientes en esta 4 y la razén reside
en la forma como se realiza el registro de estas variables.

Los dos factores identifican 2 conceptos diferentes de la dependencia, el uno de indole
funcional individual y el otro de indole prestacién de servicios.

Se identifican 4 actividades, la ortopedia, oido, telefonear y utilizacion de transporte, poco
relacionadas en los 2 factores.

Dado que nuestro objetivo no es la modificacion del instrumento si no el analisis de las
caracteristicas del mismo, para todos los efectos hemos considerado todas las variables
iniciales para el resto de los calculos.

Las cuantificaciones

La ponderacion de cada una de las categorias de cada variable, es una forma de dar un valor
a la intensidad de la interaccion de la variable dentro del conjunto estudiado. Todas las
variables interaccionan con diferente intensidad. En la tabla 4 se muestran las cuantificaciones
para las categorias. En el caso de valorar una persona muy dependiente en lavarse le
puntuamos 3.85 y si es muy dependiente en comer puntuamos 7.15. Utilizando el método de
puntuacion simple los posibles valores serian 0,1, 2 y 3 para todas las variables y en este caso
una persona muy dependiente en comer puntua 3 y muy dependiente en lavarse también
puntua 3.

Analisis de la fiabilidad del instrumento
Se evalla la consistencia interna de la escala a partir de la prueba o de Cronbach en las dos
situaciones; utilizando las puntuaciones simples obtenemos o de Cronbach= 0,9159 y
utilizando las cuantificaciones o de Cronbach= 0,9517. En los dos casos los resultados
muestran una elevada consistencia interna. Las propiedades psicométricas de la escala
mejoran si se aplican las cuantificaciones.

Relacidén entre puntuaciones simples y cuantificaciones
Se confeccionan para cada persona las dos puntuaciones; el total utilizando las puntuaciones
ordinales y el total de aplicar las cuantificaciones. Se correlacionan las dos puntuaciones en las
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personas estudiadas con el objetivo de analizar el tipo de asociacion existente. En la figura 1 se
muestra el diagrama de dispersién en el que se observa una curva que ajusta a un modelo
cuadratico.

Al evaluar el ajuste del modelo cuadratico obtenemos R?=0.991 (F=14063; p=0.0001), ajuste
muy elevado.

En el caso que las 2 puntuaciones fueran las mismas o fueran proporcionales obtendriamos
una asociacién de tipo lineal, con lo cual el método de cuantificaciones no nos aportaria
diferencias. En términos de dependencia, los dos métodos se diferencian en que las
cuantificaciones nos puntiian mas alto en las personas mas dependientes, diferenciandolas de
una forma mas acusada del resto.

Dado que la utilizacion de la tabla de cuantificaciones resulta un método poco practico y muy
laborioso para su confeccion, se desarrolla la ecuacién que nos transforma directamente las
puntuaciones simples totales, en cuantificaciones.

La ecuacion resultante del modelo es la siguiente:

_ 2 X, es la puntuacioén simple.
Y =0.5114+0.4438 * X + 0.0158 * X Y, es el valor cuantificado.

Discusién

En conjunto, la construccion de un indice basado en las cuantificaciones aporta mayor
sensibilidad y precisién en el indice global de dependencia. Nos permite determinar cuales son
las personas mas dependientes en nuestra poblacion de una forma mas precisa respecto el
meétodo de puntuaciones simples.

El CatPCA se muestra un buen método para la transformacion de las puntuaciones simples a
cuantificaciones, siendo una metodologia inicial para la construccién de instrumentos de
medida. Tal como hemos visto las cuantificaciones mejoran la fiabilidad del instrumento.

El método es util para ser aplicado en cualquier poblacion, pero no lo son los valores de las
cuantificaciones ya que pueden ser diferentes en funcién del tipo de poblacién, diferentes en un
contexto hospitalario o en una gran ciudad. Los valores obtenidos estan intimamente ligados a
nuestro entorno y a las caracteristicas de la poblacion incluida en el estudio. Seria necesario
realizar estudios comparativos en diferentes tipos de poblacion.

El analisis de componentes principales para datos categéricos es el procedimiento estadistico
de eleccion en el analisis de variables ordinales. Segin se ha podido comprobar, la
metodologia desarrollada puede ser aplicada en cualquier tipo de escala de medida en la que
se utilicen puntuaciones ordinales, con diversas finalidades; la deteccién de variables
irrelevantes en el modelo, la deteccion de categorias irrelevantes o poco definidas, la
identificacion de interrelaciones, determinar la importancia de cada variable en la escala y el
estudio de las propiedades psicométricas del instrumento de medida (estructura factorial y
consistencia interna).

Tras este proceso de reduccion de variables, podremos abordar hipétesis mas amplias en el
estudio de la dependencia y la calidad de vida. Igualmente el CatPCA sera una estrategia de
analisis a considerar en cualquiera de las hipétesis que podamos plantear siempre que exista
en el modelo una variable ordinal.

Estamos en un inicio y cabe considerar que esta es en una primera fase de exploracion
metodoldgica y una primera estrategia de aproximacion al problema de las ponderaciones, pero
es imprescindible plantear estudios para verificar la validez de los mismos, comparando los
valores indice con la observacién clinica y poder responder las preguntas de, jeste indice
global es un buen indicador?, ;como se aplica y interpreta en la practica clinica?, ;es
simplemente un indice de interés epidemiolégico?.

En definitiva, podremos abordar el analisis de la calidad de vida planteado al inicio.
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Tabla 1: variables de la encuesta.

Encuesta y encuestadores

Cddigo encuesta, encuestador, direccion, teléfono, hora
llamada, numero de intentos, causa no respuesta...

Socio-demograficos

Edad, sexo, nivel instruccion, actividad laboral
anterior,...

Utilizacion de servicios y recursos
Sociales y sanitarios

Medicamentos, automedicacion, toma correcta, ingreso
hospitalario, hospital de dia, conocimiento servicios
sociales, ayuda a domicilio,...

Convivencia y soporte social

Contactos hijos, familiares, vecinos, amigos, persona de
soporte, cuidador,...

Economia

Ingresos suficientes, ayudas,...

Enfermedades

Diagndstico/s médico,

Percepcion de salud

Percepcidn subjetiva estado de salud, expectativas de
salud, expectativas sobre servicios sanitarios,...

Dependencia funcional

SMAF (29 actividades)

Cobertura de la dependencia

SMAF valorando las ayudas disponibles.

Ocio

Actividades de ocio y tiempo libre,

Vivienda

Equipamiento y instalaciones vivienda, accesos,

AV.D.

Movilidad

Comunicacién

Tabla 2: actividades y escala de medida ordinal.

( 0= auténomo, 3= dependéncia maxima para la actividad)

Funciones mentales

Instrumentales

Total puntuacién

Actividad 0 1 2 3
Comer

Lavarse
Vestirse
Arreglarse
Cont. Urinaria
Cont. Fecal
Utilizacion W.C.
silla-cama
Caminar casa
Caminar fuera
Ortopedia

Silla ruedas
Escaleras

Vista

Oido

Habla

Memoria
Orientacion
Comprensién
Razonamiento
Comportamiento
Limpieza casa
Hacer comida
Comeprar

Lavar ropa
Telefonear
Transporte
Medicacién
Utilizar €
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Tabla 3: actividades asociadas a factores y variabilidad

explicada.

Actividad

Factor 1

factor 2

AV.D.

Movilidad

Comunicacion

Funciones mentales

Instrumentales

% variabilidad

Comer
Lavarse
Vestirse
Arreglarse
Cont. Urinaria
Cont. Fecal
Utilizacion W.C.
Traslado silla-cama
Caminar casa
Caminar fuera
Ortopedia
Silla ruedas
Escaleras
Vista
Oido
Habla
Memoria
Orientacién
Comprensién
Razonamiento
Comportamiento
Limpieza casa
Hacer comida
Comprar
Lavar ropa
Telefonear
Transporte
Medicacién
Utilizar €

50%

10%

Tabla 4: cuantificaciones resultantes del analisis de componentes principales

AV.D.

Movilidad

Comunicacion

Funciones mentales

Instrumentales

Total puntuacion

(CatPCA).

Comer

Lavarse
Vestirse
Arreglarse
Cont. Urinaria
Cont. Fecal
Utilizacion W.C.
Traslado silla-cama
Caminar casa
Caminar fuera
Ortopedia

Silla ruedas
Escaleras

Vista

Oido

Habla

Memoria
Orientacién
Comprension
Razonamiento
Comportamiento
Limpieza casa
Hacer comida
Comprar

Lavar ropa
Telefonear
Transporte
Medicacién
Utilizar €

OOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOO

1
2.9
0.35
1.67

0.94
2.80
2.25
1.85
1.93
0.71
4.26
4.86
0.44
0.24
0.52
2.80
0.12
0.82
1.05
0.63
1.50
0.21
1.35
0.13
1.41
0.68
0.58
0.64
0.30

2
2.91
1.36
2.09

0.94
2.80
3.64
3.97
3.90
2.07
4.26
7.54
2.10
3.98
6.08
5.01
1.48
3.74
2.75
2.67
8.06
1.31
1.35
0.33
1.44
1.94
2.23
1.30
0.73

3
7.15
3.85
4.43
4.97
4.88
6.95
6.81
6.30
6.97
3.39
4.26
7.56

7.98
6.08
6.91
5.25
5.73
6.58
4.48
8.06
2.21
2.09
2.07
2.08
2.55
2.23
4.08
3.37
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I._Santiago: Analisis factorial en la aplicacion de la escala de valoraciéon del
riesgo psicosocial (estrés laboral) en una cohorte de enfermeras.

El incremento de las cargas de trabajo, la percepcion de ausencia de politicas motivadoras y la
precariedad en el empleo estan teniendo un importante impacto en el ambiente de trabajo y en
la percepcion de estrés de los profesionales de enfermeria.(1) Es importante determinar qué
factores del ambiente laboral estan produciendo estrés y contar con instrumentos validos y
fiables que permitan medir este fendmeno.

El objetivo de esta comunicacion es examinar la validez de contenido del cuestionario de estrés
psicosocial relacionado con el trabajo (Contenido del Trabajo), basado en el modelo de
Karasek y Theorell, en una cohorte de enfermeras.

El modelo propuesto por Karasek y Theorell (2) para valorar del estrés psicosocial en el
ambiente laboral define cuatro dimensiones como elementos componentes del estrés
relacionado con el trabajo: las demandas psicolégicas, el control sobre el trabajo con tres
componentes: posibilidad de desarrollo de las propias habilidades, autonomia sobre el trabajo
propio e influencia en la unidad vy finalmente el apoyo social, tanto por parte de las
supervisoras como de las compafieras de trabajo.

Las altas demandas son los elementos de estrés psicoldgico presentes en el ambiente laboral;
como son la rapidez y cantidad de trabajo que debe realizarse, la naturaleza frenética de
trabajo, es decir, la ausencia de tiempo suficiente para realizar las tareas, la proporcién de
trabajo que se realiza bajo presién del tiempo, el volumen de trabajo, el nivel de concentracion
requerido y la presencia de situaciones que obligan a interrumpir el trabajo en espera de que
otros finalicen las suyas.

El control se refiere a la capacidad que tienen los empleados sobre sus tareas y la
organizacion de su trabajo. Esta dimensién (control) tiene dos componentes: 1) respecto a las
habilidades (el grado en el que el trabajo implica aprender nuevas cosas, el estimulo de la
creatividad y la posibilidad de desarrollar las propias capacidades) y 2) la autoridad en la toma
de decisiones (la capacidad del individuo para tomar sus propias decisiones en cuanto al
trabajo y su capacidad de influir en el grupo de trabajo o en la institucion).

De acuerdo con esto, se generan cuatro tipos de situaciones en el trabajo dependiendo del
nivel de demanda y de las posibilidades de control (Tabla 1):

e Trabajos de alto estrés, suponen una combinacion entre altas demandas psicoldgicas y
bajo control.

e Activos, estos sujetos tienen altas demandas, pero también alto control.

e Trabajos de bajo estrés, se caracterizan por bajas demandas y alto control en el trabajo.
Sin duda es la situacidon mas saludable, pero quiza también la mas utépica.

e Pasivos, presentan bajas demandas y bajo control lo que puede resultar con el tiempo, en
una atrofia de las capacidades aprendidas e incluso producir una pérdida en la capacidad
de emitir juicios, resolver problemas, etc.

En 1982 incorporan el apoyo social al modelo de demanda/control como una tercera
dimension. El apoyo social en el trabajo se refiere, en general, a la interaccion de ayuda
disponible en el lugar de trabajo, tanto por parte de los compafieros como de los supervisores.

Para este estudio hemos utilizado el cuestionario de Contenido del Trabajo validado por
Altazcoz en 1996 que consta de 37 items y que fue adaptado por la autora en una poblacion
constituida por enfermeras y auxiliares de clinica de hospital (3).
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El objetivo de esta comunicacion es examinar la validez del contenido de las cuatro
dimensiones de la version del cuestionario de estrés psicosocial relacionado con el trabajo
(Contenido del Trabajo) en una cohorte de enfermeras.

Métodos

Para explorar el estrés psicosocial relacionado con el trabajo se ha disefiado un estudio
transversal en el que se ha seleccionado por muestreo aleatorio 1915 enfermeras, con edades
comprendidas entre los 21 y 65 afios a las que se ha enviado el cuestionario de Contenido del
Trabajo.

El cuestionario de Contenido del trabajo consta de 14 items sobre demandas, 12 items de
control sobre el trabajo y 11 items de apoyo social, 5 de las supervisoras y 6 de apoyo de las
comparieras. Las respuestas se ordenan con escala de tipo Likert, con cuatro opciones de
respuesta en la cual 1 indica que quien responde esta muy en desacuerdo y 4 que esta muy de
acuerdo.

Para estudiar si la version del cuestionario utilizado presentaba una estructura similar al
cuestionario original, se realizé un analisis factorial utilizando como método de extraccion el
analisis de componentes principales. Este método trata de extraer los factores o componentes
que sucesivamente expliquen la mayor parte de la varianza total del conjunto de items. (4).

Resultados

Hemos analizado la validez de contenido en los 302 primeros cuestionarios recibidos.

Como se muestra en la tabla 2, el primer factor o componente explica el porcentaje mas alto de
la varianza total (15.94%), el segundo factor explica la mayor parte de la varianza restante
(13.54%), es decir, de la que no explica el primero y asi sucesivamente. Si nos fijamos en el
porcentaje acumulado vemos que entre los cuatro primeros factores o componentes ( o
dimensiones) explican un 42.%.

Los factores con autovalores superiores a 2 fueron rotados utilizando una rotacion varimax. Se
trata de averiguar los items que se agrupan en torno a los factores (o las dimensiones)
definidas por el autor (qué items se agrupan con informacion acerca de la demanda, cuales en
torno al control, al apoyo de la supervisora o de las compafieras).

El analisis factorial identifica 4 factores. En la tabla 3 podemos observar cuales son los items
que se agrupan en torno a cada factor con sus cargas factoriales. Los items forman las filas y
los factores o dimensiones forman las columnas. Los valores que aparecen en la tabla son las
cargas factoriales; las cargas menores que 0.3, se han suprimido para facilitar la
interpretacion.

El factor 1 agrupa los items en relacién con la demanda del trabajo (K13, K14, K15, k16, k17,
k18, k19, k21, k23)

El factor 2 agrupa los items en relacién con el control del trabajo (K3, K4, K6, k8, k9, k10, k11,
k12)

El factor 3 agrupa los items en relacién con el apoyo de las companieras (K32, K33, K34,k35,
k36, k37)

El factor 4 agrupa los items en relacién con el apoyo de las supervisoras (K27 K28, K29, k30,
k31)

Conclusién

La estructura factorial de 4 factores de demanda-control-apoyo social ( de las comparieras del
trabajo y de las supervisoras) es comparable a la del modelo original. Los resultados
permitirian su utilizaciéon tanto en profesionales del ambito hospitalario como de atencion
primaria.
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TABLA 1. Clasificacion de los individuos en funcion de la demanda y el control
que ejercen sobre el trabajo.

DEMANDAS PSICOLOGICAS

Bajo Alto
Alto Bajo estrés Activo
CONTROL
Bai Pasivo Alto estrés
ajo

TABLA 2. Varianza total explicada por los factores resultantes
del analisis de componentes principales

Varianza total explicada

Autovalores iniciales
Ei?r:%r::e%tes %. de % de varianza

Total Varianza acumulada
1 5,901 15,94 15,94
2 5,010 13,54 29,48
3 2,747 7,426 36,91
4 2,162 5,844
5 1,666 4,502 47,26
6 1,442 3,897 51,15
7 1,370 3,702 54,86
8 1,249 3,377 58,23
9 1,092 2,950 61,18
10 1,032 2,790 63,97
11 ,926 2,502 66,47
12 909 2457 68,93
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TABLA 3. Analisis factorial del Cuestionario “Contenido del Trabajo”

F1 F2 F3 F4
Item | Preguntas Demanda Control Apoyo Apoyo
Compaiieras Supervisora
K13 Mi trabajo requiere mucha rapidez 0.716
K14 Mi actividad laboral requiere trabajar mucho
K15 | Mi trabajo requiere un gran esfuerzo 0.726
K16 | No se me exige un trabajo excesivo 0.708
K17 | Tengo tiempo para hacer mi trabajo -.645
K18 | Se me exige levantar volumenes pesados -.533
K19 | Mi trabajo requiere actividad fisica y
continuada 0.484
K21 Mi trabajo requiere gran concentracién
K23 El ritmo de trabajo es frenético 0.695
0.328
0.641
K3 Mi trabajo requiere que sea creativa 0.421
K4 Mi trabajo me permite tomar decisiones 0.689
K6 En mi trabajo dispongo de poco margen
K8 Tengo oportunidad de expresar mis -.622
opiniones
K9 Tengo oportunidad de desarrollar mis 0.738
habilidades
K10 Puedo influir en las decisiones de mi unidad 0.686
K11 En mi unidad las decisiones son colectivas
K12 Posibilidad de que mis ideas politicas se 0.797
consideren
0.623
0.631
K32 La gente con la que trabajo es colaboradora 0.716
K33 La gente con la que trabajo es muy
competente 0.458
K34 | Tengo relaciones conflictivas con la gente
K35 | La gente con la que trabajo es agradable -470
K36 | Ala gente le gusta trabajar en equipo
K37 La gente es colaboradora 0.711
0.811
0.832
K27 Mi supervisora se preocupa del bienestar 0.852
K28 Mi supervisora me escucha
K29 Tengo una relacién hostil con mi 0.788
supervisora
K30 Mi supervisora colabora con el trabajo -.425
K31 Mi supervisora consigue que la gente 0.787
trabaje bien en equipo
0.740

27




J. Tomas-Sabado: Las relaciones de la Alexitimia con el estrés laboral en
enfermeria hospitalaria.

Introduccién

El término alexitimia, que, etimolégicamente, significa “sin palabras para los sentimientos”, fue
introducido por Sifneos' en 1973 para denominar una perturbacién cognitivo-afectiva
caracterizada por dificultad para identificar y describir los sentimientos, bloqueo de la
elaboracién de fantasias y un estilo cognitivo orientado externamente, que se traduce en una
tendencia a canalizar las tensiones a través del cuerpo. En principio, el concepto se aplica en el
contexto de la terapia psicodindmica, para describir las caracteristicas psicolégicas de los
pacientes con enfermedades psicosomaticas clasicas?, los cuales mostraban una alta dificultad
a la hora de expresar verbalmente los conflictos, tendiendo a expresarlos por via somatica. No
obstante, en la actualidad se acepta que el conjunto de caracteristicas que definen la alexitimia
también se encuentran normalmente en otros trastornos, entre los que se incluyen trastornos
de la alimentacion®*, alcoholismo®, trastorno por estrés postraumé\’(icoG o] depresic’m7. Asimismo,
la alexitimia se ha considerado como una caracteristica de la personalidad, que correlaciona
negativamsente con la extroversién y positivamente con neuroticismo, psicoticismo, ansiedad y
depresion”.

Se ha senalado que la alexitimia supone un déficit del equilibrio emocional® que, entre otras
implicaciones, se asocia con dificultades para adecuar las emociones a las situaciones
especificas, de manera que las caracteristicas alexitimicas constituyen una combinacion de
variables fisioldgicas, subjetivas y de personalidad, consideradas como manifestaciones de un
déficit del sistema cognoscitivog, que se caracterizan por la presencia de dificultades para las
relaciones interpersonales, para la expresion verbal y simbdlica de los conflictos y para la
integracion de experiencias, lo que desemboca en continuas situaciones de frustracion que no
se saben manejarm.

En el contexto del estudio de los factores asociados al estrés laboral en enfermeria, se ha
sugerido que las caracteristicas alexitimicas pueden condicionar la respuesta psicolégica
individual ante los potenciales agentes estresantes, constituyendo un factor predictor de altos
niveles de estrés laboral'" 2.

Hoy en dia, el estrés asociado al trabajo constituye un tema importante de preocupacion en el
contexto de la salud laboral'®. Especificamente, el estrés laboral se describe como un conjunto
de manifestaciones emocionales vy fisicas que se producen cuando las demandas de la tarea
exceden las expectativas y capacidades del trabajador, apareciendo un desequilibrio entre las
exigencias del ejercicio profesional y las habilidades de afrontamiento del sujeto afectado. En
este sentido, es evidente que las emociones juegan un importante papel como mediadoras del
estrés, ya que una persona experimentara una mayor o menor capacidad de afrontamiento
ante situaciones estresantes en funcién de su estado emocional™.

Aunque la mayoria de profesionales son susceptibles de experimentar en algin momento
estrés como consecuencia de las condiciones de su trabajo, los profesionales sanitarios en
general son uno de los colectivos mas vulnerables en cuanto a la posibilidad de padecer este
trastorno’®. Enfermeria, en particular, ha sido identificada como una ocupacion altamente
estresante'®, como consecuencia de la gran polivalencia y complejidad de las funciones que
desempefia, a las que hay que afadir el afrontamiento cotidiano de la enfermedad y el
sufrimiento ajenos .

Desde esta perspectiva, los objetivos de este trabajo son establecer la relacién existente entre
la alexitimia y el estrés laboral en enfermeria, tanto a nivel general como diferencial, en cuanto
los distintos aspectos que se han identificado como generadores de estrés laboral en
enfermeria.
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Método

Sujetos. Se ha estudiado una muestra incidental de 240 profesionales de enfermeria (216
mujeres y 24 hombres) que trabajaban en diversos hospitales de la provincia de Barcelona,
con una edad media de 32,05 (DT = 7,32).

Instrumentos
Los participantes respondieron un cuestionario autoadministrado anénimo que contenia los
siguientes instrumentos:

e Escala de Estrés para Enfermeria (Nursing Stres Scale = NSS) de Gray-Toft y
Anderson®, en su forma espafola’®®. La NSS esta formada por 34 items que
describen distintas situaciones potencialmente causantes de estrés en el trabajo de los
profesionales de enfermeria en el ambito hospitalario Los resultados en muestras
espaﬁolas17 evidencian en la NSS seis factores principales causantes de estrés
laboral, que se han denominado: (1) relaciones profesionales, (2) conflictos de
competencias, (3) muerte y sufrimiento, (4) presién laboral, (5) habilidades
profesionales y (6) comunicacién intragrupal.

e Escala de Alexitimia de Toronto (Toronto Alexithymia Scale = TAS-20)*' en su
adaptacién espaﬁolazz. La TAS-20 consta de 20 items con formato de respuesta tipo
Likert de 5 puntos: desde fotalmente en desacuerdo hasta totalmente de acuerdo, que
se puntiuan de 1 a 5, de manera que las posibles puntuaciones totales fluctian entre
20 y 100.

Procedimiento

Los cuestionarios que contenian las escalas de medida y los datos relativos a las variables
sociodemograficas (edad, género, experiencia laboral), junto con un texto de presentaciéon que
explicaba brevemente los objetivos de la investigacion y garantizaba la confidencialidad y
anonimato, fue distribuido en los centros hospitalarios contando con la colaboracion de los
responsables de formaciéon de las instituciones. Los datos fueron tabulados y analizados
mediante el paquete estadistico SPSS 11.0 para Windows, obteniéndose estadisticos
descriptivos y coeficientes de correlacion de Pearson entre las distintas variables estudiadas.

Resultados

En primer lugar, para asegurar la validez de las medidas obtenidas, se calculd la consistencia
interna de ambas escalas, obteniéndose coeficientes alfa de Cronbach de 0,852 y 0,857 para la
NSS y la TAS, respectivamente.

A continuacién se calcularon los coeficientes de correlacion de Pearson de la escala de
alexitimia (TAS-20) con el total de la escala de estrés laboral (NSS) y con los seis factores
diferenciales que han sido identificados en la NSS como causantes de estrés laboral. La
correlacion entre la TAS-20 y la NSS resulté positiva y significativa (r = 0,276; p<0,01). En
cuanto a los factores, la correlacion resultd positiva y significativa entre la TAS-20 y el factor 1,
denominado relaciones profesionales (r = 0,475; p<0,01) y el factor 6, etiquetado como
comunicacion intragrupal (r = 0,351; p<0,01), resultando correlacidon préxima a cero y no
significativa con los restantes cuatro factores (2: conflictos de competencias; 3. muerte y
sufrimiento; 4: presion laboral; y 5: habilidades profesionales). La tabla 1 contiene la matriz de
correlaciones entre la TAS-20, la NSS y los seis factores.

Discusion

Aunque los resultados ponen en evidencia la asociacién que, de forma general, existe entre
las caracteristicas alexitimicas y la aparicion de estrés laboral en el profesional de enfermeria,
el examen de las correlaciones factoriales permite profundizar en la naturaleza de esta
relacién, identificando como causas principales de estrés asociado a la alexitimia aquellos
aspectos que comportan, fundamentalmente, el trabajo en equipo y la comunicacién con los
comparnieros.

En general, nuestros resultados concuerdan con la consideraciéon de la alexitimia como déficit
en la capacidad cognitiva para procesar y regular las emociones®, de manera que se
constituye como factor que dificulta la asimilacion de la situacion emocional e impide la
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utilizacion de mecanismos eficaces de afrontamiento, predisponiendo a potenciar la respuesta
fisiologica ante el estrés.

Ademas, diversos estudios han puesto en evidencia que los problemas de comunicacién con la
familia y, especialmente, con los propios pacientes, parecen ser los que con mayor facilidad
pueden desembocar en el estrés laboral de la enfermera'?*, siendo precisamente estas
situaciones las mas susceptibles de ser afectadas por las caracteristicas alexitimicas.

Es evidente que el estrés laboral y el sindrome de burnout en el que, con frecuencia,
desemboca, constituyen una importante causa de sufrimiento personal y de absentismo laboral
en los profesionales de enfermeria En consecuencia, las caracteristicas de la alexitimia y su
papel como factor etiolégico en algunos aspectos concretos del estrés laboral de enfermeria,
deberian ser seriamente considerados en el contexto de la prevencion de riesgos laborales y
en el tratamiento de la problematica asociada. En la deteccion de los estresores especificos,
tanto los de naturaleza fisica, como a los de tipo psicosocial y emocional, es fundamental
prestar atencioén a la alexitimia como factor de prevencion.
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Tabla 1. Coeficientes de correlacidon de Pearson entre la TAS, la NSS y sus seis factores

Factor Factor Factor Factor Factor Factor
TAS NSS 1 2 3 4 5 6
TAS-20
0,276* -
NSS

Factor 1 0.475* 0,577* -
Relaciones profesionales

Factor 2 0,023 0,552* 0,374* -

Conflictos de competencias
Factor 3 0,114 0,745* 0,199* 0,340* -
Muerte y sufrimiento
Factor 4 -0,052 0,720* 0,194* 0,178* 0,602* -
Presion laboral

Factor 5 0,090 0,699* 0,078 0,341* 0,712 0,426* -
Habilidades profesionales

Factor 6 0,351 0,553* 0,375* 0,046 0,190* 0,445* 0,173* -
Comunicacion intragrupal

P <0,01

M. Subirana Casacuberta: Revision sistematica cualitativa de los
instrumentos e indicadores que miden la actividad de enfermeria.

Objetivos
Identificar aquellos instrumentos e indicadores que permiten medir la actividad, las cargas de

trabajo y la plantilla de enfermeria. Determinar la repercusion de la actividad de enfermeria
sobre los resultados en salud.

Método

Disefo: Revision sistematica cualitativa.

Identificacion de los estudios: Busqueda exhaustiva de estudios controlados y descriptivos
relacionados con el tema de la revision en las bases de datos CINAHL, MEDLINE, EMBASE y
Cochrane Library Plus. Para identificar articulos de revistas de ambito nacional no indexadas en
las bases de datos mencionadas, se revisan las bases de datos de enfermeria BDIE, CUIDEN y
CUIDATGE. Se contacta con los autores de aquellos estudios de dificil acceso, incluidos en la
revision. También se realiza una busqueda de informacion en Internet (mediante el buscador
Google).

Seleccion de los estudios: La decision sobre la inclusion de los estudios en la revisiéon es
tomada en base a los criterios de inclusion y exclusién definidos, por dos revisores de forma
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independiente. Se discuten las posibles discrepancias y se llega al consenso con la
colaboracién de un tercer revisor. La calidad metodolégica se valora a partir de aspectos
relacionados con el tipo de disefio, la validez interna (definicion de las variables de intervencion
y resultado, control y ajuste de las variables de confusién), y la validez externa
(representatividad de los individuos incluidos). Para los estudios de validacién de los
instrumentos se recogen criterios referidos al proceso de validacién y a los calculos de
fiabilidad.

Extraccién de datos: Se disefia una tabla de extraccién de datos para recoger la informacién de
los estudios incluidos. Los datos de los estudios son extraidos por un revisor y contrastados por
un segundo revisor. Se discuten las discrepancias para consensuar la informacioén recogida en
las tablas.

Resultados

Se identificaron 428 publicaciones, se seleccionaron 112 y fueron incluidas en la revision 68.
Debido a la heterogeneidad de las variables de estudio no se ha podido utilizar el meta-analisis
para combinar los datos cuantitativamente por lo que la revision no permite identificar la
direccion y la magnitud del efecto de dichas variables. Sin embargo a partir de este resumen
critico y sistematizado de la literatura analizada, esta revision sistematica cualitativa permite
objetivar la clasificacion de la medida de la adecuacion de enfermeria en dos grupos
diferenciados: el de los instrumentos de medida de cargas de trabajo de enfermeria y el de los
indicadores de plantilla. La calidad de los cuidados dispensados no se analiza en ninguno de
los estudios.

El grupo de los instrumentos incluye la medida del tiempo de cuidado, de las intervenciones, o
de las cargas de trabajo de enfermeria. La revisién ha identificado 18 instrumentos clasificado
en dos grupos, dependiendo de su enfoque de medida: 1). Enfoque directo: medida directa del
tiempo consumido o planeado para el cuidado del paciente y 2). Enfoque indirecto: medida
basada en intervenciones y actividades terapéuticas. Los instrumentos identificados basados
en medidas directas son: PRN, GRASP, SIIPS, TOSS, SIGNO II, NAS. Los instrumentos
identificados basados en medidas indirectas son: TISS, Medicus, Exchaquet, SAF, Nursing
Care System, NISS, Montesinos, Omega, IPSI, Crew System, NCR, NEMS, DNS. Los
instrumentos han sido disefiados especificamente para la medida de la actividad de
enfermeria, excepto el TISS que se disefid originalmente con otros propdsitos y ha
evolucionado hacia la medida de la actividad de enfermeria. El disefio de los estudios de
validacion y la validez de los instrumentos es en ciertos casos inconsistente, especialmente en
lo que respecta a la validez de constructo y a la validez externa.

El grupo de los indicadores se basa en medidas de tipo estructural reflejando niveles de
plantilla de enfermeria. Se han identificado 5 indicadores: ratio enfermera-paciente, dia por
paciente, horas de cuidado por dia por paciente, numero de jornadas completas y skill-mix.
Niveles mas altos de plantilla de enfermeria estan relacionados con mejores resultados en
salud.

Conclusiones

La ausencia de un gold standard dificulta la validaciéon de los diferentes instrumentos y se
genera la duda de si lo que pretender medir es lo mas adecuado para objetivar la medida de
cuidados. La diversidad de los instrumentos identificados pone de manifiesto que no existe un
instrumento éptimo. A nivel de préctica clinica se recomienda que cuando se utilicen estos
instrumentos su empleo y analisis sea metédico ya que la mayoria ofrecen una vision
reduccionista de la actividad de enfermeria. EI nimero de indicadores identificados limita la
posibilidad de comparar.
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Es necesario plantear estudios con disefios cualitativos que para identificar el componente no
medible de los cuidados. Asimismo una definicion estandarizada de medidas de plantilla que
controlaran variables como la experiencia y la formaciéon de las enfermeras, la satisfaccion
laboral, el burnout y otras variables de organizacion, también seria necesaria.

Mesa Redonda: Cuidados de Enfermeria en Atencién Primaria y
Especializada a personas mayores de 65 aiios

Conferencia: “La atenciéon a domicilio: una reflexibn mas alld de nuestro
modelo”. Juan Carlos Contel Segura. Area Basica de Salut. Castelldefels
(Barcelona).

EL CONTEXTO DE LA ATENCION DOMICILIARIA

El entorno europeo

En la década de los 80 algunos paises de la Union Europea experimentaron un rapido
crecimiento de la poblacién anciana y dedicaron un gran esfuerzo econémico a la creacion de
instituciones, la mayoria de ellas para recluir a los ancianos de forma permanente. En estos
momentos muchos gobiernos reconocen que cometieron un gran error. Posteriormente se
desmantelaron muchas de estas instituciones o en el mejor de los casos, se transformaron en
modelos residenciales mas abiertos y permeables a la comunidad. Ademas se introdujeron
nuevos modelos asistenciales que combinaban un entorno (“housing”) y unos servicios
(“services”) adaptados a sus necesidades reales incluso dentro de una misma institucion(1).

Sin embargo el cambio mas palpable es la reorientacion en la asignaciéon de recursos hacia
aquel sector que permite la permanencia en el domicilio el maximo tiempo y en las mejores
condiciones posibles.

Aunque los paises europeos se enfrentan todos ellos a problemas similares, existen grandes
diferencias en lo que respecta a la historia de la atencién domiciliaria y a la forma cémo esta
organizada. Existe una clara tendencia hacia un nivel mas alto de colaboracion, cooperacion e
integracion de los servicios de atencion sanitaria domiciliaria y los servicios de ayuda a
domicilio, proporcionados con frecuencia por organizaciones separadas(2).

Un problema importante en muchos paises es la financiacién separada de los servicios
sanitarios y sociales. Mientras que la atencion domiciliaria sanitaria es financiada a través de
los impuestos generales o un esquema de seguro sanitario obligatorio, los servicios de ayuda a
domicilio social suelen ser administrados y financiados por el gobierno local o a veces por
organizaciones voluntarias.

En el caso de la atenciéon domiciliaria sanitaria parece existir una relacion entre las formas de
financiacion y la estructura de las distintas organizaciones. En los estados miembros, con
entornos de Sistema Nacional de Salud, las organizaciones reciben un presupuesto fijo,
basado en el numero de habitantes o en las caracteristicas demogréficas del area atendida. La
atencidén domiciliaria sanitaria es proporcionada principalmente por un determinado tipo de
organizacion y tiene caracter gratuito. En este entorno existe poca competencia entre las
organizaciones, debido también a que las areas atendidas por las organizaciones regionales no
se superponen. Por otra parte, en paises como Bélgica, Francia y Alemania, con entornos de
aseguramiento obligatorio, las organizaciones son reembolsadas de acuerdo con un principio
de pago por servicio. Aqui la atencién domiciliaria sanitaria es proporcionada por diferentes
tipos de organizaciones y también por enfermeras independientes. Parece que el modelo de
“reembolso por servicio” estimula la competencia entre los proveedores y una atencion
domiciliaria mas orientada al mercado

En muchos paises se observa un aumento relevante de las agencias u organizaciones privadas

(con fines lucrativos) que proporcionan atencion a domicilio. Este avance sera fortalecido por la
introduccion de nuevos sistemas de financiacion, tales como los presupuestos personales para
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grupos de clientes especificos (“Home Care Allowances”). Se pretende con él asociar la
valoracioén del grado de autonomia personal, la clasificacion en una categoria de dependencia
determinada y la intensidad en el uso de servicios domiciliarios con la financiacion de la entidad
proveedora. En algunos casos el paciente (o la familia) puede recibir directamente la
financiacion (en menor cuantia versus a la opcién de pago al proveedor), comprando
posteriormente él mismo los servicios.

Envejecimiento y dependencia

El envejecimiento sera sin duda un factor importante que determinara un aumento de la
demanda de servicios domiciliarios, pero no sera el Unico. Las ultimas proyecciones llevadas a
cabo en el Informe 2002 de IMSERSO muestran un aumento importante en la proporcién de
personas mayores. Concretamente se pasara de un 17% actual de mayores de 65 afios y un
4% de mayores de 80 afios a un 31% y un 10% respectivamente en el afio 2050. Este ultimo
dato es significativo debido a que las personas mayores de 80 afios tienen una prevalencia de
incapacidad y deterioro cognitivo mayor.

El analisis del envejecimiento se ha de complementar con el analisis de la evolucion de la
dependencia. Existen pocos estudios sobre el tema y los pocos que existen apuntan a que un
incremento en el numero de personas mayores no implica de manera directamente
proporcional un incremento paralelo de personas mayores con dependencia. Uno de los pocos
estudios que existen en el estado Espafiol muestra como la tasa de prevalencia de incapacidad
ha disminuido 1,3% en 5 afos sobre una muestra de 2500 personas. Los cambios en el modelo
educativo, la mejora en la alimentacién y el aumento de los niveles de renta hacen que esta
variable no se incremente con la misma intensidad que la proporcion de personas mayores (3).

La extension de los servicios domiciliarios:¢, existe una cobertura suficiente ?

Dentro del ambito de la Atencién Primaria actualmente se esta en una cobertura del 6% de
personas mayores de 65 afios incluidas en programas de atenciéon a domicilio. La intensidad de
servicio es baja superandose dificilmente las 11 visitas por paciente y afo en los pacientes
incluidos en programa.

En el caso de la atencién a domicilio de caracter social (ayuda en actividades de tipo personal y
domeéstica) la cobertura es muy baja, alrededor del 2% de personas mayores de 65 afos que
reciben estos servicios. La intensidad se sitia en 16 horas/ mes por paciente; se ha de tener en
cuenta que en algunos paises de nuestro entorno existen coberturas superiores al 10% vy al
15% e intensidades de servicio que duplican las de nuestro pais (4). También las coberturas de
teleasistencia son bajas, alrededor del 1%.

Todo esto nos hace pensar que tenemos unos servicios de atenciéon a domicilio insuficientes,
que en el area social se dirigen principalmente a las personas con pocos recursos, dejando
buena parte de la poblaciéon sin este tipo de asistencia y creando grandes problemas de
equidad en el acceso a estos servicios.

EVIDENCIAS SOBRE LA ATENCION DOMICILIARIA

¢Es coste-efectiva la atenciéon domiciliaria?

Tradicionalmente se ha presentado la atencién domiciliaria como una alternativa mas barata
que otras formas mas residenciales, aparte de consideraciones de otra indole como serian la
libertad y el derecho de las personas a vivir en su entorno natural el mayor tiempo posible.
Algunos autores han intentado demostrar que en algunos casos, especialmente en el de
personas que viven solas con altos niveles de incapacidad o requerimientos de intensidad de
servicios, no siempre era una alternativa mas coste-efectiva. Halamandaris destaca la aparicién
de estudios recientes bastante concluyentes en relaciéon al coste-efectividad favorable de la
atencién a domicilio (5). No obstante debe remarcarse que las “politicas de substitucion”
desarrolladas en algunos paises, como por ejemplo el cierre de camas hospitalarias y
residenciales, deberian acompafiarse de una transferencia de recursos apropiada que permita
el desarrollo y la consolidacion de servicios domiciliarios de calidad. También otros autores
como Naylor han demostrado cédmo una intervencion de cuidados transicionales, llevada a
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cabo por enfermeras de enlace, desde el hospital a la comunidad, podia disminuir
drasticamente el numero de reingresos y el coste post-alta de los pacientes incluidos en el
estudio (6).

La visita domiciliaria preventiva

La literatura no ofrece datos concluyentes sobre la implementacion de programas de visita a
domicilio preventiva. En los ultimos afios se han publicado diversas revisiones bibliograficas y
metanalisis en los que no queda claro el coste-efectividad de estos programas. El ultimo trabajo
de interés es el publicado en la revista JAMA por Stuck. En términos generales no se observan
diferencias en la mortalidad, en el numero de ingresos en residencias y en la contencion del
deterioramiento de la autonomia personal de las personas mayores incluidas en estos
programas. Soélo cuando se lleva acabo un subanalisis se observa un impacto positivo en los 3
indicadores anteriormente mencionados y concretamente en el grupo de ancianos mas jovenes
(entre 72 y 78 afos) y cuando se realiza una intensidad de visitas a domicilio por encima de 9
vistas por paciente (7).

Existen algunas limitaciones referidas por los autores como seria la poca informacién
disponible en relacién al tipo e intensidad de la intervencion realizada, el grado de cumplimiento
por parte de los pacientes de las conductas y habitos recomendados por los profesionales y la
seleccion adecuada de la poblacién diana en los estudios.

EL FUTURO DE LA ATENCION DOMICILIARIA

La Hospitalizacion a domicilio

La Hospitalizacion a domicilio (HD) podria definirse como un servicio en el que se dispensa
atencion meédica y cuidados en el domicilio del paciente, con una intensidad y frecuencia
comparable a la que se le habria proporcionado en el marco de una hospitalizacion
convencional. Los pacientes atendidos por estas unidades han de presentar una situacion de
estabilidad clinica y no han de presentar ningun criterio indicador de mala evolucion en su
proceso médico o quirurgico (8). Generalmente se excluyen aquellos pacientes que presentan
un elevado riesgo de padecer una complicacion. En este caso la hospitalizacién convencional
sigue siendo la mejor alternativa.

En nuestro pais se ha asociado el concepto de HD a una actividad en la que el hospital es la
unica entidad proveedora capaz de llevarla a cabo. Revisando la bibliografia internacional se
observa que no siempre es asi. Atendiendo a la orientacion del sistema sanitario existen
diferentes modelos de programas de HD. Basicamente se diferenciarian dos grandes grupos:
a) HD desde el hospital.- Este es el esquema desarrollado basicamente en nuestro pais. Las
unidades de HD estan vinculadas al hospital o a alguna unidad de hospitalizacion especifica.
Son los profesionales dependientes funcionalmente del hospital quienes llevan a cabo la
atencion. Se incluyen también aquellos programas de soporte a tratamientos o de alta
tecnologia destinados a pacientes con poca incapacidad funcional pero que de no disponer de
este servicio deberian permanecer ingresados en el hospital. Este seria el caso de la
ventilacién mecanica, la antibioterapia endovenosa y la nutricion parenteral

b) HD desde la Atenciéon Primaria.- Este es un modelo desarrollado en sistemas sanitarios en
los que los servicios de Atencion Primaria y de enfermeria comunitaria tienen un buen nivel de
desarrollo y consolidacion como es el caso del National Health Service britanico. Los médicos
de familia y las enfermeras de distrito aceptan, previo acuerdo con las unidades de
hospitalizaciéon convencional, la responsabilidad en la atenciéon dentro de un programa de HD
de los pacientes que disponen del perfil adecuado para ser incluidos en él. Estos servicios
cuentan con una infraestructura y un sistema de financiacion que asegura el seguimiento con
un nivel de calidad idéntico al de otros programas gestionados directamente por el hospital.
Uno de los mejores ejemplos lo constituye la experiencia de Peterborough en el Reino Unido,
cuyo programa de hospitalizacion a domicilio basado en la comunidad empezé en el afio 1978.

Por lo tanto las diferencias en la concepcion de estos programas permite que cualquier nivel
asistencial, y en este caso la Atencién Primaria, con una organizacién y una financiacion
adecuadas pueda desarrollar estos programas
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La atencién compartida

Si bien esta claro que los dispositivos de Atencién Primaria resolveran la mayor parte de la
atencion a domicilio, todos los agentes del sistema sanitario y social estan llamados a buscar
espacios de convergencia y complementariedad. La rigida jerarquizacion de los servicios de
salud por niveles asistenciales, deberia dejar paso a un nuevo modelo que permeabilice las
barreras fisicas de nuestras organizaciones. Vemos pues como determinadas lineas de
servicio, entre ellas la atencion a domicilio, requieren la adopcidon de una nueva filosofia
asistencial. Es lo que en el mundo anglosajén se conoce por “Shared Care” o en los Paises
Bajos “Transmural Care” (9)(10). En nuestro pais una traduccién que se aproxime a este
concepto seria probablemente “atencion compartida”.

Este nuevo modelo asistencial pretende disefar servicios sanitarios, también con componente
social, a medida de las necesidades del paciente y la familia, en el caso de la atencion
domiciliaria, sobre la base de una responsabilidad compartida entre las instituciones existentes
en el sistema sanitario y social.

A continuacion se describen algunas propuestas de cambio que corresponderian a este nuevo
enfoque:

. Disefios organizativos mas flexibles en los equipos de Atencién Primaria.-.

Se deberian adoptar nuevos modelos de organizacién interna mas flexible en los Equipos de
Atencion Primaria, en algunos casos revisando el modelo organizativo Unidad Basica
Asistencial, que fomenten una mayor disponibilidad del tiempo asistencial fuera de la consulta,
para llevar a cabo esta actividad asistencial, especialmente en enfermeria. Esta reorientaciéon
en el disefio organizativo interno reduciria probablemente la derivacion inapropiada y
excluyente de algunos pacientes a los equipos de soporte externos y mejorar en la atencion de
algunos pacientes que requieren una atencion a domicilio de “alta intensidad”, por ejemplo en
el caso de pacientes con ulceras importantes.

e Utilizacién “correcta” de los Equipos de Soporte en Atencién a Domicilio

Debe potenciarse que los Equipos de Atencion Primaria se responsabilicen de la Atencion
domiciliaria de sus pacientes ancianos, incapacitados y terminales y evitar que los equipos de
soporte caigan en la “sustituciéon” de funciones de los primeros, creando una red asistencial
paralela. No obstante existen areas en las que los equipos de soporte pueden aportar un “valor
afiadido” a los equipos como “unidades especializadas”, especialmente en pacientes de mayor
complejidad

e Laincorporacion de nuevos profesionales y servicios
La incorporacion de recursos humanos de otras disciplinas en esta actividad asistencial en el
domicilio ayudaria a la provisién de una atencion mas integral y completa.

e Desarrollo y consolidacién de mejores infraestructuras

La organizacién de servicios de atencion domiciliaria deberia integrar la valoracion de riesgos
en el hogary la provision de ayudas técnicas y adaptaciones. La puesta en funcionamiento de
iniciativas conjuntas por parte de los servicios sanitarios y sociales de la comunidad posibilitaria
el llevar a cabo una planificacion y gestion compartida de estos almacenes. No obstante se ha
de reconocer que el principal problema en esta area es el de la financiacion publica de estas
prestaciones

e “Planificacion” del alta hospitalaria

La implantacion de un “alfa de calidad” en el contrato-programa entre los proveedores
(hospital, centros sociosanitarios) y las agencias de contratacion territoriales mejoraria
probablemente la situacion actual. Esta incluiria un informe médico y de enfermeria al alta y el
contacto telefénico directo, especialmente en los pacientes de mayor compejidad. Podria
también proponerse la definicion de un perfil de “paciente de alto riesgo de readmisién” para
que en su domicilio se beneficie de intervenciones especificas por parte de los servicios
comunitarios que prevengan su retorno al hospital.
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e Protocolizacion y formacién conjunta

Esto determinaria la participaciéon en la elaboracién de protocolos de actuacion conjunta y
programas de formacién comun, especialmente en aquellos procesos en los que la continuidad
asistencial deba estar garantizada. Este es un elemento importante para desarrollar cultura de
atencion compartida

e Lafinanciacion

Deberia explorarse en la literatura las experiencias existentes en la definicién del “case-mix’
de los pacientes atendidos en atencion domiciliaria. Seria deseable avanzar en un camino
similar al emprendido por el sector hospitalario y/o sociosanitario desde hace afos (DRG’s,
PMC’s). Sin una financiacion apropiada de estos servicios en relaciéon a un “case-mix” no se
favorecera que nuestras organizaciones en atencion primaria comprometan mas recursos.

2

e Las plataformas de coordinacién socio-sanitaria como equipo gestor de casos

La consolidaciéon de algunas experiencias ya existentes en el pais podria constituir una
oportunidad para ampliar la funcién principal de gestion de listas de espera en el acceso a los
recursos sociosanitarios a otras nuevas como por ejemplo la intervencion en programas de
formacion o la difusién y discusion con los equipos de Atencion Primaria sobre la utilizacion de
los recursos sociosanitarios disponibles y la potenciacion de otros nuevos no existentes.

e Coordinacion/integracion servicios sanitarios y servicios sociales

La atencion domiciliaria deberia superar esta provision dicotdmica de servicios, en pacientes
que tienen necesidades sanitarias y sociales, dificiimente separables. El municipio constituye
un “territorio natural comun” sobre el que desplegar y articular “servicios de atencion personal
integrados”.

e La Hospitalizacién a domicilio “compartida”

El desarrollo de ésta en nuestro pais no deberia llevarse a cabo de forma ajena a la Atencién
Primaria constituyendo una red paralela de servicios, organizada y llevada a cabo
exclusivamente por profesionales hospitalarios. La AP deberia tener un peso especifico en el
desarrollo de estos programas, compartiendo responsabilidad clinica, organizativa y financiera
con el hospital

e Construccion de alianzas estratégicas entre las partes del sistema sanitario y social

De la misma manera que en otros sectores, las alianzas constituyen una estrategia de
eficacia contrastada en el desarrollo de nuevos productos y servicios. Existen experiencias de
atenciéon compartida en otros paises en las que se configuran nuevos servicios con la
aportacion de recursos de dos o mas organizaciones del sector. Este seria el caso de la
creacion servicios de enfermeras clinicas de enlace, cuidados paliativos, heridas u ostomias
que dan soporte a pacientes hospitalizados y a los equipos de AP como consultoras, o el
desarrollo de almacenes de ayudas técnicas o adaptaciones gestionados conjuntamente entre
los servicios comunitarios sanitarios y sociales.

CONCLUSIONES

La Atencion Primaria esta en buena disposicion para abordar la atencién domiciliaria desde una
perspectiva integral. El desarrollo no planificado de unidades especificas implica un modelo
dirigido a la enfermedad que sélo esta presente durante ésta. Todo ello contribuye a la creacion
de una red paralela y la fragmentacion del sistema de provision de cuidados en el domicilio. Es
necesario “dimensionar’” adecuadamente las plantillas de los centros de salud, formar a sus
profesionales en areas deficitarias y adoptar formas de organizacion interna y de coordinacién
externa eficaces para llevar a cabo una atencién integral de calidad desde la Atencion Primaria.

También el desarrollo de la hospitalizacién a domicilio en nuestro pais no deberia llevarse a
cabo de forma ajena a la Atencién Primaria constituyendo una red paralela de servicios,
organizada y llevada a cabo exclusivamente por profesionales hospitalarios. La AP deberia
tener un peso especifico en el desarrollo de estos programas, compartiendo responsabilidades
y actividades.
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B. Carbelo: Traduccion y adaptacion de un instrumento para medir el sentido del
humor. Estudio comparativo del sentido del humor entre mayores y otros
grupos de edad.

Introduccién
El humor y la risa han sido ampliamente contrastados en numerosos estudios como fenomenos
de gran utilidad para disminuir la ansiedad y distraer la atencién de los pacientes'”. En el
contexto interpersonal de la relacion terapéutica, la utilizacion del humor con los pacientes,
teniendo en cuenta las circunstancias y con un contenido apropiado, resulta beneficioso para la
relacion de ayuda enfermera. Las aplicaciones del humor en las personas mayores ha recibido
atencion en numerosas mves’ugamones realizadas fuera de nuestro pais, y concretamente en el
ambito de la enfermeria®. Por otro lado, se han objetivado relaciones positivas entre el uso del
humor y la percepcion de salud y por extension, de la calidad de vida de la persona anciana®*

Como el desarrollo de escalas para medir el sentido del humor, han sido desarrolladas fuera de
nuestro pais, nuestro objetivo ha sido eI de traducw y adaptar la escala multidimensional
MSHS, desarrollada por Thorson y Powell® para medir el sentido del humor, estudiar los
datos recogidos y comparar tres grupos de edad: 1) menores de 34 anos, 2) entre 35 y 59 afios
y 3) mayores de 60 afios, para analizar objetivamente si existen diferencias.

Material y Método

Para poder realizar esta investigacion se ha llevado a cabo un analisis de los datos recogidos
de un cuestionario realizado persona a persona por los investigadores, en el que se aplica la
escala multidimensional para medir el sentido del humor y traducida y adaptada al castellano
[Anexo 1]. La versidon adaptada transculturalmente al castellano presentada en el anexo |, esta
pendiente de publicar y los datos de fiabilidad se encuentran en un alpha de Cronbach de 0.88
(validez interna del cuestionario).

Los participantes del estudio se encuadran en una muestra de poblacion de 532 personas,
habitantes de la Comunidad de Madrid, con edades comprendidas entre 14 y 84 afos, de los
que el 74% (399) son mujeres y el 26% (140) son hombres, estableciéndose 3 grupos
comparativos: 1) menores de 34 anos, 2) entre 35 y 59 afios y 3) mayores de 60 afios.
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Disefo experimental

Con un disefio cuali-cuantitativo, y utilizando el programa SPSS versién 10.3 se han procesado
los datos de los cuestionarios llevando a cabo primeramente la prueba no paramétrica Kruskal-
Wallis y posteriormente el analisis de varianza de un factor. EI ANOVA nos permite obtener
informacioén acerca de si los sujetos de los distintos grupos de edad (grupos 1, 2, 3) difieren en
las puntuaciones obtenidas en la escala aqui propuesta para medir el sentido del humor. Se
presentan todos los estadisticos descriptivos basicos para la muestra de poblacion.

La hipdtesis estadistica que se pone a prueba es Ho: las medias poblacionales de la variable
dependiente (puntuaciones en la escala MSHS) en cada nivel de la variable independiente
(grupos de edad) son iguales. Si las medias poblacionales son iguales, las medias muestrales
seran parecidas, existiendo entre ellas diferencias atribuibles al azar. La estrategia para poner a
prueba la hipétesis de igualdad consiste en obtener el estadistico F para la prueba: si el nivel
critico asociado a F (es decir, si la probabilidad de obtener valores como el obtenido o
mayores) es muy pequefio, rechazamos la hipétesis de igualdad de medias (Ho) y
concluiremos que no todas las medias poblacionales comparadas son iguales. Si el nivel critico
asociado a F, es grande no podemos rechazar la hipétesis de igualdad y no podremos afirmar
que los grupos comparados difieran en sus promedios poblacionales.

Resultados

Los sujetos de la muestra no difieren significativamente en cuanto a género (tabla 1), ya que el
nivel critico del estadistico o pvalor es 0.76, por lo que no se encuentran diferencias
significativas para el género.

Si difieren en cuanto a la edad (tabla 2; figura 1; figura 2). Como la asimetria y la curtosis
estan fuera del rango ( -2, +2) (tabla 3) no se cumple el criterio normalidad en la puntuacién
del humor, por lo que se debe proceder a utilizarla prueba no paramétrica Kruskal-Wallis o0 a
transformar los datos. Se procede de las dos formas. El estadistico Kruskal-Wallis (tabla 4),
que contrasta la hipétesis de igualdad adquiere un valor 10,055 y p = 0,007, como el nivel
critico asociado, es decir la probabilidad de obtener valores como el obtenido es muy pequena,
rechazamos la hipotesis de que existe igualdad en los grupos de edad y concluiremos que
existen diferencias significativas entre los grupos de edad en la poblacion. Por lo que se puede
afirmar con un nivel de confianza del 99% que en esta muestra de poblacién de personas
mayores, las puntuaciones en la escala para medir el sentido del humor, son significativamente
mas bajas que en los demas grupos de poblacion.

Para aplicar el segundo procedimiento, el anadlisis de varianza (Anova) de un factor, se ha
procedido a transformar los datos (elevando al cuadrado las puntuaciones en la escala MSHS)
ya que sin la transformacion no se cumplian las hipétesis del modelo, homocedasticidad y
normalidad, cumpliendo asi las hipotesis requeridas por el modelo.

El Anova contrasta la hipdtesis de igualdad de medias, F toma un valor de 8,04 con un nivel
critico asociado muy pequeno p= 0,0004 (tabla 5) con lo que rechazamos la hipétesis de
igualdad de medias (Ho) y concluiremos que no todas las medias poblacionales comparadas
son iguales (figura 3; figura 4).

Discusién

Algunos trabajos afirman que en los ancianos no se deteriora el sentido del humor, a diferencia
de otros tipos de pérdidas que sufren, como la fuerza, la vitalidad o la significacion social®®.
También se ha subrayado que utilizar el humor en esta etaga de la vida facilita la aplicacion de
los cuidados mediante un didlogo particularmente intenso"™ ™). Estas afirmaciones también las
han realizado otros autores como James''?, Kennedy"®, Erdman'™ y Lack"®. La utilizacion del
humor por parte de las enfermeras con las personas mayores, resulta ser una experiencia
positiva que mejora la relacion cuidador/paciente®.

Los efectos favorables del humor sobre la salud en los mayores se han centrado en la relacion
que existe entre el humor y la adaptacion a la enfermedad"®, o en los beneficios fisicos de la
risa sobre el sistema inmunol()gico(m y en las caracteristicas distractoras del humor sobre el
sintoma dolor™ "®. El objetivo principal del estudio ha sido el de averiguar si el sentido del
humor se preserva a medida que el individuo se hace mayor, dada la importancia que llega a
tener sobre el estado de animo y para ayudar a la persona a aceptar la realidad, en esta etapa
de la vida.
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Los resultados de este andlisis al comparar los 3 grupos: grupo 1, menores de 34 afios, grupo
2, de 35 a 59 afos y grupo 3, mayores de 60 afios, no admiten dudas sobre el menor sentido
del humor en la persona mayor, a diferencia de otros grupos de edad en esta muestra de la
poblacion general. Por tanto, no podemos confirmar que el humor prevalezca con el paso de
los afos y en la etapa del envejecimiento. De esta manera, el grupo de personas jovenes
(menos de 34 afos) tiene puntuaciones medias en la escala MSHS de 65,38, el grupo de 35 a
59 afios puntda una media de 65,01 y el grupo de mayores de 60 afios solo puntia 57,62. Los
graficos de dispersion y de las medias de las puntuaciones dan una visién clara de la
distribuciéon de las puntuaciones. Las personas del grupo 3 (mayores de 60 afos) puntuan
significativamente mas bajo que los otros dos grupos, que a su vez no difieren entre si, en las
puntuaciones en la escala.

Buffum vy Brod'® profundizaron en el estudio de la relacion entre el uso del humor y la
percepcion de bienestar en una muestra de 96 personas mayores con enfermedad de
Alzheimer, entrevistando a los cuidadores y a los conyuges. Estos autores recogieron datos
acerca de la severidad de la enfermedad, de los conocimientos del cuidador, del nivel de
ingresos y también el uso del humor, y observaron que los cuidadores de los pacientes con
enfermedad avanzada utilizaban menos su humor y tenian mas estrés psicolégico que los
cuidadores de los pacientes que tenian menos sintomas, demostrando asi que el humor
ayudaba a mantener cierto sentido de bienestar. Sugirieron que las enfermeras deberian
desarrollar su propio humor y ademas animar a los cuidadores para que también lo utilizaran.
Aunque es una buena referencia, este trabajo tiene limitaciones ya que los cuidadores
principales y conyuges se referian a una enfermedad concreta, el Alzheimer. Hubiera sido muy
interesante que hubiesen comparado sus datos con otro grupo control que no tuviera ese
handicap.

El analisis de esta muestra, sin diagnéstico de enfermedad, sefala una disminucién del sentido
del humor con respecto a otros grupos de edad. Estos datos nos llevan a proponer una
estrategia de intervencion sobre el sentido del humor en personas mayores. Pensamos que
uno de los focos de la practica enfermera deberia incluir la educacion tanto a pacientes como a
los cuidadores, acerca de lo importante que es mantener el sentido del humor, fomentarlo y
practicarlo, ya que influye sobre la calidad de vida. Nos parece relevante proseguir las
investigaciones sobre el humor y la tercera edad en tres sentidos: uno, para ampliar los datos
de la muestra, dos, para tomar datos de otras muestras y comparar para verificar los resultados
aqui expuestos, y tres, abrir una linea de investigacién que permita aplicar la propuesta de
intervencion y evaluar la misma a corto y medio plazo, para valorar su efectividad.

Sugerencias para la_intervencién enfermera sobre el sentido del humor _en personas
mayores
Las enfermeras deben prestar atencion fundamentalmente a tres requisitos previos a los que
repetidamente se hace referencia en los trabajos de investigacion para estos tipos de
intervencion:
1. Lograr un entorno de confianza mutua en donde reine la comprension en la relacion
terapéutica.
2. Examinar y valorar la receptividad al humor por parte del paciente, sus gustos y
preferencias.
3. Asegurar que la ansiedad y el miedo no superan los umbrales tolerables para que la
intervencién tenga éxito.
La sensibilidad del profesional adquiere un papel importante, ya que debe aprender a escuchar
las historias y anécdotas de los pacientes, a interpretar sus formas de humor, a poner atencion
al contenido y finalmente a responder a sus mensajes. Si la enfermera da oportunidades a los
pacientes y familiares para expresar su humor, recibe una inestimable informacion y ademas
obtiene una gran recompensa, hace su trabajo mas divertido y previene el estrés.
Para ello la enfermera debe proponerse varios objetivos:
+ Potenciar el humor de los pacientes en beneficio de la salud.
+« Facilitar que la persona mayor perciba, aprecie y exprese lo que es divertido.
+ Proporcionar un entorno positivo en donde tenga cabida la alegria y la diversién.
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Actividades especificas

Material: estimulante y divertido. Los comics, fotos, caricaturas o humor grafico pueden
aprovecharse para motivar y llamar la atencion. Para orientar la realidad elegir siempre
materiales de colores vistosos y de contenido alegre (relojes, pizarras, calendarios, letreros).
Comunicacion verbal y no verbal: una actitud alegre y risuefa, relajada, incorporando el
contacto fisico y con gestos llamativos o exageraciones. Es importante aprender a contar
chistes sin contenido ofensivo o excluyente, historias y anécdotas divertidas que eviten las
preocupaciones y faciliten la comunicacién. Elija uno, practiquelo, cuéntelo, recuérdelo.

Medios audiovisuales: evitar los programas dramaticos y de malas noticias. Seleccionar los
programas de tv y radio para distraer la atencién y que sean divertidos. Incorporar las comedias
a la rutina, o peliculas que estimulen la risa o el buen humor. Actualmente existen grandes
cantidades de material audiovisual al respecto para poder seleccionar a gusto del consumidor.
Las enfermeras que trabajan con mayores tienen que aprovechar todos los momentos de
dialogo para transmitir su animo alegre y procurar generar un ambiente positivo alrededor de
los cuidados con la intencion ultima de la diversion y el disfrute, e igualmente transmitiendo a
las familias que el reir y el tener buen humor no solo es facil sino que se hace necesario en el
cuidado de las personas mayores, aumentando la calidad de vida.

Bibliografia

1. Matz A, Brown ST. Humor and pain management. A review of Current Literature. Journal of
holistic Nursing, 1998; 16 (1): 68- 75

2. Carbelo B, Polo ML, Carrasco B, Blanco RM. El humor en la persona anciana: una revision
de la literatura. Enfermeria Cientifica, 2002; 240-241: 52- 56.

3. Simon , J.M. Humour and the older adult: implications for nursing. Journal of Advanced
Nursing, (1988). 13: 441- 446.

4. Simon J.M Humor and its relationship to perceived health, life satisfaction and morale in
older adults. Issues in Mental Health Nursing, (1990). 11: 17- 31

5. Flunser C. Psychotherapy for elderly. Arriving in Paradise with a smile. Krankenpfl-soins-
Infirm, 1998; 98 (11): 34- 37.

6. Thorson JA, Powell FC. Measurement of sense of humor. Psychological Reports, 1991; 69,
691-702.

7. Thorson JA, Powell FC. Sense of humor and dimensions of personality. Journal of clinical
Psychology, 1993a; 49: 799- 809.

8. Thorson JA, Powell FC. Development and validation of the multidimensional sense of humor
scale. Journal of Clinical Psychology, 1993b; 49: 13- 23.

9. Isola A, Astedt-Kurki P. Humor as experience by patients and nurses in aged nursing in
Finland. International Journal of Nursing Practice, 1997; 3: 29- 33.

10. Parse R R. The experience of laughter: A phenomenological study. Nursing Science
Quarterly, 1993; 6(1): 39- 43.

11. Parse R.R. Laughing and health: a study using Parse’s research method. Nursing Science
Quarterly, 1994; 7 (2): 55- 64.

12. James D H. A holistic nursing intervention. Journal of Holistic Nursing, 1995; 13 (3): 239-
247.

13. Kennedy K D. Have a laugh! Have healthy laugh!. Nursing Forum, 1995; 30 (1): 25- 30.

14. Erdman L. Laughter therapy for patients with cancer. ON F, 1991; 18 (8): 1359- 1363.

15. Lack D W. Laughter. Journal American Medical Association (JAMA, 1984; 252 (21): 2995-
2997.

16. Buffum MD, Brod M. Humor and well-being. Applied Nursing Research, 1998; 11(1): 12-18.
17. Berk LS, Felten DL, Tan SA, Bittman BB Westengard J. Modulation of neuroinmune

parameterrs during the eustress of humor-associated mirthful laughter. Alternative Therapies,
2001; 7: 62-76.

18. Hulse JR. Humor: A nursing intervention for the elderly. Geriatric Nursing, 1994; 15 (2): 88-
90.

41




Tabla 1: Diferencias para el género

Rangos
Generodela N  Rango promedio Suma de rangos
persona

Puntuacion en masculino 138 269,95
mshs muestra
total

femenino 394 265,29

Total 532

Estadisticos de contraste
puntuacion en
mshs muestra total

U de Mann-Whitney 26710,500

W de Wilcoxon 104525,500

V4 -,306

Sig. asintot. , 760
(bilateral)

a Variable de agrupacion: Género de la persona

Tabla 2: Diferencias para la edad

Casos Media
Grupo 1 (menos de 34 afios) 273 65,3883
Grupo 2 (entre 35-59 afios) 206 65,0146
Grupo 3 (mayores de 60 afios) 53 57,6226

Figura 1: Diferencias para la edad
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Figura 2: Diferencias para la edad

Means and 95,0 Percent Scheffe Intervals
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Tabla 3: Criterios de normalidad

edad3 Lower Upper Interquartie Stnd. Stnd. Coeff. of. Sum

quartile quartile range Skewness Kurtosis variation
1 5880 720 14,0 -1,36129 0,314995 16,5091% 17851
2 580 73,0 15,0 -1,11166 -0,530722 17,4696% 13393
3 47,0 70,0 23,0 -2,3483 -0,0461432 26,0364% 3054
Total 58,0 73,0 15,0 -4,28636 2,61147 18,1397% 34298

Tabla 4: Estadisticos de contraste para la igualdad de medias

Rangos
RANG3ED N Rango
A promedio
puntuacion 1 273 275,50
en mshs

muestra total
2 206 270,83
3 53 203,34
Total 532

Estadisticos de contraste
puntuacién en mshs
muestra total

Chi- 10,055
cuadrado

o] 2

Sig. ,007
asintot.

a Prueba de Kruskal-Wallis
b Variable de agrupacion: RANG3EDA
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Tabla 5: Andlisis de varianza

Analysis of Variance

Source Sum of Squares Df Mean Square F-Ratio

Between groups 3,34151E7 2 1,67075E7 8,04
Within groups 1,09981E9 529 2,07903E6

Total (Corr.) 1,13322E9 531

Figura 3: Contraste de medias

Means and 95,0 Percent Scheffe Intervals

P-Value

0,0004

4600 F =
o [ E ]
4300 - -
7)) i |
= 4000 -
g I ]
Q 3700 B 7
m I ]
= 3400 - -

3100 E ]

1 2 3
edad3

Figura 4: Contraste de medias
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G. March & M. Ginesti: Apoyo social y estado nutricional de las personas
mayores de 65 anos.

Introduccién

Segun el informe sobre poblaciones de las Naciones Unidas (1998), para el afo 2050 Espafia
sera a “nivel mundial”, uno de los paises con mayor indice poblacional de personas mayores y
una de cada 3 personas tendra mas de 60 afios (1). La poblacion espafiola, es una de las mas
envejecidas de Europa. Segun el informe de la Sociedad Espafiola de Salud Publica y
Administracion Sanitaria de 1998 (2), la poblacion esta sufriendo cambios demograficos debido
al aumento de la esperanza de vida y la disminucién de la natalidad.

Los cambios en el estilo de vida son evidentes, se valora la autonomia de la gente mayor y el
autocuidado (3). Como profesionales de la salud nos interesa conocer la disponibilidad de
recursos de que disponen las personas mayores para satisfacer sus necesidades de afecto,
estima, aprobacién, sentido de pertenencia, identidad y seguridad. Por otro lado, la literatura
indica que el estado de salud fisico y mental de las personas mayores depende en parte de la
forma de alimentarse durante la vida adulta (4, 5). Este grupo poblacional presenta mayor
riesgo de déficit nutricional (6). En el X congreso de la Independen Cientifica ana Professional
Obice Foz
Publio CALT in Europa en noviembre del 2002, se afirmé que cada vez mas, una mala
alimentacioén da lugar a una mala salud a los europeos (7). Con la edad, se puede ver afectada
la nutricién por diferentes razones como puede ser: la soledad, el cambio de rol que comporta
la jubilacion, la depresién, etc. (8). Sin olvidar otros motivos propios de la edad como pueden
ser la alteracion del sentido del gusto o la alteracién de la absorcion intestinal debido a los
cambios degenerativos (9). Asi pues, si los cambios en el estilo de vida comportan que las
personas mayores lleguen a ser autosuficientes, es importante, que estas se sientan apoyadas
socialmente (recibir ayuda cuando estan enfermos, visitas de sus amigos o familiares, contar
con personas que se preocupan de lo que les pase, recibir invitaciones para distraerse, amor y
afecto e incluso ayuda econdmica) (10).

Objetivo
El propésito de este estudio ha sido:

e Describir las caracteristicas sociodemograficas y el estado nutricional de las personas
mayores de 65 afos en el distrito de la Eixample de Barcelona, del area basica de
salud (ABS) de Manso.

e Realizar el disefio de un programa educativo nutricional y de apoyo social (PECA) para
esta poblacion basado en la revision de la literatura.

e Evaluar y ver la aceptacion del programa PECA por parte de los participantes del
proyecto.

Metodologia

Para alcanzar los objetivos propuestos se disefio un estudio descriptivo transversal. La
seleccidon de la muestra fue aleatoria de un marco de referencia muestral de 300 personas que
cumplian los criterios de inclusion y exclusion. Se identificaron 40 participantes, de los cuales
34 finalizaron el estudio. Los participantes asistieron al ABS de Manso donde se les administrd
el test de Pfeiffer (11), el cuestionario de datos demograficos, el Mini Nutritional Assessment
(MNA)(12), el cuestionario de costumbres dietéticas, y el cuestionario de Apoyo Social
Funcional Duke-Unk (13). Los datos se analizaron mediante el programa estadistico de
Satdistical Package for Social Sciences X (SPSS). Finalmente se disefn6 el programa educativo
en base a la revision de la literatura, el cual constaba de tres clases, una vez por semana. Una
vez terminadas todas las sesiones del programa educativo, se pidié a los participantes que
evaluaran el programa.

Los criterios de inclusién para la participacion en el estudio fueron personas de mas de 65 afios
no institucionalizadas, sanas o con enfermedades cronicas propias de la edad tales como
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hipertension arterial; hipercolesterolemia; diabetes mellitus; obesidad; u otras enfermedades
consideradas no incapacitantes, que superaron el test de Pfeiffer con un maximo de dos
errores y que aceptaran participar en el estudio y firmar el consentimiento informado. Se
excluyeron del estudio aquellas persona que fueron valoradas por su médico de atencion
primaria como condiciones inestables de salud y que tenian dificultades fisicas para
desplazarse al CAP para realizar el estudio

Resultados

Resultados demogréficos:

El 35% de los participantes eran varones y el 66% mujeres. La media de las edades de los
sujetos fue de 71 (3,24) afios, presentando un rango de edad entre 65 y 76 afios de edad
(Tabla 1). EI 71% de los pacientes eran catalanes, y el 29% eran inmigrantes de ofras
comunidades autdnomas del territorio espafiol. En cuanto al estado civil, el 12% de los
participantes estaban solteros, un 64% casados y un 24% eran viudos. El 79% tenian hijos y
el 21% no tenian (tabla Il). El numero menor de hijos era de 1 y el mayor de 5. La media de
hijos era de 2,37. El 19% tenia un hijo, un 41% tenia dos hijos, un 30% tenia tres hijos, un 7%
tenia cuatro hijos, y un 4% tenian 5 hijos. En relaciéon a los aspectos sociales, el 79% de los
sujetos del estudio vivian acompafados por familiares, frente a un 21% que vivian solos (tabla
).

Las patologias mas frecuentes que presentaban, sin ser estas incapacitantes, fueron un 18%
hipercolesterolemia, un 15% HTA, un 11,8% artrosis el 6% DM, el mismo porcentaje tenian las
hernias de hiato, EPOC, hernias discales y osteoporosis, como las mas importantes. Los
resultados del estado subjetivo de salud, fueron que un 3% creia tener una salud excelente,
15% muy buena, el 59% su estado de salud era moderadamente bueno, el 21%
moderadamente mala y el 3% muy mala (tabla Il).

Resultados en relacion al estado nutricional:

El 88% presentaba un IMC por encima de 22 Kg/mz. El 27% consideraba subjetivamente que
sufria un estado depresivo leve o agudo. El 93,9% comia frutas y verduras dos veces al dia. El
65% no bebia un minimo de cinco vasos de agua al dia (tabla Ill). EI 60% hacia tres comidas al
dia a diferencia del 40% que hacia cuatro. El 75% no desayunaba equilibradamente. El 87%
hacia una cena incompleta, el 31% cocinaba las verduras hervidas y el 25% cocinaba el
pescado y la carne a la plancha. El 79% no sufria ningun riesgo de malnutricion y el 21% lo
sufria (tabla Ill). Un 21% presentaba riesgo de sufrir malnutricion (tabla 1V). Se aprecian
relaciones estadisticamente significativas entre el estado subjetivo de salud y el riesgo de
malnutricion. También se aprecian relaciones estadisticamente significativas entre el estado
subjetivo de estrés psicoldgico y el riesgo de malnutricién Tabla V). Las personas con estrés
psicolégico o estado subjetivo de depresidn, tenian mas riesgo de tener problemas de
malnutricién. Por otro lado, las persones que vivian acompafiadas tomaban un minimo de dos
veces al dia fruta o verdura (tabla VI).

Resultados de Apoyo Social:

Segun el modo de vida (tabla VII) de éstas personas podemos destacar que el 21% de ellos
vivian solos y el 80% acompafados. Cada uno de ellos vive cerca de algun familiar o amigo/a:
47% de ellos, visitan o son visitados por sus familiares (tabla VII) entre dos y tres veces por
semana; 24% de ellos una vez por semana; 15% cada quince dias; 9% una vez al mes y 6% no
contestan. También visitan o son visitados por sus amigos (tabla IX) 32% una vez por semana,
26% de ellos de dos a tres veces por semana; 12% cada quince dias; 15% una vez al mes; 6%
una vez afio y 9% no contestan.

De las 34 personas que formaron parte de este estudio, se les realizé una serie de preguntas
referentes a sus actividades de ocio (tabla X). Cabe destacar que, el 41% leen con asiduidad,
igualmente sucede con la radio, con la television y con las actividades deportivas (paseos)
siendo las actividades preferidas por esta poblacién. La musica es escuchada y/o practicada
con frecuencia. De forma contraria, encontramos las actividades de voluntariado y actividades
culturales, en un 3%. También encontramos otras actividades de ocio, aunque en menor
numero; domino, petanca, coleccionismo, jardineria, etc.

46




La media obtenida en la puntuacién del cuestionario de Apoyo Social de Duque-UNI (tabla XI)
fue de 45 (min. 11- may 55), el 91% de los sujetos estudiados obtenian una puntuacién igual o
superior al punto de cohorte establecido por los autores, lo cual significa, que la mayoria de
ellos presentaban un buen nivel de apoyo social. Aunque no podemos olvidar que un 9% de los
participantes presentd una puntuacion por debajo del punto de cohorte, este pequefio
porcentaje de personas, cuentan con un nivel de apoyo social bajo.

Diseno del programa educativo:

Fueron tres clases una vez por semana (tabla Xll). Segun el grupo A, B, C, se realizaron los
lunes, martes y miércoles respectivamente. Se impartieron en el aula de formacion del ABS de
Manso. Los participantes desayunaron todos juntos en el aula juntamente con el personal
docente con el fin de potenciar una dieta sana y equilibrada.

Se favorecio el dialogo entre todos los participantes del estudio mediante una pedagogia activa
y participativa, partiendo de los preconceptos y buscando el aprendizaje significativo mediante
exposiciones tedricas, multimedia (transparencias, diapositivas con Poder Poino, video
educativo), discusion, dinamica de grupo y solucion colectiva de problemas.

Resultados de la evaluacion del programa:

El dltimo dia del programa, la tercera sesion y una vez terminada esta, los participantes
evaluaron el programa educativo nutricional y de apoyo social. El 100% de las personas
participantes en el estudio, referian haberse leido el folleto del programa educativo nutricional
en su casa. El 67%, referian haber visto el video educativo entregado después de la clase,
frente a un 33% que no lo habia visto. Por otro lado, un 61% habia dejado el video a alguien
para que lo viera. En relacidon con la duracion del programa en general, el 5% lo encontro
largo, un 81% adecuado, y un 14% corto. En relacion con el material utilizado (video, folleto y
clase impartida en el aula). El 15% valoré el material del video con un 3/5, el 35% lo valoré con
un 4/5y el 50% lo valordé con un 5/5. El 5% valor6 el folleto con un 3/5, el 33% lo valoré con un
4/5 'y el 62% lo valoré con un 5/5. En cuanto a la valoracién de las clases impartidas en el aula,
el 30% las valoré con un 4/5 frente al 70% que las valoré con un 5/5. En relacién con el
contenido del programa de nutricion, el 5% lo valoré con un 2/5, también un 5% lo valor6 con
un 3/5, el 24% lo valoré con un 4/5 y un 67% lo valoré con un 5. En relacion con el contenido
de apoyo social, fue puntuado con una media de 4,5 sobre 5, considerandolo muy interesante,
y solamente un 3% de los participantes clasificé su contenido por debajo de 3, etiquetandolo de
aburrido.

Discusién

En general, los participantes han presentado un estado nutricional bueno. Diferentes autores
dicen que un indice de masa corporal inferior a 22 Kg/m2 ya seria preocupante (14), a pesar de
ello, solo una persona presentaba un IMC entre 19 y 20. Son muy pocos los que tienen un
riesgo de malnutricidon. Diferentes estudios relacionan la malnutricion con problemas
degenerativos como pueden ser las demencias, en este estudio, estarian excluidas porque se
entiende que no podrian ser sujetos candidatos al programa educativo.

Con la edad, aparece una disminucion de la sensacién de sed, podria ser este el motivo por el
cual, muchos de los participantes del estudio, no toman un aporte de liquidos adecuado.

Son muchos los estudios que relacionan una buena alimentacién con el vivir acompafiado. Se
aprecian relaciones estadisticamente significativas entre el vivir acompafiado y el comer mas
fruta y verdura. Podria ser este el motivo por el cual no realizan desayunos ni cenas completas.
Mclintosh et al (15) encontré relaciones entre el estado civil y las ganas de comer. La mayoria
de las personas mayores suelen residir en los hogares que ellos fundaron, en compafiia del
coényuge, aunque en nuestro estudio, un 18% viven solos. A pesar de ello, no se han
encontrado diferencias significativas en nuestro estudio, entre estas dos variables. El Instituto
de Migraciones y Servicios Sociales ha realizado en los ultimos afios multiples investigaciones
en el campo de los servicios sociales, con especial atencion a las personas mayores. Por ello,
hemos creido interesante exponer los datos estadisticos procedentes del ultimo informe
realizado en el afio 2000, para asi poderlos comparar con los resultados de nuestro estudio. En
ambos estudios, los contactos con los hijos son frecuentes y satisfactorios. Probablemente nos
encontramos con que los mayores son poco exigentes en sus relaciones sociales o han
comprendido las transformaciones familiares de los Ultimos afios, unas relaciones mas libres,
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en las que nadie tiene una posicion conquistada a priori. Aunque la familia desempefia un
papel fundamental en la vida de los mayores, en los dos estudios, la mitad de los participantes
frecuenta a diario contactos con los amigos, vecinos o compaferos, particularmente con los
vecinos.

También son muchos los estudios que muestran una relaciéon entre un estado depresivo y un
riesgo de malnutricién tanto en sujetos que viven en su propio domicilio como en geriatricos. En
nuestro estudio no podemos afirmar que las personas que subjetivamente piensen que tienen
una depresion, sean diagnosticadas como tal por un experto. A pesar de ello, aquellas
personas que subjetivamente contestaron estar en un estado de estrés o depresivo tenian
riesgo de sufrir una malnutricién.

Son importantes estos datos para su implicacion clinica actual. Es de gran importancia que el
personal sanitario que trabaja para la comunidad, preste gran atencion a la nutricién de los
pacientes mayores de 65 afios, asi como detectar precozmente un estado de malnutricion. Las
ultimas publicaciones del Instituto Nacional de Estadistica (INE) dicen que cada vez mas, la
poblacion espafola y mas concretamente, la catalana, esta experimentando un envejecimiento
de la poblacion. Asi pues, es fundamental velar des de la Atenciéon Primaria de Salud por el
estado nutricional de este grupo de personas. De esta manera conseguiremos mantener un
buen estado de salud en relacion con el proceso de envejecimiento.

Entre las actividades que mas realizan los mayores, es cierto que en todos los estudios
destaca, por encima de todas, la audiencia de los medios de comunicacion de masas:
television y radio. Pero la proporcion de los que realizan otras cosas que requieren una mayor
actividad es también considerable en ambos estudios: el 70% suele dar paseos. En el Informe
de IMSERSO del 2000, solo la mitad lee, aumentando en un 60% en nuestro estudio. Una
diferencia significativa entre los dos informes se basa en las actividades de voluntariado, donde
en el Informe 2000, una proporcion importante de los mayores esta dispuestos a seguir
realizando aportaciones a la sociedad, a diferencia con nuestro informe, en el cual menos del
20% de la poblacién estudiada realiza actividades de voluntariado.

El aprendizaje adquirido por las personas mayores participantes en nuestro programa
educativo, les ha supuesto un cambio relativamente permanente de conducta que deriva de
una modificacion en los habitos alimentarios y en las creencias o en la forma de actuar, que les
ha ayudado a mejorar su estado nutricional y sus relaciones, para mantener su autoestima y
sentirse satisfecho consigo mismo. La buena acogida del Programa Educativo de Nutricion y
Apoyo Social disefiado e impartido, refuerza el importante papel que puede desarrollar la
enfermeria ante el envejecimiento (16).

Los principios de la actuacion de enfermeria en educacion para mejorar el estado nutricional y
el apoyo social en los mayores, se basan en; valorar a la persona, conocer sus conocimientos y
su entorno e identificar y priorizar sus necesidades, con el fin de redactar los objetivos
educativos referentes a las diferentes formas de alimentarse y de participaciéon social, para
poder asi planificar y poner en practica el programa de ensefianza.

*El propésito de este estudio ha sido enmarcado dentro del proyecto PECA (Programa
Educativo del Autocuidado del Anciano), financiado por el Instituto de Salud Carlos Ill. Fondo
de Investigaciones Sanitarias (FIS). Expediente n? 01/1005
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Tabla I: Resultados demograficos i nutricionales para variables cuantitativas.

N Minimo Maximo Media | Desv Estandar
Edades 34 65 76 70,7 3,24
IMC 34 19,71 46,23 27,62 4,9

Tabla Il: Resultados demograficos para variables categoéricas.

N Referencia %
Sexo
- Varén 12 35,29
- Mujer 22 64,70
Lugar de Nacimiento
- Catalanes 24 70,6
- Inmigrantes Espafioles 10 29,4
Estado Civil
- Solteros 4 12,12
- Casados 21 63,63
- Viudos 8 24,24
- Missing 1
Hijos
- Si 27 79,41
- No 7 20,59
Patologias
- Hipercolesterolemia 6 17,6
-HTA 5 14,7
- Artrosis 4 11,8
- DM 2 59
- Otras Diversas 17 55,9
Estado de Salud
- Excelente 1 2,9
- Muy Bueno 5 14,7
- Moderadamente Bueno 20 58,8
- Moderadamente Malo 7 20,6
- Muy Malo 1 29
Vivir
- Solo 7 20,6
- Acompafiado 27 79,4
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Tabla lll: Resultados MNA Frecuencias. )

N %
Depresion
- Depresion Grave 1 2,9
- Depresion Moderada 8 23,5
- Sin problemas psicoldgicos 25 73,5
IMC
Entre 19y 20 1 2,9
Entre 21y 22 3 8,8
> 22 30 88,3
Frutas / Verduras>= 2 veces/dia
- Si 31 93,9
-No 2 6,1
- Missing 1
Vasos de agua o liquidos/dia
- < 3 vasos 6 17,6
- de 3 a 5 vasos 16 471
- > 5 vasos 12 35,3

Tabla IV: Evaluacién del estado nutricional MNA

N Frecuencia %
Sin Riesgo 27 79,4
Con Riesgo de malnutricion 7 20,6

Tabla V: Relacion entre variables categéricas n (%)

Evaluacion estado
nutricional
Sin Riesgo | Con Riesgo P
Estado subjetivo de salud
- Excelente 5(83,33) 1(16,66) 0,046
- Moderadamente Bueno 17 (85) 3(15)
- Moderadamente Malo / Muy Malo 5 (62,5) 3 (37,5)
Estrés psicolégico ultimos 3 mes
- Si 4 (40) 6 (60) 0,001
- No 22 (84,61) 1(4,3)
Problemas Neuropsicolégicos
- Depresion Grave 1(100) 0,041
- Depresion Moderada 5(62,5) 3(37,5)
- Sin problemas Psicoldgicos 22 (88) 3(12)
Tabla VI: Relacion entre variables categéricas n (%)
Comer Fruta-Verdura >=2 vec/dia
No Si P

Vivir
- Solo 2 (28,57) 5(71,42) 0,04
- Acompanado 26 (100)
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Tabla VII: Modo de vida

MODO DE VIDA

Con su respectiva pareja + un familiar
Con esposo/a + hijo/a

Con algun amigo/a

Con algun hijo/a

Solo

Vive con su esposo/a

10 12 14 16 18 20

o
N
H
o
(-]

Tabla VIII: Resultados visitas familiares

VISITAN O SON VISITADOS POR SUS FAMILIARES:

No contestan

1 Vez al mes
Cada 15 dias

1 Vez por semana

2 - 3 Veces por semana

10 12 14 16 18

o
N
E-Y
[<2)
-]

Tabla IX: Resultados visitas amigos

VISITAN O SON VISITADOS POR SUS AMIGOS

No contestan

1 Vez al afio

1 Vez al mes
Cada 15 dias

1 Vez por semana

2 - 3 Veces por semana

10 12

o
N
»
o
©
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Tabla X: Resultado actividades de ocio

ACTIVIDAD MUY FRECUENTE | CON FRECUENCIA | ALGUNA VEZ [INUNCA
LECTURA 41,14% 20,58% 29,41% 8,83%

RADIO 44,12% 32,35% 23,53% 0%

TV 50% 44,12% 5,88% 0%
MUSICA 23,53% 32,35% 23,53% 20,58%
ACT. DEPORTIVAS (PASEOS) 38,23% 29,41% 8,83% 23,53%
ACTIVIDADES VOLUNTARIADO 2,94% 14,71% 2,94% 79,41%
ACTIVIDADES CULTURALES 2,94% 17,65% 23,53% 55,88%

Tabla XI: Resultados cuestionario Apoyo Social segun Duke-Unk.

APOYO SOCIAL
9%

91%
O Puntuacion superior o igual a 33 B Puntuacion inferior a 32
Tabla XII: Actividades Programa Educativo
12 sesion:
OBJETIVO CONTENIDOS ACTIVIDADES TEMPORALIZACIO
N
1. Conocerse entre los 1. Presentacion de -Actividad de conocimiento. 20 minutos.
miembros del grupo, y cada miembro del
conocer sus habitos grupo y de sus habitos
alimenticios y sociales alimenticios y sociales.
2. Sensibilizar a la 2. Riesgos de seguir -Pasacion video “Vive mas, 20 minutos.
poblacién de los riesgos una dieta incorrecta y vive mejor...”
de seguir una dieta recomendaciones -Refuerzo positivo: almuerzo 30 minutos.
incorrecta y del alimentarias. sano entre todos los miembros
aislamiento social. del grupo.
Conocer la importancia 2.1 Riesgo de sufrir -Dinamica de grupo: discusion
de la alimentacién y la aislamiento social. del video en grupos de tres. 20 minutos.
comunicacioén y las -Discusion con todo el grupo
relaciones sociales, en el sobre los temas hablados entre
envejecimiento. los grupos pequerios de tres.
-Se regala el video educativo
para que lo puedan tener de
soporte en casa.
30 minutos.
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22 sesion:

OBJETIVO CONTENIDOS ACTIVIDADES TEMPORALIZACION
1. Conocer y saber 1. Clasificacion de los | - Exposicidn tedrica 15 minutos
aplicar la piramide alimentos en la
alimentaria. piramide alimentaria
2. Favorecer las y su interpretacion en
relaciones relacion con raciones
interpersonales. aconsejadas/ dia.
2. Explicacion de las
diferentes relaciones 15 minutos
humanas. - Exposicién tedrica.
2. Conocer los 2-Alimentos -Exposicion tedrica. 20 minutos.
alimentos principales aconsejables y -Refuerzo positivo: desayuno 30 minutos
que debe incluir una desaconsejables. sano.
dieta. -Higiene, -Dindmica de grupo: comparan 20 minutos
3. Conocer el apoyo conservacion y sus costumbres.
social que proporciona | coccion de los -Discusion: con todo el grupo.
las instituciones. alimentos. - Puesta en comun: se decide 10 minutos.
3. —Centros de salud. | entre el grupo un almuerzo
-Actividades sano para la préxima sesion. 10 minutos.
culturales y fisicas. Se reparten los alimentos que
-Instituciones tiene que traer cada miembro.
religiosas. - Se regala un folleto resumen
de la explicacién de la clase
con los conceptos mas
importantes, para tener de
consulta.
3? sesiodn:
OBJETIVO CONTENIDOS ACTIVIDADES TEMPORALIZACION
1. Saber 1. Combinacién - Taller: Se utilizan fichas de platos 15 minutos.
combinar los correcta de los cocinados. En grupos de dos personas,
alimentos. alimentos. tienen que elaborar la dieta que hacen
2.Conocer 2. Informacion sobre | ellos normalmente con estas fichas.
actividades de | actividades de ocioy | - Entrega de folletos informativos.
ocioy voluntariado. 15 minutos
voluntariado
3. Valorar sus 3. Combinacion de - Dindmica de grupo: los mismos 20 minutos.
propias los alimentos grupos de dos personas comparan si
necesidades dependiendo de sus las dietas y las actividades de
dietéticas y necesidades voluntariado elegidas.
adecuarlas a mediante la piramide | - Puesta en comun: Cada grupo expone | 20 minutos.
su dieta. alimentaria. el porque ha elegido esa dieta y la
4.Dara 4. Explicacién sobre razén de su voluntariado.
conocer la las distintas formas - Taller: se prepara un desayuno 30 minutos.
importancia de | de ocioy saludable.
su participacion en - Solucién colectiva de problemas: 15 minutos.
participacion. proyectos de la dudas.
5. Evaluar la comunidad. - Evaluacion del programa educativo:
aceptacion del cada participante evaluar 15 minutos.
programa. personalmente el programa (anexo 8).
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C. Chamizo: Qué es ser anciano y ser enfermera: Observacion participante.

Esta investigacion se enmarca dentro de la antropologia social, como estudio de las relaciones
entre las personas y los grupos para lograr un conocimiento de la comunidad (ancianos y
enfermeras) y producir datos para futuras investigaciones o aplicaciones. Es por ello que el
disefio de la Investigacion ha sido emergente y “en cascada” elaborandose a medida que
avanzaba la investigacion.

Los objetivos del estudio son conocer a los ancianos y enfermeras (valores, pensamientos,
expresiones...) y captar como definen su propia realidad y los constructos que organizan su
mundo.

La metodologia utilizada se enmarca dentro de la cualitativa y con la utilizacién de la técnica de
observacion participante, consistente en vivir entre ancianos y enfermeras y llegar a conocerlos
e interaccionar con ellos en la vida diaria, recogiendo lo que hacen y dicen a través de las notas
de campo. La recogida de datos por tanto es abierta incorporando intuiciones y sentimientos de
la investigadora. El muestreo ha sido intencional llegando a un analisis inductivo de los datos
que genero una teoria concreta y no generalizable. El escenario de la observacién es un Centro
de Salud, semiurbano y el espacio fisico ha sido el Centro, Domicilio y barrio/calle y los
criterios de seleccién han sido aquellos repertorios alusivos al concepto de anciano y
enfermera.

En los resultados se observa la manera de ser o “programa vital de cada uno”, segun las
convicciones o creencias sobre lo que son las cosas, los hombres, nosotros mismos. Es decir
que, el “ser anciano” de una manera u otra, o “ser enfermera /0” de un tipo u otro, no depende
so6lo del intelecto, sino de una manera de vivir, algo que nos orienta para actuar de una manera
u otra, tanto personal como profesionalmente. En una sintesis - exagerada quizas- se observa
que la creencia actual es que el anciano es un problema en si (tanto social, sanitario , familiar
, etc.) y que la enfermera es la que realiza curas corporales y aplica los tratamientos
médicos. Ahora bien, tanto la opinién vigente sobre el anciano y sobre la Enfermeria, no es la
opinién social deseada y expresada por ellos, pero ello no cambia la realidad. Entre los
sentimientos mas frecuentes por los que pasan los ancianos y que son puntos de reflexion y
partida de los cuidados enfermeros, destacan: la_pérdida de trabajo remunerado y los
cuidados “escasos” estan encaminados a facilitar apoyo individual, fomentar grupos de auto-
ayuda y a cambiar estereotipos sociales(jYa esta jubilado! jno vale para nada!.) . Como
consecuencia de lo anterior, existe: Un_ aumento de tiempo libre o de ocio que da lugar a un
“vacio” y los cuidados dirigidos a la Prevencién, fomentando la ocupacion del tiempo libre y
satisfactorio en la madurez, son conocidos por los enfermer@s pero en escaso numero se
suelen derivar a las Asociaciones de vecinos. Aparecen las incapacidades y las
enfermedades que suelen estar relacionadas con su historia de vida. Es aqui donde mas
desarrollados estan los cuidados Enfermeros aunque no existe observacion sobre lo que
experimenta el anciano/a ante las incapacidades y que estd muy unido al punto siguiente
relatado por los ancianos: Los temores, donde se incluyen toda una misceldnea de
preocupaciones que abruman a los ancianos y que desemboca en un aumento de angustia y
ansiedad, destacando entre ellos dos: el temor a la MUERTE, la de los mas cercanos (esposo/a,
amigas/os ..) e incluso la suya propia; y a la SOLEDAD, pero la soledad no solo del que esta
solo sino la soledad del que esta acomparado por quien no le corresponde. Segun las palabras
de algunos ancianos la Tolerancia aprendida a lo “largo de la vida” es la mejor ensefanza para
combatir estos dos temores. Otro aspecto que le hace sentir angustia al anciano/a, es el
concepto del tiempo, muy diferente al concepto del tiempo que poseen sus cuidadores. El
anciano/a no tiene prisa, camina hacia atras, mirando hacia la vida pasada y dirigiéndose hacia
la muerte. Por lo general en Enfermeria existe una la mala adecuacion del tiempo tal como los
ancianos lo necesitan. Es un punto que ven necesario debatir ampliamente, para dar
alternativas a las Instituciones, la Comunidad, la familia, etc.

La discusioén vendria amparada en la reflexiéon de todo lo anteriormente expuesto, indicando la
importancia de la Observacién Participante en la elaboracion de Planes de Cuidados de
Enfermeria, para el conocimiento de lo que los ancianos dicen, hacen, viven, en suma aquello
que SON Y QUIEREN SER, y que sumado a los conocimientos de vida personales y
profesionales de I@s enfermer@s, facilitaran la tarea de elaborar de forma eficaz y real los
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Cuidados enfermeros de calidad y no de manera ideolégica, como pudiera creerse. Asi mismo,
tanto la opinién vigente sobre el anciano y sobre la Enfermeria, no es la opinidon social deseada
y expresada por ellos, pero ello no cambia la realidad. Es pues necesario, revisar la historia y
comparar las creencias en los diferentes momentos histéricos y conseguir una comprensiéon de
la vigencia o creencia colectiva actual, para contrastarla posteriormente con la personal. Ante
las soluciones destacar personalmente una que se repite: aportan que ancianos/as y
enfermeros/as - quizas otros también — deben “ser activos” individualmente y sentirse
protagonistas e interlocutores en un mundo social y laboral que hasta ahora se aproveché de la
sumision de ambos.

A. Barrasa: Situaciones de riesgo para el VIH en personas con 65 afios 0 mas.
Introduccién

En términos generales, se tiende a pensar que las personas a partir de una determinada
edad finalizan su actividad sexual y, por extension, no es probable que estén a riesgo de
adquirir infecciones de transmision sexual (ITS), incluida la infeccion por VIH.

La mayoria de las campafas y folletos informativos sobre ITS y VIH estan dirigidos a
personas jovenes en edad reproductiva, lo cual convierte a las personas mayores en una
poblacion invisible para la prevencion [1], que no se percibe a riesgo de infeccion, y que, por
lo tanto, es probable que reciban un diagnéstico tardio. [2]

El diagnostico del VIH y el consejo para evitar conductas de riesgo se dirigen a poblacion
generalmente sana, por lo que es fundamental el papel de la atencién primaria [3,4] en la
identificacion de personas a riesgo, entre las que no se debe dejar de lado a las personas
mayores.

En algunas ciudades, donde la demanda de atencion sobre el VIH es elevada, se han creado
centros o consultas alternativos, especializados en el consejo y diagndstico del VIH.[5] Estas
consultas se han convertido en referentes para determinados colectivos que mantienen
conductas de riesgo y concentran un elevado numero de solicitudes de pruebas del VIH.

En el presente trabajo se analiza la actividad de estos centros alternativos de diez ciudades
espanolas, y se describen las exposiciones de riesgo y la prevalencia de VIH en la poblaciéon
mayor de 65 afios, atendida durante el periodo 1991-2002.

Método

Este estudio se realiz6 en una red de diez centros sanitarios publicos especializados en el
diagndstico del VIH, algunos de los cuales atienden también otras enfermedades de transmision
sexual. Estos centros estan ubicados en las ciudades de Sevilla, Granada, Malaga, Gijon, Tenerife,
Madrid (dos centros), Murcia, Cartagena y Vitoria. Todos ellos efectuan la prueba del VIH gratuita, a
demanda del usuario y sin exigir ningun documento identificativo. Personal sanitario adiestrado
realiza consejo preventivo en el momento de la solicitud de la prueba y cuando el paciente vuelve a
recoger el resultado.

A efectos de este anadlisis se consideraron solo los pacientes con 65 afios 0 mas atendidos en
primera visita en alguno de estos centros entre 1991 y 2002. Se excluyeron las personas que se
habian repetido la prueba en mas de una ocasion en cada centro.

Durante la entrevista previa a la prueba se recogieron las variables de edad, sexo, uso de drogas
por via parenteral, exposiciones sexuales de riesgo para el VIH y ejercicio de la prostitucion. En
funcion de las distintas situaciones de riesgo, se clasifico a las personas en categorias de
exposicion excluyentes con el siguiente orden de prioridad: UDVP, hombres homo/bisexuales,
mujeres que ejercen la prostitucion y heterosexuales sin otras exposiciones. En todos los pacientes
se determino la presencia de anticuerpos frente al VIH en muestras de suero mediante la técnica de
ELISA, y se confirmaron las muestras reactivas con Western blot o inmunofluorescencia.

Se utilizé la prueba de xz para la comparacion de proporciones.
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Resultados

Entre 1991 y 2002 acudieron para realizarse por primera vez la prueba del VIH en alguno de
los centros de estudio un total de 329 personas con 65 afios 0 mas, 139 en 1991-1996 y 191
en 1997-2002. El 84% fueron hombres y la mediana de edad fue de 68 afios (intervalo
intercuartilico 66-71).

En el primer periodo, 2 personas (1,4%) refirieron ser o haber sido usuarios de drogas
inyectadas (UDI), 19 (14%) eran hombres homo/bisexuales, 4 (3%) eran mujeres que ejercen
la prostitucion, 81 (59%) hombres heterosexuales y 8 (6%) mujeres heterosexuales. En el
segundo periodo no se dio ninguna solicitud en UDI, los hombres homo/bisexuales fueron 24
(13%), las mujeres que ejercen la prostitucién fueron 2 (1%) y aumentaron las solicitudes en
hombres y mujeres heterosexuales, 132 (69%) y 22 (11%) respectivamente, alcanzando
estas diferencias por periodo la significacion estadistica (p=0,002).

En total se diagnosticaron de infeccién por VIH a 11 personas, lo que supuso una
prevalencia de 3,3%. 7 fueron hombres homo/bisexuales, 3 hombres heterosexuales y 1
mujer heterosexual.

Entre 1991-2002 se diagnosticaron de infeccién por VIH a 11 personas, 7 entre 1991-1996 y
4 entre 1997-2002. Del total de positivos, 7 fueron hombres homo/bisexuales, 3 hombres
heterosexuales y 1 mujer heterosexual.

La prevalencia ha sido del 3,3% para todo el periodo de estudio, del 5,1% entre 1991-1996 y
del 2,1% entre 1997-2002, aunque esta disminucién no alcanza la significacién estadistica.

Conclusiones

El numero de personas de 65 afios y mas que acuden a realizarse la prueba del VIH en
estos centros de deteccion voluntaria, se ha mantenido en ligero aumento y el principal
motivo de consulta en esta poblacion han sido las exposiciones sexuales de riesgo,
presentando también un aumento en el periodo de estudio. Esto sefiala la existencia de un
cierto grado de percepcion de riesgo, fundamentalmente de transmision sexual, entre estas
personas mayores.

Por otro lado, los resultados ponen de manifiesto una evolucién favorable de la prevalencia
de VIH, aunque los valores que se alcanzan en esta poblacion estan por encima de los que
se han detectado para poblacion general adulta joven. [6]

En la interpretacién de estos resultados se debe tener en cuenta que los centros alternativos de
diagndstico del VIH facilitan el acceso al consejo preventivo y a la prueba a un de determinado tipo
de pacientes que, por considerarse a riesgo, acuden voluntariamente a ellos.

Por otro lado, el numero de sujetos que acuden a estos centros y su amplia representatividad
geografica suponen una buena fuente de informacion para le conocimiento de la situaciéon de la
infeccion por VIH en determinados colectivos de riesgo.

En conclusion, la situacion de la infeccion por VIH en personas de 65 anos y mas no es bien
conocida, aunque los datos obtenidos en este estudio indican que los profesionales sanitarios,
en su actividad asistencial, no deben descartar la deteccion de conductas de riesgo y el
consejo preventivo frente al VIH esta poblacion.
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C. Tomas: Valoracion de la dependencia de los cuidados de enfermeria: version
espafnola de una escala europea.

Introduccién-Objetivo

Las personas mayores con dependencia para las actividades de la vida diaria (AVD)
demandan en la actualidad la mayor parte de los cuidados de enfermeria cuando se
encuentran en instituciones cerradas, y la valoracion de la dependencia de los cuidados es uno
de los retos que las organizaciones sanitarias deben de afrontar (1).

El cuidado es un concepto complejo tanto en su definicion como en su medida y existen
diferentes escalas de medida (2), por ello es necesario disponer de instrumentos que permitan
medir de una forma agil la dependencia de los cuidados de enfermeria, que estén
suficientemente validados y ademas hayan sido elaborados teniendo en cuenta el entorno
cultural en el que se desarrollan los cuidados.

En el afio 1996 se desarrollé (3) la Care Dependecy Scale (CDS) en Holanda, con la finalidad
de disponer de un instrumento europeo para valorar la dependencia de pacientes ingresados
en instituciones cerradas, centrados en los cuidados de enfermeria. El concepto de
dependencia de los cuidados que se aplica se define como el “proceso en el cual el profesional
ofrece apoyo a los pacientes, cuyas habilidades de autocuidado han disminuido y cuyas
demandas de cuidados les hacen dependientes en distintos grados, con el propdsito de
restaurar su autonomia” (4). El punto de partida de la escala lo constituye el planteado por
Virginia Henderson que sefiala 14 necesidades humanas bésicas que se traducen en distintos
niveles de cuidados de enfermeria. Esta escala se ha traducido a diferentes idiomas: inglés,
francés, italiano, aleman, sueco, noruego y finlandés y se ha aplicado en los diferentes
contextos europeos.

El objetivo de este trabajo es analizar la fiabilidad y consistencia interna de la version espafiola
de la escala de Valoracion de la Dependencia de los Cuidados de Enfermeria (VDCE) en
pacientes mayores institucionalizados por problemas mentales (demencia).

Poblacion y método

Los datos proceden de dos centros geriatricos de Zaragoza, Psiquiatrico Ntra. Sra. del Pilar y
Residencia de Mayores de Alagén. Ambas instituciones acogen a enfermos mentales y la
escala se aplicé durante los meses de enero a marzo de 2002.

Para la seleccion de la poblacion de estudio se aplicaron los criterios recomendados por
Dijkstra para la validacién de la escala (3): pacientes institucionalizados mayores de 65 afios y
con diagndstico perteneciente a la Clasificacion DSM-IV “Delirio, demencia, amnesia y otros
desérdenes cognitivos” (5).

La dependencia de los cuidados de enfermeria se midié con la Care Dependency Scale (CDS),
traducida al espafiol como escala de Valoracion de la Dependencia de los Cuidados de
Enfermeria (VDCE) que se disefié para ser aplicada en pacientes psicogeriatricos ingresados
en instituciones cerradas.

La escala VDCE incluye 15 items y cada uno incluye 5 criterios de valoracion de dependencia
de los cuidados, desde 1 (totalmente dependiente) a 5 (auténomo). En este estudio la
dependencia de cuidados de enfermeria existe cuando la necesidad de cuidados hace al
paciente dependiente de los cuidados enfermeros.

La traduccion de la escala se realizd6 a partir de la versién inglesa segun la metodologia
propuesta por Jones (6). Se tradujo de la version inglesa al castellano por un grupo de
profesores de la Universidad de Zaragoza independientemente, y se discutieron sus resultados,
enviando la version final al grupo de referencia de la Universidad de Groningen. Desde alli se
realizé la traduccion de nuestra version castellana al inglés y se compararon las diferencias con
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la version inglesa. Se realizaron las recomendaciones para el cambio y el grupo de la
Universidad de Zaragoza incorpord las correcciones en la version castellana final en noviembre
de 2001. La VDCE consta de dos componentes: un marco de referencia para la evaluacién de
necesidades (escalas) y la determinacién del grado de dependencia de los cuidados de
enfermeria.

La cumplimentacion de la escala se realizé por enfermeras que estaban al cuidado diario de
los pacientes, primero cumplimentando al mismo tiempo la escala en un paciente por dos
enfermeras diferentes para analizar la fiabilidad interobservador. Y segundo el test-retest, una
misma enfermera cumplimentaba la escala para el mismo paciente en dos momentos: en un
dia concreto y a las dos semanas de la realizacion del primer cuestionario. Este método se
basa en dos supuestos: no hay efecto de aprendizaje en el observador y en la segunda
valoracion no hay cambio en el estado de dependencia del paciente en el intervalo de dos
semanas (7).

En el analisis de los resultados, para la descripciéon de la dependencia de los cuidados en los
diferentes items, se agrupan en tres categorias: dependientes (valores 1y 2), necesitan ayuda
(valor 3) autdbnomos (valores 4 y 5). Se determina la consistencia interna de la escala con el
Alpha de Cronbach’s. La fiabilidad se analiza por la repeticién de la medida que se realiz6 de
dos formas: primero cumplimentando al mismo tiempo la escala en un paciente por dos
enfermeras diferentes, fiabilidad interobservador y segundo el test-retest, con el indice Kappa.

Resultados

El nimero de cuestionarios cumplimentados fue de 109, 51 varones y 58 mujeres, mayores de
65 afos, con un rango de edad entre 66 a 101 afos y una media de edad de 80,7 afos.

El porcentaje de personas dependientes de los cuidados de enfermeria para las distintas
variables que mide la escala se presentan en los Graficos 1 y 2. La actividad que presenta
mayor proporcion de personas dependientes es las actividades recreativas (62,6%), seguido de
actividades de la vida diaria (AVD) (55,1%), capacidad de aprendizaje (52,3%), y
mantenimiento del esquema de reglas y valores (45,8%).

La dependencia media para las variables que incluye la escala oscilan de 2,03(1,2) para las
actividades recreativas a 3,42(1,6) para la movilidad. La concordancia interobservador es
mayor de 70 en todos los items evaluados, oscilando los valores de kappa de 0,70 en la
comunicacién a 0,91 en la capacidad de relacionarse con los otros y en continencia. La
concordancia intraobservador es muy alta, oscilando de 0,87 en movilidad a 0,98 en el
mantenimiento de reglas y valores (Tabla 1).

Discusién

Los resultados obtenidos respecto a la fiabilidad interobservador e intraobservador son
elevados para las distintas variables de la escala. La concordancia intraobservador es un poco
mas elevada en todos los items que la concodancia interobservador.

La comparacion de nuestros resultados con los obtenidos de la aplicacion de la escala en otros
paises muestran que la concordancia es mas elevada en la aplicacion de la escala en nuestro
pais, que puede ser debido a que las enfermeras que aplicaron llevaban mucho tiempo al
cuidados de esos pacientes (7 y 8).

La escala presenta una alta concordancia inter e intra observador y como ya se plantea en su
aplicacion debe ser utilizada por las enfermeras que estan al cuidado de los pacientes.
Disponer de una escala disefiada en el contexto europeo supone mayor facilidad para ser
utilizada en la comparacion internacional de la dependencia de los cuidados de enfermeria en
pacientes con demencia.
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Tabla 1. Media, desviacion estandar y fiabilidad interobservador (kappa1l) y test-retest
(kappa2) de la escala VDCE.

Media (DS) Kappa1 Kappa2
Comer/beber 3,11(1,2) 0,89 0,97
Continencia 2,96(1,8) 0,91 0,96
Postura corporal 3,39(1,4) 0,82 0,90
Movilidad 3,42(1,6) 0,85 0,87
Ritmo suefio/vigilia 3,71(1,3) 0,78 0,95
Vestirse/desvestirse 2,90(1,6) 0,88 0,93
Temperatura corporal 3,27(1,4) 0,78 0,93
Higiene 2,59(1,3) 0,79 0,94
Evitar el peligro 2,74(1,5) 0,87 0,96
Comunicacion 3,57(1,4) 0,70 0,88
Relacion con otros/as 2,97(1,4) 0,79 0,90
Esquema de reglas y valores 2,83(1,4) 0,91 0,98
AVD 2,49(1,2) 0,88 0,96
Actividades recreativas 2,03(1,2) 0,86 0,94
Capacidad de aprendizaje 2,52(1,1) 0,81 0,96

Consistencia interna
Alpha de Cronbach 0,97

J. M. Taltavull: Cumplimiento de las normas técnicas del Programa de atencién
al Anciano en Mallorca.

Introduccién

Como venimos observando en los ultimos afios, la persona anciana va ocupando una plaza de
creciente relevancia en las preocupaciones sociales, politicas y cientificas, como lo demuestra
el creciente desarrollo de la disciplina de la gerontologia (1, 2, 3, 4). Desde ahora y hasta la
mitad del préoximo siglo el envejecimiento de la poblacion tiene visos de convertirse en un
fenémeno universal (1, 5). Mientras que para los paises industrializados se trata ya hoy en dia
de un problema de gran relevancia, en los paises en vias de desarrollo se vislumbra también la
tendencia a reproducir este mismo fenédmeno de forma inminente.

Todos los paises, incluidos los europeos, se estan viendo, o se han de ver en un futuro
préximo, forzados a establecer cambios en sus politicas sociales y sanitarias que les permitan
adaptarse y hacer frente a esta nueva situacion. En este sentido, los servicios sanitarios, en
especial la Atencion Primaria, deberan establecer un nuevo orden de prioridades que dé
respuesta a las nuevas necesidades de la poblacion (1, 2, 4, 6). Desde esta nueva perspectiva,
los programas de atencidon al anciano toman por tanto un mayor peso especifico, y su
evaluacioén deviene crucial para la mejora de la calidad del servicio de salud a este grupo cada
vez mas importante de poblacion.

En Espafia, y en concreto en la comunidad de Baleares podemos observar esta misma
tendencia de evoluciéon en la piramide poblacional. Segun datos del Institut Balear
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d’Estadistica, en 1991, la poblacion mayor de 65 afios conformaba el 14,8% de la poblacién
total de la isla de Mallorca, y los mayores de 75 afnos, el 6,3%. En 1996, este porcentaje
aumento hasta el 15,9% de la poblacién general para los mayores de 65 afos y el 7,0% los
mayores de 75. Ademas, las proyecciones de poblacion realizadas por este mismo instituto
indican cédmo en el afio 2021 los mayores de 65 representaran casi el 18% de la poblacion,
llegando los mayores de 75 afios hasta el 8% (7). A fecha del afio 2002 la poblacién de 75 o
mas afos en la isla de Mallorca era ya de 51246 habitantes y suponia el 7.8% de la poblacion
total. Asi pues, la comunidad balear parece seguir la misma tendencia de envejecimiento
poblacional que hemos visto para el resto de paises industrializados.

Los avances tecnoldgicos en la medicina, y mas concretamente en el campo de la geriatria, asi
como el progresivo desarrollo de los servicios sociosanitarios, han posibilitado el aumento de la
esperanza de vida y de su calidad gracias, entre otros aspectos, al mejor control de las
enfermedades crénicas, de alta prevalencia en esta etapa de la vida. Esta tendencia al
envejecimiento de la poblacion, acompafiada como hemos visto, del incremento de
enfermedades crénicas y degenerativas, comporta en bastantes casos cierto grado de
dependencia, de manera que el individuo anciano requiere para su supervivencia y bienestar
los cuidados de otra persona, ya sea dentro del ambito familiar, o desde la esfera profesional
sociosanitaria.

Considerando la necesidad de adecuar la oferta de los servicios de atencién primaria a los
requerimientos del envejecimiento de la poblacion, la Gerencia de Atenciéon Primaria de
Mallorca, en conformidad con el Servicio 316 de Prevencion y deteccién de los problemas de
salud en el anciano y dentro de la Cartera de Servicios de Atencién Primaria del INSALUD,
elabora en el afio 2000 un Programa de Atencion al Anciano. Este programa pretende erigirse
como instrumento necesario y eficiente para contribuir a la satisfaccion de las necesidades de
salud de las personas mayores de 75 afios haciendo un uso racional de los recursos existentes
(7). Dicho programa tiene como objetivo mejorar el estado de salud y la calidad de vida de
estas personas a través de la prestacidon de una atencién integral (7). Segun el cual, al elaborar
la historia clinica de toda persona de 75 0 mas afios de edad se obtendra y registrara cada dos
afnos, y como minimo, la informacion referente a la anamnesis, la exploracion fisica y la
educacion para la salud, items que se detallan en el método como variables a evaluar segun
las normas técnicas.

El Programa de Atencién al Anciano, se hace eco de la evidencia cientifica que afirma que una
pronta deteccién, mediante una valoracion integral, de una posible situacién de fragilidad en el
anciano podria retrasar el aumento de su grado de dependencia y disminuir los efectos de
dicha fragilidad, de manera que el anciano se mantuviera lo mas independiente posible dentro
de su entorno tanto para las actividades de la vida diaria como para su actividad social (7, 8, 9,
10, 11,12, 13, 14).

El programa comprende la realizacion de un examen de salud con una periodicidad bianual a
todo anciano no considerado de riesgo. En el caso del anciano de riesgo o persona
considerada geriatrica, el programa plantea la puesta en marcha de una valoracién integral.
Este criterio de fragilidad sera por tanto el que determinara las actividades y el tipo de
seguimiento a realizar en cada caso.

La valoracion integral es un proceso diagnéstico de naturaleza multidimensional vy
multidisciplinaria cuyo objetivo es detectar los problemas médicos, psiquicos y sociales de las
personas de 75 o mas afios, asi como conocer su capacidad funcional. Esta valoracion permite
el desarrollo de, un plan de cuidados y de seguimiento que trate de satisfacer las necesidades
basicas de salud de la persona anciana fragil. Estas definiciones estan contempladas en las
normas técnicas a la hora de evaluar.

Objetivos
1. Conocer la cobertura del Programa de Atencién al Anciano de la atencién primaria de
Mallorca.

2. Evaluar el cumplimiento de las normas técnicas del Programa de Atencién al Anciano.

Método

Estudio descriptivo transversal. Los sujetos de estudio fueron las personas ancianas del area
de salud de Mallorca. La persona anciana es definida como aquella que tiene 75 afios o mas.
En noviembre de 2002, y dentro del proceso de valoracion de la cartera de servicios de
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atencion primaria se realizd la evaluacion del cumplimiento de las normas técnicas del
Programa de Atencion al Anciano elaboradas por la Subdireccién General de Atencion Primaria
del Insalud.

Para ello se seleccioné una muestra aleatoria por centro de las personas de 75 afios y mas
afios con historia clinica abierta, exigiéndose un nivel de confianza del 95% y un error de
precision maximo del 10%. Los criterios de exclusion para nuestra muestra fueron el cambio
permanente de domicilio suponiendo el traslado a otra zona basica de salud, el desplazamiento
temporal que suponga abandonar el area basica por mas de 6 meses y/o el rechazo expresado
por la persona anciana a ser incluido o permanecer en el programa.

Las variables tenidas en cuenta en la evaluacion de este programa vienen definidas por las
normas técnicas del mismo. Comprende 10 subnormas con un total de 24 items de valoracion y
3 items de excepciones. Las subnormas técnicas evaluadas comprenden: 1) Subnorma de
anmanesis que comprende 6 items: a) anamnesis sobre incontinencia urinaria, b) antecedentes
de caidas y las posibles causas de éstas en su caso, ¢) consumo de farmacos incluyendo la
dosis y el tiempo de consumo, d) agudeza visual y auditiva, e) ingresos hospitalarios
especificando la cantidad y su causa, y f) persona con la que reside; 2) Subnorma de
exploracion fisica que incluye 2 items: exploracién de canal auditivo y bucodental; 3) Subnorma
de educacion para la salud sobre: a) alimentacion, b) ejercicio fisico (activo o pasivo) adecuado
a la edad y estado de salud, c) uso apropiado de medicamentos, d) prevencion de accidentes
domésticos y e) higiene personal; 4) Subnorma de valoracion de la pertenencia o no al grupo
de ancianos de riesgo y el/los motivo/s que definen su caso. Esta ultima norma se contempla
cumplimentada cuando la persona ha sido considera como anciano de riesgo de forma
irreversible. En las restantes subnormas se consideran cumplimentadas cuando la persona no
es valorada como anciano de riesgo. Estas son las siguientes: 5) Subnorma de valoracion
clinica que incluya, al menos, diagnéstico de problemas de salud relevantes del anciano; 6)
Subnorma de valoracion funcional de las actividades basicas de la vida diaria, mediante
aplicacién del indice de Katz y la Escala de actividades instrumentales de la vida diaria de
Lawton y Brody; 7) Subnorma de anamnesis de sintomas y equivalentes depresivos mediante
la Escala de depresion de Yesavage; 8) Subnorma de valoracion mental de la funcién
cognitiva, mediante el Test de Peiffer; 9) Subnorma de valoracion social respecto a: a) la red de
apoyo familiar y social, b) la situacion econdmica y de vivienda, c) cambios de domicilio y d)
utilizacion del ocio o tiempo libre; 10) Subnorma del plan de actuacién que incluye, ademas de
la identificacion de cada problema, su relacion con las alteraciones de las necesidades basicas
de salud del anciano, la valoracion de la/s causal/s y el plan de cuidados. Las variables
correspondientes a los items de excepcion son: 1) ancianos considerados no de riesgo, 2)
ancianos diagnosticados de demencia, 3) ancianos valorados anteriormente de riesgo.

Un grupo de auditores externos (médicos y enfermeras) ha evaluado el cumplimiento de las
normas técnicas del anciano mediante un proceso de auditoria de la informacién registrada en
la historia clinica referida al periodo comprendido entre el 1 de octubre de 2001 y el 30 de
septiembre de 2002.

Para la evaluacion del programa se han medido las frecuencias de cumplimentaciéon de las
normas técnicas definidas anteriormente por cada centro de salud de Mallorca registrandose en
una hoja de recogida disefiada expresamente. El criterio de éxito de dicha evaluacién pretendia
un porcentaje global de cumplimentacién del 36.02%.

Se ha realizado un analisis estadistico descriptivo calculando los porcentajes de cumplimiento
para cada variable. Ademas se ha comparado la media de cumplimiento de las normas
técnicas mediante el test de T Student.

Resultados

Los datos fueron introducidos en hoja de calculo Excel y analizados con la ayuda del programa
SPSS.

Se han evaluado un total de 2934 historias clinicas (HC) de 75 o mas afios de 34 centros de
salud de Mallorca. De estos 2934 casos, en 225 personas ya se habia registrado con un
diagnostico de una demencia y 44 ya habian sido clasificados previamente como ancianos de
riesgo. De las 784 HC (27,13%) con registro de haber pasado el cuestionario de Barber se
observa que 328 (41,83%) fueron considerados como ancianos de no-riesgo.

Se observa que en un 43,59% de las historias evaluadas la anamnesis esta cumplimentada,
destacando que el consumo de farmacos con dosis y tiempo de consumo esta recogido en un
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76,55%, la persona con quién convive en un 53%, el numero y causa de los ingresos
hospitalarios en un 44,41%, la agudeza visual y auditiva en un 32,89%, la incontinencia urinaria
en un 32,11%, y los antecedentes de caidas y sus posibles causas en un 22,56% (grafico 1).
La exploracién fisica se ha cumplimentado en un 12,93%, del cual el canal auditivo esta
cumplimentado en un 14,86% y bucodental en un 11,01%.

En la educacién para la salud se observa que un 32,41% de las historias revisadas aparece
cumplimentado. El consejo y/o informacion dada sobre la alimentacion esta cumplimentada en
un 46,28%, el ejercicio fisico en un 38,24%, el uso apropiado de los medicamentos en un
50,55%. En el polo opuesto encontramos la prevenciéon de accidentes domésticos en un
11,25% vy la higiene personal en un 15,75% como aspectos menos frecuentemente
cumplimentados. La valoracién y los diagnésticos clinicos estan registrados en un 75,63%; la
valoracion funcional de las AAVD en un 19,46%; los sintomas depresivos en un 17,65% vy la
valoracién cognitiva en un 14,47%. Referente a la cumplimentacion de la valoracion social, que
ha sido so6lo en un 23,98%, observamos un mayor esfuerzo en los cambios de domicilio
(41,67%) y en la red de soporte familiar y social (31,66%), en cambio la utilizacion del ocio o
tiempo libre (13,16%) y la situacion econdmica y de la vivienda (9,44%) son aspectos sociales
mucho menos cumplimentados (gréfico 2).

La valoracién de las causas de cada problema identificado esta cumplimentada en un 35,84% y
el plan de cuidados en un 34,38%.

El cumplimiento total de las normas técnicas por parte de los centros de salud es de un
30,24%. Dicho porcentaje no llega, por tanto a alcanzar el objetivo planteado por la gerencia y
pactado con los centros de un cumplimiento del 36.02%. Si distribuimos esta variable por
centros de salud, observamos como la distribucion de cumplimiento es de 11 (32,35%) centros
de salud que cumplen objetivos y 23 (67,64%) que no lo hacen. Si distribuimos los centros de
salud por zona urbana y zona rural, observamos que hay diferencias estadisticamente
significativas (p=0,046) en el cumplimiento de las normas técnicas del programa de atencion al
anciano, siendo la media de cumplimiento mas alta en los centros rurales 33,24% que en los
centros urbanos 26,51% (tabla1). Si examinamos el cumplimiento de las variables por zona
rural y urbana, tan sélo hay diferencia estadisticamente significativas en la identificacion de
problemas de salud. Observando un mayor cumplimiento en la zona rural, en la valoracion de
las causas de los problemas identificados (p=0,07) con una media de 42, 45% en los centros
rurales y de 24,37% en los centros urbanos, y en el plan de cuidados (p=0,08) con una media
de 40,16% en los centros rurales y de 24,49% en los centros urbanos (tabla 2).

Discusion

El analisis de los resultados nos permite hacer la evaluacion del programa de atencién al
anciano puesto en marcha en la atencion primaria de Mallorca en el afo 2000. Se observa que
el cumplimiento de las normas técnicas es en la mayoria mas bajo que los objetivos pactados
desde los centros con la Gerencia de Atencidn Primaria. La media de cumplimiento total de los
centros de salud es de tan solo un 30,24%, y significativamente mas baja en la zona urbana
(26,51%). A partir de los resultados, la reflexion se dirige hacia las estrategias a poner en
marcha para mejorar el cumplimiento del programa y el registro de dicha atencién.

En un estudio evaluativo del proceso de un programa de valoracion geriatrica global en un
centro de salud se describe como el establecer medidas correctoras durante el proceso de
implantacion de dicho programa, como el realizar una sesién que incida en el adecuado
registro en la historia clinica y seguimiento del protocolo o profesionales que controlen el
registro y la cobertura, supone una mejora en su cumplimiento (15). Por tanto, podriamos
pensar en éstas y otras medidas correctoras que favorecieran la valoracién geriatrica integral y
los cuidados realizados por los profesionales, ademas del registro de esta actividad en la
historia clinica, a fin de aumentar el cumplimiento de las normas técnicas del programa del
anciano, con la consecuente mejora de la calidad asistencial hacia las personas ancianas (14).

Sobre todo nos pareceria interesante conocer las dificultades con las que los profesionales de
los equipos de atencion primaria de los centros de salud se han encontrado a la hora de
realizar las actividades implicadas en el programa de atencién al anciano y su registro.
Destacando un cumplimiento muy bajo en los siguientes aspectos considerados importantes
para la calidad de vida de la persona anciana y para la prevenciéon de problemas de salud: la
exploracion del canal auditivo (14,86%) y bucodental (11,01%); en la prevencion de accidentes
domésticos (11,25%); en la valoracion funcional (19,46%); en los sintomas depresivos
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(17,65%) y valoracion cognitiva (14,47%); asi como la situacion econdémica y de la vivienda
(9,44%) y la utilizacién del ocio y tiempo libre (3,16%). Podriamos pensar que algunos de los
items evaluados no estan correctamente cumplimentados por un buen estado, es decir, porque
no haya ninguna alteracion y, por tanto, no se registre en la historia clinica como por ejemplo
en la situacion econdémica y de la vivienda. Cabe sefialar que todos los items tienen el mismo
valor en la evaluacion del cumplimiento del Programa de Atencion al Anciano, creemos que hay
ciertas normas técnicas, como la valoracion funcional, que deberian tener un mayor peso en
dicha evaluacion por su efecto en la planificacién de los cuidados y, en consecuencia, en el
bienestar de la persona anciana.

Observando los resultados, los autores pensamos en la posibilidad de realizar una evaluacién
del proceso del programa plantedndonos algunas hipétesis que pudieran relacionar ciertos
factores influyentes en la falta de cumplimiento de las normas técnicas del mencionado
programa y en el menor cumplimiento en la zona urbana.

Es importante destacar que sdélo en un 27,13% de las historias revisadas se ha registrado la
deteccion precoz del anciano de riesgo mediante el cuestionario del Barber. De estos ancianos
en los que si se paso dicho cuestionario el 41,83% fueron asignados como ancianos no de
riesgo, por tanto mas de la mitad de las personas valoradas son ancianos de riesgo.
Considerando que la mayoria de personas ancianas que padecen enfermedades crénicas
podrian ver su calidad de vida mejorada gracias a los cuidados clinicos de los diferentes
profesionales sociosanitarios (9, 13), resulta de vital importancia aumentar el cumplimiento del
programa de atencidon al anciano. La coexistencia de multiples patologias, el deterioro
funcional, la presencia de sindromes propiamente geriatricos y la diversidad de contextos
socioculturales provocan la necesidad de implementar las valoraciones geridtricas con una
frecuencia establecida y relativamente alta a fin de conocer el estado de salud del anciano, su
capacidad funcional, sus recursos y sus necesidades, y detectar cualquier cambio sustancial en
la situacion del individuo y de su familia (7, 9, 16). Ademas, la implementacion de dicha
valoraciéon posibilitaria la deteccion de situaciones de fragilidad y el desarrollo de
intervenciones pertinentes, que favorezcan su posible mejoria, adecuando los servicios y
recursos sanitarios a sus necesidades (9, 11, 16). En este sentido, y dada su heterogeneidad y
variabilidad, cuanto mas profunda y detallada sea la informacién que obtengamos sobre la
persona anciana, mejor sera la calidad de la asistencia que podamos ofrecerle (10, 12).

Por otro lado, nos gustaria destacar que el registro del plan de cuidados, que corresponderia a
las intervenciones enfermeras, solo estd cumplimentado en un 35,11% y ademas
estadisticamente esta mas valorado en la zona rural que la urbana. Dada la necesidad de los
cuidados enfermeros en la poblacion anciana, es de vital importancia la implicacion de las
enfermeras en el cumplimiento del programa de atencion al anciano con el fin de mejorar la
calidad de vida de dicha poblacién, independientemente del ambito donde residan, rural o
urbano.

Finalmente, y a modo de implicacién para la practica, creemos esencial sefalar que la
evaluacion del programa del anciano pretende ademas invitar a los profesionales de enfermeria
a la reflexién sobre las intervenciones realizadas y el registro de éstas. Creemos que,
considerando sus conocimientos y su experiencia, dicha reflexién podria ayudar a la mejora de
la calidad de los cuidados enfermeros dirigidos a las personas ancianas y sus familias.

Bibliografia

1. Organizacion Mundial de la Salud. Salud 21. El marco politico de salud para todos de la
Region Europea de la OMS. Madrid: Ministerio de Sanidad y Consumo, 1999; p.40-46.

2. Alvarez M. Coordinacién asistencial en la atencién primaria. Atencién Primaria 1995; 16 (1):
117-120.

3. Lauzon S., Adam, E. Introduction. En:. Lauzon S., Adam, E. Les personnes agée et ses
besoins. Interventions infirmiéres. 12 ed. Québec: Editions du Renouveau Pédagogique Inc;
1996. p. 1-9.

4. Gené J, Contel JC, Peguero E. Procesos de atencién al anciano en atencién primaria de
salud. En: Salgado A, Guillén F, Ruipérez |. Manual de Geriatria. 32 ed. Barcelona: Masson;
2002. p. 143-160.

5. Légaré J, Martel L. Les aspects démographiques du viellissement. En: Lauzon S., Adam, E.
Les personnes agée et ses besoins. Interventions infirmiéres. 12 ed. Québec: Editions du
Renouveau Pédagogique Inc; 1996. p. 781-850.

63




10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

Garcia-Cafiedo R. La atencién primaria de salud en el anciano. Atencién Primaria 1995; 16
(1): 125-126.

Gerencia de Atencion Primaria de Mallorca. INSALUD-Balears. Programa de atencién al
anciano. Palma de Mallorca; 2000.

Mussol J, Espinosa MC, Quera D, Serra ME, Pous E, Villarroya |, Puig-Domingo M.
Resultados de la aplicacion en atencién primaria de un protocolo de valoracion geriatrica
integral en ancianos de riesgo. Revista Esparfiola de Geriatria y Gerontologia 2002; 37(5):
249-253.

Baztan JJ, Gonzalez-Montalvo JI, Solano JJ, Hornillos M. Atencion sanitaria al anciano
fragil: de la teoria a la evidencia cientifica. Medicina Clinica 2000; 115: 704-717.

Valero C, Regalado PJ, Gonzalez-Montalvo JI, Alarcon MT, Salgado A. Valoracion
geriatrica integral: diferencias en el perfil de los pacientes de los distintos niveles
asistenciales. Revista Espafola de Geriatria y Gerontologia 1998; 33 (2): 81-90.

Salgado, A, Ruipérez |, Sepulveda D. Valoracién Geriatrica integral. Conceptos generales.
Beneficios de la intervenciéon. Grupos de riesgo. En: Salgado A, Guillén F, Ruipérez I.
Manual de Geriatria. 32 ed. Barcelona: Masson; 2002. p. 223-229.

Benitez del Rosario MA. Valoracion integral y multidimensional en atencion domiciliaria. En:
Contel JC, Gené J, Peya M. Atencién domiciliaria. Organizacion y practica. 12 ed.
Barcelona: Springer-Verlag Ibérica; 1999. p. 93-101.

Elkan R, Kendrick D, Dewey M, Hewitt, Robinson J, Blair M et al. Effectiveness of home
based support for older people: systematic review and meta-analysis. British Medical
Journal 2001; 323: 1-9.

Campillos, M.T., San Laureano T., Sanchez de la Nieta, J.M., Campillos, M.A. ; Hacemos
correctamente la valoracion geriatrica?. Centro de salud 2001; 157-162.

Martin 1., Albizurri M., Bustinduy A., Salaberri G., Benito |, Lantaréon G. Ciclo evaluativo del
proceso de un programa de valoracién geriatrica global en un centro de salud. Aten
Primaria 1997; 20 (1): 12-16.

Zunzunegui MV. ;Mas servicios o mejores servicios? Calidad y eficiencia en los servicios
hospitalarios para las personas mayores. Revista Espafiola de Salud Publica 2001; 75:
181-182.

Grafico 1

Frecuencia de cumplimiento de la Anamnesis
en HC 2002

100%
76,50%

80%-

60%11 |
44,40%

40%-

20%

0%

-iéa gQ \)& ‘b{\ éb»
< o A 'z>\’b & >
Qb \‘} (90 N N > §°
& & < & 2
S O @ ¢ F
&) NS ) N %
&

64




Grafico 2

Frecuencia de cumplimiento de la Valoraciéon social
en HC 2002
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Tabla 1. Cumplimiento de las normas técnicas del programa de atencién al anciano

Media de cumplimiento p
Zona rural 33,24%
0,046
Zona urbana 26,51%

Tabla 2. Cumplimiento de la subnorma del plan de actuacion

Media de cumplimiento p
Valoracion de las Zona rural 42,45%
causas = |t 0,007
Zona urbana 24,37%
Plan de cuidados Zona rural 40,16%
---------- 0,008
Zona urbana 24,49%

Mesa Redonda: Cancer, Cuidados Paliativos

Conferencia: “Evolucion y tendencia actual de los cuidados paliativos”. Begona
Sanz Llorente. Unidad de Cuidados Paliativos. Hospital Gregorio Marafén
(Madrid).

CRONOLOGIA

Cuando hablamos de Cuidados Paliativos debemos volver la vista atras y fijarnos en la Edad
Media, cuando los llamados HOSPITUM servian de albergue a los viajeros (HOSPES). Estos
viajeros o peregrinos recibian ademas del calor fisico, el calor humano y reponian sus fuerzas
para reanudar el viaje de nuevo. En ocasiones el viajero llegaba en tan mal estado fisico, que
unicamente podian proporcionarle el calor humano y los cuidados necesarios hasta que se
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produjese su muerte. De aqui se puede decir que el actual MODELO HOSPICE puede derivar
de estos HOSPITUM medievales.

Siguiendo la cronologia y acercandonos a tiempos mas actuales llegariamos al siglo XIX donde
las ordenes religiosas, tanto catdlicas como protestantes se van a encargar del cuidado de los
enfermos moribundos.

En 1905 se crea el St. Joseph’s Hospice en Londres.

En 1918 nace Cicely Saunders, que puede definirse como la madre y pionera de los
cuidados paliativos modernos.

En su persona se reune todo un equipo multidisciplinar:

» Gestor / administrativo.
» Enfermera.

» Trabajador social.

> Meédico.

Uno solo no ve “todo” el problema que presenta el enfermo; ve Unicamente las facetas que su
profesion le ha ensefado a ver.

ELLA al ser el EQUIPO pudo ver el problema global y pudo determinar cuales eran las pautas
para tratarlo.

Los Cuidados Paliativos trabajan para conseguir esa calidad de vida del enfermo terminal, pero
para conseguirlo todos debemos trabajar en equipo como si fuéramos uno solo.

Nadie es mas importante que nadie, cada uno tiene una misién y esa misién es un granito de
arena en la consecucién de ese objetivo.

No debemos olvidar que no trabajamos para aumentar nuestro ego, sino para beneficio de
todos esos enfermos que vienen a nosotros para proporcionarles esos cuidados que mejoren
su calidad de vida.

Al tiempo que esto ocurria en Europa, en Canada se utiliza por primera vez el término
CUIDADO PALIATIVO para denominar el “MODELO HOSPICE”. 1975: Belfort Mount en el
Royal Victoria Hospital de Montreal.

Surge por vez primera una discrepancia por determinar cual es el término adecuado.

Va a ser la O.M.S. en 1990 la que determine cual es término adecuado, definiéndolo y
expresando sus objetivos.

Cuidados Paliativos. Definicion

“El cuidado global y activo de aquellos pacientes cuya enfermedad no responde a un
tratamiento curativo y en los que es esencial el control del dolor y otros sintomas, la atencion a
los problemas psicoldgicos, sociales y espirituales, y el conseguir la mejor calidad de vida para
el paciente y su familia”.

Objetivos
1.- Alivio del dolor y otros sintomas.
2.- No alargar, ni acortar la vida.
3.- Dar apoyo psicolégico, social y espiritual (enfermo / familia).
4.- Reafirmar la importancia de la vida.
5.- Considerar la muerte como algo natural.
6.- Fomentar la autonomia.
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A la par que esto ocurria, en Espafia se crean las primeras Unidades de Cuidados Paliativos.
Siendo “Marques de Valdecilla” en Santander la primera unidad de oncologia con filosofia
paliativa. (Jaime Sanz Ortiz. 1985).

Le siguen en orden cronoldgico:
1987: Xavier Gémez Batiste y Joseph Porta en Barcelona y Lleida.

1989: Marcos Gomez Sancho en Las Palmas de Gran Canaria. “El Sabinal” es una unidad
dentro de un hospital de crénicos. En la actualidad (2003) se localizan dentro del Hospital
General “Dr. Negrin”.

1990: Juan Manuel Nufez-Olarte crea la primera unidad de cuidados paliativos agudos dentro
de un hospital general universitario. (H.G.U.”Gregorio Marafiéon. Madrid).

Al tiempo que se abren nuevas unidades de cuidados paliativos, surge la necesidad de crear
una sociedad que abarque a todos los profesionales que trabajan con este tipo de enfermo
terminal. De esta manera en 1992 en Madrid se constituye la Sociedad Espaiola de
Cuidados Paliativos (SECPAL).

Al afo siguiente (1993) se publica de forma conjunta con el Ministerio de Sanidad el libro que
recoge las Recomendaciones de la SECPAL en Cuidados Paliativos.

A finales del siglo XX (Diciembre 2000), se retunen en el Senado (Politicos, O.M.C., SECPAL,
M° Sanidad) para tratar el tema de la Eutanasia. Al final se llega a un acuerdo entre todas las
partes para crear las Bases de elaboracién del Plan de Cuidados Paliativos.

Durante los primeros afios del siglo XXI se elabora este Plan Nacional de Cuidados
Paliativos, siendo aprobado junto con una Guia de Criterios de Calidad en Madrid el 23 de
Enero de 2003.

Resumiendo, en 17 afios hemos pasado de crear la primera unidad de cuidados paliativos a
tener mas de 300, a dia de hoy, repartidas por todo el territorio espanol.

Destacar la disparidad de su concentracion geografica.

PLAN NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS

Segun el patron demografico y de morbilidad es de esperar que el numero de muertes por
cancer aumente, pero a su vez va a aumentar el numero de enfermos crdénicos, con
enfermedades degenerativas y el nimero de sujetos geriatricos.

Los enfermos terminales tienen una serie de necesidades a cubrir, ademas del control
sintomatico debemos atender la comunicaciéon tanto con el enfermo como con su familia
(cuidadores).

El Sistema Nacional de Salud hace oido a estos problemas e intenta organizarse ante esta
nueva problematica; dando a conocer el Plan Nacional de Cuidados Paliativos.

En dicho plan nacional se definen dos conceptos fundamentales: cuidados paliativos y
enfermedad terminal.

Cuidados Paliativos

“Asistencia total, activa y continuada de los pacientes y sus familias por un equipo
multiprofesional cuando la expectativa médica no es la curaciéon. La meta fundamental es dar
calidad de vida al paciente y su familia sin intentar alargar la supervivencia. Debe cubrir las
necesidades fisicas, psicolégicas, espirituales y sociales del paciente y sus familiares. Incluso
el proceso del duelo, si es necesario.”

Enfermedad Terminal

“Enfermedad avanzada, incurable, progresiva, sin posibilidades razonables de respuesta al
tratamiento especifico, que provoca problemas como la presencia de sintomas multifactoriales,
intensos y cambiantes con la existencia de un gran impacto emocional en enfermos, familiares
y equipos, con un pronostico de vida generalmente inferior a los seis meses, que genera una
gran demanda de atencidén, y en la que el objetivo fundamental consiste en la promocién del
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confort y la calidad de vida del enfermo y de la familia, basada en el control de sintomas, el
soporte emocional y la comunicacion.”

Atendiendo a estos dos conceptos debemos dejar atras el viejo concepto de cuidados
paliativos al que uUnicamente podian acceder aquellos enfermos oncoldgicos terminales, y
empezar a considerar nuevos campos de trabajo como son: sida en fase terminal, enfermedad
respiratoria crénica avanzada, enfermedades vasculares, enfermedades degenerativas
cerebrales (demencia, parkinson, coma...).

Principios de los cuidados paliativos
e CALIDAD DE VIDA:

Concepto subjetivo del individuo. Es la consecucion de los objetivos del individuo mediante
una atencion global (fisica, social, psicolégica, emocional y espiritual).

e AUTONOMIA:

Fomento de sus actividades. Atencion y respeto por todas sus decisiones.
e ATENCION CONTINUADA HASTA EL FINAL:

Atendiendo los deseos del enfermo (domicilio-hospital).

e EQUIPO MULTIDISCIPLINAR:

Formado por todos aquellos profesionales que trabajan por mejorar y conseguir esa calidad
de vida para el enfermo.

Caracteristicas del modelo de atenciéon
¢ INTEGRAL: Se atienden todas las necesidades del enfermo.
o INTEGRADO: Dentro de la red asistencial del sistema nacional de salud.
e SECTORIZADO: Por areas sanitarias.

e COORDINADO: Entre los diferentes niveles asistenciales y los diferentes recursos
sociales.

e EQUIPO INTERDISCIPLINARIO Y MULTIPROFESIONAL.

Medidas que favorecen los cuidados paliativos

e Adaptacién de los recursos sanitarios ya existentes, crear Unicamente los que sean
precisos.

e La accesibilidad a opioides ha permitido un mejor control de la sintomatologia del
enfermo terminal.

e Formacion adecuada del personal sanitario:

< BASICO: Actitudes y conocimientos generales para todos los profesionales de la
salud.

« INTERMEDIO: Resolucién de problemas comunes en enfermos terminales.

< AVANZADO: Resolucion de situaciones complejas. Dirigido a profesionales con
dedicacion especifica.

e Evaluacion de resultados a través de la medicion de indicadores.

« DE ESTRUCTURA: Existencia de plan de cuidados paliativos, recursos
existentes, planes de formacion....

« DE PROCESO: Cobertura poblacional, n° visitas domiciliarias, n° equipo de
soporte domiciliario, n°® recetas estupefacientes...

% DE RESULTADOS: Estancia media, nivel de control sintomatico...

% DE RECURSOS ESPECIFICOS: n° ingresos, n° altas (domicilio-centros de larga
estancia), n° exitus, n° interconsultas, n° consultas programadas....

¢ Implantacion y desarrollo de estandares.

¢ Investigacion. Dentro de este punto intentar demostrar la calidad, eficacia y eficiencia de
los recursos disefiados.
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TENDENCIAS

Informacién gradual en relacion al grado de conocimiento de la enfermedad por parte del
enfermo.

Mayor soporte emocional para asumir esa informacién por parte del enfermo y su familia.

Dejamos de ser una unidad de elite, para convertirnos en un servicio mas, dentro de un
hospital universitario.

Ingreso a la unidad a través de interconsulta clinica.
Unidad de referencia del area sanitaria 1.
Fomentar el principio de la autonomia basandonos en la actual ley de informacion.

Atencién a otras patologias siguiendo los principios del plan nacional de cuidados
paliativos aprobado en Enero de 2003.

MODELOS DE TRABAJO

Relacionados con los aspectos socioculturales e histéricos del pais.

» REINO UNIDO:

Organizaciones no publicas de caracter caritativo.

Los cuidados giran alrededor de un centro hospitalario.

Equipos de soporte domiciliario y centros de dia.

En los afios 80 se integra dentro del sistema sanitario publico.

En 1987 la medicina paliativa se convierte en especialidad.

» ESTADOS UNIDOS:

En 1974 se crea el primer Hospice de América.

La inclusioén dentro del sistema publico de salud (Medicare) fue muy dificultosa.

Las compafiias privadas tienen concertados estos servicios (donativos y campafas
para ingresar fondos).

Principio de cuidado antes que capacidad de pago.

Los cuidados de aplican mas en el domicilio que en una institucion.

Pioneros a la hora de aplicar los cuidados paliativos en otras patologias (SIDA).
> ITALIA:

Equipos de atencidon domiciliaria con base en los hospitales de la comunidad.

> FRANCIA, BELGICA, NORUEGA Y SUECIA:

Implantacion de equipos consultores especializados en cuidados paliativos, ubicados en
hospitales de agudos.

> AMERICA LATINA:

Promueven los equipos especificos de cuidados paliativos a partir de unidades del dolor
(Argentina y Méjico).

El gran inconveniente es la falta de analgésicos opioides y la restriccion de los mismos
en enfermos terminales.

Tipo de cobertura.

A partir del plan nacional de cuidados paliativos se intenta garantizar el derecho legal e
individual de los enfermos en situacion terminal a la asistencia, en cualquier lugar,
circunstancia o situacion.

Organismos que participan.
» SISTEMA NACIONAL DE SALUD:

Organiza los recursos convencionales (atencién primaria, hospitales y centros
residenciales) y los especificos (equipos de soporte y unidades de cuidados
paliativos).
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» AECC (Asociacion Espariola Contra el Cancer):
Coordina a través de convenio con las autoridades sanitarias los diferentes programas.

Unidades moviles de atencion domiciliaria (médico, enfermera, conductor y equipo de
localizacion). Ademas de psicologos y posibilidad de ingreso en un centro
hospitalario.

» ORDEN DE HOSPITALARIOS DE SAN JUAN DE DIOS:
Concierto con la red sanitaria publica.

Centros de media y larga estancia.

Atencion a otras patologias.
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L. Alvarez: Factores asociados a riesgo conductual de cancer, y perfil de la
poblacion preferente para programas preventivos.

Objetivo

Detectar los factores que mejor explican el riesgo de cancer asociado a conductas que el
Cdédigo Europeo contra el Cancer aconseja evitar o controlar. Componer el perfil de los
candidatos preferentes para beneficiarse de programas educativos preventivos, implementados
por enfermeria.

Método

A una muesta oportunista de 3.031 pacientes de Atencion Primaria de Salud, con edades entre
15-50 afios y con familiares de primer y segundo grado afectados por el cancer, vivos o
muertos, se les midieron las siguientes variables, con cuestionario validado: a)
Sociodemograficas, incluyendo conexién domiciliaria a Internet, ayuda profesional para
responder al cuestionario y asignacién al grupo de intervencién o control en un futuro estudio
para evaluar intervencién educativa; b) Historia familiar de cancer: nimero de familiares con
cancer, numero de ellos muertos por la enfermedad y tiempo transcurrido desde la Ultima
muerte; c) Determinantes de las conductas preventivas del codigo (No fumar, moderar el
alcohol, controlar el peso, comer mas fruta y verdura y menos grasa, protegerse del sol y en el
trabajo) en el modelo psicosocial A.S.E. (actitud, influencia social, autoeficacia, intencion,
necesidades y dificultades para cumplir las conductas aconsejadas); d) Riesgo Conductual de
Cancer (RCC), segun el Codigo Europeo contra el Cancer, de 0 a 74 puntos: fumar 30 p; beber
mas de 4 g si hombre y 2 g/dia si mujer 3 p; peso y/o dieta de riesgo medida con cuestionario
de frecuencia de consumo, hasta 35 p; trabajo de riesgo 4 p; sol sin proteccion 2 p.
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Se hizo analisis multivariante meidante regresién lineal multiple, siendo el RCC la variable
dependiente, e introduciendo las covariable en 3 paasos con el método ‘enter’: Paso 1, v.
Sociodemograficas; Paso 2, historia familiar de cancer; Paso 3, determinantes del modelo
A.S.E.

Resultados

Las variables del modelo de regresiéon que se asociaron significativamente con el RCC, con los
siguientes valores de los Coeficiente Beta Estandarizados (CBE) fueron: Tener estudios
universitarios (CBE = -0,044; p = 0,02), tener conexion doméstica a Internet (CBE = 0,048; p <
0,01), sexo (CBE = - 0,036; p = 0,01), edad (CBE = - 0,041; p = 0,01) y los determinantes ASE:
Actitud (CBE = -0,267; p <0,001), Influencia Social (CBE = 0,129; p <0,001), Autoeficacia (CBE
=-0,176; p < 0,001), Intencion (CBE = -0,089; p < 0,001), Dificultades percibidas (CBE = 0,268;
p<0,001). Es decir: el perfil del candidato preferente para beneficiarse de programas educativos
preventivos es ‘hombre joven con escaso nivel sociocultural’.

Conclusiones

Urge la implementaciéon de programas preventivos educativos en Atencion Primaria de Salud
para prevenir el cancer. Hombres jovenes, con escaso nivel sociocultural deberian tener
prioridad para beneficiarse de dichos programas, pues tienen el perfil de mas alto riesgo de
cancer. Los programas deben trabajar la actitud, la influencia social y la autoeficacia de los
pacientes, y procurar superar las dificultades para cumplir los consejos preventivos del Cadigo
Europeo contra el Cancer, percibidas por ellos, porque estos determinantes psicosociales son
los factores que mejor explican el RCC.

M. Velasco: ¢Cambian las actitudes ante la muerte en los estudiantes de
Enfermeria, posteriormente a su formacién sobre cuidados paliativos?

Objetivo
Examinar el efecto de un programa de formacién en la materia Cuidados Paliativos sobre
las actitudes ante la muerte en alumnos de enfermeria de la E.U.E de Alicante.

Métodos

Disefio y variables

Disefio cuasi-experimental con dos grupos no equivalentes con pre-test y pos-test.

Las personas del grupo control lo formaron los 196 alumnos de 1° matriculados en la
asignatura EMQ | y las del grupo experimental los 193 alumnos de 3° curso matriculados en
la asignatura cuidados paliativos.

Intervencion: programa de la asignatura 'Cuidados Paliativos' con un abordaje en seminarios
tedrico-practicos de técnicas de afrontamiento hacia la muerte.

Variables dependientes. Se utilizaron los siguientes instrumentos de medida de ansiedad
ante la muerte: Death Anxiety Scale (DAS) de Templer (1970) modificada por Ramos
(1982). Escala de ansiedad rasgo STAI-R de Spielberger (1971). Técnica de Diferencial
Semantico DS (de la version de Pinillos et al 1981) a través de la cual los alumnos
evaluaron 4 conceptos relacionados con la muerte. También se incluyeron 4 items sobre
aspectos de experiencias y creencias relacionadas con la muerte y datos sociodemograficos
basicos.

Procedimiento

Se elabord un cuadernillo con todas las variables e instrumentos de medida. Dicho
cuadernillo fue autoadministrado de forma voluntaria en sesiones plenarias antes y después
de la intervencion en el grupo experimental y al inicio y final del periodo lectivo en el grupo
control.
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Analisis de datos

Estadistica descriptiva para variables continuas y categéricas Se utilizdé el analisis de
covarianza para comparar los efectos de la intervencion sobre la ansiedad ante la muerte y
como covariada la variable resultado medida en el pretest.

Resultados

La tasa de participacion en el grupo experimental fue de 51,3% (99/193). La tasa de
participacion del grupo control fue del 74% (146/196).

La muestra es mayoritariamente femenina 84'9%. El estado civil mas frecuente es el ser
soltero/a y con pareja 55'1%, seguido de soltero/a y sin pareja 39'6%. La edad media es de
21'04 anos (desviacion tipica —dt— 3'8), con un recorrido de edad desde los 18 a los 41
afos. El 97'1% no tiene hijos.

Las puntuaciones medias de la DAS pretest en los sujetos del grupo control es de 48,95 (dt-
8'6), mientras que para los sujetos del grupo experimental es de 48,78 (dt- 7"'7). En el
postest, las medias son respectivamente, 50 (dt- 8'2) y 46,8 (dt- 8'2), lo que supone, en un
plano descriptivo, que disminuye la ansiedad en los sujetos del grupo experimental después
de la intervencion, mientras que en el grupo control la ansiedad no disminuye en el postest,
sino que ésta se ve aumentada.

En los valores medios del pretest del DS, para cada uno de los conceptos, en su dimension
evaluativa, es notable observar que en todas las comparaciones entre el grupo control ( "Mi
muerte" 36'11 (dt- 6'51) "Muerte de un ser querido" 42'39 (dt- 5'32) "Muerte de un paciente"
37'34 (dt- 5'33) "Dolor y sufrimiento" 42'27 (dt- 4'72)) y el grupo experimental ("Mi muerte"
43'70 (dt- 7'10) "Muerte de un ser querido" 49'10 (dt- 5'75) "Muerte de un paciente" 42'20
(dt- 5'63) "Dolor y sufrimiento" 49'40 (dt- 5'18)), las diferencias siempre van en la direccion
de puntuaciones mas altas en el grupo experimental. Los valores postest van justo en la
direccion opuesta en todos los conceptos de esta dimensidon que se caracteriza por medir
actitudes frente a la pregunta planteada.

El efecto de la intervencion fue examinado a través de 5 variables dependientes: La escala
DAS vy el factor evaluativo del difencial semantico en 4 dimensiones de la ansiedad ante la
muerte.

En todos los casos la intervencion ha mostrado ser efectiva en reducir la ansiedad ante la
muerte, una vez introducida la variable resultado como covariable. El tamafio de los efectos
es el siguiente:

Escala DAS, F:16'25 (gl:1) p< 0'01, Eta’: 0'06.

Factor evaluativo del DS en la dimension Mi muerte, F: 4720 (gl: 1) p< 0'01, Eta®: 0'16.
Facztor evaluativo del DS en la dimensién Muerte de un ser querido, F: 48'51 (gl: 1) p < 0'01,
Eta”: 0'17.

Facztor evaluativo del DS en la dimensiéon Muerte de un paciente, F: 63'93 (gl: 1) p < 0'01,
Eta”: 0'21.

Factor evaluativo del DS en la dimension Dolor y sufrimiento, F: 21'01 (gl: 1) p < 0'01, Eta*:
0'08.

Discusién

La intervencién, educacion en cuidados paliativos, se ha revelado eficaz en reducir la

ansiedad ante la muerte y desarrollar actitudes mas favorables hacia la muerte y aspectos

relacionados.

De las dos formas en las que se ha medido la ansiedad ante la muerte, la técnica de

diferencial semantico ha mostrado mayor sensibilidad al cambio que la realizada a partir de

la escala DAS ( que es la forma en que habitualmente se mide la ansiedad ante la muerte).

De los 4 aspectos evaluados del diferencial semantico, el relativo a la ansiedad ante la

muerte producida con pacientes ha sido el aspecto mas afectado por la intervencion. Dado

que los profesionales de enfermeria trabajan habitualmente con pacientes y no con seres

queridos, este resultado constituye un hallazgo especialmente relevante.

(1) Estudio financiado por el Instituto de Ciencias de la Educaciéon de la Universidad de
Alicante.
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A. Aradilla: Educacién Emocional para la muerte en Enfermeria.

Introduccién

La dimensién emocional es clave en las interacciones personales. Considerando la importancia
que representan las competencias emocionales en la practica educativa, son muchos los
autores que coinciden en el desarrollo de componentes como el conocimiento y la comprension
de las emociones, la aceptacion de uno mismo, el autocontrol, la empatia, y la capacidad de
resolver problemas, entre otros muchos aspectos (1).

En el ambito asistencial se ha puesto de relieve que el predominio del enfoque racional y
biofisico de la medicina tradicional no es suficiente para abordar las demandas de los pacientes
porque dejan de lado el aspecto emocional que va unido a los trastornos que presentan (2). Es
cierto que enfermeria es uno de los colectivos profesionales de la asistencia que mas en
cuenta ha tenido estos aspectos desde siempre, ya que contempla al individuo como un todo
en su esfera fisica, social, psicologica y espiritual; sin embargo se necesita profundizar en el
abordaje de ciertas emociones no resueltas por los propios profesionales que pueden influir en
la calidad de los cuidados prestados, como son las emociones derivadas de vivencias de
procesos de muerte de los enfermos y el duelo de sus familiares.

Los aspectos emocionales de los profesionales inciden en la forma de comunicacién con el
paciente, su forma de tomar decisiones, su capacidad de resolucién de problemas y su manera
de relacionarse entre los integrantes del equipo asistencial. Los usuarios de los servicios de
salud demandan, cada vez mas, que los profesionales sanitarios se ajusten sus necesidades y
que ofrezcan un soporte emocional efectivo ademas de una solucién a sus problemas de salud
(3) ;por lo que los enfermeros han de desarrollar estrategias y competencias sociales y
emocionales que aumenten la calidad y eficacia de sus cuidados y relaciones entre sus
compafieros (4,5).

En la actualidad, el tema de la Inteligencia Emocional (IE) despierta un gran interés en el
ambito de la Psicologia. El término Inteligencia Emocional fue utilizado por primera vez en 1990
por Salovey y Mayer, dos psicélogos americanos con gran tradicion cientifica en el campo de
las emociones(6). Estos autores definen la IE como la capacidad para reconocer, comprender y
regular las emociones propias y las de los demas(7).

Como indica esta definicion, la IE es una habilidad que implica tres procesos: a) Percibir:
reconocer de forma consciente nuestras emociones e identificar qué sentimos y ser capaces de
darle una etiqueta verbal; b) Comprender: integrar lo que sentimos dentro de nuestro
pensamiento y saber considerar la complejidad de los cambios emocionales y ¢) Regular: dirigir
y manejar las emociones tanto positivas como negativas de forma eficaz (8).

Una de las situaciones que han de abordar los profesionales de enfermeria es el cuidado de los
enfermos terminales y sus familiares. Sin duda alguna es una de las circunstancias
profesionales que requiere de una alta competencia emocional. Los enfermeros que atienden a
los enfermos en procesos terminales necesitan de recursos y estrategias para afrontar los
momentos dificiles que den respuesta a las necesidades planteadas en esos momentos por
enfermos y familiares; y que no sélo pueden apoyarse en la formacion de los aspectos técnicos
porque, éstos por si solos, no garantizan la capacidad de manejo de las relaciones en las
situaciones complejas (9).

La muerte sigue siendo, hoy en dia, un tema tabu. Pero no es asi en todas las circunstancias,
ya que debido al creciente desarrollo de los medios de comunicacion, somos consumidores
diarios de muertes como espectaculo en telenoticias, filmes, novelas, y aunque sabemos, si lo
racionalizamos, que la muerte es irremediable y que nos llegara todos, en el &mbito particular
la evitamos. EIl afrontamiento de las situaciones de agonia y de muerte por parte de las
enfermeras sigue siendo un tema que plantea demandas, por parte de los propios
profesionales, de la necesidad de una preparacién especifica (10).
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Para Petit, la practica actual de los cuidados de enfermeria en el proceso de muerte se
enmarca en el modelo médico occidental. Desde este punto de vista, la muerte es considerada
un enemigo y su ocurrencia implica un fracaso del cuidador, en el que generara reacciones
emocionales de frustracion, miedo, ansiedad y depresion(11). Aunque el fendmeno de la
muerte es importante para todas las personas, es especialmente relevante para el personal
sanitario, porque la muerte 0 su amenaza se encuentra muchas veces presente, sobretodo en
aquellos que trabajan en unidades especiales o en unidades de cuidados paliativos (12); que
son los mas susceptibles de sufrir mayores niveles de ansiedad ante la muerte.

La ansiedad ante la muerte puede definirse como una reaccion emocional producida por la
percepcion de sefales de peligro o amenaza, reales o imaginados, a la propia existencia que
pueden desencadenarse ante estimulos ambientales como cadaveres, cementerios, eftc;
estimulos situacionales que se hayan condicionado por asociacion con los anteriores y sean
capaces de provocar una respuesta condicionada; y también por estimulos internos de la
persona, como pensamientos o evocacion de imagenes relacionadas con la muerte propia o
ajena (13,14).

De esta forma, teniendo en cuenta que los aspectos emocionales influyen en la manera en que
los enfermeros se enfrentan a la muerte de aquellos que cuidan, el objetivo fundamental de
nuestro estudio fue analizar el efecto producido por una intervencion de educacién emocional
para la muerte, en la asignatura de Cuidados Paliativos, en los niveles de ansiedad ante la
muerte y sus relaciones con la inteligencia emocional en los estudiantes de enfermeria que
cursaron dicha asignatura.

Métodos

Sujetos

Participaron en el estudio 57 estudiantes de enfermeria de la Escuela Universitaria de
Enfermeria Gimbernat, 53 mujeres y 4 hombres, matriculados en la asignatura de Cuidados
Paliativos y que cumplimentaron los cuestionarios antes y después de la asistencia a las clases
impartidas. Los sujetos tenian una edad media de 21,54 (DT= 1,52) y un rango de 20 a 25
afnos.

Instrumentos
El cuestionario administrado a los estudiantes contenia las siguientes escalas:

a) La Nueva Escala de Ansiedad ante la Muerte (NEAM) desarrollada por Tomas-Sabado
(15). La NEAM consta de 20 items que se agrupan en 5 dimensiones o factores: 1)
“generadores externos de ansiedad”; 2) “significado y aceptacion de la muerte”; 3)
“pensamientos sobre la muerte”; 4) “vida después de la muerte” y 5) “brevedad de la
vida”. Esta disefiada con un formato tipo Lickert con cinco opciones:ttal acuerdo,
moderado acuerdo, ni acuerdo ni desacuerdo, moderado desacuerdo y total descuerdo,
puntuando todos ellos en sentido positivo, de cinco para el total acuerdo a uno para el
total desacuerdo.

b) Escala de Inteligencia Emocional del grupo de investigacion de Salovey et al.(16)
denominada Trait Meta-Mood Scale (TMMS) y adaptada al espafiol por Fernandez —
Berrocal et al. (17). La TMMS-24 es una escala que contiene tres dimensiones de la
Inteligencia Emocional con 8 items cada una de ellas: percepcion, comprensién y
regulacion emocional. Los 24 items de los que consta la escala tienen formato de
respuesta tipo Likert con cinco opciones que oscilan entre: nunca, raramente, algunas
veces, con bastante frecuencia y muy frecuentemente.

Procedimiento

Los participantes cumplimentaron de forma individual y voluntaria el cuestionario que se
administré a los estudiantes por los mismos profesores, en el horario de las clases, en la
primera y ultima sesion de la asignatura de Cuidados Paliativos. El criterio de seleccion de los
sujetos fue que hubieran contestado el primer y el ultimo dia de clase los cuestionarios.
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Resultados

En primer lugar, se obtuvieron las medias y las desviaciones tipicas de las puntuaciones
pretest y postest de los sujetos, realizando la comparacion de medias mediante la prueba “t de
Student” para muestras relacionadas. A partir del anadlisis de las medias de las puntuaciones de
las escalas se observa que existe, posteriormente a la intervencion, una disminucion de los
niveles de ansiedad ante la muerte y un aumento en los tres componentes de la IE, aunque en
ninguno de los casos las diferencias alcanzan significacion estadistica.

Asimismo se calcularon los coeficientes de correlacién de Pearson entre la NEAM vy los tres
factores de la Inteligencia Emocional, y se puede observar, en la tabla 1, que la NEAM
correlaciona de forma negativa con los tres factores de la IE (percepcion, comprension y
regulacién), alcanzando una correlacion estadisticamente significativa entre la NEAM vy el
factor Comprension de la IE (r = -0,292; p 0,05).

Para profundizar en el analisis de la correlacion NEAM-Comprension se calculé la correlacion
entre los 5 factores componentes de la NEAM y la Comprension, resultando, tal y como figura
en la tabla 2, una correlacion negativa en todos los casos y estadisticamente significativa en
los factores 1 (generadores externos de ansiedad ante la muerte), 4 (la vida después de la
muerte) y 5 (brevedad de la vida).

Discusién

Los resultados obtenidos evidencian que cuando la comprensién del proceso de muerte y la
asuncion de la muerte como un proceso natural aumentan, los niveles de ansiedad ante la
muerte disminuyen. Estos datos apoyan los estudios que revelan que los profesionales de
enfermeria se sienten inconfortables y muchas veces impotentes emocionalmente en el
cuidado de los pacientes terminales y sus familias (17), y que necesitan de estrategias de
afrontamiento eficaces para superar la ansiedad que les supone el proceso.

Al profundizar en el analisis de los resultados observamos que la relacion entre la comprension
del suceso terminal, desde el punto de vista emocional, tiene un valor muy importante
sobretodo en tres de los factores que producen la ansiedad ante la muerte. En primer lugar,
estd intimamente relacionado con los generadores externos de ansiedad, es decir, que al
asumir nuestras propias emociones sobre la muerte somos menos vulnerables a la vision de
imagenes relacionadas con la muerte como cementerios, ataudes e incluso directamente
personas moribundas como sucede en el caso de los enfermeros que cuidan a estos enfermos.
En segundo lugar, la comprensién de la muerte, la aceptacién de las emociones y del
significado que rodea la muerte disminuye el grado de ansiedad derivada de preguntas sobre
la existencia o no de la vida posterior a la muerte. Y por ultimo, se muestra un relacion inversa
y significativa con todos los temas relacionados con los sentimientos de que la vida es breve.

La intervencién educativa ofrece un cierto grado de optimismo al observar que, posteriormente
a las clases, se evidencia una disminucién de la ansiedad ante la muerte aunque no se llegue a
la significacién estadistica; serian convenientes mas investigaciones en este sentido para
consolidar los resultados en un sentido u otro.

En general, los datos obtenidos sugieren que una educacién emocional sobre la muerte que
consiguiera aumentar los niveles de comprension de la emociones y que profundizaran sobre el
grado de aceptacion que se tiene sobre la propia muerte y la de los demas ofrecerian recursos
eficaces a los profesionales sanitarios para lograr disminuir la ansiedad que la muerte produce.

En cuanto la metodologia mas apropiada para abordar este tema, existen autores que apoyan
la conveniencia de que la educacidon para la muerte abordada mediante una metodologia
predominantemente experiencial, en lugar de didactica, ofrecen resultados positivos y con una
estabilidad mayor a medio y largo plazo (18,19,20). Asimismo, lo evidencian las investigaciones
que ofrecen resultados efectivos sobre la utilizacion de nuevas formas pedagdgicas como el
aprendizaje basado en problemas adaptado a la educacion de los cuidados paliativos, donde
se muestran estrategias efectivas sobre la comprensién del proceso de muerte y las
intervenciones enfermeras (21,22).
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En conclusion, se podria afirmar que para evitar niveles de ansiedad ante la muerte que
puedan afectar a la calidad de los cuidados y que puedan generar respuestas negativas en los
profesionales es necesaria una pedagogia de la muerte desde una perspectiva emocional,
abordando todos y cada uno de los componentes emocionales: la percepcion, comprensién y
regulacién de las emociones que surgen en los procesos de pérdida.
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Tabla 1. Coeficientes de correlacién de Pearson entre la NEAM y los tres componentes
de la Inteligencia Emocional.

NEAMBIS | PERCEPC2 | COMPRE2 | REGULAC?2
NEAM Correlacion de Pearson
Sig. (bilateral)
N
Percepcioén Correlacion de Pearson -,005
Sig. (bilateral) ,970
N 57
Comprension Correlacion de Pearson -,292* 176
Sig. (bilateral) ,027 ,189
N 57 57
Regulacion Correlacion de Pearson -,096 ,255 LA70™
Sig. (bilateral) 478 ,056 ,000
N 57 57 57

*. La correlacién es significante al nivel 0,05 (bilateral).

**. La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

Tabla 2. Coeficientes de Correlacion de Pearson entre la Comprension Emocional y los cinco
factores que comprenden la NEAM

COMPRE2 | FACTOR1D | FACTOR2D | FACTOR3D | FACTOR4D | FACTOR5D
Comprensién Correlacion de Pearson
Sig. (bilateral)
N
FACTOR 1 Correlacion de Pearson -,295*%
Sig. (bilateral) ,026
N 57
FACTOR 2 Correlacion de Pearson -,112 ,687*
Sig. (bilateral) ,405 ,000
N 57 57
FACTOR 3 Correlacion de Pearson -,212 JAT4* ,646™
Sig. (bilateral) 114 ,000 ,000
N 57 57 57
FACTOR 4 Correlacion de Pearson -,302* ,587*% 670" 482
Sig. (bilateral) ,022 ,000 ,000 ,000
N 57 57 57 57
FACTOR 5 Correlacion de Pearson -,320* ,637* 745 ,666™ ,702*%
Sig. (bilateral) ,015 ,000 ,000 ,000 ,000
N 57 57 57 57 57

*. La correlacion es significante al nivel 0,05 (bilateral).

**. La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
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A. Saenz de Ormijana: La experiencia de conocer sin compartir el prondstico
fatal en relacion con el cancer en familias en el Pais Vasco.

Problematica

El diagndstico de cancer en un estadio no curable es siempre una amenaza a la estabilidad de
una familia. Los patrones de interaccion de una familia, asi como cualquier otro elemento de la
estructura y el funcionamiento familiar, se ven influidos por la proximidad de la muerte de uno
de sus miembros. Las dificultades impuestas por esta situacion pueden conducir a la familia a
implementar nuevas dinamicas en las que la comunicacién se vea restringida y los temas
entorno a la muerte evitados. La decision de los familiares de aliarse con los profesionales
sanitarios para mantener al miembro afecto de la dolencia ajeno a la informacién sobre su
prondstico fatal ha sido denominado por la literatura como la “Conspiracion del Silencio”
(Costello, 2000; Krisman-Scott, 2000; Miyaji, 1993; Porta, Busquet, & Jariod, 1997; Rosser,
1994).

Las interrelaciones y la comunicacion con un familiar moribundo constituyen los pilares basicos
para el desarrollo del soporte familiar, tanto para el propio sujeto diagnosticado como para el
resto de los miembros del sistema (Kristjanson & Ashcroft, 1994; Kristjanson, Sloan, Dudgeon
et Adaskin, 1996; McEnroe, 1996; Sales, Schultz et Biegel, 1992). Sin embargo, la ocultacion
de un prondstico fatal en el seno de una familia cumple ademas otras funciones, al tiempo que
permite el desarrollo de diferentes relaciones entre los miembros (Hodgson, Higginson,
McDonnell & Butters, 1997; Lev & McCorke, 1998; Wright & Nagy, 1993).

Objetivo del estudio

El objetivo de este estudio es el de describir, siguiendo un enfoque fenomenoldgico, la
experiencia de miembros de familias en el Pais Vasco que viven con una persona en fase
terminal de cancer y que han decidido no compartir con ella la informacién sobre su prondstico
fatal. El énfasis se situa por tanto en los miembros de la familia que viven con la persona que
va a morir (esposa e hijos/as adultos/as) y no en ella misma.

Pregunta de investigacion

Qué significado dan los miembros de familias residentes en el Pais Vasco que viven con una
persona en fase terminal de cancer a la experiencia de conocer sin compartir con ella la
informacion sobre su prondstico fatal?

Revision de la literatura

La revision de la literatura que sirve de base para el estudio ha sido desarrollada
principalmente alrededor de cuatro elementos: (1) La Teoria del Ser Humano en Desarrollo
(Parse, 1998), como la base tedrica para el estudio, (2) las familias y la experiencia del cancer
en fase terminal, con especial hincapié en la comunicacién, (3) el fenédmeno de la
“Conspiracion del Silencio”, y (4) la cultura y su influencia sobre este fenémeno.

Metodologia

En este estudio se entiende el morir y el perder a un ser querido como procesos sociales y a la
vez individuales y personales. Creemos imposible aislar al sujeto de su contexto, no sélo social
sino también histérico, de vida y experiencias previas, de creencias y valores..., puesto que
fuera de él, su experiencia tal y como él la vive y expresa no tendria sentido. Asimismo, la
autora, en tanto que investigadora, se situa no como agente ajeno y externo a la realidad del
sujeto sino como parte integrante y co-constituyente de esa realidad que vive, de esa
experiencia que comparten en el momento del encuentro.

Método
Estudio fenomenoldgico basado en la vision de A. Giorgi (1997)

Técnica

Entrevistas semi-estructuradas conjuntas a uno, dos 6 tres miembros de la familia que deseen
compartir con el investigador su vivencia de la experiencia de conocer sin compartir la
informacion sobre el prondstico fatal de uno de sus miembros con el propio miembro afecto de
un proceso canceroso en fase terminal.
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Resultados

Tras el analisis de las entrevistas realizadas a las tres familias, encontramos que podriamos
situar nuestros resultados a tres niveles. En primer lugar, hablariamos de dinamicas
familiares a lo largo de la experiencia de conocer sin compartir. Son tres las dinamicas que
podriamos identificar en la experiencia de las tres familias participantes y que parecerian
desarrollarse de manera secuencial en el tiempo, aunque no de manera aislada unas de otras.
En la primera dinamica, todos los miembros de la familia son conocedores del pronéstico fatal
y, sin embargo, todos simulan no conocerlo y ademas no conocer que el otro también posee la
informacion:

Unos dias después de que Andrés reciba el alta del hospital, y ante la desinformacion a que les
ha sometido, su familia decide acercarse ala hospital y hablan con su médico responsable. Este
les informa dela gravedad de la situacion y del mal pronéstico que Andrés presenta:

Entonces yo cojo y me siento al lado de él y le digo "bueno, tu qué, cuando nos ibas a decir que
irlamos a hablar con el médico?". "Buahhhh, para qué?". "hombre para qué, para que nos
traduzca lo que pone en el informe". "Bah, pues si tengo lo mismo porque mira la medicacion
que me han dado, casi parecida". Y digo "si, casi parecida pero te han quitado una pastillita que
se llama Adolonta".

En la sequnda dindmica, la persona enferma estaria ya preparada y dispuesta a hablar de su
situacién y de su prondstico, y es por ello por lo que mostraria signos de querer hacerlo,
mientras que su familia rechazaria estas proposiciones mediante su comunicacion y sus
comportamientos:

Y ya dice; "nada, que dice que debe de tener cancer de higado". Digo: "y apendicitis (en tono
irénico)". Y dice: "por qué me dices eso?". Digo: "Doénde te duele?". Dice: "aqui" (sefalando el
flanco abdominal inferior derecho). Digo: "ya esta, apendicitis". Y dice: "que no, que no tengo
apendicitis". Digo: "pues entonces estas embarazado porque los dolores ahi abajo te dan de
eso". Y dice: "que no me gastes bromas, Isabel". Y digo: "a ver, vamos a ver una cosa, tu te
has puesto a leer un libro de medicina y ti empiezas a buscar sintomas que aparecen en el
libro con sintomas que tienes tu, pues vete preparando la caja de pino porque manana te
mueres, porque tienes todos los sintomas que vienen en el libro, te duele en una sien, un
tumor, te duele un dedo, artrosis, y ya te vas a sacar todos los sintomas, por eso te digo, o
apendicitis 0 embarazado". Y dice: "jo, pero es que tengo este dolor...". Digo: "pero bueno, es
que no podéis pensar a lo positivo?,siempre cuando tenéis un dolor tenéis que pensar en lo
mas negativo?, no puedes pensar que es una retencion de gases?". "Si, van a ser gases"(...)Le
digo: "mira, vamos a hacer una cosa, mira te tumbas, y con aceite de Johnsons de la nifia te
doy un masaje". Pues nada, se echd cuatro ventosidades, le digo: "bueno, qué, tenemos el
cancer?, son vientos?, tenemos apendicitis? O qué tenemos?". Y dice: "no, no, es verdad, se
me ha aliviado". Si, yo sé que él lo sabia

En la tercera dinamica, la persona enferma habria decidido aceptar la dindmica de no hablar
impuesta por su familia, y se mostraria por tanto condescendiente y agradecido para con ellos:
Un mes antes de morir dice: "muchas veces aunque veas las cosas, es mejor no dartelas
cuenta..." "hija, muchas veces mejor no aber las cosas" (silencio prolongado y gesto de
autoafirmacion) Nunca mas me lo volvié a decir, eh?

En segundo lugar, en base a nuestro analisis podriamos hablar de los roles establecidos en la
familia y que, obviamente, conformarian las dinamicas. En este sentido, veriamos cémo
fundamentalmente se identificarian dos roles que resultarian centrales, de manera que seria
entorno a ellos que el resto de roles tomarian sentido. Estos dos roles serian el de cuidador y el
de enfermo. Entre estos dos roles se estableceria una clara relacion de poder. Desde su
posicion de superioridad que le conferiria ademas el peso de la responsabilidad de las
decisiones, el cuidador estaria legitimado a establecer la dindmica de no comunicacién que en
base a sus roles y creencias él/ella considerara adecuado establecer.

Digo: "no se lo voy a dar a conocer" digo "que en un momento de lucidez me pueda cazar a mi
algo, bueno, pero a los demas..." y después de eso ya la siguiente vez que se quiso emocionar
delante de su padre ya se fue él solo, no le tuve que decir yo nada, ya sélo le dije yo: "Qué?"
como diciendo: "te tengo que echar o te vas tu sélo?" y salid de la habitacion. no te voy a
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consentir es que le demuestres ni esto(haciendo gesto de apice con las manos), ni esto en tu
cara de que te da pena, no te lo voy a consentir, pero ni a ti ni a nadie,

Por ultimo, y en relacién con los roles y la relacion entre ellos, nuestros resultados darian
cuenta de los valores y creencias que la propia familia sostiene entorno al tema y que dan
significado tanto a las dinamicas especificamente como a la experiencia en su globalidad. El
valor del carifio, de la proteccion y del cuidado, asi como la creencia de que “hablar sobre
sentimientos dificiles no resulta positivo”, y la resistencia al cambio: “es mejor que todo siga
igual”, sustentarian pues el andlisis del significado que para las familias del estudio tendria la
experiencia de conocer sin compartir.

Carifio:

"mira, nosotros lo sabemos, vamos a intentar darle a tu padre lo que él no ha tenido. Qué no ha
tenido? Lo primero, una familia, una atencion, eh, lo basico, carifio, ya esta, no hay mas" Es
que él también lo tenia que ver, y decir "pues es que me han dado una familia y esto es para mi
un familia" Y tener la esperanza de decir: "tengo una familia, voy a vivir y seguimos" Ese roce,
ese carifio, es que no hay mas, calor humano, y es que si es asi.

Esperanza:

siempre esa esperanza de lo que a ti, de tu mundo, de lo que tu te vas a hacer porque tu te vas
a hacer un mundo a mi me dicen que me voy a morir, no ya pero en 4 6 5 afios, de cualquier
cosa, yo qué sé de un cancer, y yo le digo: "pues matame ya porque si no puedo seguir
viviendo, y yo en 4 6 5 afios no voy a hacer realidad lo que yo quiero hacer". En cambio, a mi
me queda la esperanza de que voy a morir viejita, con 90 afios, menuda alegria que me dan!!!
Es ésa esperanza que me dan, no?

Hablar es malo:

"Carlos, ven un momento!!! Mira, yo no te digo que seas menos hombre o no, pero delante de
él no. Porque si yo hasta ahora no lo he hecho, y él es feliz, lo que no te voy a consentir es que
le demuestres ni esto (haciendo gesto de apice con las manos), ni esto en tu cara de que te da
pena, no te lo voy a consentir, pero ni a ti ni a nadie, o sea, eso lo tengo muy claro, que asi
esté agonizando en mis brazos le voy a seguir gastando las bromas de gallego chulo: Venga,
tonto, que no estas malo"

Interpretaciéon y Conclusiones

De forma general, podemos decir que las tres familias del estudio parecen vivir una experiencia
basada en tres elementos fundamentales: (1) Protegiendo al débil, desde el rol superior de
cuidador sobre receptor y desde el convencimiento de que cuidar es evitar el sufrimiento que
implicaria conocer la cercania del fin, (2) Asegurando el equilibrio de la dinamica y
funcionamiento familiares desarrollados hasta el momento y mas teniendo en cuenta la
dificultad del proceso (despedida y duelo) al que deben enfrentarse a partir del prondstico, y (3)
Manteniendo la esperanza no tanto de que no fallecera como de que todo seguira igual, tanto
para el receptor como para el cuidador. A modo de conclusién podemos decir que no se trata
tanto de que el otro no lo sepa sino de que todos sigamos como si nadie supiera nada. El titulo
de “Conocer sin compartir” encuentra pues aqui toda su razén de ser.

Implicaciones para la practica y para futuros estudios

El trabajo aqui presentado pretende aportar a la enfermera elementos de andlisis y reflexion
que le permitan mantener una actitud abierta y de respeto en situaciones de terminalidad en las
que la comunicacion familiar se presente dificultosa. Tratandose sobre todo un proceso de
aprendizaje para su autora, la principal recomendacién para estudios posteriores seria la
profundizacién y ampliacién del trabajo.
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P. Fernandez-Ortega: Estudio multicéntrico Nacional de prevalencia en el uso de
las terapias complementarias /alternativas por el enfermo oncolégico. Nuevos
cambios socioculturales.

Introduccidn

Nuestro estudio parte como una iniciativa Europea para conocer los diferentes tipos de
Terapias Complementarias T.C en diversos paises Europeos. Para ello, se cred en nuestro
pais un grupo de trabajo entre los diversos hospitales nacionales con enfermeros del area de
Oncologia con inquietudes y motivaciones en el cuidado del enfermo con cancer y la
investigacion. Se contd con mas de 15 hospitales inicialmente, y de estos se han recogido
datos en 12, con una distribucion por toda la geografia nacional y se planific6 como estudio de
disefio multicéntrico. (Tabla A) La coordinacion nacional se ha realizado desde el Institut
Catala de Oncologia, ICO. Barcelona.

Entendiendo que las Terapias Complementarias son aquellas que se utilizan conjuntamente
con las de medicina convencional, mientras que las terapias alternativas son las que se utilizan
en lugar de las convencionales. El uso de las terapias/medicinas alternativas y de las
complementarias (TA o TC) han presentado un incremento importante en los ultimos 10 afios
en Estados Unidos y en Europa. Su uso especifico por parte del enfermo con cancer es de
todos conocido, pero no existen datos de prevalencia en nuestro pais, donde se utilizan cifras
de otros paises del norte de Europa o de USA que no puede ser extrapolables a nuestra
realidad sociocultural. Pocos estudios se han realizado en el ambito de la Enfermeria
Oncoloégica Espafiola, a pesar de que los pacientes con cancer las usan ampliamente vy, las
relacionan como minimo, con diversas aportaciones y en general con una mejora en su calidad
de vida durante el proceso oncoldgico.
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Situacién actual del tema

La revision sistematica de Ernst y Cassileth (1998) sugiere y, no significa que pruebe, que el
uso de las T.C. entre pacientes con cancer presenta una prevalencia en los estudios realizados
de 31’4% (rango de 7 a 64%). Esta revision incluye 26 estudios de 13 paises y se realizé entre
1997 y Enero de 1998. Las terapias mas populares entre los enfermos eran los tratamientos
dietéticos, fitoterapia, homeopatia, hipnoterapia y la visualizacion o imagineria. La meditacion,
los suplementos mega-vitaminicos, la relajacion y el soporte espiritual fueron también descritos
entre los mas comunes. Un posterior estudio longitudinal, llevado a cabo en Noruega, en el que
252 enfermos con cancer fueron controlados durante 5 afios (Risberg et al, 1998). Al finalizar
el estudio, una proporcién de 27% de los pacientes habian usado una forma u otra de T.C, con
un aumento ligeramente superior durante este final de periodo.

En el estudio realizado con un muestra de 100 enfermos oncolodgicos en el 1998 y publicado en
el 2002. Fernandez P, en una unidad de hospitalizacion del mismo centro coordinador de este
estudio compara los niveles de ansiedad de enfermos con cancer ingresados que utilizan T.C.
y los que no utilizan, con una prevalencia en su uso del 27%. Este estudio concluye que
presentan menor nivel de ansiedad y que la utilizaciéon primordial es para intentar aumentar las
defensas de organismo.

A destacar es la publicacion de Patterson (2002) y el Fred Hutchinson Cancer Research Center
en Washington (USA), que realizé un estudio telefénico con 356 adultos diagnosticados de
cancer de mama, colon y préstata. Los resultados de prevalencia para su poblacién se situaron
en el 70% de pacientes que usaban las terapias complementarias a lo largo de la enfermedad
oncoldgica. En éste estudio se analizaron ademas cuales eran las motivaciones, los factores
predictores, los costes de diferentes tipos de terapias complementarias y las actitudes de los
pacientes sobre la efectividad de estas terapias. A pesar del estudio de Cassileth (2001),
ningun otro ha intentado actualmente obtener una informacion acerca de este tema en un
ambito Europeo ni Nacional.

Cambios socioculturales

1. Mayor implicacion activa del enfermo en la enfermedad. Este cambio socio cultural en la
relacién con la propia salud se expresa con una necesidad de realizar actividades de mejora e
intervencion en el curso de la enfermedad, tanto por parte del enfermo como de las familias. El
uso de Terapias Complementarias potencia este sentimiento de “estar haciendo algo contra la
enfermedad”, siendo especialmente fuerte en determinados perfiles de pacientes en Oncologia.

2. Exportacion de habitos de otras culturas, vinculadas a tradiciones milenarias en otras
culturas ajenas a las nuestras.

3. Desconocimiento y rechazo por parte de los profesionales de la Oncologia
relacionandolos en general con potenciales riesgos. Los expertos en cancer recomiendan
generalmente la supresion de cualquier suplemento. Puede que algunos suplementos
dietéticos causen reacciones de sensibilidad severa con la exposicion a la radioterapia o
quimioterapia, Otro ejemplo bien estudiado es la dieta con sobresaturacién de soja que
estimula la produccion de estrégenos que debe ser reducida en ciertos tumores
hormonodependientes de mama.

4. Incremento en la toma de decisiones por parte del enfermo y de la familia. Los
enfermos deciden la toma de estas terapias de manera libre, ajenos al sistema nacional de
salud y pocas veces informan al profesional de la Oncologia. Esta falta de informacién y de
comunicacién es bidireccional, tanto por efecto del poco interés de los oncélogos o de las
enfermeras de oncologia, como por parte de los enfermos que por la percepcién de que “lo
natural” esta exento de riesgos y no lo informan. Este dato, relevante, queda pocas veces
recogido en las Historias Clinicas de los pacientes.

5. Megadosis, “cuanto mas mejor”. Este sentimiento esta fuertemente arraigado en la
sociedad moderna. Este error puede derivar en efectos secundarios poco conocidos. Un
ejemplo son los antioxidantes y vitaminas que dificultan la absorcion de metales y electrolitos,
por ser solubles en grasas e incrementan los niveles téxicos en el organismo.
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6. Interacciones medicamentosas desconocidas, con capacidad de aumento o descenso en
la absorcion de otros farmacos, ya que no se ha realizado experimentacion clinica con muchas
de las terapias complementarias. Por otra parte la recoleccion de plantas y raices no siempre
se realiza con la misma sistematica, asi la raiz de algunas plantas como “el Diente de Loen”
tiene efecto laxante, pero las hojas son diuréticas.

7. No se solicitan los mismos controles clinicos que a las drogas o farmacos existentes.
Los niveles de seguridad, farmacocinética, absorcién y niveles de excrecion, de muchos
productos son desconocidos. En contraste con los estrictos controles de los farmacos
quimioterapicos o citotoxicos. ¢Habria algun enfermo que aceptara que la quimioterapia no
estuviera contrastada?.

8. Gran diversidad de preparados y compuestos asi como, diversidad en las
presentaciones al publico. Algunos obedecen a una transmision oral o tradicional, y se alega
que no han sido probados en ensayos clinicos. ;Se han de desechar por ello?. A su vez,
existen diversidad de etiquetajes equivocos 0 ambiguos; “Promueve una circulacién adecuada”,

“mejora su flujo urinario”, “ayuda a relajarse”. Asi, “Ayuda a mantener una prostata saludable”,
¢podria inducir a una lectura de que mantiene la prostata libre de enfermedad?.

9. Confusién entre quimioprevenciéon y efecto protector. Existen estudios con largas
cohortes de personas con riesgo de presentar cancer a los que se estd aplicando aportes de
minerales o vitaminas para estudiar el efecto protector antes de que la enfermedad aparezca.
Ello no implica efecto protector una vez presente el cancer.

Objetivos

. Conocer qué prevalencia y tipo de terapias complementarias(TC) se utilizan entre los
pacientes con cancer en el ambito nacional.

. Conocer qué factores motivan a estos enfermos a utilizar estas terapias, en qué
momento se inicia y cual es el coste de estas terapias

. Conocer qué fuentes de informaciéon y de acceso tienen los enfermos con cancer a

estas terapias.

Metodologia

Tipo de estudio: Descriptivo, transversal, multicéntrico nacional con la participacién de 12
hospitales de toda las regiones de la geografia. Poblacion de estudio. Pacientes que reciben
tratamiento convencional por una patologia oncoldgica. Area del estudio: Unidades de
tratamiento oncoldgico ambulatorio, o de Hospital de Dia, de 12 hospitales de Espafia, (Tabla
A). Periodo de estudio: 8 meses, desde Dic. 2002 hasta Sept. 2003 hasta la obtencion del
tamafio muestral previsto. Criterios de inclusion: Pacientes mayores de edad, de ambos
sexos que estén recibiendo tratamiento oncolégico ambulatorio y sean visitados en un servicio
de consultas externas o en hospitales de dia oncologicos. Pacientes conocedores de su
diagnéstico, capaces de entender los objetivos del estudio, sin discapacidad intelectual y que
consientan en participar (firma del Consentimiento Informado). Uno de los criterios esenciales a
estudio ha sido el recibir, o haber recibido tratamientos oncolégicos convencionales; (Cirugia,
Quimioterapia, Radioterapia, Inmunoterapia, Hormonoterapia o Transplante de Médula Osea).
Criterios de exclusién: Pacientes oncoldgicos en primer tratamiento o que no hayan sido
todavia diagnosticados de neoplasia, o estén en periodo de estadiaje.

Tamafo muestral y seleccién de la muestra: La seleccion de los pacientes ha sido no
aleatorizada, consecutiva y prospectiva. Se ha considerado usuario de terapias
complementarias a las convencionales al paciente con criterio de inclusiéon que afirme utilizar o
haber utilizado algunos de estos tratamientos a lo largo del proceso de su enfermedad.
Hospitales: De los 15 hospitales inicialmente dispuestos para el reclutamiento se ha realizado
finalmente, en 12 hospitales espafioles distribuidos en distintos puntos de la geografia nacional
que estan ubicados en zonas urbanas y semi-urbanas o rurales. De pacientes: Para estimar la
prevalencia de las T.C. con una precision de mas menos el 3% y con un error de tipo alfa del
5% (confianza del 95%) se han incluido 573 enfermos, 313 mujeres (54,6 %) y 260 hombres
(45,4%).
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Variables: Socio-demograficas: Edad, sexo, raza, estado civil, convivencia, nivel de estudios,
nivel socioecondémico, profesion, situacién laboral, nivel de adherencia a creencias personales
y rezos y nivel de practica religiosa. El grupo étnico mayoritario de nuestra muestra
corresponde al tipo Europeo 98,6%, con pocas personas de ofras razas; 2 Negros, 2
Suramericanos y 1 persona de etnia Gitana, esta variable poco incidente en nuestro pais,
podria ser relevante en el estudio europeo.

Variables relacionadas con el uso de terapias complementarias: Uso de terapias, tipo de
terapia, uso de terapia anteriormente a la enfermedad, profesional al que acude, coste
econdémico dedicado, tiempo transcurrido desde el diagnéstico y momento de inicio, tiempo de
uso de las terapias alternativas, efectos secundarios y/o adversos e informacién recibida y
persona que la ha otorgado.

Variables clinicas y asistenciales: Diagnéstico principal o primario, que ha sido categorizado
segun los grandes grupos; Cabeza y cuello, digestivos, mama, pulmén, colorrectal,
ginecologicos femeninos, préstata y vejiga, leucemia, linfomas, testiculares, piel y una
categoria que agrupa diversos tumores de baja prevalencia. La localizacién de la enfermedad
comprende el lugar anatémico de afectacion ya que interviene en las implicaciones funcionales.
El estadiaje de la enfermedad (avanzado o no) se ha determinado segun la clasificacion de los
tumores TNM. La fecha y tiempo transcurrido desde el diagndstico sera la variable para definir
el contacto del enfermo con la enfermedad. Los tipos de terapias médicas convencionales
recibidas anteriormente, los tratamientos actuales que esta recibiendo y el sintoma/s que
presenta en el momento de la recogida de datos.

Cuestionario de recogida de datos: Consta de tres partes: La primera, de tipo general para
todos los pacientes (sigan o no terapias complementarias), una especifica soélo para los
pacientes que siguen terapias complementarias y la ultima y también general con datos clinicos
que son recogidos de la historia clinica de los pacientes.

Resultados

En la tabla A se presentan los doce centros hospitalarios participantes en el estudio y se
identifica al coordinador de cada uno de ellos, junto a la distribuciéon de reclutamiento de los
participantes.

Los 573 pacientes presentan un rango de edad situado entre 18 afios y 85 con una media de
54,58 anos y una mediana de 54. Los resultados de prevalencia (Tabla 1) se sitian en 24,4% a
un nivel nacional, con un rango de 20,8% a 27,9% en las diferentes provincias, proporcién
cercana a 1 de cada 4 pacientes oncolégicos que han utilizado las T.C. en nuestro pais. El
estudio de la correlacién por edades y uso de T.C. muestra 7 afios de diferencia entre los dos
grupos, con medias de edad de 49,61afios para los que han utilizado T.C., frente a los 56,19a.
del grupo que no ha utilizado T.C.(IC. 95%). La prueba de T para igualdad de medias,
asumiendo varianzas iguales en los dos grupos de edades es de 5,715, con una significacion
=<0,001 (Tabla 2). La contingencia entre el uso de T.C resulta estadisticamente significativa
con la variable de sexo (p=<0.001). Presentando una razén de proporciones de 2,01 en las
mujeres con 31,6% en contraste con el 15,8% para el grupo masculino. (Tabla 3).

El tipo de terapias mas utilizadas se consulta en tres apartados: Antes del diagndstico de
cancer, tras y actualmente y los resultados antes de ser diagnosticados se distribuyen entre
todas las terapias con ligero incremento en la Homeopatia con 28 como mas utilizada y
persiste con 44 participantes en la mas utilizada después de ser diagnosticados, seguido de la
Fitoterapia en 34 enfermos. La Relajacion es utilizada por 28 y las altas dosis de vitaminas y
minerales por 26. La Visualizacién (19) y la Naturopatia se incrementa su uso tras ser
diagnosticado, por otra parte los masajes terapéuticos que son mas utilizados antes del
diagnéstico dejan de ser utilizados a lo largo del proceso. (Tabla B)

Las razones que aducen los enfermos para acercarse a las T.C. en nuestra muestra, reflejan
que los pacientes mayoritariamente buscan en estas terapias aumentar las capacidades del
organismo en un 22,4%, una mejoria emocional en el 14,5% y un deseo de hacer todo lo
posible y contrarrestar efectos secundarios de los tratamientos antitumorales en igualdad de
proporcién con un 14,2%. (Tabla 4). A destacar que sélo el 6,6% intenta luchar directamente
con estas terapias contra la enfermedad oncolégica. Ello refuerza que el concepto de
complementariedad de estas terapias es bien conocido por nuestros enfermos. En
contrapartida los beneficios subjetivos que los enfermos describen que obtienen de las T.C.
son en mayor medida fisicos (26,3%) y de mejoria emocional (24,1%), junto con un 23,7% que
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describen aumento de capacidades del organismo para luchar contra la enfermedad y sus
secuelas, solo un 1,85% perciben una disminucion subjetiva del tumor como consecuencia de
estas terapias (Tabla 5). Los enfermos tardan una mediana de 6 semanas en iniciar el uso de
terapias complementarias, pensamos que ello se debe al tiempo necesario para la aparicion de
los primeros efectos secundarios de los tratamientos médicos oncoldgicos.

La distribucion por diagnésticos se distribuye de manera desigual entre las categorias con
diferencias a destacar para las enfermas con tumores ginecoldgicos y de mama que utilizan
estas terapias en el 35,5% y en el 32,1%, los enfermos con cancer de piel y leucemia con
33,3% vy 30,8%, frente a los enfermos con tumores del area de cabeza y cuello que sélo los
utilizan en un 3,8%, (tabla 6).

Existe correlacion significativa (p=<0,001) entre el nivel superior de estudios y el uso de
terapias complementarias(Tabla 7), pero no existe con la variable de ingresos econémicos, ni
con la variable de adherencia a creencias religiosas. El tipo de profesién, con representantes
de todas las profesiones, con dispersion entre todas las categorias y sin correlacion
significativa con el uso de TC. Tampoco resulta haber recibido quimioterapia o quimioterapia y
otras terapias con los que no la han recibido nunca, con diferencia estadisticamente
significativa (p=0,213), (Tabla 8). Las fuentes de informacién para el uso de las T.C son
mayoritariamente informales (tabla 9) 38% son los amigos, seguido de 25,9% de la propia
familia que presiona o busca este tipo de soporte complementario.

Los participantes no describen efectos secundarios a los tratamientos complementarios
(88,9%), sblo un 5,9 han descrito problemas de indole gastrointestinal (gastritis, plenitud,
vomitos, diarreas). Se describe un cuadro severo de diarreas y pérdida de 6Kg en 3 dias que
requirié ingreso hospitalario.

El coste de los productos o de las visitas se sitia en torno a una media de 120,27 Euros/mes.
El nivel de satisfaccion (en una escala de 1 a 7) es de 5/7 y de efectividad percibida aumenta a
6/7.

Llama la atencién el numero tan bajo de visitas a los profesionales de T. C. con una media de
4,14,

Las razones que aducen en el grupo de los que no usan T.C. son en primer lugar 46,46% estar
contento con el tratamiento que reciben y un 31,92% no haber pensado nunca en ellas. (Tabla
10).

Limitaciones del Estudio

Las limitaciones del estudio tienen que ver con la seleccién de la muestra ya que se ha
reclutado al enfermo oncoldgico que acude al servicio hospitalario y desde los mismos servicios
de tratamiento. Este sesgo de seleccién, se ha intentado controlar con una seleccion de los
pacientes a conveniencia en diferentes dias de estudio pero con la mayor alternancia,
adecuandose a las diferencias estructurales de funcionamiento de cada servicio y hospital. Se
solicitd por tanto, al enfermo oncoldgico haga o no haga terapias la participacion en el estudio
ya que es importante conocer también la opinion de los que no han utilizado nunca estas
terapias. La generalizacion de los datos requiere un analisis mas detallado por regiones.

Conclusiones

En este estudio nacional se describe que 1 de cada cuatro enfermos con cancer utiliza o ha
utilizado alguna forma de Terapia complementaria T.C. La prevalencia es menor que los
resultados descritos en Europa y otros paises, pero el tipo de persona que las utiliza confirma
lo descrito en otros estudios. El prototipo es mujer, mas joven que el resto de la muestra con
mayor nivel de estudios, afectadas con tumores ginecoldgicos, mama, piel o leucemia, que se
acerca a las terapias complementarias sobre todo para reforzar sus capacidades y tolerar o
contrarrestar los efectos secundarios a los tratamientos oncolégicos convencionales.

Se puede concluir que las razones y las percepciones de beneficios que los enfermos indican
son adecuadas, pero se deberia reforzar en los grupos de personas que les atribuye capacidad
para luchar directamente sobre el tumor ya que ello es un error o un mecanismo de defensa
utilizado por los enfermos
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Implicaciones en la Practica

El impacto de esta prevalencia permite incorporar los criterios de los pacientes en el disefio de
nuevas estrategias terapéuticas y de educacion Enfermeras, ya que contiene las nuevas
tendencias y los cambios que los propios enfermos oncoldgicos incorporan en materia de su
propio cuidado.

Sera necesario una aproximacion terapéutica multidisciplinar con atencion concreta a pautas
de informacion especificas sobre comportamientos positivos y canalizar mejor las
informaciones poco contrastadas sobre habitos y conductas dietéticas y de salud.

Aportar mejor informacién bidireccional paciente y enfermera en un ambito cambiante y
moderno apunta a mejorar la relacion de todas las intervenciones, las propias del Sistema de
salud como las de los enfermos en particular para abordar mas ampliamente el proceso
oncolégico

La intervencion Enfermera debe promover una adecuada discriminacion de los enfermos en la
eleccioén de sus terapias de soporte y complementariedad en el proceso del cancer

(Estudio no financiado)
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TABLA A

COORDINADORA NACIONAL:

Oncologia. Barcelona

HOSPITALES PARTICIPANTES EN EL ESTUDIO

Paz Fernandez Ortega

Institut Catala

HOSPITAL REGION COORDINADOR RECLUTAMIENTO TOTAL
Hospital Donostia San Sebastian José San Francisco 78 78
. A a .
C|uQad Sanitaria Zaragoza M? Luz Hospital 71 71
Miguel Servet
Ciudad Sanitaria Trueta|Gerona Jose M? Izquierdo 50 50
ICO Girona
Duran y Reinals . .
Institut Catala ICO - Barcelona |  C'istina Sanchez/ 70 70
. Raquel Legido
Oncologia
H Clinico Universitario Salamanca Amelia de Ledn 17 17
Hospital Qllnlco Madrid Concha Vila Borrajo 5 5
Madrid
Hospital Univ. Malaga Soledad Garcia 68 68
Carlos Haya
Residencia Sanitaria Lugo Concha Vallejo 50 50
Lugo
Consorcio H. Gral.
Universitario de Valencia Elisa Holgado 32 32
Valencia
H. ?/T‘C" de Vic Emi Chirveches Pérez 29 29
Hospltall Gral Univ. Alicante Javier Gomez 50 50
Alicante
Oncolégico Guiptizcoa S Sebastian M. Paz Zabaleta 53 53
Virgen de la Nives Granada Justa Ordofiez
(Muestra por afadir) TOTANSZS
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TABLA B

Tipo de TC usadas

Tabla de contingencia TERAPIA ALTERNATIVA * Detalle uso Terapias Alternativas#moment

Recuento
Detalle uso Terapias Alternativas#moment
Antes del Después del
Diagnostico diagnostico | Actualmente Total
TERAPIA Acupuntura 16 8 6 30
ALTERNATIVA i itaminas
,;\/lctaa'ls'edpzsgl)isadr?] i\rlweral i 26 23 60
Aromaterapia 2 5 4 11
Ayurveda (Terapia india) 3 2 2 7
Coenzima Q10 2 3 2 7
Curandero 7 3 1 11
Dieta macrobiotica 1 7 8 16
imposiion do manos 6 18 8 32
Extractos de animales 2 10 5 17
E;;c:g:ma 0 extractos de o5 34 31 90
Fuerzas de la Mente 7 7 8 22
o e ; ; s| v
Homeopatia 28 44 32 104
Masajes terapeuticos 17 5 8 30
Naturopatia 13 18 15 46
Ninguna 57 22 22 101
Osteopatia 7 7 5 19
Otros 1 5 4 10
Qui Gong y/o Tai-Chi 4 4 1 9
Quiropraxia 5 1 2 8
Reflexologia 5 3 1 9
;’reelgjnalg%sn?n?editacion 17 28 16 61
:;Z;?gfni |Ietet|ca no 1 5 4 10
Terapia electromagnetica 2 3 5
Terapias con oxigeno /
Ozonoterapia 2 2
Tés medicinales 8 7 5 20
Visualizacion positiva 11 19 11 41
Total 261 305 229 795
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Tabla 1.

Uso de Terapias Complementarias en enfermos oncolégicos

Prevalencia de Terapias C

Frecuencia Porcentaje
No 433 75,6
Si 140 244
Total 573 100,0

Uso T.Complementarias en pacientes con cancer

Comentario: En Espafa la prevalencia de uso de Terapias Complementarias por parte de
pacientes diagnosticados de enfermedad neoplasica es de 24.4 % (IC 95% del 20.8 % al 27.9
%)

Tabla 2. Distribucion x Edades

100
80 1
Op#6
60 1
40
0 o
20 4 T
©
3
] 0 .
N= 433 140
No Si

Uso TA
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Prueba T para edades

Estadisticos de grupo

Desviacion Error tip. de
Uso TA N Media tip. la media
Edad No 433 56,19 12,08 ,58
Si 140 49,61 11,06 ,93
Prueba de muestras independientes
Prueba T para la igualdad de medias
95% Intervalo de
confianza para la
Diferencia | Error tip. de diferencia
Sig. (bilateral) | de medias la diferencia Inferior Superior
Edad No se han asumido
varianzas iguales 000 6,58 1,10 4,41 8,74

Comentario: Los Pacientes que usan TC son de media 7 afios (IC 95% de 4.41 a 8.74) mas
jévenes que los no las usan.

Tabla 3.
Tabla de contingencia Uso TA * Sexo
Sexo
Masculino Femenino Total

Uso No Recuento 219 214 433
TA % de Sexo 84.2% 68,4% 75,6%
Si Recuento 41 99 140
% de Sexo 15,8% 31,6% 24,4%
Total Recuento 260 313 573
% de Sexo 100,0% 100,0% 100,0%

Chi cuadrado = 19.350

p<0.001

Uso T.C .(Sexo femenino)

Uso T.C. (Sexo masculino)

Razén de proporciones =2,01
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Comentario: La prevalencia del uso de TC es el ligeramente mayor del doble entre las
mujeres que entre los hombres

Tabla 4.
Razones para acudir a las terapias complementarias:

Estadisticos

Razones uso T#A#
N Validos 303

Perdidos 0

Razones uso T.C.

Frecuencia | Porcentaje

Vélidos  Algo Ayudara 38 12,5
Aumentar las
capacidades de mi 68 22,4
organismo
Contrarrestar sintomas 43 14,2
Des.eo hacer todo lo 43 14,2
posible
Luchar directamente
contra la enfermedad 20 6.6
Mejorgr bienestar 44 145
emocional
Mejorar bienestar fisico 40 13,2
Otras 7 2,3
Total 303 100,0
Razones de uso
Otras
2,3%
Algo Ayudara

Mejoria fisica 12,5%

13,2%

Mejoria emocional
14,5%

to capacidad organismo

22,4%

Lucha contra enfermeda
6,6%

ontrarrestar sintomas

Hacer todo lo posible
14,2%

14,2%




Tabla 5.

Beneficios obtenidos con el uso de Terapias Complementarias

Beneficios T.C.

Frecuencia | Porcentaje
Validos Aumento capacidades

del organismo 54 23,7
Diminucion sintomas 33 14,5
Disminucién del tumor 4 1,8
Mejoria bienestar fisico 60 26,3
Mejoria bienestar
emocional 55 24,1
No obtengo beneficios 16 7,0
Otros 6 2,6
Total 228 100,0

Beneficios Obtenidos con Terapias C

(Valoracion subjetiva)

Otros
2,6%
No tengo beneficios
7.0% Aumento capacidad or
23,7%
Mejoria emocional
24,1%
Diminucion sintomas
14,5%
Mejoria Flsica Disminucion tumor

26,3% 1,8%




TABLA 6.
Uso de Terapias complementarias por Tipo de tumores:

Tabla de contingencia Diagnostico * Uso TA

Uso TA
No Si Total

Diagnostico  C. de cavidad Recuento 25 1 26
orofaringea y laringe 9, de Diagnostico 96,2% 3,8% 100,0%
C. de A. digestivo Recuento 15 6 21
excepto colorectal % de Diagnostico 71.4% 28.6% 100.0%
C. de colon y recto Recuento 112 27 139
% de Diagnostico 80,6% 19,4% 100,0%

C. de mama Recuento 108 51 159
% de Diagnostico 67,9% 32,1% 100,0%

C. de pancreas Recuento 7 2 9
% de Diagnostico 77,8% 22.2% 100,0%

C. de prostata Recuento 20 1 21
% de Diagnostico 95,2% 4,8% 100,0%

C. de pulmén Recuento 50 14 64
% de Diagnostico 78,1% 21,9% 100,0%

C. de testiculo Recuento 6 1 7
% de Diagnostico 85,7% 14,3% 100,0%

C. de vejiga Recuento 6 1 7
% de Diagnostico 85,7% 14,3% 100,0%

C. de A. reproductor  Recuento 22 12 34
femenino % de Diagnostico 64,7% 35,3% 100,0%
Leucemias Recuento 9 4 13
% de Diagnostico 69,2% 30,8% 100,0%

Linfomas Recuento 27 6 33
% de Diagnostico 81,8% 18,2% 100,0%

C. de piel Recuento 6 3 9
% de Diagnostico 66,7% 33,3% 100,0%

Otros Recuento 20 11 31
% de Diagnostico 64,5% 35,5% 100,0%

Total Recuento 433 140 573

Chi cuadrado = 24.104

p=0.03
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TABLAT7.

Nivel de estudios

Tabla de contingencia Nivel academico * Uso TA

Uso TA
No Si Total

Nivel Educacién Primaria no  Recuento 75 11 86
academico  acabada % de Nivel academico 87,2% 12,8% 100,0%
Educacién Primaria Recuento 154 41 195

% de Nivel academico 79,0% 21,0% 100,0%

Educacién Secundaria Recuento 136 45 181

% de Nivel academico 75,1% 24,9% 100,0%

Universitario Recuento 67 42 109

% de Nivel academico 61,5% 38,5% 100,0%

Total Recuento 432 139 571

Chi cuadrado = 19.339  p<0.001

TABLA 8.

Uso de Terapias Complementarias segun se reciba Quimioterapia o no

Tabla de contingencia QT * Uso TA

Uso TA
No Si Total
QT No Recuento 61 14 75
% de QT 81,3% 18,7% 100,0%
Si Recuento 372 126 498
% de QT 74,7% 25,3% 100,0%
Total Recuento 433 140 573

Chicuadrado=1.554 p=0.213

Comentario : No se ha encontrado diferencia estadisticamente significativa en el uso de T.C.
entre los pacientes que han recibido quimioterapia y los que no

Se ha estudiado la relacion entre uso de Terapias complementarias y las siguientes
variables: Nivel econdmico*, estado civil, estadio, n ° de personas que conviven, nivel de
creencia religiosa, el haber recibido o anteriormente o actualmente, y el tipo de Radioterapia
recibida. No habiéndose encontrado relacion entre dichas variables.
* No hay correlacién entre nivel econémico y estudios recibidos

94




TABLA 9.

Fuente primaria de informacion de T.C

Estadisticos

Medio de conocimiento T#A#

N Validos 205
Perdidos 0

Fuentesde informacion y acceso a T.C.

Frecuencia | Porcentaje

Validos  Amigos 78 38,0
Familia 53 25,9
Medico 21 10,2
Profesionales TA 17 8,3
Medios de Comunicacion 12 59
Otros pacientes i 54
Enfemera 8 3,9
Internet 3 1,5
Contactos Religiosos 2 1,0
Total 205 100,0

Medios de Comunicact

Contactos Religiosos

Fuentes de informaccion y acceso a T.C.

Amigos
Famili
Medico

Profesionales TA

Otros pacientes
Enfemera

Internet

0 10 20 30 40 50

Porcentaje
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TABLA 10.

Razones por las que no se utilizan T.C.

@ Otras razones
4%

ENo puedo pagar
4%

ONo creo en terapias
no convencionales
12%

@ Nunca he pensado
enTC
32%

ODesanimado por

otros
2%

O Estoy contento con
el Tratamiento
46%

Razones del NO N° de respuestas Porcentaje
Estoy contento con el Tratamiento 230 46,46%
Nunca he pensadoen T C 158 31,92%
No creo en terapias no convencionales 57 11,52%
No puedo pagar 22 4,44%
Otras razones 19 3,84%
9 1,82%

Desanimado por otros
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Dia 21 de Noviembre

Mesa Redonda: Cuidados de Enfermeria adaptados a la diversidad
sociocultural de la poblacion.

Conferencia: “Atencidén a ninos/as recién llegados en Atencién Primaria”. Beatriz
Miguel. Enfermera Area basica de Raval Norte (Barcelona).

Introducién

El aumento progresivo de la afluencia de inmigrantes extranjeros a nuestro pais es conocido .
Segun fuentes de la Delegacién del Gobierno para la Extranjeria y la Inmlgrauon( )se
censaron 393.000 personas (0,99%) en el afio 1992, 499.773 (1,20%) en el 1995 |,
1.109.060 (2,74%) en el 2001 y en marzo de 2002, 1.243.919

Cataluna es una de Ias comunldades que recibe mas inmigrantes. Segun datos Delegacion del
Gobierno en Cataluiia®..fueron registradas en 2001, 280.167 personas, y a principios de
2003, 341.668 (5,2% de la poblacion total),Esta poblacion presenta una gran diversidad
siendo el mayor porcentaje de procedencia extracomunitaria (75,5%), por tanto es una
inmigracién bésicamente econdmica. La mitad de los extranjeros no comunitarios residentes
en Catalufia tienen menos de 29 afios .

La ciudad de Barcelona , reune una parte importante de inmigrantes y el aumento ha sido
espectacular en los ultimos afos, Pasando en 1996 a 29.000, en 2001 a 74.019, en enero de
2002 a 113.809 y en junio de2002 ¥ a 139.189.

Es importante sefalar que estas cifras reflejan el numero de personas regularizadas es decir
inscritas en los registros oficiales. Cabe destacar la presencia de numerosas personas que son
atendidas por los servicios sanitarios y que no constan en los registros ya que su situacion no
esta regularizada.

El Area Basica de Salud (ABS) “Raval Nord” forma parte del distrito de “Ciutat Vella” de
Barcelona zona con una alta proporcion de habitantes procedentes de otros paises (>30% del
total) La poblacion infantil , nifos inmigrantes e hijos de inmigrantes, ha ido creciendo
progresivamente del 14% de 1737niﬁos en 1995, al 67% de un total de 2406 nifios en julio del
afio 2003 .

Esta caracteristica de la poblacién determina los cuidados de enfermeria. Cuidados que han
de ir adaptandose a los nuevos entornos socioculturales de la poblaciéon “.5) Se trata una vez
mas de contextuahzar y adaptar nuestros conocimientos y habilidades a la realidad del
momento ©

Los cwdados de enfermeria fueron definidos como una habilidad inherente a nuestra
profesion, que ademas de afrontar de una manera personalizada la complejidad de las
dlferentes situaciones de salud que vive la persona , ha de cuidar, también, del entorno y de la
familia”. O como: “cuidar significa facilitar y ayudar, respetando los valores, las creenmas la
forma de vida y la cultura de las personas” ( Leininger, 1988a, 1988b; Watson, 1988)

La mayoria de los nifios recién llegados pertenecen a familias de paises extracomunitarios,
que han emigrado por causas econdmicas y estan en situaciones de vulnerabilidad y
precariedad (frecuentemente en situaciones irregulares). Proceden de paises sanitariamente
deficientes donde la atencion universal se limita a programas de vacunaciéon basica, con
condiciones ambientales, familiares e higiénicas que les hacen mas susceptibles a ciertas
patologias (problemas nutricionales, parasitos... etc ). En nuestro medio y por las condiciones
descritas presentan un rlesgo socio-sanitario, por lo que pueden estar afectados por
enfermedades no habituales . Estos nifios suelen viajar al pais de origen de la familia
por vacaciones o para quedarse afios con el riesgo que ello comporta (similar o superior a los
viajeros a zonas subdesarrolladas).

Por todo ello el equipo de pediatria se ha dotado de un protocolo de actuaciéon consensuado
que nos permite sistematizar y mejorar la atencion a esta parte de la poblacién.
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En 1999 se elabora y aplica el “Protocolo de Atencion a los Inmigrantes e Hijos de Inmigrantes
en Pediatria ” (PAI) y después de evaluarlo y consensuarlo con otros profesionales
relacionados con los diferentes temas abordados, se aplicé sistematicamente desde el afio
2001 . Este Protocolo incluye las recomendaciones del que, con la misma finalidad, esta a
punto de ser publicado por el “Departament de Sanitat i Seguritat Social de la Generalitat de
Catalunya”.
Dicho protocolo es necesario para situar a la poblaciéon inmigrante en el mismo nivel de salud
que el de nuestra poblacién infantil, atendiendo a sus particularidades e incluyéndola después
para su seguimiento en el “Programa de Seguimiento del Nifio Sano”.
Tiene como objetivos especificos: Diagnosticar en los nifios inmigrantes posibles
enfermedades importadas, enfermedades prevalentes en el pais de origen y alteraciones o
enfermedades previamente no diagnosticadas. Realizar medidas preventivas especificas por
ser este grupo de riesgo frente a determinadas patologias, ademas de las generales indicadas
a todos los nifos. Favorecer la integracion de la poblacion inmigrada.
Dentro de los objetivos de proceso y actividades de todos los objetivos, las enfermeras
pediatricas estan implicadas en las siguientes tareas:

- acogida e informacion,

- vacunaciones sistematicas, y especificas en futuros viajeros internacionales,

- cribado de tuberculosis (TBC),

- extracciones de sangre para analiticas y recogida de muestras para coprocultivos.

- visitas y seguimiento del programa del Nifio Sano ( al igual que los nifios del pais),

- valoracion de enfermeria,

- consejo de salud,

- consejo sanitario en caso de viaje,

- actividades para favorecer la integracion.

- labores de captacion y recitacion.

El aumento progresivo de inmigrantes y la atencion especifica que esta poblacion requiere,
pueden suponer un importante incremento de las cargas asistenciales tanto pediatras como en
las enfermeras pediatricas y estas pueden influir en la atencién pediatrica como en los
cuidados de enfermeria.

Por eso dentro del proceso de realizar una valoracion de la aplicacion del PAI de los afos
2001 y 2002 se ha considerado interesante cuantificar y analizar las visitas y actividades
generadas.

Objetivo

Determinar las cargas asistenciales que supone para enfermeria la inmigracion y el
seguimiento de un PAIl en la edad pediatrica en relaciébn con la atencién a los nifios
autoctonos.

Disefio
Estudio descriptivo y retrospectivo.

Material y Método

La poblacién objeto de estudio son los nifios entre las edades de 6 meses a 15 afios, recién
llegados de paises de baja renta (BR), que fueron visitados por primera vez en el Centro de
Atencién Primaria (CAP) Dr. Lluis Sayé de la ABS “Raval Nord” de Barcelona entre el 31 de
Mayo del 2001 al 31 de Mayo de 2002, lo que representa un total de 139 casos. También se
incluyen los nacidos en nuestro pais pero que han permanecido en el pais de sus padres al
menos dos afos.

De estos se seleccion6 una muestra aleatoria de 74 nifios.

Por cada nifio inmigrante se selecciond, también de manera aleatoria un nifio autéctono del
mismo genero y edad de los recién llegados y que fueran atendidos por la misma unidad
basica asistencial (UBA). La diferencia maxima de edad entre el inmigrante y el autéctono fue
inferior a dos meses en menores de 2 afios e inferior a 6 meses en el caso de los de 2 a 14
anos.

Criterios de exclusion:
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Las personas que, procediendo de paises de (BR), vinieran de una zona de condiciones socio-
sanitarias similares a las de paises desarrollados.

Los inmigrantes y autdctonos que, en el momento de la revisién de historias no tuvieran la
suya en activo.

Los autéctonos que tuvieran los dos padres inmigrantes.

Los inmigrantes y autdctonos atendidos también en un centro sanitario privado.

Se recogieron todas las variables cualitativas o cuantitativas que segun la bibliografia
consultada son las que mayor influencia tienen sobre los factores estudiados.

Variables objeto de estudio: edad, genero, equipo que les atendia, visitas y actividades
realizadas. De estas dos ultimas se recogié numero y tipo.

En los nifios inmigrantes ademas se registré la procedencia, tiempo entre la llegada y la
primera visita, y el grado de dificultad idiomatica.

Se valoré un periodo de 12 meses, contado desde el momento de la primera visita del
inmigrante, tanto en el como en el autéctono.

Las variables fueron obtenidas de las historias clinicas de los nifios, para dicho fin se hizo una
hoja de vaciamiento de datos. La revision de las historias fue realizada por el personal
sanitario del area de pediatria del CAP.

Los datos se introdujeron en una base de datos creada para dicho fin y analizados en el
programa estadistico SPSS 10.0 Windows.

Se realizo un analisis descriptivo para todas las variables, las cualitativas se han descrito con
frecuencias y porcentajes de cada una de las categorias y las cuantitativas con media y
desviacion estandar o con mediana, minimo y maxima segun siguieran o no una distribucién
normal.

Resultado

Se estudiaron en total 148 nifios, 74 inmigrantes y 74 autéctonos.

La edad media de los nifios fue de 8 afios (DE = 3,5), 88 nifios (59,5%) y 60 ninas (41,5%).
Respecto a la procedencia los latinoamericanos son un 29,1% del total de la muestra, seguido
de Filipinas con un 9,5%.

Si observabamos solo los inmigrantes, los hispanos: suponian el 58,1%. De éstos sobresalen
los ecuatorianos con un 31,1 % del total de la muestra ( tabla 1) .

En cuanto la dificultad de la comunicacién por causa del idioma destacé que el 16,2%
presentaba muchas dificultades (tabla 2).

El 44,6% realizo la primera consulta antes del mes desde de su llegada (figura 3). EI 36,5%
entre uno y tres meses.

En relacion a la visitas que se realizaron, en el total de los nifios se observé que fueron 585
visitas, con una mediana de 3,5 visitas ( minimo = 0, maximo = 15).

Los nifios autéctonos realizaron un total de 129 visitas, con una mediana de 2 visitas (
minimo = 0, maximo = 8).

En el grupo de inmigrantes se contabilizaron un total de 456 visitas con una mediana de 6
visitas (minimo = 2, maximo = 15 ). De estas destacan las 292 relacionadas exclusivamente
con la aplicacién del protocolo (PAl) (tabla 5).

El numero de captaciones o visitas perdidas en inmigrantes fue de 115, (el 53,7% de nifios
ninguna) con una mediana de 1 por nifio ( minimo = 0, ( maximo =9 ).

En el caso de los autdctonos las captaciones fueron de 23, El 77% de nifios ninguna con una
mediana de 0 ( minimo = 0, maximo =5).

Las actividades en inmigrantes muy relacionadas con el (PAl), distribuidas entre extracciones,
vacunas, pruebas de tuberculina, lecturas, llamadas telefénicas, cartas y contactos con
servicios sociales, supusieron un total de 614 con una mediana de 8 intervenciones (minimo =
2, maximo = 19 ). Solo en vacunas fueron 266 las intervenciones, con una mediana de 3,50
por nifio ( minimo = 0, maximo =7 )(Tabla 6 ).

Las actividades en los autdctonos fueron 101 en total con una mediana de 1 ( minimo = 0,
maximo = 6 ) destacando también las vacunas con 40 con una mediana de ,00 ( minimo =0,
maximo = 3 ) (tabla 7).
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Discusién

Una posible limitacion del estudio, es que no se ha analizado la homogeneidad en la muestra
entre los autoctonos y inmigrantes por no haber recogido dados en ese sentido. La Unica
homogeneidad que fue voluntariamente buscada, es que pertenecen a edades idénticas. Esto
en pediatria tiene bastante sentido ya que el numero de visitas del PSNS y actividades a
realizar en cuanto a vacunas o pruebas, son similares en todos los nifios segun edad .

El estudio muestra una importante diferencia en el numero de visitas totales entre los nifios
recientemente inmigrados en relacion a los autéctonos de 6 y 1 de mediana. Resaltando las
292 relacionadas con la aplicacién del protocolo.

También hay mucha diferencia en las actividades hechas entre inmigrados y autéctonos con
medianas de 8 y 1, destacando las vacunaciones con medianas de 3,5 y ,00 respectivamente.
Las visitas y actividades, derivadas de la aplicacion del protocolo especifico, que han de
realizarse solo en los inmigrantes, aumentan la carga asistencial global.

Este diferencia en las cargas asistenciales, es el trabajo necesario para igualar ambos grupos
en el mismo nivel de salud y las vacunaciones u otras actividades en el grupo de los nativos
fueron hechas en periodos anteriores.

Las prioridades del proceso migratorio, la situacién de precariedad laboral de los padres
(muchos no regularizados), y las diferente cultura sanitaria hacen que, aun teniendo interés y
conocimientos de nuestros servicios sanitarios, lo cual queda reflejado en la rapidez con que
acuden a pediatria, menos de un mes desde la llegada al pais en la mayoria de los casos,
falten a muchas visitas, en ocasiones por no poder acompafiar a sus hijos por riesgo de perder
el trabajo (segun ellos manifiestan) o por no entender nuestras intervenciones en el terreno de
la prevencioén. Esto deriva en un esfuerzo para recaptar a estos usuarios. Es sorprendente la
cantidad de intervenciones de captaciéon que han tenido que realizarse 115 con el fin de
conseguir los objetivos sanitarios marcados. No obstante este tipo de atencién, que hace
hincapié en las captaciones, favorece el cumplimiento de los objetivos del protocolo y hace que
los niveles de salud se igualen lo antes posible, por o que es del maximo interés sanitario.

Los problemas de comunicaciéon que en el estudio solo se analizo en relacion al idioma,
suponen una grave dificultad que requiere recursos que se materialicen en mediadores o
traductores™® disponibles en el momento que se presentan o es citada la familia. Si no es asi
el estrés del profesional es importante y la efectividad de ciertas intervenciones, como minimo,
dudosas.

De todas las maneras el problema de las dificultades en la comunicacion tiene otros aspectos
que en este estudio no han sido abordados. Como por ejemplo a menudo nos pasa con las
familias de paises sudamericanos, que hablan castellano. A pesar de compartir un idioma pero
no la misma cultura ni manera de expresarse, en muchas ocasiones utilizan palabras y giros
linguisticos que para nosotros tienen un significado diferente o que no comprendemos. Lo
mismo les pasa a ellos, debido a ello hemos de ser muy cuidadosos en nuestras
interpretaciones y mensajes, lo cual requiere tiempo adicional.

La atencion a la poblacién inmigrante representa un importante reto para enfermeria ya que ha
ella corresponde una parte importante de los cuidados necesarios para este colectivo.

La aplicacion del PAI supone un numero de visitas importante en un periodo corto de tiempo,
para las que la mayoria de los servicios de atencion primaria pediatrica, concebidos y
calculados en relacion a nuestros bajos indices de nacimientos, no estan dotados con el
personal suficiente, por lo que es necesario revisar y completar.

La atencion sanitaria que requiere este grupo de poblacién (12) y el incremento progresivo del
numero de inmigrantes ha supuesto un aumento importante en la cargas asistenciales y del
numero de nifios que atendemos . Las cargas asistenciales es un factor que condiciona
también la calidad de los cuidados de enfermeria ademas de aumentar el riesgo psicologico
de los profesionales por estrés.

La importante afluencia de poblaciéon inmigrante de los ultimos afios plantea un reto de salud

publica que requiere una atencion especifica en asistencia primaria para la que los equipos no
han sido concebidos. Han de adaptarse los recursos a las actividades que se han de realizar
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en el caso de las poblaciones con alto porcentaje de inmigrantes, ha de contemplarse esta
caracteristica para adaptar convenientemente el personal sanitario, en nimero y formacioén, de
los centros que los atienden. Esto requiere tiempo y movilizar recursos en formacion e
infraestructura.

Dentro de la formacion académica de enfermeria se ha de incluir la destinada a los cuidados
en la diversidad cultura ‘", el cribado de patologias importadas, los calendarios de
vacunaciones alternativas, los consejos de salud adaptados a poblaciones especificas, etc.

La acumulacién de tareas en un periodo corto de tiempo, un ano, representa un presion para el
profesional.
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Tabla 1. Pais de origen de los nifios inmigrantes

Frecuencia | Porcentaje
Ecuatorianos 23 31,1
Dominicanos 2 2,7
Otros hispanos 18 24,3
Filipinos 14 18,9
Magrebis 5 6,8
Pakistanis 4 54
Bengalis 4 54
Otros 4 54
Total 74 100,0
Tabla 2. Dificultades con el idioma
Frecuencia | Porcentaje
muchas dificultades 12 16,2
pocas dificultades 13 17,6
ninguna dificultad 42 56,8
no se sabe 7 9,5
Total 74 100,0

Tabla 3. Tiempo transcurrido hasta la primera visita

Frecuencia | Porcentaje
menos 1 mes 33 44.6
de 1 a 3 meses 27 36,5
de 3 a 6 meses 9 12,2
mas de 6 meses 4 54
desconocido 1 1,4
Total 74 100,0

Tabla 4. Frecuencia y tipo de visitas de los nifios autéctonos

Frecuencia Mediana Minimo Maximo Suma
Acogida enfermera 0
Programa nifio sano 74 1,00 0 5 66
Seguimiento PAI 0
Seguimiento enfermera 74 ,00 0 5 50
Demanda familia 73 ,00 0 3 10
Otras visitas 74 ,00 0 1 3

PAI: Protocolo de atencion al nifio inmigrante
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Tabla 5. Frecuencia y tipo de visitas de los nifios inmigrantes

Frecuencia Mediana Minimo Maximo Suma
Acogida enfermera 74 ,00 0 1 26
Programa nifio sano 74 1,00 0 4 87
Seguimiento PAI 74 4,00 0 7 292
Seguimiento 74 00 0 9 35
enfermera
Demanda familia 74 ,00 0 2 11
Otras visitas 74 ,00 0 1 3
PAI: Protocolo de atencion al nifio inmigrante
Tabla 6. Actividades realizadas a ninos inmigrantes
Mediana Minimo Maximo Suma
Extracciones 1,00 0 2 63
Vacunas 3,50 0 7 266
Reaccion tuberculinica 1,00 0 2 72
Lectura RT 1,00 0 2 69
Llamada telefonicas ,00 0 6 70
Cartas ,00 0 4 63
Contactos Servicios
Sociales 00 0 6 "
Tabla 7. Actividades realizadas a nifos autoctonos
Mediana Minimo Maximo Suma
Extracciones ,00 0 1 4
Vacunas ,00 0 3 40
Reaccion tuberculinica ,00 0 1 16
Lectura RT ,00 0 1 16
Llamada telefonicas ,00 0 5 13
Cartas ,00 0 2 11
Contactos Servicios
Sociales 00 0 1 1
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E. Vélez: Conceptualizacion del derecho a Ila intimidad del paciente
hospitalizado. Resultados preliminares.

Introduccion

En el cuidado de la salud, los conocidos principios éticos de beneficencia y respeto por la
autonomia del paciente son clara evidencia de nuestra conviccion general de que existen
libertades y derechos especificos para todos. Esta perspectiva fundamental, llevada a la
realidad del cuidado de la salud, podria quedar reflejada en la definicion de cuidar como una
confianza que el paciente deposita en el cuidador, no un derecho per sé de éste. La
responsabilidad de cuidar no debera interpretarse como un derecho para actuar contra los
deseos de los pacientes sobre su persona, lo que nos lleva directamente al derecho
fundamental del respeto por su intimidad y su privacidad. En la profesion del cuidado de los
pacientes, la importancia de la responsabilidad ética es particularmente evidente en las
desigualdades existentes entre cuidadores y pacientes, estando éstos en una situacién de
dependencia impuesta por la enfermedad. El objetivo del cuidado es, por tanto, ayudar a la
persona enferma que, como paciente, esta en una situacion de vulnerabilidad, pero que tiene
derechos especificos que el cuidador debe conocer y respetar. Por tanto, respeto es -0
deberia ser- una palabra clave en nuestra practica diaria (1).

El progreso en la medicina y los recientes avances tecnoldgicos en el tratamiento de las
enfermedades son en gran medida los responsables del cambio conceptual en lo referente al
respeto por la intimidad del paciente. Asi, cuando ahora se habla de respeto a la dignidad e
intimidad del paciente inmediatamente se piensa en la salvaguardia de la identidad del paciente
en publicaciones, en la confidencialidad de los registros médicos y en la necesidad de aplicar
de forma ética las novedades biotecnoldgicas, olvidando que la intimidad es también el
conjunto de sentimientos y pensamientos que cada persona guarda en su interior como
expresion de su identidad (2,3). Este cambio en la consideracion de lo que se entiende por
respeto a la dignidad e intimidad del paciente hace posible que los ideales y principios basicos
relacionados con la privacidad y la dignidad del paciente no sean respetados en la practica
clinica.

Las palabras del escritor y catedratico de ética F. Savater reflejan la opiniéon publica sobre la
necesidad del respeto a la intimidad en el trance del sufrimiento, en la vulnerabilidad de la
enfermedad: “...ayudar al que sufre debe consistir en no aprovechar nunca su desvalimiento
para manipularle, jni siquiera por su bien!, en respetar la fragil dignidad embrutecida por los
padecimientos y en apoyar esa personalidad irrepetible que por inercia se convierte en un
simple “caso clinico”...” (4).

También merece la pena recordar a Kant en su “Fundamentacion de la Metafisica de las
Costumbres” (1785) cuando se refiere a la dignidad humana: “....En el reino de los fines todo
tiene o bien un precio o bien una dignidad. Lo que tiene precio puede ser reemplazado por
alguna otra cosa equivalente; por el contrario, lo que se eleva sobre todo precio y no admite
ningun equivalente tiene una dignidad.....Dignidad es un valor incondicionado e incomparable
para el que Unicamente la palabra respeto nos da la expresion adecuada de la estimacién que
todo ser racional ha de darle. La autonomia es, pues, el fundamento de la dignidad de la
naturaleza humana y de toda naturaleza racional” (5).

Hay que tener presente que la pérdida de la intimidad del paciente hospitalizado y la
aceptacion de su dependencia son agentes desestabilizadores que se manifiestan en otro tipo
de sintomas y modos de conducta diferentes a los habituales en el propio paciente. La
aparicién de actitudes de exigencia, de irritabilidad y de cansancio, asi como sintomas de
regresioén y de ansiedad pueden ser la expresién somatica de situaciones desestabilizadoras
relacionadas con la pérdida de la intimidad (6).

La practica asistencial diaria supone inevitablemente moverse en el campo de las relaciones
interpersonales, de las emociones, de los afectos, situaciones todas en las que entra en juego
la capacidad de empatizar del profesional de la salud y su conocimiento y respeto de los
derechos de privacidad y dignidad de los pacientes (7).
En el Convenio Europeo de Bioética (articulo 10) se establece que (8):
e Toda persona tendra derecho a que se respete su vida privada en lo que concierne a
las informaciones relativas a su salud.
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e Asimismo, toda persona tendra derecho a conocer las informaciones sobre su salud,
aunque debera respetarse la voluntad de las personas que manifiesten su deseo de no
ser informadas.

En la Carta de los Derechos y Deberes del Usuario creada por la Sociedad Espanola de
Atencion al Usuario de la Sanidad (9) y adoptada por todas las Comunidades Auténomas
encontramos que todos los aspectos implicados en el derecho al respeto de la intimidad del
paciente quedan representados en los siguientes enunciados:

e El paciente tiene derecho al respeto a su personalidad, dignidad humana e intimidad,
sin que pueda ser discriminado por razones de tipo social, econémico, moral o
ideoldgico.

e El paciente tiene derecho, en caso de hospitalizacién, a que esta incida lo menos
posible en sus relaciones sociales y personales.

No hemos encontrado unas normas de actuacién que ayuden a aplicar este derecho y en
general va a depender de la actitud y ética profesional del personal de enfermeria que cuida al
paciente.

El Codigo Deontologico de la Enfermeria Espafiola (10) contempla en su capitulo 11l (derechos
de los enfermos y profesionales de enfermeria) la obligacion del respeto a la intimidad del
paciente y establece que:

e Todo ser humano tiene derecho a la vida, a la seguridad de su persona y a la
proteccidon de la salud. Nadie puede ser objeto de injerencias arbitrarias en su vida
privada, es su familia o su domicilio.

e La enfermera guardara en secreto toda la informacion sobre el paciente que haya
llegado a su conocimiento en el ejercicio de su trabajo.

Como ya hemos comentado con anterioridad, la mayor parte de los trabajos que tratan sobre la
intimidad de los pacientes se refieren al derecho de los mismos en lo referente a la
confidencialidad de los registros médicos y a la salvaguardia de su identidad en las
publicaciones (11, 12, 13).

Hemos encontrado diferentes estudios que analizan la privacidad y la necesidad de proteccion
de la misma en colectivos de pacientes, por ejemplo: en pacientes con SIDA, en grupos de
residentes gerontoldgicos, en pacientes psiquiatricos, etc. (14, 15, 16, 17). Mas escasas son
las publicaciones que se refieren al grado de conocimiento que tienen los pacientes
hospitalizados sobre sus propios derechos y ademas estos trabajos suelen referirse a
conceptos generales en el marco de los derechos humanos (18, 19).

La literatura actual adolece de falta de estudios sobre el respeto a la intimidad fisica y psiquica
de los pacientes hospitalizados y creemos que podemos contribuir con nuestro trabajo a un
mayor conocimiento de este tema. En este mismo sentido concluye el estudio realizado por
Williams (20)

Lo que mas se acerca a nuestro objetivo es el trabajo publicado por Marta Duran (3) y en el
cual se enumeran las actitudes profesionales para el cuidado de la intimidad, las cuales estan
relacionadas con:
e Elrespeto por los gustos y apetencias de la persona en el comer y beber.
e Con la creacion de un entorno saludable y la incorporacion del apoyo familiar y social
o Elrespeto a opiniones personales y al reconocimiento de sus convicciones religiosas y
filosoficas

e La actitud de escucha y empatia evitando el paternalismo del saber profesional

e Potenciar la libre toma de decisiones desde el contexto propio de cada individuo

e Eleccién de ropa que identifique a la persona consigo misma

e Potenciar autocuidados y permitir el espacio para llevarlos a cabo, comenzando estos
en el hospital.

e Adaptacion de los tiempos del cuidado a los ciclos vitales.

e La busqueda de la comodidad y bienestar. Permitir los espacios libres para el ocio.

e Atender la necesidad de comunicacion de los pacientes encamados e inmovilizados.

e Garantizar la continuidad de cuidados

e Procurar y facilitar intimidad y dignidad en el momento de la muerte

105




A efectos de este estudio y de acuerdo a nuestro codigo deontolégico definiremos la intimidad
como concepto que implica cercania emocional vy fisica, y el respeto de la misma implica, por
tanto, la no injerencia arbitraria en los gustos del paciente ni en su vida privada, familiar y
social.

Hipétesis y Objetivos

El paciente hospitalizado tiene derecho a que se respete su intimidad.

Los diferentes aspectos del derecho a la intimidad no son bien conocidos ni por parte del
paciente ni del personal de enfermeria destinado a su cuidado. En ocasiones no coinciden los
conceptos de intimidad entre paciente y personal de enfermeria.

Existe falta de explicitud, con respecto a la materializacion del derecho a la intimidad, en la
Carta de Derechos y Deberes del Usuario, por lo que el respeto a la intimidad descansa, la
mayoria de las veces, en la sensibilidad ética del profesional, dando lugar a la confusion en su
aplicacion.

La identificacion de las situaciones y actitudes que conforman el derecho a la intimidad vy el
reconocimiento de las desviaciones existentes en la aplicacion de este derecho permitiran
clarificar los diversos aspectos relacionados con los cuidados del paciente hospitalizado
mejorando el grado de satisfaccién del mismo. El conocimiento por parte del paciente de sus
derechos aumentara su seguridad durante la hospitalizacion.

El objetivo general de nuestro estudio es identificar los derechos relacionados con la intimidad
y el grado de concordancia entre los sujetos de estudio.

Los objetivos especificos son:

1. Averiguar el grado de concordancia entre los derechos relacionados con la
intimidad que el paciente identifica como propios con los identificados por los
profesionales sanitarios: enfermeras y auxiliares.

2. Analizar el nivel de concordancia entre los derechos identificados por los pacientes
hospitalizados en el sector publico con los identificados por los pacientes del
sector privado y del personal que les atiende.

3. Elaborar una “Carta de los Derechos del Paciente Hospitalizado en relacion con la
intimidad”.

4. Difundir y mejorar el nivel de conocimiento sobre los deberes y derechos a la
intimidad y los aspectos implicados en el cuidado entre pacientes y profesionales

Material y Métodos
Diseno: Se ha disefiado un estudio descriptivo transversal.
Ambito de estudio: unidades de hospitalizacién, tanto del sector publico como privado de la
Fundacion Jiménez Diaz.
Sujetos de estudio:
1. Pacientes: se definen como todo sujeto que ingresa en las unidades de hospitalizacién
y permanece en ellas al menos 48 horas.
2. Personal de Enfermeria: se define como enfermeras y auxiliares en relacion contractual
con la organizacion de estudio y en salas de hospitalizacién en el momento del estudio.
Criterios de inclusién:
e Pacientes capaces de responder personalmente a los cuestionarios, adultos (>de 18
afos), de ambos sexos y que acepten voluntariamente participar.
e Enfermeras y auxiliares que acepten participar voluntariamente
Tamafho de la muestra: el tamafio de la muestra, extraida de una poblacién finita: N= 1871
pacientes ingresados (media de ingresos/ mes), N=935 enfermeras y auxiliares (53%
enfermeras, 47% auxiliares), se ha calculado aplicando la férmula ng= px(1-p) xZ% 1 €% n=ny/1+
no/N donde Z= 1.96 (nivel de confianza de 95%) , e= 0.07 (precisidon deseada o error maximo
admitido, en este caso 7%) y P= 0.5 (proporciéon estimada de la poblacién necesaria para
encontrar acuerdo en nuestro estudio, en nuestro caso 50%, la situacion mas desfavorable). El
tamafio de la muestra ha sido incrementado un 10% tanto de pacientes como de enfermeras y
auxiliares para prever posibles pérdidas de entrevistas. El total de pacientes calculado es de
196. El numero enfermeras y auxiliares 178 (53% enfermeras = 94 y 47% auxiliares = 84)
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Tipo de muestreo, no probabilistico de casos consecutivos de la muestra de pacientes (n) que
cumplen los criterios de inclusion en el intervalo de tiempo del estudio, estando el 50% de estos
pacientes ingresados en el sector publico y el 50% en el sector privado; en cuanto al personal
de enfermeria (enfermeras y auxiliares), el 50% de las enfermeras trabajara en el sector publico
y el otro 50% en el sector privado, y lo mismo con la muestra de auxiliares.

Herramienta: el equipo ha disefiado un cuestionario a partir del:

e Estudio de la literatura

e La aportacion de expertos

¢ Reclamaciones de los propios pacientes

e La aportacion de los pacientes, a los que se les realizé una entrevista con preguntas

abiertas sobre aspectos de la intimidad.

El cuestionario consta de 24 preguntas cerradas sobre aspectos relacionados con el derecho a
la intimidad, agrupadas en cuatro dominios (trato, vida social-familiar, bienestar y comodidad, y
entorno privacidad) para facilitar la evaluacion de los resultados, y de una pregunta abierta para
recoger otros aspectos no contemplados en los que se vulnere el derecho a la intimidad del
paciente.
Para garantizar la fiabilidad y validez de la herramienta, llevamos a cabo un pretest a una
muestra de 30 sujetos (personas sin probabilidad de entrar en el estudio): 15 pacientes y otros
15 del personal de enfermeria; este estudio sirvié para refinar el instrumento antes de su uso
sistematico, afrontando temas de claridad y facilidad de su uso e Introduciendo a partir del
pretest los ajustes necesarios.
Los sujetos de la muestra han sido contactados en su habitacién, en el caso de los pacientes, y
en el caso del personal sanitario, en su puesto de trabajo, en un momento conveniente para
ambos. La entrevista se ha realizado en un lugar adecuado y tranquilo para preservar la
confidencialidad, y sera realizada por el equipo de investigacion.

Estado actual de la Investigacion

Resultados de la encuesta al personal sanitario

Se distribuyeron un total de 220 cuestionarios entre el personal de enfermeria, obteniendo
cumplimentados 202, lo que ofrece un nivel de respuesta del 91,8%; finalmente analizamos
un total de 178, muestra considera adecuada para el estudio planteado. Del total de la muestra
de personal encuestado, 84 (47%) eran auxiliares de enfermeria y 94 (53%) enfermeras. El
resto de datos demograficos quedan recogidos en la tabla 1. En cuanto a los resultados de las
variables de trato, variables de vida social-familiar, de bienestar y comodidad y variables de
entorno-privacidad aparecen recogidos en las tablas 2,3, 4 y 5, respectivamente.

Discusién

Coincidiendo con otros autores, el tema de los derechos de los pacientes hospitalizados, y en
concreto del derecho a la privacidad y al respeto a la intimidad es un tema poco conocido y
que crea confusion tanto entre pacientes como entre el personal que los atiende (18, 20). Este
trabajo mas que exhibir negativamente esta realidad, pretende demostrarla y proponer
soluciones para que ese desconocimiento se revierta.

Hasta el momento, en los resultados del cuestionario distribuido entre el personal de
enfermeria destaca el alto porcentaje de personal que desconoce la carta de derechos vy
deberes del usuario, un desconocimiento que no puede ser atribuido a la falta de experiencia
del personal dado que la muestra fue bastante homogénea al respecto, con un porcentaje del
38% del personal entrevistado con mas de 15 afios de experiencia

Respecto a las variables de trato, merece la pena destacar lo siguiente: un 86% (n: 152) de los
que respondieron la encuesta consideran que el personal de enfermeria debe dirigirse al
paciente por su nombre y de usted, frente a un 11% (n= 20) que considera que se les puede
tutear. Respecto al trato de los pacientes al personal de enfermeria, un 70% (n=124) de éstos
considera que se les debe tratar de usted, frente a un 25% que prefiere el nombre y el tuteo.
Estos datos refuerzan la idea del respeto mutuo como marco indispensable en la relacién de
cuidado que el personal enfermero establece con el paciente, con una diferencia de
porcentajes respecto al trato a favor del tuteo que el personal considera debe recibir del
paciente; esta diferencia, estadisticamente significativa (P< 0.05), podria derivar del afan del
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personal de enfermeria por crear un ambiente calido y de cercania y hacer mas llevadera la
estancia del paciente durante sus dias de ingreso.

A priori, se observa también unanimidad en cuanto a lo que el personal de enfermeria
considera que son derechos de los pacientes hospitalizados en los cuatro dominios estudiados.
Destacando, no obstante, una mayor divisién de opiniones respecto a quién debe establecer el
grado de intimidad del paciente dentro de la habitacidon cuando ésta es compartida con otro
paciente, con un 25% de opiniones que consideran que debe ser las actuaciones médicas o de
enfermeria las determinantes de como debe estar la puerta, un 50% que considera que es el
paciente quien debe decidir, y un 13% con alternativas mixtas.

La alimentacion del paciente hospitalizado es otro tema en el que el personal de enfermeria
entrevistado presenta opiniones divididas. Asi, un 56% de la muestra consideran que el
paciente tiene derecho a elegir su alimentacion a la carta y un 41% opina que deber ser el
hospital el que, respetando las necesidades del paciente, debe confeccionar su menu.
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Caracteristicas Numero porcentaje

Descripcion:

Enfermera 94 53%

Auxiliar 88 47%

Sexo

Hombre 32 18%

Mujer 146 82%

Nivel de estudios

Graduado escolar 35 20%

Bachillerato 42 42%

Universitario medio 99 55%

Universitario superior 2 1%

Ingresos Hospitalarios

Si 114 64%

No 64 36%

Convivencia:

En pareja 90 51%

Familia 68 38%

Solo 19 11%

Sector en el que trabaja en el momento

actual:

Privado 89 50%

Publico 89 50%

Sectores en los que tiene experiencia:

Privado

Publico 27 15%

Ambos 98 55%
53 30%

Conocimiento de la carta de Derechos y

Deberes del Usuario:

Si 62 35%

No 115 64%

No responde 1 1%

Afios de egjercicio profesional:

Hasta 3 afios 22 12%

> de 3 afios y < de 6 afios 26 15%

> de 6 afios y < de 10 afios 36 20%

> de 10 afios y < de 15 afios 26 15%

> de 15 afios y < de 20 afios 18 10%

> de 20 afios 50 28%

Tabla 1.- Datos demograficos
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Variables de trato NGmero %

¢, Como crees que debe dirigirse el Personal de Enfermeria a los pacientes que
atiende?
e Por su nombre y de Usted 152 86%
e Por su nombre y tuteandole 20 1%
o Esindiferente 6 3%
¢, Como crees que deben dirigirse los pacientes al Personal de Enfermeria?
e Por su nombre y de Usted
e Por su nombre y tutedndole 96 55%
e De Usted 45 25?’
e Tuteandole 28 16%
¢ No contesta
¢, Cbémo crees que el Personal de Enfermeria debe identificarse ante el paciente?
e Con nombre y cargo que ocupa
o Cor) ngmbre solo 153 86%
¢ Es indiferente 21 12%
En el caso de estar cerrada la puerta de la habitacion del paciente. ;Crees que el 4 29,
Personal de Enfermeria debe llamar a la puerta antes de entrar?
e SI
« NO 147 83%
e Es indiferente 15 8%
16 9%

1 1%

Tabla 2.- variables de trato

Variables de vida social-familiar Numero %

Con respecto a los horarios de visita:
e Prefieres que sean unas horas determinadas por el hospital 139 78%
¢ Prefieres que no exista horario y la entrada sea libre 21 15%
e Esindiferente 12 7%
¢, Crees que el paciente tiene derecho a la presencia de un acompafante, durante

su estancia en el hospital?
e Sl 170 95%

e NO 1 1%
¢ Es indiferente
Si has contestado que Sl a la pregunta anterior, indica durante que periodo te
parece oportuno que el acompafnante esté con el paciente?
¢ Por la mafiana
Por la tarde
Por la noche 18%
Por la mafana y tarde 115 65%
Todo el dia incluida la noche 7 4%
¢ No contesta
Crees que al paciente le gustaria disponer de una sala para permanecer con las
visitas, de ocio, con la posibilidad de leer, participar en juegos de mesa, etc? .
e Si
* NO 163 92%
e Es indiferente 7 4%
8 4%

0%

KXaeNvo
N
S~

Tabla 3.- variables de vida social-familiar
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Variables de Bienestar y Comodidad Numero %
En el caso de que el paciente tenga que compartir la habitacién, ¢crees que el
paciente tiene derecho a tener una cortina / biombo / cualquier elemento de
separacion?.
e Sl 171 96%
¢ NO 2 1%
 Es indiferente 5 3%
En el caso de haber contestado Sl a la pregunta anterior. ;Cuando crees que debe
estar la cortina cerrada?
e Todo el tiempo 14 8%
¢ Durante las actuaciones médicas o de enfermeria 45 25:/"
e Cuando el paciente lo considere 89 50%
¢ Durante las actuaciones medicas y cuando el paciente lo considere
23 13%
¢ No contesta 7 49
¢, Cémo crees que debe permanecer la puerta de la habitacion del paciente? °
e Cerrada o
e Abierta 12302 ﬁoﬁ
¢ Es indiferente 26 15%
En relacién con la ropa. ;Como crees que le gustaria estar al paciente en el
hospital?
e Con su ropa de calle si su situacion lo permite 14 8%
¢ Con su pijama y su bata 126 70%
e Con ropa del hospital 32 18%
e Es indiferente 5 3%
e No contesta 1 1%
Con respecto a la alimentacion durante el periodo de ingreso. ;Qué crees que
preferiria el paciente?
e Le gustaria que respetaran sus gustos y costumbres, pasandole una carta de
menus 100 56%
e Le gustaria que el hospital confeccionara el mismo menu, teniendo en
cuenta las necesidades de los pacientes 73 41%
e Es indiferente 5 3%
¢Crees que es necesario para el paciente la presencia de un teléfono en cada
habitacién para la recepcion de llamadas del exterior?
o Si 163 92%
e NO 1" 6%
¢ Es indiferente 4 2%
Si ha contestado Sl a la pregunta anterior. ;Crees que el paciente tiene derecho a
solicitarlo?
e SI 160 99%
* NO 135 géo
e No contesta °
¢Crees q:Jegll paciente tiene derecho al uso del teléfono mévil? 144 81%
o,
« NO 34 19%
Si ha contestado que S| a la pregunta anterior. ;Crees que su uso debe estar
regulado?
* S| 13 |63%
¢ NO 35 20%
¢ No contesta 30 17%

Tabla 4.- variables de bienestar y comodidad
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Variables de entorno privacidad Numero %
Para la valoracion de enfermeria al ingreso del paciente. ;Coémo crees que debe
realizarse la recogida de datos?
e En presencia de un acompafante 78 44%
¢ Solo con la enfermera 93 52%
o En presencia de otros pacientes 0 0%
e Es indiferente S 3%
Si por su dolencia, el paciente precisa de la ayuda del personal de enfermeria para su 2 1%
aseo ¢ Crees que el paciente preferiria ser ayudado por personal de su mismo sexo?
L]
o fllo 143 80%
o 5 3%
¢ Es indiferente 29 16%
e No contesta 1 10/"
Si ha contestado Sl a la pregunta anterior. ¢ Crees que el paciente tiene derecho a que se ¢
respete su opcién?
* S| 142 80%
* NO 16 9%
¢ No contesta 20 1%
En caso de proximo fallecimiento de un paciente. ;Crees que el paciente tiene derecho a
una habitacién individual?
o SI
¢ NO 171 96%
¢ Es indiferente 4 2%
¢ Crees que el hospital debe favorecer la ayuda espiritual de los pacientes dependiendo 3 2%
de su religion?
e SI
¢ NO 166 94%
e Es indiferente 4 2%
Crees que el paciente tiene derecho a que el Personal de Enfermeria le informe de 8 4%
aquella prueba o actividad que tenga previsto para el dia?
o Si
¢ NO 167 94%
e Esindiferente 8 4%
¢ No contesta 2 1%
¢ Consideras que hay algun aspecto, no descrito anteriormente, en el que puede verse 1 1%

vulnerada la “intimidad” del paciente y deberiamos haber tenido en cuenta?

Tabla 5.- Variables de entorno-privacidad
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D. R. Diaz: Caracteristicas sociodemograficas y motivos de consulta de la
poblacion inmigrante latinoamericana que acude a un centro de salud urbano de
Madrid.

Introduccién

La inmigracion internacional es un proceso constante en la humanidad, estd motivada por
diversas causas entre las que se encuentran los desastres naturales, conflictos armados,
pobreza, motivos religiosos y la violacién de los derechos humanos. Este proceso que esta
caracterizado por el cambio, tiene una serie de consecuencias para el pais de origen, el pais
receptor y para la persona que realiza la inmigracion. Sin embargo, este cambio es mayor para
la persona que emigra al experimentar un cambio brusco en sus vidas, en todos los aspectos,
con consecuencias que condicionan cambios en su estado de salud. Coincidimos con varios
autores que la poblacion inmigrante es una poblacién especialmente vulnerable en cuanto a su
estado de salud se refiere (1) por que se encuentra marginada desde el punto de vista politico,
legal, econémico y social. (2)

En el territorio espafiol residen en torno a dos millones de extranjeros, lo que supone el 4,7%
de la poblacion total. (3) La mayoria el 2,97% procede de paises extracomunitarios, sobre todo
de Marruecos, con un 15.8%, Ecuador con 13.8% y Colombia con el 10.2%.(4) En ambos
casos son cifran inferiores a los referidos en otros paises de la Unién Europea. Existen 4 tipos
de comunidades extranjeras establecidas en Espafia: La iberoamericana, que representa el
33% de los extranjeros resientes en Espafa; la Europea de la Unién, que suponen el 19% de
residentes extranjeros; la Norteafricana, fundamentalmente procedentes de Marruecos y
Argelia (el 17% de los extranjeros en Espafa), y la de Europa del Este, que representan el
7%.(5)

El Centro de Salud Doctor Santero (CSDS) pertenece a la V Area Sanitaria de Madrid, esta
ubicado en el barrio de Bellas Vistas, del distrito de Tetuan, en la zona norte de Madrid y
pertenece al area urbana. Atiende a una poblacion de 40000 habitantes, de los cuales
aproximadamente el 25% son extranjeros. El personal sanitario esta conformado por 17
médicos, 13 enfermeras, 7 auxiliares administrativos, 2 celadores y 1 auxiliar de Enfermeria,
repartidos en turnos de mafiana vy tarde.

En el CSDS, hemos percibido en los ultimos afios, el aumento de usuarios procedentes de
otros paises, por ello nos planteamos realizar este estudio con el objetivo de describir las
caracteristicas sociodemograficas de los inmigrantes latinoamericanos que se atienden en
nuestro centro de salud y conocer sus motivos de consulta. Creemos que es importante
conocer como se desarrollan, en que condiciones viven y cual es su situacion de salud ya que
los profesionales de los servicios sanitarios en general, y los centros de salud en particular,
debemos estar sensibilizados y preparados para atender esta nueva situacion.

Método

Es un estudio descriptivo transversal realizado en el Centro de Salud Doctor Santero, V Area
de Atencion Primaria de Madrid. Estimamos una muestra por conveniencia de 105 inmigrantes,
la técnica de muestreo fue consecutiva. Los casos se captaban en la sala de espera de las
consultas de medicina y de enfermeria.

Los criterios de inclusion:

e Serinmigrante cuyo pais de origen sea cualquier pais latinoamericano.
e Tener 16 afios de edad o mas

e Tiempo de residencia en Espana de 6 6 mas meses.

Instrumento de recogida de datos: Los datos fueron recogidos mediante encuesta
autocumplimentada mientras esperaban a ser atendidos en el centro de salud. La toma de
datos se realizé entre el 15 de febrero y el 15 de marzo del 2003. Cuando el encuestado
sefalaba tener dificultades para cumplimentar la encuesta era ayudado por el personal que
hacia la captacion, en este caso la enfermera correspondiente. Los datos se recogieron
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mientras esperaban a ser atendidos 6 consultas de enfermeria repartidas en ambos turnos.
Ser recogieron 105 encuestas de las cuales descartamos 7, por no estar cumplimentadas en
su totalidad.

Variables de estudio: caracteristicas sociodemograficas que incluyen edad, sexo, pais de
procedencia, tiempo de residencia en Espafna, situacion legal, situaciéon laboral y lugar de
residencia. También se indagd sobre motivo de consulta, molestias referidas al ultimo afio,
servicios de salud utilizado, entre otros.

Analisis de datos: para el analisis de datos se ha utilizado el paquete estadistico SPSS 9.0.
Se realizé analisis descriptivo de todas las variables: las cualitativas se han descrito con
frecuencias y porcentajes y las variables cuantitativas se describieron con media y desviacién
estandar.

Resultados

Fueron encuestados 98 inmigrantes latinoamericanos, el 18,4% fueron varones y el 81,6%
mujeres. La edad media fue de 31,26 (DE=8,46). En cuanto al pais de origen, destaca
mayoritariamente los procedentes de Ecuador con el 71,4%; el 9,2% de Peru y el 7% de
Colombia. Respecto al nivel de escolaridad: el 53,1% tienen estudios secundarios, estudios
universitarios el 31,6% y primarios el 12,2%. Segun situaciéon administrativa: tienen permiso de
trabajo y residencia el 47%; esta en tramite el 22,4%; no estan regularizados el 13,3% y con
permiso de trabajo o residencia el 10,2%. No trabaja el 19,4% de los encuestados, tienen
contrato fijo el 19,4%, trabajan por horas o con contrato temporal el 31,6%; por horas sin
contrato el 21,4%; autonomo el 3,1%, y en la economia informal el 4,1%. Sefalan como
vivienda habitual un piso compartido el 72,4%; por cuenta propia el 17,3%, en casa del
empleador el 6,1. Tuvieron molestias o enfermedades en el ultimo afio el 89,8%, no tuvieron el
9,2% y NS/NC 1%. De los pacientes que respondieron haber tenido molestias el afio anterior a
la encuesta, los mayores porcentajes corresponden a dolor de huesos 35,2%; tos y catarro el
55,7%; dolor de cabeza 43,2%, problemas menstruales el 30,7%; nervios y depresion el
31,8%; fiebre el 24,4%; dolor de garganta y oido el 23,9%; con 18,2% cansancio y debilidad y
con igual porcentaje problemas oculares; y problemas dentales el 12,5% de la poblacién. En
cuanto a las razones para acudir al Centro de Salud, destacan: problemas de vias respiratorias
el 20,4%; acuden como acompafnantes (de hijos) el 29,6%; revisiones, rutina y peticién de
analitica el 11,2%; molestias menstruales y planificacion familiar el 8,2%; dolor de espalda el
9,2%; enfermedad no especificada el 6,1%. De los inmigrantes que presentaron molestias o
enfermedades el afio anterior a la encuesta, acudieron a los servicios sanitarios el 80,6%, no
acudieron el 13,3%, NS/NC 6,1%. Segun servicio sanitario utilizado, acuden al Centro de Salud
el 66,3%; a urgencias el 9,2%; hospital (no urgencias) el 8,2%; centro municipal el 5,1%.

Discusion

Los resultados encontrados reafirman que la inmigracion latinoamericana a Madrid es
eminentemente femenina en contraposicién con la procedente de otras zonas geograficas
como Asia y Africa, en concreto Marruecos, que es masculina. Es una poblacién joven con una
media de edad de 31,26 afos (DE 8,46), que corresponde al grupo donde las tasas de
actividad son mayores. Esto justificaria las motivaciones de la inmigracion econémica con
independencia del pais de procedencia.

El colectivo ecuatoriano destaca con el 71,4% sobre el resto de nacionalidades. El incremento
notable de los procedentes de este pais desde el ultimo quinquenio ha producido un cambio
extraordinario en la composicion por origen de la poblacion extranjera de Madrid en particular
(6) y en el territorio espafol en general. De hecho en Espana el colectivo mas numeroso
después del marroqui es el ecuatoriano.

El tiempo de residencia es de casi 20 meses (DE 11,65 meses). Este tiempo es relativamente
corto puede explicarse por la oleada de inmigracion ecuatoriana. Segun el Censo de Poblacién
2001, casi el 50% de los ecuatorianos y colombianos residentes en Espafa, han llegado en el
bienio 2000-2001.
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En cuanto al nivel de estudios, podemos hablar de una poblacién con algun nivel de estudios.
Diversos estudios sefialan el alto nivel de estudio de los inmigrantes que proceden de
Latinoamérica.(7, 8) En peores condiciones estan los ciudadanos africanos y asiaticos. (9)

Se observa que existe un alto porcentaje que tiene una situacién administrativa regularizada,
47% con tarjeta de trabajo y residencia, 22,4% en tramite y el 13,3% en situacién
administrativa irregular, contrastando con datos obtenidos poblaciones africanas donde la
situacion de irregularidad administrativa es elevada.(10)

En cuanto a la situacion laboral destacamos que mas de la mitad esta en situacién laboral
inestable (contratos temporales, por horas, y economia informal) situacion que es constante en
las poblaciones inmigrantes. Llama la atenciéon que el 19,4% de la poblacion encuestada
declara 'no trabajar.” mas si consideramos el caracter econdmico de la inmigracion. Es un
porcentaje elevado si tenemos en cuenta que segun las Ultimas cifras, el paro entre la
poblacién espanola para el primer trimestre del afio 2003 es del 11.2% (11) Por tanto se
ratificaria el dato del Censo del 2001, que en cuanto al paro, la poblacién extranjera sufre una
tasa de paro de 4 puntos porcentuales mas que el conjunto de la poblacién, fundamentalmente
entre los varones (12). También destacamos que el 3,1% de las encuestadas, todas mujeres,
trabajan como auténomas. Algunas autoras sefialan que este porcentaje estd en aumento y
que las mujeres crean sus propias empresas, no lo hacen soélo para luchar contra la
marginacion del mercado de trabajo sino también como una estrategia de inmigracion familiar
puesto que pueden contratar a sus maridos, ofreciéndoles la posibilidad de tener permiso de
residencia. (13)

La gran mayoria tiene una ocupacion en la rama de los servicios. Estos datos concuerdan con
los encontrados por Cachon, (14) adn cuando hablaba sélo de trabajadores extranjeros con
permiso de trabajo. Este autor sefiala que cinco ramas de actividad concentraban en 1995 el
70,8% de los trabajadores extranjeros con permiso de trabajo en Espafa: servicio doméstico,
agricultura, hosteleria, comercio al por menor y construccién. Apunta también que existe una
concentracion sectorial de los inmigrantes y una especializacidon segun el origen geografico de
éstos. Casi la mitad de los encuestados trabaja en el servicio doméstico, incluyendo dentro de
si el cuidado de nifios, enfermos y ancianos. Esto se podria explicar si consideramos el
elevado porcentaje de mujeres de la muestra. Se ha observado en otros estudios que las
mujeres inmigrantes se insertan mayoritariamente en segmentos laborales etnificados y
sexualmente diferenciados y que en muchos casos padecen un proceso inicial de
descualificacion con la emigracion. (15)

Casi tres cuartas partes comparte piso, con una media de 5,13 personas. El hecho que los
inmigrantes econdémicos se instalen mayoritariamente en determinados barrios deriva de las
posibilidades de conseguir alojamientos en ellos y de la presencia de compatriotas en un
determinado barrio aumentando la concentracion de inmigrantes procedentes de un mismo
pais (16). El hacinamiento es un problema de las viviendas ocupadas por inmigrantes, puede
ser debido al reducido mercado de vivienda de alquiler, las limitaciones econdmicas y el afan
de ahorro. Si comparamos la ocupacion de las viviendas entre la poblacion extranjera y la
poblacion total de la capital tenemos que el 57,6% de los hogares formados por diez y mas
personas estan integrado sélo por extranjeros.(17)

En cuanto a la morbilidad de la poblacién inmigrante, los resultados obtenidos indican que los
problemas respiratorios, dolores osteomusculares, problemas menstruales y alteraciones
psicolégicas ocupan un lugar importante. En un primer analisis los problemas de salud de los
inmigrantes no difieren de la poblacion autéctona (18) y probablemente deriven de las
condiciones en que viven y trabajan mas que de su procedencia. Los cambios ocasionados por
la inmigracion determinan un estado de vulnerabilidad que ocasiona la aparicion de
sintomatologia psicosomatica por la adaptacién al nuevo medio.

Sobre las razones para acudir al Centro de Salud el dia de la encuesta, los resultados son
similares a los encontrados en estudios realizados en Madrid donde se sehala que las
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consultas mas frecuentes fueron por problemas respiratorios, musculoesqueléticos, digestivos,
problemas de piel, mentales e infecciosos. (19, 20) En nuestro estudio se afiade como motivo
de consulta las revisiones, rutina o peticion de analitica, planificacién familiar y problemas
menstruales, como acomparamiento con el 29,6%, y enfermedad no especificada con el 6,1%
de los encuestados.

El acompafiamiento como motivo para acudir al centro de salud, esta asociado a la atencién
infantil, ya sea por enfermedad o para revisiones de nifio sano y vacunacion. Este hecho
podria explicarse si consideramos que hablamos de una poblacion joven, mayoritariamente
femenina y con hijos a su cargo. Una practica muy extendida en América Latina es el
‘chequeo’ o revision general cada cierto tiempo acompafnado de analisis como una forma de
prevencion y para conocer el estado de salud. Como se sabe la cobertura sanitaria y el acceso
a los servicios de salud no esta generalizado como en Espafia y el chequeo supone un
conocimiento general del estado de salud y aporta tranquilidad de la poblacién, por lo menos
en ese contacto aislado con los profesionales sanitarios.

Las enfermedades mentales si bien aparecen como molestias o enfermedades referidas al afio
anterior a la encuesta en un porcentaje elevado, el 31,8%, no constituyen motivo de consulta el
dia de la encuesta. Pueden estar enmascarados en problemas musculoesqueléticos, cefaleas,
epigastralgia, y enfermedad no especificada. En todo caso seria conveniente valorar las
somatizaciones como expresion de la elaboracién inadecuada del proceso de duelo por la
inmigracion.(21) Por accidente laboral acude el 2% de los encuestados, es un porcentaje
menor si comparamos con otros colectivos de inmigrantes donde el indice de accidentes
laborales es mayor.(22)

Se puede apreciar que una gran mayoria ha utilizado algun servicio sanitario en Espafia y son
los centros de salud los mas utilizados. Esta situacion puede explicarse por el hecho de tener
tarjeta sanitaria, que se obtiene con el empadronamiento municipal, y por tanto se tiene
cobertura asistencial normalizada, constituyendo los centros de salud la puerta de entrada al
sistema sanitario espafiol. A un nivel muy inferior se utilizan la Cruz Roja y los servicios de
ONG sanitarios y ayuntamientos.

Por ultimo comentar que podria haber sesgo de seleccion por el sistema de muestreo, debido
a que solo hemos recogido informacién en el turno de tarde, sin embargo consideramos poco
probable que los inmigrantes que no fueron incluidos en el estudio difieran de la muestra y por
tanto modificaran las conclusiones principales de este estudio. También afiadir que por el nivel
educativo de algunos encuestados, la encuesta al ser autocumplimentada puede haber
ocasionado una deficiente comprension de las preguntas, y por tanto introducido sesgo de
informacion. Esto se ha intentado controlar con ayuda en la cumplimentaciéon de la misma por
parte del profesional sanitario que hizo la captacion.
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Justificacion

En noviembre de 1999, el Gobierno de las Islas Baleares, aprobo el decreto de creacion del
Forum de la Inmigracién de las Islas Baleares que se constituyé el 20 de marzo de 2000 con la
participacion de representantes de asociaciones de inmigrantes, de entidades sociales, de
sindicatos y de las administraciones municipal, autonémica y central.

El Gobierno de las Islas Baleares a través de la Consejeria de Bienestar Social, elaboré el Plan
Integral de Atencion a la Inmigracion en las Islas Baleares' para su implementacion durante
los afos 2001-2004.

Este Plan va dirigido fundamentalmente a los inmigrantes extra comunitarios, que emigran
debido a las condiciones adversas que hay en sus paises de origen y a la expectativa que se
genera como consecuencia del nivel de desarrollo econémico que se produce en el marco
europeo, y especificamente en las Islas Baleares'.

Para el seguimiento del Plan se constituyd el mes de abril del 2002 la Comisién
Interdepartamental para el seguimiento y la evaluacién del plan de la inmigracion del cual
forman parte personas de diferentes Consejerias, incluida la Consejeria de Salud.

Entre los objetivos de este Plan en el ambito de la salud esta el objetivo 10: Garantizar a los
inmigrantes la asistencia sanitaria, con los siguientes objetivos especificos:

10.1.  Proporcionar la informaciéon adecuada para facilitar la normalidad burocrética y
administrativa de los inmigrantes.

10.2. Facilitar y posibilitar el acceso a la asistencia sanitaria de la poblacion
inmigrada sin recursos economicos suficientes.
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10.3. Procurar que todas las asociaciones de inmigrantes de nuestra comunidad
participen en su propia salud tanto en aspectos preventivos, curativos como
rehabilitadores, asegurando una buena comunicacion entre los profesionales y
los usuarios.

10.4. Conseguir mejorar las condiciones de vida digna en todo el colectivo de
inmigrantes, preferentemente en aspectos relacionados con la salud.

10.5. Establecer de forma continuada y permanente la formacién de los
profesionales para que tengan los conocimientos sobre las necesidades
especificas de los diferentes grupos de inmigrantes.

En este contexto las personas del Servicio de Salud que pertenecen a la Comision
Interdepatamental consideramos que para abordar correctamente el tema de la inmigracion
habia que conocer la opinion tanto del propio colectivo de inmigrantes como de los
profesionales sanitarios.

Objetivo
Determinar les estrategias que podria desarrollar la Consejeria de Salud y Consumo para
mejorar la atencion sanitaria a los inmigrantes en las Islas Baleares.

Métodos

Se ha realizado un estudio cualitativo basado en entrevistas individuales y en grupo.

En primer lugar, se han realizado seis entrevistas semi-estructuradas individuales a inmigrantes
escogidos por su condicion de lideres comunitarios, bien por que trabajan como mediadores
culturales, porque hace mucho tiempo que viven en Mallorca o porque son responsables de
asociaciones de inmigrantes. La segmentacion se ha realizado de acuerdo a esta condiciéon de
lider y de acuerdo a la regién del mundo de donde proceden: Magreb, Africa subsahariana,
Latinoamérica y Europa del Este. El perfil de los entrevistados se muestra en la tabla 1. Las
entrevistas tuvieron una duraciéon media de 45 minutos y se realizaron en el lugar donde
escogia el entrevistado. Algunas de ellas se gravaron, otras se tomaron notas.

Después de una revision bibliografica, se determindé que los aspectos claves en la atencion
sanitaria a los inmigrantes eran: el acceso, la informacion-educacion-comunicacion y las
barreras idiomaticas y culturales. A partir de estas dimensiones se elabord el guion para las
entrevistas.

Los resultados de las entrevistas individuales fueron contrastados en una entrevista abierta en
grupo (grupo de discusion) realizada a profesionales sanitarios escogidos de acuerdo a su
categoria profesional, al nivel asistencial en el que trabajan y, en tercer lugar, por tener interés
especial por el tema de la inmigracion (conocido por su participacion en ONGs, comisiones de
trabajo, etc.) En la tabla 2 se muestran los perfiles de los profesionales participantes, que
fueron un total de 8. La sesion tuvo una duracion de dos horas. Durante los primeros 30
minutos se presentaron los resultados de las entrevistas a los inmigrantes. Posteriormente se
llevo a cabo el grupo de discusion, sin un guién estructurado, siguiendo las tres dimensiones
definidas al principio: acceso, informacidn-educacidon-comunicacion y barreras. Se grabo toda
la reunion.

La informacion recogida se ha analizado mediante un analisis de contenido, realizado
simultaneamente por dos investigadoras.

Resultados

Tanto los inmigrantes como los profesionales de la salud consideran que les falta informacion
unificada y clara sobre los requisitos parar la obtencién de la tarjeta sanitaria (TSI) Parece que
los cambios que se deciden a nivel central, en este sentido, no llegan hasta el profesional de
admision que es el que debe gestionar la tramitacion de la TSI

“Has de comprendre que tenim ses limitacions que m’hos dona sa llei, tota sa normativa, tot el
INSS...Llavors, el que si que es perillés es que...tota sa gent de primaria ha de conéixer molt
be tots aquests mecanismes...Si, si, no hay criterios unificados. Lo hemos hablado mil veces.
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En las Admisiones no actdan todos de la misma manera. Segun quien haya: Unos piden a lo
mejor permiso de residencia, vosotros disteis la orden...” (GF)

“El personal que atiende dia a dia al inmigrante no esta bastante preparado ni formado...no
esta al dia de todos los cambios que se estan haciendo desde el Ib-salut” (E4)

Todo esto provoca situaciones de tension y confusion, que hacen que el inmigrante no tenga
TSI y que utilicen los servicios de urgencias como puerta de entrada al sistema sanitario y/o las
TSI de otras personas.

“Primero va a urgencias, lo légico...Bueno, le atiende dandole cuenta de que tiene que tener
una tarjeta, de que si la proxima vez tienes que volver, tienes que ir a su médico de
cabecera...Y a partir de ahi, las puertas se quedan bloqueadas ” (E4)

“Muy burocratico, muy burocratico, porque para evitar todo esto generalmente nos vamos ya
con una tarjeta lista para entregarla, y asi no habra mas preguntas” (E5)

“Que tu a lo millor per desconeixement, tu li has d’explicar que ha d’anar a Palma, i li has de dir
que no hi ha d’anar amb el seu home, no li has de dir que el teu home fa feina. Has d’anar com
a sense recursos perque sind no tindreu targeta sanitaria...Es una cosa que el que fa es que al
final venguin amb la targeta d’es veinat” (GF)

“Falta el tactico humano...Con esto y un poquito de formacion, intentar ponerte en la otra parte.

Hay unos prejuicios que obstaculizan, que no dejan al personal sanitario atiende objetivamente

y correctamente al inmigrante” (E4)

La principal barrera en la atencion sanitaria a los inmigrantes, sefialada tanto por ellos como
por los profesionales, es el idioma, en un contexto de elevada presion asistencial que
frecuentemente ser resuelve con la actuaciéon de nifios/as como traductores, lo que parece no
ser una buena alternativa por diversas razones.

“La primera dificultad es el idioma. El 98%. El 2% restante es la integracion en el sistema, su
funcionamiento” (E2)

“Dos cosas que yo veo importantisimas desde las Admisiones. Una, el idioma, si no nos
entendemos no hay comunicacion, o sea, no podemos entendernos...Y el usuario se va
completamente sin nada, con la sensacion de que alli no le arregla nadie nada, y el que esta
trabajando también, hombre, se queda con la sensacion de que lo ha hecho fatal. Entonces, el
idioma es una de las cosas importante” (GF)

“Me pide que le acompafie al médico, porque tiene que pedir la baja. Si el médico tiene que
esforzarse mucho, pues se cansa. También el paciente. Creo que es falta de idioma, no es otra
cosa” (E6)

“Aleshores, els nins, la major part xerra mallorqui, els nens, al menys els manacorins. Llavors
utilitzen els nins com a interpretes. Craso error...O sigui, si tu li dius: diga-li a la mare que ha de
venir a revisio, posem pel cas que tal dia, son pare fara el contrari, perqué és inconcebible que
un pare de familia escolti el nin, i que sigui el nin el que prengui decisions” (GF)

“Pero los nifos no pueden hacer de traductor, especialmente ginecolégico, porque hay una
barrera cultural. Un nifio no puede preguntarle a su madre cuando tuvo la ultima regla.” (E2)
“Els nins entenen, parlen perfectament mallorqui, pero no comprenen els conceptes, no
comprenen els circuits. Llavors la cosa es fa molt més dificil, perqué clar, tentenen que ha
d’anar a I'hospital, pero no comprenen el circuit de com hi ha d’anar. | maldement li apuntin, i
maldement Ii dibuixin...Apart de que venen a hores d’escola, no van a escola. Es un trull de mil
dimonisLo dels nins, fatal. Quasi és millor s’home, que parla poc pero pot comprendre millor”
(GF)

Por otra parte, el conocimiento de las diferentes culturas de los inmigrantes también se ha
considerado un aspecto importante para una atencién sanitaria de calidad. En este sentido,
falta formacién de los profesionales.

“Es que jo, personalment, no estic formada. Ni en sa seva cultura, ni en sa seva manera de
veure ses coses. Tinc problemes a vegades a s’hora d’es part per tabus. Conec quatre tabus
que per casualitat conec, perd ningu m’ha explicat. Jo, en vés de donar a una dona es seu fill
magrebi es seu fill damunt, sap que li faig una putada, sé ara que li estic fent una putada. Millor
que no el vegi, millor que 'amagui. Perd ostres, quantes vegades ho hem fet, no. Falta una
formacio6 brutal. Cultural i antropologica” (GF)
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“El subsahariano es mucho mas...su manera de expresar es un poco fuerte, y claro, para uno
que no entiende, se cree que esta enfadado...es que es una forma mas expulsiva para
expresarse, pero no esta enfadado...hay un descontrol de expresiones” (E5)

Tanto los inmigrantes como los profesionales consideran imprescindible la existencia de
traductores con conocimientos de las culturas de origen. En este sentido la experiencia del
Hospital de Manacor ha sido muy positiva. Asi se ha planteado la incorporacién de la figura del
mediador cultural tanto en atencién primaria como en especializada, y tanto para la asistencia
como para informar y educar en salud. En opinion de los inmigrantes entrevistados, la
documentacion escrita, aunque esté en diferentes idiomas, no llega. Segun ellos el mejor canal
es la transmision oral a través de los lideres comunitarios.

“Jo els doblers els gastaria en traductors “ (GF)

“Aquesta solucié del traductor és...recursos. Quants n’hi ha de traductors? Es que aixo és
basic” (GF)

“El mediador es para hacer participe al paciente de su toma de decisiones. Si el paciente no
entiende, y el profesional no entiende, se sienten incomodos...Es mas que un traductor, porque
no solo transmite literlamente lo que le dice, sino que para transmitir esa informaciéon hay que
englobarla en un contexto cultural del paciente, con los términos cientificos muy rigidos del
profesional” (E5)

“La experiéncia de tenir un traductor i a més una persona formada, a I'hospital de Manacor, ha
sigut fantastic. O sigui, que practicament no tenim problemes amb els magrebins. Al menys no
tenim problemes greus, médics. Socials, tots els que vulguis” (GF)

“El mediador...organiza charlas, con las mujeres hacemos visitas al hospital... como tienen que
entrar, como se tiene que empezar del PAC...Todas estas cosas tenemos que ensefar, porque
el procedimiento aqui es diferente. En Marruecos todos vamos al hospital” (E4)

“Los panfletos sirven poco. Te lo digo yo, que hago textos en arabe clasico, y se los tengo que
explicar a los pacientes...porque la mayoria no lo entienden. La comunicacion debe ser oral,
con contacto directo” (E2)

“Basta que se lo comente al presidente de la comunidad o al iman de la mezquita, él se
encarga de decirselo a toda la comunidad” (E4)

‘Basta que digas dos palabras para que alguien le diga mira, ves a la asociacion, te
informara...cuando tiene un problema viene y lo somete...y estamos abiertos” (E5)

La incorporacién de mediadores culturales en los hospitales parece facil, en atencion primaria
presenta dificultades en su organizacion, principalmente en la ciudad de Palma.

“Es bastant evident que a un hospital hi ha d’haver mediadors. Aixd esta fora de discussio,
pero dins primaria, es problema és que en es pobles, el problema és com hem d'utilitzar els
mediadors...Jo he estat fent feina amb tots els mediadors culturals de les llles Balears com a
referent sanitari per definir quines eren les funcions dels mediadors dins s’ambit sanitari. | sa
conclusié a sa que varem arribar és que no havia d’haver a primaria un mediador especific per
sanitat...sind que a lo millor el que s’havia de fer era ampliar-se es conveni que hi ha entre
Educacio, els Ajuntaments i Benestar Social, i Ib-salut participés dins aquest conveni...perqué
és millor que una sola persona treballi amb la mateixa familia des de tots els ambits...per
treballar d’'una manera més integral” (GF)

“Els de Nigera amb anglés, doncs bueno. Els de Senegal doncs sempre has de trucar a algu
que parla francés, pero els de Mali, nomes parlen gambo. Vull dir que clar, si et trobes centres
de salut on hi ha varies comunitats...veig que és molt diferent la situacié dels pobles, on solen
tenir una sola étnia” (GF)

Conclusiones

Las dos estrategias propuestas para mejorar la atenciéon sanitaria a los inmigrantes son: 1)
Garantizar los conocimientos y el correcto funcionamiento de acceso a la TSI i 2) Incorporar
mediadores culturales en los servicios sanitarios tanto para mejorar la comunicacion en la
atencién sanitaria como para hacer de puente con la poblacién inmigrante a nivel comunitario.
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Tabla 1. Perfil de los inmigrantes entrevistados

E1 Profesional sanitario hospitalario magrebi

E2  Mediador cultural sanitario magrebi

E3  Responsable asociacion colombianos

E4 Mediadora cultural servicios sociales
magrebi

E5 Presidente asociacion senegaleses

E6  Representante comunitario bulgaros

Tabla 2. Perfil de los profesionales entrevistados

Medico de atencion primaria Palma

Medico atencion especializada “part forana“
Enfermera pediatria atencién primaria “part forana”
Matrona atencién primaria “part forana”
Coordinadora administrativos atencion primaria
Adjunto  servicio microbiologia hospital de
referencia

Responsables tarjeta sanitaria (2)

B. Egea: ¢Estamos adaptando los cuidados de enfermeria a las nuevas
demandas de la poblacién inmigrante?

Introduccion

Los paises mediterraneos se han convertido en el destino de los inmigrantes econémicos en
Europa debido a las politicas de control de la inmigracion desarrolladas en el resto de Europa
desde los afos setenta. Segun datos del Observatorio Permanente de Inmigracion, el numero
de residentes extranjeros en Espafia se ha duplicado en la ultima década, y de los 938.783
residentes extranjeros censados, un 55% son inmigrantes econdmicos, en el afio 2000(1).
Ademas, hay una poblacién inmigrante econdmica en situacion irregular cuyo tamafo se
desconoce aunque se estima en 150.000 individuos.

De los 938.783 residentes extranjeros censados en Espafia (2,7% de la poblacion total) en el
afio 2000, 418.374 son ciudadanos comunitarios y 515.955 no comunitarios, procedentes
mayoritariamente de antiguas colonias espafolas (Guinea, Filipinas, Norte de Marruecos,
.)(2).

Los inmigrantes econémicos regularizados tienen, por ley, los mismos derechos a la asistencia
sanitaria que los ciudadanos nacionales. Se ha estudiado la utilizacién de servicios sanitarios
por parte de los inmigrantes econdmicos, y en Espafia, un estudio realizado en Andalucia puso
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de manifiesto que la principal barrera a la utilizacion de servicios sanitarios por parte de los
inmigrantes econdémicos irregulares era el miedo a que se descubriera su situacion irregular.

El perfil epidemiolégico de los inmigrantes extranjeros se puede dividir en enfermedades
importadas, enfermedades reactivas o de adaptacion y enfermedades de base genética(3); a
su llegada, los inmigrantes extranjeros no constituyen grupos de riesgo especificos, siendo si
acaso las situaciones de marginacion, soledad, hacinamiento y pobreza con las que se
enfrentan durante el proceso migratorio las que contribuyen a que presenten determinadas
enfermedades, como tuberculosis, enfermedades de transmision sexual (ETS) y parasitosis (4-
6).

La salud de los inmigrantes extranjeros, tanto a nivel asistencial como desde los servicios de
salud publica y de vigilancia epidemioldgica, debe ser considerada desde una O&ptica
interdisciplinaria, flexible y dinamica(7).

A pesar de la buena disposicién de los profesionales de la salud, se encuentran a menudo con
situaciones dificiles de resolver; causas posibles son el desconocimiento del idioma, actitudes
y comentarios esteriotipados, lenguaje excesivamente técnico por parte de médicos vy
enfermeras, ...(8)

Por esto surgen los programas de salud con las personas inmigradas, como respuesta
ineludible a las necesidades de estos colectivos. Para que sean mas eficaces se deben
considerar dos aspectos:

1. formacién del personal de salud en temas de diversidad cultural y

conocimiento de las culturas de origen

2. formacién de mediadoras / es culturales y/ o agentes de salud
Para evaluar un programa de salud es imprescindible establecer el diagndstico de salud de
esta comunidad a partir de dos aspectos basicos:(8;9)

a. conocer la poblacion

b. identificar sus necesidades y problemas de salud
Una vez establecido el diagnéstico de salud es necesario marcarse unos objetivos para:

a. programar las intervenciones en salud

b. evaluar los resultados del programa
De manera paralela a este proceso creciente de inmigracion en los ultimos afos, se ha
producido un aumento de la demanda de atencién por parte de la poblacién inmigrante en las
consultas de atencién primaria (AP), y es necesario que nuestro pais pueda responder de
manera que se mantenga la equidad, respetando las limitaciones de los recursos
nacionales(10). Como consecuencia es necesario realizar un registro adecuado de los
inmigrantes, y estudios de investigacion y seguimiento para conocer el estado de salud de la
poblacién inmigrante(10).

Objetivo
Conocer si existe suficiente conocimiento cientifico para modificar la practica clinica en la
atencion a inmigrantes.

Disefio/ Método
Se ha realizado una revisiéon bibliografica del estado actual de la produccién cientifica
enfermera en la poblacién inmigrante en Espafa desde 1995 hasta la actualidad.

Dicha revisién se ha basado en la busqueda de los estudios publicados e indexados en
bases de datos bibliograficas nacionales e internacionales, asi como en la recuperacion
manual de documentos relacionados con la revision, entre los afios 1995-2003.

Las bases de datos bibliograficas utilizadas para ello han sido: CUIDEN, BDIE, CUIDATGE,
CINAHL, MEDLINE y COCHRANE, realizandose la primera busqueda sobre las bases de
datos bibliogréficas de especialidad en enfermeria, y posteriormente sobre las
especializadas en Ciencias de la salud.
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Busqueda en base de datos:

Para la realizacién de la estrategia de busqueda en estas bases de datos, han sido
empleadas las siguientes palabras clave, agrupadas en dos secciones en funcién de la
tematica, con su correspondiente equivalente en catalan e inglés:

Relativas a inmigracién: Inmigrantes, minorias étnicas, inmigracion,
transculturalismo, grupo minoritario.

Relativas a enfermeria: Enfermeria, Enfermeria transcultural, Atencién primaria de
salud, Atencion de enfermeria, Salud, Cuidados, Autocuidados.

Segun el idioma, las estrategias de busqueda han sido las siguientes:

Castellano:

(Transculturalismo OR Inmigrantes OR Minorias étnicas OR Inmigracion) &
(Enfermeria OR Enfermeria transcultural OR Atencién primaria de salud OR Atencion
de enfermeria OR Salud OR Cuidados OR Autocuidados)

Catalan:
(Transculturalitat OR Immigra$) AND (Infermeria OR Atencio d’Infermeria OR Cuidatge
OR Cures OR Autocuidatge OR Autocures OR Salut)

Inglés:
("Emigration and Immigration” OR Ethnic groups OR Transculturalism[ti/ab]) AND
("Nursing” OR Transcultural nursing OR "Nursing Care"[MAJR) AND Spain|[pl]

Todas ellas limitadas al ambito cronolégico 1995-2003.

A esta estrategia se llegé después de realizar una primera busqueda general en CUIDEN
con el término Inmigrantes para conseguir una primera vision del tema, pasando
posteriormente a concretar dicha busqueda con los parametros siguientes:

(Inmigrantes OR Transculturalismo OR Minorias étnicas OR Inmigracién) AND (Enfermeria
OR Salud OR Atencién de enfermeria OR Cuidados OR Autocuidados OR Enfermeria
transcultural)

La busqueda posterior en otras bases de datos hizo que se fueran afadiendo o no
documentos en funcién de su duplicidad o pertenencia a la tematica.

Busqueda manual:

Esta busqueda fue realizada a partir de las referencias de los articulos consultados,
seleccionando aquellas que se consideraron oportunas para el tema tratado.

Para los datos estadisticos de inmigracion se realizé una busqueda manual en el INE.

Resultados
De las busquedas realizadas en las diferentes bases de datos, se obtuvieron los siguientes
resultados, que se presentan en la tabla 1.

Tabla 1. Registros bibliograficos recuperados segun la base de datos donde se ha
efectuado la busqueda bibliografica

De los 114 resultados obtenidos, 95 corresponden a las bases de datos de enfermeria,
siendo CUIDEN las que mas resultados ofrece y 12 corresponden a las bases de datos de
Ciencias de la Salud. El resto de los documentos, 7, corresponden a la busqueda manual.
Del computo total de documentos, 151, se desestiman 37 por tratarse de duplicados o por
no ajustarse a los criterios establecidos, asi como por no ajustarse al ambito geografico.

De estos 114 articulos, 18 de ellos, una vez valorados, se excluyen por no cumplir los
criterios de inclusion. Quedando finalmente 96 articulos utiles.

En la ultima década se ha producido un aumento muy importante de la inmigracion en Espana,
llegandose casi a triplicar el numero de extranjeros residentes en este tiempo (datos 1992-
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2001). El grafico 1 muestra la evolucién de inmigrantes residentes, y se observa un
crecimiento exponencial de los mismos y, probablemente, la tendencia se mantenga en los
préximos afos.

Grafico 1. Evolucidon de la poblacion inmigrante en Espaia (1992-2001)

La presencia de inmigrantes actualmente a lo largo del territorio espafol pone de relieve su
concentraciéon en seis areas, de las cuales destacan fundamentalmente tres (Catalufia,
Comunidad de Madrid y Andalucia), y los resultados se presentan en el grafico 2. También se
muestran, en el grafico 3, datos de la evolucion de poblacion inmigrante en los ultimos afios
en las tres principales Comunidades Autonomas, y se observa una distribucion similar a la
poblacién general.

Grafico 2. Distribucion de poblacion inmigrante por Comunidades Auténomas
Grafico 3. Evolucion de poblacion inmigrante por Comunidades Auténomas (1992-2001)
Graficos 4. Distribucion de inmigrantes por procedencia

La distribucion de inmigrantes por su procedencia se refleja en el grafico 4, de tal forma que el
mayor numero procede de Europa, seguido de América y Africa respectivamente; dentro de
Europa, los paises que aportan mas miembros a estas cifras son Gran Bretafa, Alemania y
Francia.

De todos los articulos analizados (N=95), el 48,4% de los articulos son especificos de
enfermeria, el resto un 51,6%, son en general de ciencias de la salud.

De los datos obtenidos en las busquedas realizadas se desprende que las comunidades
auténomas que mas investigan sobre el tema son Andalucia (26,5%), Madrid (25,3%),
Cataluna (24,1%), la Comunidad Valenciana y Aragén ambas con un 7,2% de la produccion
total respectivamente, como se muestra en el grafico 5. Hay que aclarar sin embargo, que un
12,6% de la produccion no ha podido ser encuadrada en ninguna de las comunidades.

Dentro de las tres Comunidades auténomas que mas produccién cientifica tiene, hay que tener
en cuenta que en Andalucia, la distribucidon por provincias es: Almeria con un 11,0% de la
produccién total, Granada, Jaén y Malaga las tres con un 3,7% y Huelva y Sevilla con un 1,2%.
En Catalufia la produccion total se centra en la provincia de Barcelona excepto un articulo de
Tarragona.

Grafico 5. Produccion cientifica sobre poblacion inmigrante por Comunidades
Auténomas (1995-2003)

La distribucién por afios de los articulos analizados se muestra en el Grafico 6.

Grafico 6. Ao de publicacion de los articulos.

En un 76,8% la produccion cientifica habla de los inmigrantes en general sin centrarse en una
poblacion especifica. Pero es muy significativo que en un 16,8%, los articulos son especificos
de la poblacion inmigrante que proviene de la zona del Magreb.

El 55,1% de los articulos publicados son editoriales, reportajes especiales o comunicaciones,
lo que significan que no tienen una metodologia de investigacion concreta.

Del resto (N=40) el 65% tiene metodologia descriptiva, seguido de un 27,5% de estudios con
metodologia cualitativa y finalmente un 7,5% con disefio de casos y controles.

Las areas de estudio a las que van dirigidas la publicaciones se muestran en el Grafico 7.

Grafico 7. Area de estudio.
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Conclusiones

Dado los grandes cambios que se estan produciendo en la poblaciéon espafiola debido a la
llegada masiva de inmigrantes, en situacion legal o ilegal, es necesario crear la necesidad de
seqguir profundizando e investigando con este colectivo.

Es cierto que en las Comunidades Auténomas que mas inmigrantes reciben son las que mayor
produccion cientifica tienen, como son Andalucia, Madrid y Catalufa. Ademas los estudios
dedicados a este colectivo inmigrante van aumentando muy lentamente pero todavia son muy
€scasos.

Lo mas importante de todo es que hasta este momento los articulos son sobretodo editoriales,
reportajes especiales o comunicaciones, y los estudios epidemiolégicos son hoy en dia muy
escasos Y casi todos de poca calidad.

Por estos motivos, es necesario que sigamos profundizando y ampliando los estudios de
calidad que permitan adaptar los cuidados a este colectivo cada vez mas presente en nuestros
servicios de salud.

Son imprescindibles los registros en los hospitales y centro de salud sensibles a los cambios
que puedan producirse en los préximos afios, para asi adecuar de manera eficaz la practica
clinica y las politicas de prevencién a la nuevas caracteristicas sociodemograficas de la
poblacién Espafiola.

Los programas de prevencion y los cuidados tienen que estar adaptados a los diferentes
niveles sociales, linglisticos y culturales.

La enfermeria avanza y es de mayor calidad si somos capaces de adaptar los cuidados a las
nuevas demandas de la poblacién.
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TABLA 1
Especialidad Base de Datos Aios N° Registros Incluidos
(desde)

CUIDEN 1995 79 65, los restantes no
incluidos por estar
repetidos o no ser
vélidos para el tema

BDIE 1995 4 3, restantes no incluidos
por ser duplicados
Enfermeria CUIDATGE 1995 27 18, restantes no
incluidos por ser
duplicados

CINAHL 1995 16 9, restantes no incluidos
por ser duplicados o por
no centrarse en Espafia

MEDLINE 1995 18 12, restantes no

Ciencias incluidos por ser

dela duplicados

salud COCHRANE 1995 10 0, por no estar

- directamente

relacionados con el tema

Busqueda manual 1995 7 7
Total 114
Articulos utiles 96

Tabla 1. Registros bibliograficos recuperados segun la base de datos donde se ha
efectuado la busqueda bibliografica
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Grafico 1. Evolucidon de la poblacion inmigrante en Espaia (1992-2001)
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Gréfico 2. Distribuciéon de poblacién inmigrante por Comunidades Auténomas

GRAFICO 3
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Comparativa de poblaciéon inmigrante
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Grafico 3. Evolucién de poblacién inmigrante por Comunidades Auténomas (1992-2001)

GRAFICOS 4

Europa

Alemania
©%

Resto de paises
29% Bélgica

3%

Francia
%
Portugal
0%
Paises Bajos Gran Bgetana
4% Italia %

9%

129




Total

Oceania
0%

Apatridas y nac.

Africa desconocida

25%

Europa
39%

Asia
8%

América
28%

Graficos 4. Distribucion de inmigrantes por procedencia

GRAFICO 5

30

20

10 A1

Frecuencia

o

Comunidad Autonoma

Grafico 5. Produccion cientifica sobre poblacién inmigrante por Comunidades
Autéonomas (1995-2003)(11)

130




GRAFICO 6

30

10 A

Frecuencia

1995 1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003

Afio

Grafico 6. Ao de publicacion de los articulos.

GRAFICO 7

Omitido
—

4,2%
Promocién de la Salu

28,4%

Practica Clinica

49,5%

pa—

Desarrollo Profesion

7,4%

Gestion
—/

10,5%

Grafico 7. Area de estudio

131




Mesa Redonda: Investigacion en Enfermeria y Genética.

Conferencia: "Incorporacion de los nuevos conocimientos en genética en la
practica e investigacion de enfermeria”. Maricela Aguilar. The University of
Texas Health Science Center at San Antonio (EEUU).

En 1984, Felicia Lashley (anteriormente de apellido Cohen) escribié lo siguiente en un libro de
texto de enfermeria seminal sobre el tema de la genética, titulado Genética Clinica en la
Practica de la Enfermeria (“Clinical Genetics in Nursing Practice”).

Las enfermedades genéticas no respetan barreras de edad, sociales econémicas, raciales,
étnicas, religiosas o nacionales. Muchas personas todavia piensan que los desérdenes
genéticos afectan a aquellos pacientes en su infancia o durante sus primeros afos; sin
embargo, los desérdenes genéticos pueden manifestarse en cualquier periodo del ciclo de la
vida de las personas. La mejora en las modalidades terapéuticas y la deteccién y el
diagnostico tempranos han resultado en que los pacientes sobrevivan hasta su madurez,
sufriendo de condiciones que antiguamente eran consideradas como enfermedades
infantiles.

En la actualidad, es totalmente claro que los factores genéticos pueden ser responsables tanto
por las causas directas como las indirectas de las enfermedades, y por las variaciones que
determinan la predisposicion, la susceptibilidad y la resistencia a las enfermedades. (Collins,
Green, Guttmacher & Guyer, 2003) Los desdrdenes genéticos se pueden manifestar
inicialmente en cualquier periodo del ciclo de la vida, tal como se refleja en el Cuadro 1.
Ademas, las modalidades mejoradas para la deteccién, el diagnéstico y la terapia han resultado
en que los pacientes que hace afios hubieran muerto durante su nifiez, sobrevivan hasta su
madurez, y esto ha resultado en un incremento en la demanda publica por los servicios
genéticos. Los desérdenes genéticos son una carga, no solamente para los individuos
afectados, sino también para sus familias, sus comunidades y la sociedad en general. Los
factores de riesgos genéticos han adquirido importancia en la aplicacién de medicamentos en
enfermedades comunes tales como la de las arterias coronarias del corazén, y en la
prevencion de las enfermedades en los lugares de trabajo. Por lo tanto, los enfermeros (las
enfermeras) en virtualmente todas las divisiones y posiciones en practicas clinicas, pueden
esperar encontrarse con individuos o familias quienes sufren de los efectos ya sean directos o
indirectos de las enfermedades genéticas.

Los enfermeros (las enfermeras) tienen que estar capacitados(as) para comprender la
variacién genética humana y la interaccién entre los genes y el medio ambiente, asi como
también las enfermedades manifiestas, y las implicaciones de las mismas de tal forma que los
clientes puedan mantener un nivel 6ptimo de salud, para promover su bienestar y prevenir las
enfermedades. (Brantyl & Esslinger, 1962; Maclean, 1976; Cohen, 1979; Forsman, 1988; &
Williams, 2002). Todas las personas poseen su propio estado relativo de salud, y no todas las
personas estan bajo un riesgo similar de desarrollar una enfermedad debido a la variacion en
sus estructuras genéticas. Por lo tanto, la planificacion, la intervencion y la instruccion éptimas
en temas de la salud para un cierto paciente o familia tienen que utilizar este conocimiento para
poder ser efectivas.

Los desérdenes genéticos les imponen una pesada carga a todos los miembros de la familia,
asi como también a la comunidad y a la sociedad en general. Aunque los niveles de mortalidad
como resultado de las enfermedades infecciosas y la malnutricion han declinado en los
Estados Unidos, la mortalidad proporcional como resultado de los desérdenes con elementos
genéticos ha incrementado, asumiendo una mayor importancia relativa. (Cohen, 1984). Los
desérdenes genéticos pueden ocurrir como el resultado de aberraciones a niveles de
cromosomas, la mutacién de un solo gen, a través de un disturbio en la interaccion de genes
multiples entre ellos mismos y con el medio ambiente, y la alteracién del material genético por
agentes ambientales. Dependiendo del tipo de alteracion, el tipo de tejido afectado (célula

132




somatica o germinal), el ambiente interno y los antecedentes genéticos del individuo, asi como
otros factores, el resultado puede ser dafo estructural o funcional, aberraciones y déficit. Lo
anterior puede ser aparente de manera inmediata, pero también puede ser algo que se note a
largo plazo. Se puede manifestar en muchas formas, incluyendo anormalidades en la
bioquimica, la reproduccién, el crecimiento, el desarrollo, la funcidon inmunolégica o el
comportamiento de las personas. Por lo general, ni los enfermeros (las enfermeras) o los otros
profesionales en el campo de la salud, ni tampoco el publico, han recibido una buena
educacion en lo que a la genética humana se refiere. Este déficit educativo presenta una
barrera en la provision de servicios 6ptimos cuando el consumidor se ve afectado con defectos
genéticos, pero es aun mas serio cuando existe un déficit educativo en aquellas personas que
proveen los servicios de salud requeridos por los pacientes. Al hacer nota de la falta de una
educacion adecuada en genética humana en los curriculos de la mayor parte de las escuelas
profesionales de la salud, el informe de los Estados Unidos presentado en 1983 a la Comisién
Presidencial para el Estudio de los Problemas Eticos en la Medicina y la Investigacién del
Comportamiento: Exploracién y Consejeria para Condiciones Genéticas recomendo
especificamente que se mejoraran los curriculos en genética en las escuelas de enfermeria y
de medicina. El informe de la comisién hizo un llamado a organizaciones tales como la
American Nurses Association y la American Medical Association (1985) para alentar la
implementacion de dicha mejora. Ha llegado la hora de que los enfermeros (las enfermeras)
“piensen en términos de genética" e integren los conceptos y principios genéticos en sus
practicas. (Forsman, 1988)

La tendencia en los Estados Unidos durante la década de 1980 fue la de desarrollar la genética
como una especializaciéon de cuidado terciario bajo un concepto de equipo interdisciplinario. La
tendencia en la década de 1990 fue la de enfocar en el cuidado de la salud centrado en la
familia y basado en la comunidad. Williams (1983) desarrollé un cuestionario que reflejara las
condiciones actuales. El énfasis fue en educar a los enfermeros (las enfermeras) para que
fueran los “porteros” y emitieran referencias para los casos que vieran. Los enfermeros (las
enfermeras) cuidan a nifios, a adultos y a sus familias que sufren de desdérdenes genéticos en
una variedad de escenarios a lo largo de sus vidas y en todos los niveles de salud y de
enfermedad. El enfermero (la enfermera) funciona como un proveedor primario de cuidados de
la salud y por lo tanto, puede ser la primera persona de tipo profesional que se entere de un
embarazo. Entonces, el enfermero (la enfermera) puede referir a la paciente en cuestion para
que reciba cuidado antenatal a tiempo para que se le emita un diagndstico prenatal o bien
puede trabajar con la familia de un nifio afectado con un desorden genético, que esté a punto
de entrar en su adolescencia. (Davies & Boniface, 1979; Williams, 1983) EI cuidado de
enfermeria incluye: 1) la exploracion (para detectar desérdenes genéticos y de otros tipos); 2)
la evaluacion tanto de las respuestas fisicas como psicosociales; 3) ofrecer referencias a
servicios de apoyo; 4) proveer cuidado directo al nifio o al adulto; 5) aconsejar al nifio, al adulto
y a la familia sobre dietas, respuestas a nivel familiar y/o el cuidado del nifio o del adulto; y 6)
ensefiar (educar) al nifio, al adulto, a la familia, a los grupos no entrenados y a otros
profesionales de la salud (Fibison, 1983 & Cook, 2003). Los requisitos de conocimientos para
que los enfermeros (las enfermeras) puedan proveer cuidados a sus pacientes incluyen tener
informacion con respecto a las enfermedades genéticas, y sobre asuntos cientificos y
psicosociales, éticos, sociales y legales. (Prows, et. al., 2003). Este conocimiento tiene que
estar actualizado e incluir las habilidades o destreza para la evaluacién de problemas genéticos
potenciales o existentes (Wright, 1980). EI conocimiento relacionado con el papel de la
enfermeria en cuanto a la provisién de servicios genéticos completos es también esencial.
(Monsen, 1992; Jenkins & Collins, 2003). Durante la década de 1990, se hizo evidente que la
consejeria genética tiene que estar integrada con la consejeria familiar y el manejo de los
casos que la mayor parte de los enfermeros (las enfermeras) especializados(as) en el campo
de la genética han aprendido mediante el entrenamiento que reciben al desempefiar sus
funciones. Esto se refleja en los estudios que indican que los enfermeros (las enfermeras) que
trabajan en clinicas especializadas en el campo de la genética deberian actuar de manera
maternal y estar subespecializados(as) en el campo de la salud infantil. (Brenner & Wrubel,
1989; Cohen, 1984; Fibision, 1983; Jones, 1984; Tinely, 1984; Prows, 1990 &1999; & Lea &
Monsen, 2003). La tendencia en proveer un enfoque holistico al ofrecer cuidados de la salud
se convirtié en la base de la politica de reforma en el cuidado de la salud, desarrollada durante
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la administracion del Presidente Clinton. Se esperaba que la enfermeria jugara un papel
importante en esta area. (George, 1992). La idea era la de proveer todos o cuantos servicios
de cuidado primario fueran posibles proveer a través de proveedores de cuidado primario
basados en la comunidad, con entrenamiento de especialistas y con apoyo de consultoria.
(Clayton, 1993). EI campo de la enfermeria, el “portero” en los Estados Unidos, estaba
preparado y listo para proveer este enfoque “holistico” en el cuidado de la salud. Sin embargo,
tal como se mencionara anteriormente, la investigacién ha indicado que el campo de la
enfermeria no esta preparado para hacer esto en el area de la genética. El mes de abril del
2003 marco la finalizacion y complecion del mapeo del genoma humano, y el cincuentenario
del descubrimiento de la estructura helicoide doble del ADN. Este ha sido un evento de suma
importancia. La era gendmica es ahora una realidad. (Guttmacher & Collins, 2003)

En la década de 1980, un grupo de enfermeros (enfermeras) que habian estado practicando en
el campo de la genética, en conjunto con sus colegas médicos en el campo de la genética, se
reunieron en San Diego, California, para discutir la posibilidad de formalizar un grupo de
enfermeria en dicho ambito. En 1985, este grupo de enfermeros (enfermeras) establecio la
organizacion denominada Nurses Genetics Network y finalmente la International Society of
Nurses in Genetics (ISONG) se incorporé en 1988.

La ISONG es una organizacién de enfermeros (enfermeras) especializados(as) y dedicados(as)
a alentar el crecimiento cientifico y profesional de los enfermeros (las enfermeras) en el campo
de la genética humana. La visién de la ISONG asi como también su declaracion de objetivos
son los siguientes:
La vision de la ISONG es la de cuidar la salud genética de las personas.
La mision de la ISONG es la de alentar el desarrollo cientifico, profesional y personal de sus
miembros en el manejo de la informacion genética.
Las metas de la ISONG son las siguientes:
e Proveer un foro para la educacion y el apoyo de enfermeros (enfermeras) que
proveen cuidados en el campo de la genética.
e Promover la integracion del proceso de enfermeria en la provision de servicios de
cuidados médicos en el area de la genética.
e Alentar la incorporacion de los principios de la genética humana en todos los
niveles de la educacién en enfermeria.
e Promover el desarrollo de estdndares en la practica para enfermeros (enfermeras)
en el campo de la genética.
e Avanzar la investigacion de la enfermeria en el ambito de la genética humana.
e Proveer un foro para el dialogo con otros. (ISONG, 2003).

Este fue un hito histérico en la enfermeria para todas los enfermeros (las enfermeras) alrededor
del mundo ya que la ISONG ha jugado un papel en la creacion de oportunidades para
todos(as) los enfermeros (las enfermeras) en el campo de la genética a nivel mundial. En el
2001, la ISONG formé el Comité de Conexion Global (“Global Connection Committee”), el que
provee el vehiculo para que los enfermeros (las enfermeras) en diversos paises intercambien
ideas, la oportunidad de participar en areas de la educacion y la practica en enfermeria, asi
como también la promocidn de la investigacion en el campo de la genética. Los Miembros del
Comité de Conexién Global en la actualidad incluyen Australia, Canada, Brasil, Grecia, Israel,
Japoén, Nueva Zelanda y el Reino Unido. (Anderson, 2003).

En su papel de proveedores primarios de cuidado médico alrededor del mundo, los enfermeros
(las enfermeras) pueden ser los primeros profesionales en identificar una condicién genética
potencial. (Cassells, et. al. 2003). Por lo tanto, esta posicion les provee a los enfermeros (las
enfermeras) una oportunidad Unica para participar en y/o incorporar la genética no solamente
en sus curriculos educativos y en la practica de la enfermeria, sino también en el area de la
investigacion en la enfermeria. (Lashley, 2003). El primer paso es el de establecer el curriculo,
para incluir la genética de manera que se promueva la practica de la enfermeria en la genética
y lo que es mas importante aun, para incorporar la genética en la investigacién en la
enfermeria.
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En la preparacion de esta presentacion, el estudio de la literatura sobre la enfermeria en
Espafa y de los programas educativos en Espafia mediante el uso del internet, ha llevado a
esta presentadora a llegar a las siguientes conclusiones:

La preparacion de los enfermeros (las enfermeras) en Espafa en el area de la genética
no parece ser muy diferente de lo que se experimenté en los Estados Unidos con
anterioridad.

Los enfermeros (las enfermeras) en Espafia tienen que tener una base de
conocimientos parar poder proveer el cuidado apropiado, intervenir e implementar
practicas de prevencion con todos sus pacientes que sufren de alguna condicién
genética.

El hecho que los enfermeros (las enfermeras) quienes actualmente ejercen su
profesion en Espafia también pueden actuar como los “porteros” en la futura reforma
del cuidado de la salud, es crucial y sera un reto nuevo en sus practicas.

Los enfermeros (las enfermeras) en Espafia tienen que ser reconocidos(as) y/o
tomados(as) en cuenta por sus colegas médicos en el campo de la genética como
miembros cruciales del equipo de genética.

Se les tiene que dar a los enfermeros (las enfermeras) en Espafia la oportunidad de
participar en y de ser parte del equipo de investigacion genética.

Las siguientes son sugerencias que los enfermeros (las enfermeras) en Espafa pueden querer
tomar en consideracion al implementar la genética en la investigaciéon de enfermeria. A
continuacion se ofreceran ejemplos especificos de la investigacion de enfermeria en genética
que se lleva a cabo en la actualidad. (Apéndice A)

Exploracion

Planificacion, implementacion, administracion y evaluacion de programas de
exploracion o de pruebas a nivel nacional.

Exploracion / pruebas presintomaticas: propésito, evaluacion e implicaciones de las
pruebas genéticas y los resultados obtenidos de las mismas.

Deteccion y diagndstico prenatal.

Exploracién teratogénica.

Enfermedades mentales y asuntos relacionados con la exploracion del
comportamiento.

Desarrollo de evaluaciones individualizadas de riesgo de cancer y estrategias de
intervencion en el cuidado ambulatorio principal.

Exploracién cardiovascular.

Envejecimiento, longevidad y enfermedad de Alzheimers.

Evaluacion

Evaluacion y exploracién de recién nacidos.

Desérdenes genéticos.

Historias familiares completas y relevantes.

Dibujo e interpretacién de pedigris (linajes).

Creencias y practicas culturales o étnicas relacionadas con la salud, y cémo las
mismas se relacionan a los desérdenes genéticos (paciente / familia).

Necesidades e interacciones en pacientes y familias afectados con una condicion
genética.

Pacientes / familias bajo estrés causado por problemas relacionados con una condicion
genética.

Percepcion del paciente con desérdenes genéticos.

Puntos fuertes y débiles del paciente / la familia y funcionamiento de la familia al verse
afectada con una condicién genética.
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e Servicios genéticos disponibles.
e Abogar por los pacientes / las familias afectados con desérdenes genéticos.

Acceso a servicios de cuidados médicos
e Acceso a servicios de genética para los pacientes / las familias identificados con una
condicién genética.
e Monitoreo y evaluacion de los pacientes con desérdenes genéticos.
e Coordinacion entre los cuidados y servicios a los pacientes y los desérdenes genéticos.
e Manejo del cuidado en el hogar y los servicios a los pacientes con desérdenes
genéticos.

Consejeria
e Consejeria antes de concebir.
Asuntos iniciales de consejeria genética.
Papel del enfermero (la enfermera) en la consejeria genética.
Implicacion de desoérdenes genéticos y asuntos familiares.
Evaluacion de guias anticipatorias.
Implicacion de los desérdenes genéticos y la comunidad / la poblacion.

Educacién
o Aptitudes y conocimientos sobre la genética.
e Planificaciéon e implementacién de la educacion genética en el curriculo de enfermeria.
e Provision de la ensefianza y la educacion en el campo de la salud, relacionada con el
ambito de la genética.
e Participacion en la educacion publica sobre la genética.

e Prevencion y promocion de la salud.
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CUADRO 1.1 Estados Usuales de las Manifestaciones de Desordenes Genéticos
Seleccionados

Nivel en el Ciclo de
Vida

Edad
Enfermedad Recién Nacidos Infanci Nife Adolescencia Adulta
a z

Acondroplasia
Sindrome de Down
Espina Bifida
Desodrdenes en el Ciclo de la
Urea
Agamaglobulinemia
Enfermedad de Menkes
Enfermedad de Tay-Sachs
Sindrome de Lesch-Nyhan
Fibrosis Cistica
Ataxia-Telangiectasia
Enfermedad de Hurlers
Distrofia Muscular Tipo Duchenne
Homocistinuria
Distonia de Torsion
Sindrome de Gorlin
Enfermedad de Wilson
Porfiria Aguda Intermitente
Sindrome de Klinefelter
Enfermedad de Refsum
Neuroma Acustico (Bilateral)
Enfermedad Policistica de los
Rifiones (Adultos)
Poliposis Familiar Adenomatosa
Enfermedad de McArdle
Enfermedad de Huntington

X X X X
XX X X X
XXX XXX XXX
XXX X XXX
>

XXX XXX

[Fuente: Lashley (Cohen) 1998, Clinical Genetics in Nursing Practice, pagina 7]

E. Cabrera: Formacion del Profesional de Enfermeria en Genética. Una
necesidad creciente.

Introduccién

Practicamente todas nuestras caracteristicas, desde el color de los ojos hasta nuestra
respuesta a las infecciones, estan parcialmente determinadas por nuestros genes. Los genes
son los elementos indispensables para la formacion y el funcionamiento del cuerpo humano.
Estos contienen la informacién que permite a las células sintetizar proteinas. Casi todas
nuestras células contienen un set competo de aproximadamente 30.000 genes que forman el
denominado genoma humano.
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Los genes juegan un papel fundamental en nuestra salud y en nuestra respuesta a los
cuidados de la salud. Seis de cada diez individuos hasta los 60 afios tienen posibilidades de
desarrollar enfermedades que estan ,en gran parte, determinadas genéticamente.

El proyecto de investigacion internacional sobre el genoma humano (HGP) iniciado en 1990
nos ha aportado grandes avances cientificos en el diagndstico, tratamiento y seguimiento de
muchas enfermedades. El descubrimiento de genes responsables de enfermedades en edad
adulta (y no tan sélo en momentos iniciales de la vida) nos permiten identificar a los individuos
portadores de estas alteraciones genéticas que presentan un riesgo significativamente superior
al resto de la poblacion para desarrollar cancer u otras enfermedades de trasmision
hereditaria(1).

Los avances en los conocimientos sobre genética nos van a permitir en un futuro muy préximo
tener una mayor comprension de las enfermedades humanas y nos van a permitir modificar
sus estrategias de prevencion, diagnéstico y tratamiento (2).

En la actualidad empezamos a conocer cuales son los factores genéticos implicados en
enfermedades de alta prevalencia en nuestra sociedad como son entre otras, las
enfermedades cardiovasculares, la diabetes y el cancer. Los estilos de vida, el ejercicio o la
dieta son decisivos a la hora de evaluar el riesgo de las personas a padecer determinadas
enfermedades, sin embargo la susceptibilidad de un individuo esta determinada por la
combinacion de factores genéticos y ambientales. Determinar las probabilidades de que un
individuo desarrolle determinada enfermedad no es tan facil, por ejemplo, una variacion en el
gen ApoE se asocia con el desarrollo de la enfermedad de Alzheimer, pero sélo una proporcion
de los pacientes con esta mutacion desarrolla la enfermedad. Ademas, no todos los pacientes
con enfermedad de Alzheimer presentan alteraciones en el gen ApoE. Esto indica la presencia
de multiples factores en el origen de la enfermedad (2).

En estos momentos, la mayoria de las pruebas o estudios genéticos pretenden determinar
enfermedades causadas por un defecto en un Unico gen o cromosoma que da lugar a una
condicién médica especifica o sindrome. Los estudios genéticos en la actualidad se usan para:

e Confirmar un diagnéstico donde los sintomas ya estan presentes.

e Identificar individuos con un mayor riesgo de presentar una enfermedad de aparicion
tardia en el contexto de una historia familiar de la misma enfermedad.

e Identificar a un paciente que es portador de una alteracion recesiva ( en la que deben
heredarse la alteracién de los dos progenitores para manifestar la condicién), como es
por ejemplo la fibrosis quistica.

e Como técnica de cribado de alteraciones genéticas prenatales como el sindrome de
Down

e Como técnica de cribado de enfermedades genéticas en recién nacidos como la
fenilcetonuria (PKU)

Se dispone de casi 200 test genéticos diferentes, y su nimero esta creciendo diariamente. La
eficiencia y el potencial impacto del diagnéstico del estudio genético varian con cada gen, la
enfermedad, y la familia. La poblacion necesita ayuda profesional para entender el significado
de estos estudios genéticos y lo que para ellos representa sus resultados (2).

En los casos en los que existe una historia familiar significativa, el test genético puede ayudar a
predecir la posibilidad de que un miembro sano de la familia desarrolle la enfermedad en el
futuro. Es posible ofrecer programas de seguimiento y prevencion para los pacientes con un
alto riesgo. Un resultado genético negativo, en el contexto de una familia con una alteracion
genética conocida, permite disminuir la ansiedad de este individuo, y un resultado positivo
puede desencadenar problemas psicolégicos que requieran de la ayuda y apoyo de
profesionales expertos en consejo genético.

¢ Como interviene el profesional de enfermeria en el consejo genético?

La enfermera de atencion primaria tiene como protagonista de sus cuidados a los individuos y
sus familias. Esta situacion privilegiada le permite conocer a fondo a las personas y realizar un
correcto seguimiento en los procesos de enfermedad y en las diferentes etapas del ciclo vital
de las personas.
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La Atencion primaria esta cambiando en nuestro pais y el enfoque preventivo debe estar
incorporado en las funciones que realiza la enfermera en su actividad diaria. La prevencién
secundaria o el diagnostico precoz de enfermedades sobre las cuales conocemos sus factores
de riesgo y su historia natural nos estan permitiendo detectar estadios precoces de
enfermedades de alta prevalencia.

Tal y como explicaré mas adelante, en algunos paises como Inglaterra y Estados Unidos el
consejo genético se ha incorporado a la practica de los profesionales de atencién primaria,
fundamentalmente médicos de familia y enfermeras de familia. Es el profesional de enfermeria
el que tiene las herramientas indispensables para realizar una correcta prevencién y promocion
de la salud. Su papel de educadora dentro del equipo multidisciplinar le va a permitir incidir en
los comportamientos, habitos de vida y capacitar a los individuos en tomar decisiones
importantes en lo que respecta a su salud (empowerment).

El consejo genético es un proceso dinamico de comunicacién en el cual se identifican a los
individuos en situacion de riesgo, se les informa de la probabilidad de desarrollar la
enfermedad, de trasmitirla y de las medidas disponibles para su diagnéstico precoz. En
muchas ocasiones es posible ofrecer la realizacién de un estudio genético.

La enfermera con conocimientos en genética y con su formacién humanista puede
desempefar un papel decisivo en la prevencion y seguimiento de individuos y familias con
predisposicidon hereditaria a determinadas enfermedades. Las familias como principal foco de
atencién, se convierten en clientes necesitados de informacién, asesoramiento y apoyo
psicoldgico.

En los paises anglosajones es la enfermera (genetic counsellor), con amplios conocimientos
en genética, quien se ocupa fundamentalmente de la evaluaciéon del riesgo, la educacion
sanitaria y la prevencion de los individuos / familias con riesgo genético. En Espaia, sin
embargo, la formacion académica no ha ido paralela los avances en genética y no existe
formacién reglada en este campo para enfermeria. Es necesario definir los conocimientos que
necesita una enfermera para impartir consejo genético.

Formacién de la enfermera en genética

La formacion académica de la enfermera tiene trayectorias diferentes en los paises europeos
y Estados Unidos. Hace 30 afios ya se sugiri6 en Estados Unidos la necesidad de incluir
contenidos sobre genética humana en los curriculums de enfermeria (1) desde entonces la
incorporacion ha sido gradual y hoy en dia existen programas especificos para la formacion de
profesionales especialistas en consejo genético ( genetic counsellor) . Ademas cuentan con
organizaciones de ambito nacional que apoyan la incorporacion de principios de genética
humana en la formacién de la enfermeria y en la practica clinica. Gracias a estos impulsos hoy
la enfermera ha integrado la genética en la atencidén asistencial. La enfermera oncoldgica
realiza evaluaciones de riesgo de cancer de mama y colon, realiza test de cribado, da apoyo y
consejo a familias y personas de riesgo. En estas funciones se han incorporado las
enfermeras cardiolégicas que actuan detectando sobre individuos y familias riesgos de
hipertension e hipercolesterolemia hereditaria.

En Reino Unido hay cerca de 200 genetic counsellors y tienen como una de sus maximas
prioridades aumentar su preparacion y formacion, el Sistema de Salud inglés pretende formar
50 nuevos especialistas en consejo genético en los préximos 5 afos. Se reconoce como una
profesion emergente a la cual se le pretende dar una identidad propia.

El 5° Programa Marco de la UE aprobé un programa multicéntrico que analizaba la estructura
en educacién en genética en 5 paises europeos. El objetivo del proyecto era analizar la
formaciéon de los profesionales de atencién primaria ( no genetistas) médicos, enfermeras,
comadronas y clarificar las necesidades formativas de los profesionales que imparten consejo
genético en los 5 paises. Los participantes fueron; Francia, Alemania, Holanda, Suecia y Reino
Unido.

Los resultados demostraron que en Francia no existe formacién especifica de enfermeras
genetistas (genetic counsellor) tan solo las comadronas reciben una formacioén de 30 horas en
genética durante su especialidad y las diplomadas en Enfermeria de 1 a 6 horas en los tres
afios. En Alemania el estudio concluyd que debido al sistema de salud y patrén cultural de los
pacientes no se esperaba que las enfermeras tuvieran conocimiento en esta area.
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En Suecia las enfermeras en ciclos superiores de formacion (Bachelor y Master) reciben esta
formacion y la autonomia de sus profesionales les lleva a que incluso las propias comadronas
sean las que soliciten los analisis genéticos.

En Holanda las comadronas a reciben un afio entero de formacién en genética.

Segun un informe elaborado por Hilary Burton de Public Health Genetisc Unit en Julio del 2002
(3) que analiza exhaustivamente la situacion actual de la educacion en Enfermeria en el Reino
Unido, concluye que no existe la suficiente formaciéon en genética en los curriculums de la
mayoria de las universidades inglesas. La formacién que reciben las enfermeras en el pregrado
se reduce a aspectos basicos de biologia y principios basicos de genética obviando aspectos
tan importantes como las complejas enfermedades de componente genético, el rol del
ambiente, la no comprension en el diagndstico del riesgo, o aspectos éticos, legales o sociales.
La formacioén postgrado, algo mas extendida continua siendo insuficiente. El tiempo dedicado al
contenido en genética abarca médulos que oscilan entre las dos horas a los 10 dias en cursos
completos, existiendo en la actualidad tan solo 3 instituciones que ofrezcan cursos especificos
en genética.

A pesar de ello Inglaterra es uno de los paises europeos que contempla de una manera mas
realista y actual esta necesidad de formacion de enfermeras genetistas. En un reciente
documento libro blanco ( white paper) publicado en Julio de este afio se marcan las pautas
que deben regir el futuro de la formacién en genética para los profesionales del siglo 21.

En Espafia los actuales planes de estudios que conducen al titulo de Diplomado en enfermeria
se rigen por las directrices generales publicadas en el BOE el afio 1990 ( Real Decreto del 26
de octubre de 1990) los cuales sefialan los contenidos “ fundamentos de genética” como parte
de la asignatura Estructura y Funcion del Cuerpo Humano. Asignatura que se imparte , en la
mayoria de Escuelas de Enfermeria en el primer curso.

En la actualidad la formacion en genética que reciben las enfermeras espanolas viene dado
principalmente en la formacion de la especialidad de comadrona y en cursos de postgrado
especificos de Enfermeria Oncolégica; un ejemplo de ello es el curso de postgrado de
Enfermeria Oncoldgica que realiza el Institut Catala d' Oncologia de Barcelona en el que se
imparten 6h de contenidos en genética y cancer y consejo genético. Sin embargo, existen de
Unidades de Consejo Genético en dbénde trabajan enfermeras que ya han adquirido estos
conocimientos mediante el seguimiento de familias e individuos en situacion de riesgo.

¢ Qué conocimientos en genética deberia tener una enfermera graduada?

Durante la formacion de pregrado el estudiante recibe una formacion basica en genética. Si
bien esta linea es similar a la de los paises europeos, existe , tal y como refleja el estudio
europeo anteriormente mencionado , la voluntad de modificar estos contenido a una realidad
mucho mas cercana.

Todos los profesionales que ofrecen consejo genético y estudios genético deberian tener la
formacién adecuada y estar preparados para responder las preguntas e inquietudes que los
individuos y sus familias pueden tener.La Sociedad Americana de Enfermeria oncolégica se
posiciona de manera rotunda afirmando que en todos los curriculums de enfermeria deberian
incluirse contenidos en genética (4).

Siguiendo patrones similares a los estandares americanos la formacién de la enfermera
graduada debera reunir los siguientes contenidos:

= Principios basicos en genética humana. Mecanismos basicos de herencia y trasmisién de
cromosomas y genes, incluyendo conceptos de variacion y mutacion

= Informacién acerca de alteraciones genéticas como la fibrosis quistica, el Sindrome de
Down, la fenilcetonuria, etc.

= Los procesos de salud-enfermedad en relacion con sus factores de riesgo genéticos,
ambientales, comportamentales, conductuales.

= Habilidades en educacion para la salud, herramientas que faciliten el empowerment de las
comunidades e individuos en materia de salud.

= Conocimientos de las enfermedades con componente hereditario como el cancer de
colorectal, mama, enfermedades cardiovasculares, hipercolesterolemias, hipertension,
determinados trastornos mentales y la enfermedad de Alzheimer entre otras.
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= Seguimiento y valoracién de familias con trastornos genéticos en nifios y en adultos (
enfermedad de Huntington)

= Terapia génica

= Interpretacion del riesgo genético

= Como desarrollar y obtener toda la informacion de una historia familiar

= Informacion acerca de riesgo genético (bajo, moderado o alto), estudio genético y cribados
0 screenning

= Como interpretar resultados de un estudio genético. Implicaciones de los resultados
positivos y de los negativos

= Aspectos sociales, legales y éticos relacionados con la genética y como afectan a las
personas, individuos y familias.

» Aplicacién de las habilidades propias de la enfermera y de gran componente humanista:
comunicacién, comprension, saber escuchar, confidencialidad, libertad de escuchar. Debe
incorporarse el concepto de consejo no dirigido. ( nondirectivines).m Contemplar a la
persona en su dimension bio-psicosicial.

= Apoyos sociales y de recursos a las familias.

= Farmacologia y genética

Sin embargo la formacién de enfermeras especialistas debe ser mucho mas especifica y
permitir que las enfermeras que deseen obtener una mejor formacién o trabajar en centros
genéticos puedan acceder a cursos de postgrado o master que les acredite como enfermeras
genetistas.

Esta formacion deberia tener en cuenta los siguientes médulos:

- Cursos introductorios en genética ( tal y como hemos descrito anteriormente)

- Curso de investigacion :

- Curso de bioestadistica

- Cursos de evaluacion de la salud

- Cursos de patologia medicoquirurgica. Patologias y sus componente genético

- Salud Publica y enfermeria comunitaria. Programas preventivos, de educacién para la
salud, atencion domiciliaria a las familias..etc.

- Enfermeria Materno-infantil.

- Enfermeria psiquiatrica y mental

¢Hacia dénde vamos?

El Proyecto Genoma Humano esta permitiendo el desarrollo de una revolucion en el cuidado de
la salud y los profesionales de enfermeria deben definir que roles desempefiaran en el campo
de la genética en un futuro no muy lejano. En las préximas décadas aprenderemos mas sobre:

e Como genes individuales o grupos de genes interaccionando entre ellos, pueden
determinar una mayor predisposicion hacia enfermedades determinadas. También
sobre como factores externos, como por ejemplo el tabaco, la dieta o las infecciones
interaccionan con nuestro material genético para hacernos desarrollar enfermedades
con mayor o menor facilidad.

e Como algunos genes pueden protegernos hacia determinadas enfermedades.

e Como nuestros genes pueden afectar a nuestra respuesta hacia las medicamentos. La
farmaco genética permitira una prescripcion mas precisa para las necesidades de cada
individuo en particular, un tratamiento “ a medida”.

e Como los test genéticos pueden formar parte integral de los cuidados de salud.

e Como actuan enfermedades como el cancer a nivel celular. Esto conducira a nuevos
tratamientos dirigidos hacia los procesos que permiten el desarrollo de una enfermedad
en lugar de intentar combatir los sintomas.

Es muy probable que en los préximos afos sea posible identificar mas factores genéticos que
aumentan las posibilidades de desarrollar una enfermedad determinada. Existira la posibilidad
de estudiar a la poblacion a fin de determinar su riesgo de padecer la enfermedad (poblacional
0 mayor) Los programas de cribado y seguimiento podran individualizarse en relacion con el
riesgo particular y entenderemos mejor como interaccionan factores externos con los factores
internos o genéticos para desarrollar o protegernos de una enfermedad. Esta informacion
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permitira modificar los estilos de vida de los individuos, como por ejemplo evitar determinados
alimentos, factores quimicos o ambientales, que puedan incrementar nuestro riesgo a padecer
la enfermedad. Asimismo la investigacion sobre los mecanismos genéticos que causan las
enfermedades permitiran el desarrollo de métodos de diagndstico mas precisos y tratamientos
mas eficaces.

Con el tiempo, la mayoria de los profesionales de la salud necesitaran entender como la
historia familiar de un paciente y determinadas caracteristicas genéticas influyen sobre la
posibilidad de que este paciente desarrolle una enfermedad o sobre su respuesta a los
medicamentos. Necesitaran apreciar como la tecnologia genética puede usarse en el
diagndstico, prevencién y tratamiento de los pacientes. Y necesitaran ser capaces de transmitir
esta informacion a los pacientes y ayudarles a tomar dificiles decisiones sobre si tienen o no
que someterse a una prueba genética o cambiar un estilo de vida acorde con sus antecedentes
genéticos.

Conclusién

Ante este panorama arrollador se encuentra la enfermera espafiola y debe estar preparada.
Nuestra condicién de profesionales europeos nos obliga incorporarnos en la misma carrera que
nuestros paises vecinos y este es un buen momento para la reflexién. Podemos seguir las
pautas que vayan marcando paises ya implicados en los cambios de cuidados de salud
respecto a la genética o podemos marcar nuestras propias directrices hacia lo que creemos
tiene que ser el papel de la enfermera en nuestro Sistema de Salud Publica.

En los préximos afios los estudios de enfermeria tendran que unificarse segun el acuerdo
Bolonia al resto de paises de la Unién Europea, y dentro de los cambios que nos sobrevienen
tendremos que tener en cuenta la incorporacion de conocimientos en genética.

Tener enfermeras y enfermeros bien formados en genética nos permitira incorporarnos en
equipos multidisciplinares en los que se realice investigacion, desarrollo de nuevas terapias
génicas o seguimiento y prevencion de familias e individuos. Asimismo, las enfermeras con
conocimientos en genética podran educar a la poblacién, dandoles a conocer sus factores de
riesgo y ofreciéndoles la oportunidad de modificar comportamientos perjudiciales para su salud.
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Introduccién

El cancer constituye la segunda causa de mortalidad en los paises desarrollados. Aunque se
encuentra tras las enfermedades cardiovasculares en cuanto al numero total de muertes, el
cancer ocupa el primer lugar en cuanto a afios de vida perdidos.

Sdlo un 5-10% de todos los casos de cancer que se ven en un servicio de oncologia médica se
explican por alteraciones genéticas hereditarias. La importancia de detectar a estos pacientes
se centra no solamente en las implicaciones que para ellos pueda tener sobre el tratamiento a
recibir asi como el prondstico, sino en la posibilidad de detectar sujetos sanos de “ALTO
RIESGO” de padecer cancer con el fin de poder proporcionarles un correcto asesoramiento y la
posibilidad de prevenir o detectar en el momento adecuado una enfermedad neoplasica
concreta.

Asi surge la iniciativa de crear en el Servicio de Oncologia Medica del Hospital Clinico San
Carlos la Unidad de Consejo Genético.

Genética y Cancer

Para entender el comportamiento tumoral de estas familias debemos saber que siguen un
patron de herencia autosdmica dominante. Cuando hablamos de este tipo de herencia nos
referimos a que la sola presencia de una copia mutada es suficiente para presentar el fenotipo,
es decir, incrementar el riesgo de padecer cancer en un individuo.

Cada gen esta formado por dos copias cada una de las cuales se llaman alelos. Una copia de
los genes es heredada de la madre y la otra del padre, por lo tanto una persona con una
mutacion hereditaria presenta un 50% de posibilidades de transmitirla a sus descendientes. Asi
si el hijo hereda la copia funcional tendra el mismo riesgo de padecer cancer que el resto de la
poblacion, dicho riesgo supone una posibilidad de alrededor de un 10% a lo largo de toda la
vida, mientras que si hereda la copia mutada vera incrementada su posibilidad hasta un 75-
80%.

Los genes implicados en estos sindromes familiares son los llamados “genes reparadores del
ADN?”. Las células estan en continua replicacion y durante este proceso se producen multitud
de fallos en el material genético de las mismas, fallos detectados y corregidos por los genes
reparadores del ADN. Cuando existe una mutacién en alguno de ellos y dejan de funcionar, los
fallos no corregidos van multiplicandose hasta desarrollar neoplasias en los 6rganos diana de
dichos genes. De ahi que lo denominemos sindromes familiares, asi por ejemplo el Sindrome
de Cancer de Mama /Ovario Hereditario (CMH) se centra en el cancer de mama pero también
presenta una mayor susceptibilidad a padecer otras neoplasias como cancer de ovario, cancer
de proéstata, canceres digestivos, etc. Los principales genes implicados en estos sindromes son
los llamados BRCA (Breast Céncer), hoy en dia se conocen dos genes responsables del 90%
de estas familias el gen BRCA-1 y BRCA-2.

Existe otro gran grupo de familias que se encuadran en el llamado Sindrome de Lynch o
Cancer de Colon Hereditario No Polipésico (HNPCC), sindrome que ademas de cancer de
colon predispone a padecer otras neoplasias como endometrio, cancer de mama, pulmon,
canceres digestivos, etc, la mayoria de estos tumores se deben a los genes MLH1 y MSH2,
aunque como en el caso anterior, existen otros genes que aunque en menor proporcion,
también estan implicados.

Hoy en dia se conocen multitud de genes implicados en numerosos sindromes familiares

hereditarios que son menos frecuentes como la Poliposis Familiar, Sindrome de Li-Fraumeni,
Melanoma Familiar, etc, y no por ello menos importantes.
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Caracteristicas clinicas de las familias
e  Presencia de multiples casos en la familia.

o Diagnéstico de cancer a edades precoces.

e Cancer bilateral en 6rganos pares.

e Presencia de mutacion conocida en la familia.

e  Presencia de algun sindrome hereditario.
Metodologia

La mayoria de las familias valoradas en nuestra Unidad son remitidas por sus facultativos,
aunque existe un pequefio niumero de ellas que ante las experiencias vividas se ponen en
contacto con nosotros.

El primer contacto con la Unidad se realiza siempre a través de la enfermera la cual dara una
informacioén inicial sobre el proceso de Consejo Genético, sobre los objetivos de esta Unidad,
asi como los procedimientos a seguir. Ademas, la enfermera explicara la importancia de
recopilar toda la informacién posible sobre la historia familiar de cancer (tipo de tumores, edad
de diagndstico, edad de fallecimiento en caso de que los hubiera, asi como enfermedades
asociadas). Esto nos permitira desarrollar una adecuada historia clinica y un buen arbol familiar
(Figura 1), pilar imprescindible del Consejo Genético, y asi poder decidir la estrategia a seguir.

En este primer contacto todas las familias son remitidas a un equipo de psicdlogos que
valoraran cual pudiera ser el impacto emocional en estas familias, asi como el grado de
aceptacion y tolerancia que tiene de la enfermedad, con el fin de poder ofrecer la informacion lo
mas adaptada posible a las necesidades de cada individuo.

La primera cita realizada por el facultativo valorara el riesgo tedrico de padecer cancer que la
familia presenta en funcion de los antecedentes que presenta, asi como la posibilidad de poder
realizar algun test genético del cual puedan beneficiarse. En caso afirmativo la enfermera
procedera a realizar la extraccién sanguinea previa firma del consentimiento informado.

A partir de este momento y hasta que se obtengan los resultados definitivos, la enfermera
servird de nexo de unién entre la familia, el médico y el laboratorio.

Una vez conseguidos los resultados se citara a la familia para explicarle estos y las
implicaciones que conllevan, asi como el plan a seguir en cada caso. Se explicara las
opciones terapéuticas que existen, los beneficios y perjuicios de cada una de ellas, asi como su
rentabilidad.

Las posibilidades terapéuticas son:
o SEGUIMIENTO: Realizacion de determinadas pruebas, edad de inicio, perioricidad, etc.
o QUIMIOPROFILAXIS: Toma de cierta medicacion con efectos preventivos.
e CIRUGIA PROFILACTICA:

A partir de aqui la enfermera contactara periédicamente con las familias con el fin de conocer la
situacion actual, actualizar bases de datos, realizar Educacion para la Salud.

Funciones de la enfermera en una unidad de consejo genético:
¢ Informacion inicial a las familias sobre el proceso de consejo genético.
Remisién al equipo de psicologos.
Realizacion del PEDIGREE.
Organizacion de la consulta.
Extraccién de muestras.
Actualizacién de las bases de datos.
Educacion para la salud.
Nexo de unién entre el médico, el laboratorio y las familias.
Colaboracion en investigaciones clinicas sobre las familias.
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Resultados

En la Unidad de Consejo Genético han sido valoradas unas 435 familias con predisposicion
hereditaria al cancer, de las cuales alrededor del 52% cumplen criterios de Cancer de
Mama/Ovario Hereditario; el 29% pertenecen al grupo del Cancer de Colon Hereditario No
Polipdsico (HNPCC); y alrededor de un 19% se engloban dentro de otros sindromes
hereditarios. De todos los individuos asesorados, cerca de 1700 individuos, 1102 se sometieron
a test genético encontrando mutaciones patogénicas en 211 personas lo que supone un
19,14% del total del tamafio muestral. (Tabla 1)

Conclusiones

La experiencia de cinco afios de funcionamiento de la Unidad de Consejo Genético del Servicio
de Oncologia Médica del Hospital Clinico San Carlos de Madrid (Tabla 2), muestra un amplio
trabajo realizado por un Equipo Multidisciplinar en el que la enfermeria desarrolla funciones
claves que permiten la continuidad de la Unidad y, para lo cual precisa de conocimientos sobre
oncologia, genética e informatica. Empieza asi a surgir una nueva via de investigacion en
enfermeria cada vez mas creciente y con un futuro muy prometedor.

Figura 1.- ARBOL GENEALOGICO DE UNA FAMILIA VALORADA EN LA UNIDAD DE CONSEJO
GENETICO DEL SERVICIO DE ONCOLOGIA MEDICA DEL HOSPITAL CLINICO SAN CARLOS.
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Tabla 1.-CASUISTICA DE LA UNIDAD DE CONSEJO GENETICO DEL SERVISIO DE ONCOLOGIA

FAMILIAS INDIVIDUOS TEST MUTACIONES
VALORADAS VALORADOS REALIZADO

MAMA/ 223 (52%) 892 718 112
OVARIO
HNPCC 125 (29%) 500 308 89
OTROS 87 (19%) 348 16 10
SINDROMES
TOTAL 435 (100%) 1740 1102 211 (19,14%)
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Tabla 2.- ASISTENCIA CLINICA DE LA UNIDAD DE CONSEJO GENETICO DEL SERVICIO DE
ONCOLOGIA MEDICA DEL HOSPITAL CLINICO SAN CARLOS.
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C. Yagiie: Consejo Genético en Predisposicion Hereditaria a Cancer: Papel de
Enfermeria.

Los sindromes de predisposicion hereditaria a cancer suponen entre el 5-10% de todos los
tumores. En los ultimos afios se han desarrollado técnicas de laboratorio que han permitido
identificar genes responsables del cancer. El estudio de estos genes ofrece la posibilidad de
identificar aquellos individuos con un mayor riesgo de desarrollar un determinado tipo o tipos de
cancer con el fin de ofrecerles consejo genético y promover conductas de prevencién para
conseguir la deteccion y el diagnéstico precoz de una neoplasia concreta.

El Consejo Genético ha sido definido por La Sociedad Americana de Genética Humana como
“un proceso de comunicacion que trata de los problemas relacionados con la aparicion de una
enfermedad genética en la familia. Este proceso implica la actuacién de uno o mas
profesionales con una formacion adecuada, para ayudar al individuo y/o familia a:

1) comprender los hechos médicos, incluyendo el diagndstico, la probable evolucion de la
enfermedad y el manejo clinico disponible;

2) comprender cédmo la herencia contribuye a la enfermedad y el riesgo de aparicion de la
enfermedad en otros miembros de la familia;

3) entender las opciones, prevencion primaria y secundaria, disponibles para tratar el riesgo de
la aparicién de la enfermedad,

4) elegir las actuaciones mas adecuadas para llevar a cabo teniendo en cuenta el riesgo
personal, los objetivos y expectativas de la familia y las convicciones éticas y religiosas del
individuo y actuar de acuerdo con tales decisiones y,

5) ayudar al afrontamiento de la enfermedad tanto en los individuos afectados como en
aquellos en situacion de riesgo.” (1,2)

El Consejo Genético es un proceso de multiples etapas que incluyen la obtencion y evaluacion
de la informacién de la historia personal y familiar, la verificacién de diagnésticos, la valoracion
y asesoramiento del riesgo de desarrollar una enfermedad, educacién sanitaria, cuando la
prueba genética esté indicada la realizacion del consentimiento informado y el seguimiento de
los individuo y las familias de riesgo y el ofrecimiento de soporte psicoldégico. The American
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Cancer Society reafirma que el consejo genético debe tener lugar antes de la realizacion de la
prueba genética y debe ser independiente de la realizacion o no de la misma.(3).

Las implicaciones médicas, éticas, legales y psicolégicas que la prueba genética puede tener
para el individuo y la familia hace necesario la realizacion del consejo genético dentro de
unidades especializadas, unidades de consejo genético, formadas por un equipo
multidisciplinado en el que participan diferentes profesionales como: oncélogos, cirujanos,
bidlogos, enfermeria, psicologos etc.

Indicacién del estudio genético en predisposicion hereditaria al cancer

Aunque la lista de genes conocidos de ser responsables de predisposicion hereditaria a cancer
es cada vez mas amplia el consejo genético y la prueba genética solo deben ofrecerse segun
las recomendaciones de la ASCO (The American Society of Clinical Oncology) cuando:

1. El paciente presenta una historia personal o familiar sugestiva de un sindrome de
predisposicion hereditaria al cancer.

2. El estudio genético puede ser interpretado adecuadamente.

3. Los resultados del estudio genético ayudaran al diagnéstico o influiran en las decisiones
médicas o quirurgicas del paciente o de los familiares en situacion de riesgo de cancer.

Los estudios genéticos de predisposicion hereditaria a cancer son diferentes a otros test o
pruebas clinicas a causa de la complejidad en la evaluacién e interpretacion de los resultados.
Los resultados del estudio genético tienen implicaciones para toda la familia. La mayoria de los
sindromes de predisposicion hereditaria indican probabilidad de desarrollar cancer a lo largo de
la vida y no certeza de que el individuo desarrollara un particular tipo de cancer. Por todas
estas razones, la ASCO recomienda que los estudios genéticos solo deben realizarse en el
contexto de una evaluacion previa y posterior a la realizacion del estudio genético (pre y post-
counseling), que debe incluir la discusién de los posibles riesgos y beneficios de la deteccion
precoz del cancer y de las medidas de prevencién. (4).Ningun estudio de susceptibilidad
genética actualmente disponible es apropiado y aplicable a los individuos de la poblacion
general.

Etapas del Consejo Genético

1. Identificacién de los individuos de riesgo

El cancer es una enfermedad que tiene una alta incidencia en los paises desarrollados por este
motivo no es extrano encontrar familias con mas de un individuo diagnosticado de cancer. La
valoracion de riesgo es un proceso complejo que requiere que cada familia sea considerada de
forma individualizada para poder identificar si el individuo pertenece a una familia con sospecha
de presentar un sindrome de predisposicion hereditaria y recomendar las medidas de
prevencion y cribado de acuerdo con la historia familiar.

Debemos sospechar la existencia de una predisposiciéon hereditaria a cancer cuando:(5)

1. Edad joven al diagnéstico respecto a la media de edad en casos esporadicos.

2. Afectacion multifocal en el mismo drgano o desarrollo bilateral de cancer en érganos
multiples.

3. Aparicién de tumores primarios en diferentes localizaciones en un mismo individuo.

4. Varios tumores que se asocian a alguno de los sindromes de predisposicion hereditaria al
cancer (colon — endometrio, mama — ovario).

5. Alta incidencia de cancer en una familia.

6. Historia familiar del mismo tipo de tumor.

7. Evidencia de una transmision autosdmica dominante.

Para poder realizar la valoracion del riesgo individual y/o familiar de cancer o la posible
presencia de un sindrome de predisposicidon hereditaria a cancer es importante la realizacion
de una exhaustiva historia familiar. La historia familiar debe recoger informacién de al menos
tres generaciones, enumeracion de todos los familiares (vivos o muertos) y sus edades, incluir
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todos los diagnosticos de cancer en la familia, indicando el tipo de tumor, la localizacién y la
edad al diagndstico.(6)

La historia familiar puede tener algunas imprecisiones por eso es importante contactar con
otros miembros de la familia que puedan ayudar a completarla y confirmar todos los
diagnésticos de tumores a través de informes médicos, registro de tumores, o certificados de
defuncién, afin de poder realizar una evaluacién del riesgo mas precisa.

2. Estudio Genético: Informacién e Interpretacion

Una vez realizada la valoracion de riesgo e identificado una familia con una predisposicion
hereditaria a cancer podemos valorar la realizacion del estudio o prueba genética. Una parte
importante del consejo genético es el consentimiento informado. El consentimiento informado
debe contener la informacién necesaria que permita al paciente tomar de forma auténoma la
decision de realizar o no el estudio genético. Antes de la realizacién de la prueba genética (pre-
counseling) todos los pacientes deben recibir informacion sobre: 1) los beneficios, riesgos y
limitaciones de la prueba genética,2) informacion sobre las diferentes opciones actualmente
disponibles para la prevencién incluyendo su eficacia y riesgo,3) las implicaciones psicologicas
de la prueba genética,4) las implicaciones que el resultado del estudio genético tiene para otros
familiares y la importancia de compartir el resultado con la familia y 5) la confidencialidad de los
resultados de la prueba genética.

El estudio genético se basa en el analisis del DNA de un miembro de la familia afecto de
cancer. Si se identifica la mutacién en la persona afecta la prueba genética puede ofrecerse al
resto de la familia. Los pacientes que decidan no realizarse el estudio genético recibiran
informacion sobre las medidas de prevencion y cribado de acuerdo a su historia personal y
familiar.

El principal componente del post-counseling es la notificacion de los resultados de la prueba
genética. Antes de explicar el resultado es importante comprobar que el paciente ha entendido
la informacién dada en el pre-counseling. De acuerdo con el resultado del estudio genético
(positivo, negativo o indeterminado) se da toda la informacién actualmente disponible sobre las
opciones de prevencion, quirurgicas y de quimioprofilaxis. El paciente debe conocer que en
muchas ocasiones se presume la eficacia de estas opciones a pesar de que en general no ha
sido suficientemente demostrada su utilidad en pacientes con predisposicion hereditaria a
cancer. La discusion de las opciones para reducir el riesgo debe ser individualizada dadas las
implicaciones médicas y psicoldgicas del estudio genético. Es importante asegurar que la
informacion transmitida sobre el resultado sea entendida correctamente por el individuo y/o la
familia. Especialmente cuando el resultado es indeterminado, es decir, no se ha identificado la
mutacién genética responsable de la enfermedad, o bien cuando se desconoce el papel
funcional de la mutacion detectada.

Desde la Unidad de Consejo Genético se debe hacer un esfuerzo para hacer un seguimiento
de todos los individuos, considerados de alto riesgo de desarrollar cancer independientemente
de que se hayan realizado o no el estudio genético.

Impacto psicolégico del consejo genético / estudio genético

Otro objetivo del consejo genético es conocer las motivaciones que llevan al individuo y/o
familia a solicitar la realizacion de la prueba genética, las expectativas puestas en la consulta
de consejo genético, cual es su percepcion de riesgo de desarrollar cancer, la experiencia
personal o familiar con la enfermedad, creencias y miedos sobre el cancer y la existencia de
historia personal de alguna alteracién psicoldgica. (7)La valoracion de la posible existencia de
barreras emocionales (ansiedad, depresion, stress) es importante por su repercusion en 1) la
comprension de la informacion, 2) en la adherencia a las medidas de cribado (8,9), y 3) en la
discusion de los resultados del estudio genético. (10)

En general, el resultado del estudio genético tiene implicaciones médicas y psicoldgicas para

toda la familia. Un resultado negativo, en ausencia de la mutacion identificada en la familia
puede producir alivio. Un resultado positivo puede causar al individuo y a la familia ansiedad,
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depresion, angustia o sentido de culpabilidad. Cuando no se encuentra la mutacién patogénica
responsable de la enfermedad. o se ha identificado una mutacién de significado desconocido
los pacientes pueden tener una falsa sensacion de seguridad interpretando el resultado como
una buena noticia, Por ello, es importante realizar un seguimiento del impacto emocional y
psicoldgico derivado del estudio genético.

Funciones de Enfermeria

Enfermeria estd cada vez mas implicada en la valoracién de riesgo, la educacién e
identificacion de individuos y/o familias que tienen un mayor riesgo de tener formas hereditarias
de cancer, por ello es indispensable que tenga una formacion adecuada para el manejo de
estos pacientes. En los paises anglosajones el papel de la enfermera oncolodgica especializada
en consejo genético es amplia y existe una formacion especifica de los profesionales de
enfermeria en este campo, (7,11,12,13), no ocurre lo mismo en Espafia donde la formacién
académica no ha ido en paralelo a los avances en genética y cancer. Sin embargo, son cada
vez mas las enfermeras que se incorporan al equipo multidisciplinar del consejo genético para
proporcionar al individuo y/o familia con predisposicién hereditaria a cancer una atencion
integral y especializada.

Las areas de actuacion de enfermeria en consejo genético son:

1. Realizar la historia familiar como instrumento para la valoracion e identificacion del riesgo
individual/familiar de cancer.

2. Educacion sanitaria a los miembros de la familia promoviendo estilos de vida saludables que
generen cambios en la conducta para reducir asi el riesgo de desarrollar cancer.

3. Ofrecer atencién integral y especializada al paciente y a la familia para lo cual debe tener
una formacion adecuada. Enfermeria es la persona de referencia para los pacientes durante el
proceso asistencial.

4. Realizar el seguimiento de los individuos y/o familias con predisposicion hereditaria a cancer.
5. Ofrecer soporte psicologico al paciente y a la familia durante todo el proceso del consejo
genético.

6. Colaborar en la investigacion clinica mediante la actualizacion de las base de datos sobre el
registro de familias con predisposicidén hereditaria a cancer.

Actividad de la Unidad de Consejo Genético

Desde 1999 hasta la actualidad se han visitado en la Unidad de Consejo Genético (UCG) del
Instituto Catalan de Oncologia un total de 1416 familias con sospecha de cancer hereditario, de
las cuales, alrededor de un 42% son familias con sospecha de cancer de mama/ovario
hereditario (CMOH), 45% familias con sospecha de cancer colorectal hereditario y 13% familias
con otros tipos de cancer. Hasta el momento se han recibido en la UCG los resultados de 590
individuos (254 son estudios de mutaciones y 336 analisis de inestabilidad de microsatélites) se
ha detectado mutacion en 64/190 (23%) individuos con criterios de CMOH, 23/47 (49%)
individuos con poliposis adenomatosa familiar y 13/46 (28%) individuos con criterios de cancer
colorectal hereditario no poliposis. Una vez identificada la mutacién causante de la enfermedad
se ha ofrecido el estudio genético a 223 familiares en situacion de riesgo, el estudio ha
permitido sacar de programas de cribado a 117 individuos que no son portadores de la
mutacion genética de la familia.

Conclusiones

El avance en los conocimientos sobre genética y cancer ha tenido implicaciones en los
diferentes aspectos del manejo del cancer, incluyendo la prevencion, cribado y tratamiento y ha
requerido de los profesionales de la salud, entre ellos enfermeria, la adquisicion de nuevos
conocimientos relacionados con la genética. Los estudios genéticos solo deben realizarse
cuando el paciente esté informado sobre los beneficios, riesgos y limitaciones del estudio
genético. Aunque el beneficio del estudio genético es identificar la mutacion genética
responsable de la enfermedad en la familia, es importante recordar, que en mas de un 70% de
las familias no se detecta ninguna mutacién aunque esto no descarta que no exista una
predisposicion hereditaria en la familia. Por lo tanto, desde la Unidad de Consejo Genético se
debe mantener contacto periédico con estas familias consideradas de alto riesgo por su historia
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familiar. El abordaje multidisciplinar del consejo genético incorpora la participacion de
Enfermeria en la identificacién, valoracién y en la educacion sanitaria de las familias con
predisposicion hereditaria a cancer.
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M. C. Martin-Arribas: Implicaciones éticas de la informacion genética.

Los descubrimientos aportados de las investigaciones del Genoma Humano y las expectativas
generadas tanto a nivel cientifico, de la practica clinica y a nivel de la sociedad, acerca de las
posibilidades que estos avances pueden dar para mejorar la salud y bienestar de la sociedad,
estan abocando a los profesionales de la salud a considerar las implicaciones de la aplicacion
de los descubrimientos genéticos en los servicios sanitarios.

En las préximas décadas parece probable que podran realizarse analisis de cribado a toda la
poblacion o a grupos especificos en busca de informacién genética que pueda dirigir las
intervenciones a nivel individual de mejora de la salud o prevencién de la enfermedad.

Sin embargo, esta revolucion también implica importantes retos éticos y sociales a considerar
para la practica (Tabla 1).(1)

Problemas éticos
Los principios éticos de Beneficencia, No maleficencia, Justicia (equidad en el cuidado),
Autonomia. han sustentado por mucho tiempo la ética de enfermeria .

La informacion genética por su naturaleza corresponde al tipo de informacién mas sensible, por
cuanto no solo desvela informacién del individuo que se realiza el analisis, sino también de sus
familiares o su descendencia.

En la practica clinica nos enfrentamos con problemas de orden ético en relacion con
1. Apoyo en la toma de decisiones para realizar este tipo de pruebas
2. Mantenimiento de la confidencialidad y respeto de la privacidad
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3. Obtencion del Cl
4. Derivados del manejo de las intervenciones que pudieran derivarse

1.- Apoyo en la toma de decisiones para realizar este tipo de pruebas. Consejo genético
La decision a tomar sobre a quiénes, donde, como y cuando se deben ofrecer un analisis
genético requiere identificar el tipo de informacion que necesita la gente para ayudarles a
decidir si realizarse o no el analisis.

Preguntas acerca de la enfermedad que puede producir la alteracion genética ;cémo es de
grave?, jqué variaciones puede tener?, ;qué opciones terapéuticas tiene?, ;de que manera se
transmite, es dominante, recesiva, va ligada al sexo, que quiere decir ser portador?, no siempre
tienen una respuesta clara y sin embargo, con frecuencia tranciende el ambito de lo personal.

Por ello, los problemas éticos que se plantean vienen dados por la dificultad de calcular el

riesgo y cdmo comunicarlo.

El paciente deberia ser informado de

e La fiabilidad del analisis, la tasa de falsos positivos y falsos negativos y su probabilidad de
desarrollar una enfermedad genética.

e Los procedimientos de informacion a seguir, tanto de resultados positivos como negativos.

e De las posibilidades de tratamiento. Los analisis genéticos pueden dar informacién sobre la
predisposiciéon a una enfermedad de la que no existe tratamiento. En ese caso, ;se debe
ofrecer el analisis?. Ademas hay que tener encuenta (sobre todo es los cribados) esta
predisposicidon se conoce antes de que se establezcan los sintomas.

e |a posibilidad de conocer resultados inesperados, (por ejemplo acerca de la paternidad(2)

2.- Confidencialidad y consentimiento informado
Lo que marca de manera especial los analisis genéticos es la implicacion potencial que
pueden tener los resultados en otros miembros de la familia.

Ejemplo: Antonio ha sido diagnosticado de una traslocacion cromosémica después de que su
mujer ha tenido tres abortos espontaneos. Si uno de los padres porta una traslocacién, hay un
incremento de riesgo en todos los embarazos de tener un hijo con importantes discapacidades
fisicas 0 mentales o de tener un aborto espontaneo.

Antonio tiene dos hermanas, que pueden ser portadoras de la misma traslocacion. Sin
embargo, el rehusa informarles de su estatus de portador y alertarles del riesgo que pueden
tener en futuros embarazos.

El problema ético que se plantea es el hecho de que el respeto a la autonomia de Antonio para
mantener su confidencialidad puede entrar en conflicto con los derechos de sus hermanas de
prevenir un nacimiento de un hijo con importantes discapacidades (Justicia).

En esta situacion los principios que deben guiar el consejo genético deberian considerar

e La naturaleza voluntaria del analisis de cribado y la libertad y responsabilidad del individuo
o de la pareja para decidir.

e La importancia de asegurar que el individuo o de la pareja a la que se le ofrece el analisis
comprenden el propoésito del analisis y la significacién de un resultado positivo o negativo.

e La garantia en el mantenimiento de la confidencialidad (de acuerdo a los estandares
aceptados) en el manejo de los resultados, unido al énfasis en la responsabilidad de los
individuos con un resultado positivo (anormal) a informar a los miembros de la familia de
los resultados.

Por otro lado, hay otras situaciones cotidianas en el ambito clinico com es el manejo de la

informacién, ;qué garantias se ofrecen a los sujetos acerca de la confidencialidad de la

informacion genética?, ;se debe recoger el genotipo de un sujeto en la historia clinica?
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El papel de enfermeria en la “Era del Genoma”

En la actualidad son generalmente los servicios de genética clinica los que asumen el papel de
dar informacion acerca del riesgo y la ayuda en la toma de decisiones, sobre todo en temas de
reproduccion. Sin embargo, en muchos paises las enfermeras se estan integrando en equipos
multidisciplinares especializados y el desarrollo de analisis que permitieron el diagnéstico
prenatal de enfermedades genéticas facilitd la aparicién de los “Genetic counsellors”, donde las
enfermeras han asumido un papel muy importante.

Nuestro papel en la educacion de los ciudadanos para que comprendan los beneficios y
limitaciones de los analisis genéticos es importante. Saber como adecuar el tipo y la cantidad
de informacién a dar para la toma de decisiones en relacién con las limitaciones que pueden
presentar los resultados de los analisis, por ejemplo, requiere una sélida formacion que incluya:

1) Habilidades de comunicacion, tanto para obtener la historia médica familiar
necesaria para proveer al individuo de informacién veraz y transmitir la informacion genética,
asi como, presentar a la familia las opciones disponibles sin prejuicios.

2) Habilidades psicologicas para poder proporcionar apoyo al cliente,
fundamentalmente en el momento de la toma de decisiones.

3) Formaciéon en habilidades formativas de cara a los pacientes como a otros
profesionales de la salud en temas relacionados con la genética clinica.

4) habilidades para interpretar los hallazgos que se vayan generando en la
investigacion genética para incorporarlos en la practica en beneficio de los pacientes.

Al igual que se esta haciendo en otros paises, en el nuestro es necesaria la actualizacion de
los conocimientos de los profesionales de enfermeria en estos aspectos y esta tarea debemos
abordarla implicando a sociedades profesionales, del ambito clinico y educativo y contemplado
tanto la Formacion Pregrado como la Formacién Postgrado ( Especialidad y masters) y la
Formacién continuada en los distintos niveles asistenciales. (3),(4)

Conclusién

La prestacion de servicios de salud en los que se incluyen informacion genética requiere la
integraciéon de la ética en como un elemento que fundamente la toma de decisiones. Las
enfermeras, como individuos y como profesionales, debemos aprender no solo los aspectos
que la nueva ciencia genética nos proporciona, si no también considerar el impacto que ello
tiene en la sociedad.

La necesidad de prestar este tipo de servicio requiere que las enfermeras sean capaces de
comunicar informacion sobre los riesgos, interpretar los andlisis genéticos, y explicar las
variaciones en el disefio de tratamientos basados en las diferencias genéticas.

Estos pueden ser algunos de los problemas que se plantean, pero debemos prepararnos para
hacer frente a otros muchos temas aun invisibles que afloraran en los tiempos que se avecinan.

Los retos del futuro de los servicios genéticos requiere que todas las enfermeras adquieran un
sélido conocimiento de las implicaciones éticas, legales y sociales ( C i, privacidad,

confidencialidad de la informacidon genética) que conlleva el desarrollo de las nuevas
tecnologias y tomar parte activa para que su utilizaciéon sea segura y ética.
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Tabla 1: Temas éticos y sociales acerca de la informacién genética

Temas éticos y sociales acerca de la informacién
genética.

Temas clinicos

Implicaciones conceptuales y filoséficas
Incertidumbres / informacion incierta
Decisiones informadas

Privacidad y confidencialidad

Falta de claridad en el uso de informacién genética

Impacto psicologico

Temas sobre reproduccién

Implicaciones politicas

Comercializacion

Seguridad e impacto medioambiental

Temas futuros

Mesa Redonda: El cuidado informal en los procesos crénicos y de salud.

Conferencia: “El cuidado informal, un recurso en crisis”. Andreu Bover. Escuela
de Enfermeria y Fisioterapia. Universidad de las Islas Baleares.

El llamado cuidado “informal” es una de las cuestiones mas relevantes las politicas socio
sanitarias que actualmente se formulan en Espafa. Tanto por ser un recurso imprescindible
para el mantenimiento de la salud de nuestras poblaciones, asi como, un elemento
fundamental para poder dar soporte a las nuevas estrategias de atencion, basadas en formulas
de eficacia econdémica, de los sistemas dedicados a la salud en base a una mayor
corresponsabilidad de la comunidad.

Mi intervencion tiene como objeto, mas que buscar respuestas, provocar interrogantes sobre
las cuestiones que estan afectando a este importante recurso y actividad humana. Estas
cuestiones me han ido surgiendo en la medida que profundizaba en el conocimiento del
cuidado llamado informal, provocandome dudas e inquietudes sobre el presente y futuro de
este recurso basico para la salud de nuestras familias y comunidades, como ello es afectado
por nuestro contexto sociocultural y econdmico actual, y como actuan los sistemas socio
sanitarios y responden los profesionales sanitarios, especialmente los profesionales de
enfermeria que son, o deberian ser, los que mantienen mayor contacto con los cuidadores,
digamos, informales actuando de mediadores entre el sistema formal y el recurso llamado
informal.

Como seguramente habran denotado en la forma de referirme a este tipo de cuidado la primera
cuestién que me llama la atencion es su definicién, ¢ Porqué llamarle informal?. Comprendo
que asi es facilmente distinguible del cuidado formal, entendido por aquel ofertado por
profesionales, habitualmente desde el seno de una institucion, fuertemente normativo, siendo
una actividad remunerada y con intervenciones especializadas. Mientras que el llamado
cuidado informal es ofertado por personas del ambito familiar y doméstico, generalmente sin
remuneracion directa, con un componente afectivo fundamental que lo diferencia de cuidado
voluntario.

Si partimos de que los discursos sociales marcan la manera como entendemos, valoramos,
practicamos y hacemos acciones en la vida cotidiana, nos daremos cuenta que utilizar el
término informal puede tener un significado mas alla que la distinciéon del formal que, por cierto
parece que también lo confronta con este. Nos podriamos preguntar si en la busqueda de
mayores cotas de poder el discurso politico construido para nuestra profesién como exclusivos
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garantes del cuidado y actores del cuidar hace que marginemos otros tipos de cuidados y
cuidadores, que en la busca de nuestra centralidad y valoracién social, desvaloricemos a otros
y sobre todo a otras por la labor que realizan.

Al consultar la palabra informal en el diccionario de la Real Academia Espafiola, término que
por cierto ha sido desprestigiado y apartado en el mundo anglosajon en relacion al cuidado, es
definido como un adjetivo de algo que no guarda forma y reglas prevenidas, no convencional,
entendiendo convencional segun el mismo diccionario como que no resulta o se establece en
virtud de precedentes o costumbres, que se atiende a las normas mayoritariamente
observadas. Creen ustedes realmente ; Qué es poco previsible o esperada la responsabilidad
del cuidado por parte de la familia ante uno de sus miembros dependientes, nifios y nifas,
enfermos, discapacitados o ancianos dependientes?, piensan que ¢Es poco clara la forma, o
no tradicional la norma, de quién debe cuidar y sobre quién debe recaer la mayor
responsabilidad del cuidado entre los miembros de la familia?, ;Creen realmente que no existe
norma social ligada a la distribucion de roles segun género que atribuye tal actividad
generalmente a las mujeres?. Es suficiente para responder a ello que observemos que la gran
inmensa mayoria de cuidadores son mujeres, en todos los ambitos y en cualquier generacion.
¢ Creen que las mujeres pueden realmente elegir el rol de cuidadora ? ;Creen que es una
elecciéon sin presion?. Incluso si nos referimos a las mujeres mas jovenes en teoria mas
formadas, con mayor poder para elegir y con una fuerte cultura de la igualdad ¢Quién cuida
realmente y efectivamente cuando llegan los primeros hijos? ;Quién soporta la mayor
responsabilidad y carga incluso dentro de las llamadas parejas mas equitativas?, supongo que
todos por supuesto conocemos algunos casos excepcionales, algo va cambiando en la
sociedad, pero como dije siguen siendo excepciones.

Para reflexionar sobre el cuidar debemos situarnos en las creencias y valores actuales tanto en
la sociedad local donde vivimos como en la espafiola. Este contexto social se haya impregnado
por valores, ahora también globalizados por el determinismo econémico. Ante ello también
nos podemos preguntar ;,Coémo se enfrentan al cuidado las mujeres y quizas hombres en este
contexto actual donde lo que prima es la competencia profesional y el poder econémico, asi
como la independencia y la no vulnerabilidad, la lucha por el poder y la marginalidad de los
débiles?, ;Es ello compatible con el cuidado? ;Es la lucha por la competencia profesional
compatible con el tiempo y dedicaciéon que el cuidado requiere?, seguro que ustedes conocen
muchos casos, puede que incluso sea el suyo propio, con un fuerte estrés y sufrimiento por la
dificil compatibilidad de la exigencia profesional y la competencia afectiva y efectiva del rol de
cuidador/ra, madre o padre. Seguramente seria posible, y se hace, pagar a otros, basicamente
a otras, para que lo hagan pero ¢ Es posible pagar el afecto implicito en el cuidado ofertado por
las familias siendo este lo mas valorado por las personas que reciben este tipo de cuidado?.
Realmente poco se ha avanzado en la equidad por género cuando se analiza el tema del
cuidado a pesar de la creencia de una mayor igualdad marcada por un discurso social y politico
que parecen asumir tal equidad como casi un hecho, quizas tengamos las leyes que lo
permiten pero no es asi en las normas culturales, y en las actividades y responsabilidades que
se derivan de esta. Esta cultura de la opresion ligada a roles de género no es sé6lo una cuestion
que atafie a los politicos, intelectuales, feministas 0 no, es algo que no es ajeno a nuestro
cotidiano. Como ciudadanos podemos preguntarnos ¢ Colaboramos en mantener este tipo de
inequidad?, ;Quién consideramos que es mejor cuidador, el hombre o la mujer?, ;A quién
pedimos ayuda si la necesitamos en tareas del cuidado sea remunerada o no? ;Cuantos de
ustedes tienen como ayuda remunerada en el hogar a un hombre? ;Creen que es un trabajo
que es cualificado, estable y bien pagado?. Si a ello le sumamos la tendencia creciente de
buscar este tipo de soporte en mujeres inmigrantes multiplicamos nuestro poder opresor
afiadiendo a la cuestion de género la condicion de inmigrante, ¢ Creen que es eso la liberacion
de la mujer espanola? 40 solo la de algunas mujeres?.

Como profesionales y desde los sistemas socio sanitarios podemos contribuir a esta opresion,
y seguramente lo hacemos, ;A quién se dirigen ustedes, tanto en consulta, domicilio o en el
hospital, cuando estan haciendo recomendaciones sobre el cuidado de un familiar, a las
mujeres o a los hombres de la familia?. Si ademas consideramos la conciencia de mayor
autorresponsabilidad del cuidado por parte de la mujer y sus sentimientos de culpa si ello no
responde a las expectativas esperadas socialmente ; Creen que piden igual ayuda las mujeres
que los hombres cuidadores?. Ello es fundamental en el disefio de recursos y estrategias de
soporte a los cuidadores y como nosotros profesionales entendemos esa posible diferenciacion
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en la demanda , y de ahi otra de las cuestiones fundamentales ¢ Creen que afecta y condiciona
esa forma de entender el cuidado familiar desde una profesion como es la enfermeria con un
fuerte condicionamiento de género?.

Los sistemas socio sanitarios en la busqueda de nuevas férmulas de gestién que abaraten el
coste de la salud estan incorporando estrategias de atenciéon, como son la hospitalizacion a
domicilio o la reforma de la salud mental, con una llamada a la mayor corresponsabilidad de la
comunidad en la atencion de sus dependientes ;A quién cree que recae esta
corresponsabilidad? ;A toda la comunidad, o ello contribuye a una mayor presiéon sobre los
mismos colectivos de mujeres?, ;Creen ustedes que la salud de la poblacién puede ser
rentable? ;Sobre quién rentabilizamos?.

Continuando con la definicion del término informal, el diccionario lo menciona como lo dicho de
una persona que en su porte y conducta no observa la conveniente gravedad y puntualidad.
Podriamos decir cuanto menos que de forma coloquial que lo informal es algo poco fiable y no
estable y que se encuentra fuera de norma, y quizas en su concepcidon mas positiva, puede
tener un significado mas bien de algo/alguien ludico y relajado, fuera de la convecciones
sociales e incluso trasgresor. Como pueden comprobar en realidad nada mas lejos de lo que
supone este tipo de cuidado para la salud de la poblacion y sobre todo para los que lo realizan,
los cuidadores y las cuidadoras “informales”.

No existe un recurso mas relevante y estable para la salud que el cuidado llamado informal.
Cuantitativamente supone mas del 88 % del total de cuidados que se realizan en nuestra
sociedad con una incalculable inversidbn econémica y ademas la inmensa mayoria de las
personas dependientes, incluso las de mayor grado de dependencia, viven en su domicilio y
por tanto requieren de este tipo de atencion. Por otra parte este tipo de cuidado tiene una
importancia cualitativa fundamental por lo que supone de estabilidad y adaptabilidad a multiples
procesos e intensidades y sobre todo por su preferencia por parte de las personas que lo
disfrutan, tanto por sus implicaciones afectivas asi como por un mayor grado de confianza y
seguridad relativo al ambito intimo en que se realiza.

El cuidado, llamado informal, ademas de ser no s6lo extremadamente estable, confiable y
habitualmente calidad, no supone generalmente para los que lo realizan, los y las cuidadoras,
una actividad ni ludica ni relajada. La responsabilidad del cuidado conlleva en muchos casos un
fuerte impacto para los y las cuidadoras y su familia, repercusiones que ustedes bien conocen,
ampliamente recogidas en la bibliografia existente sobre el tema, como son impactos sobre la
salud, tanto fisica y psiquica del cuidador o cuidadora, sobre su actividad laboral y econdémica,
sobre todo para las mujeres cuidadoras, asi como también supone un importante impacto sobre
las actividades de ocio y de relaciones sociales, asi como en la dinamica familiar
comprometiendo los procesos de crecimiento tanto en proyectos de futuro creando
distorsiones en relaciones intra familiares.

Ya ven que al cuidado al que nos referimos tiene muy poco de informal, aunque si es asi
llamado podemos pensar que asi también puede ser valorado, ya dijimos que los adjetivos no
son gratuitos en el discurso social y su intencionalidad es clara. Si ademas a ello afadimos que
el adjetivo se refiere al cuidado, actividad que todos bien sabemos, y sobre todo los
profesionales de enfermeria, el escaso valor social que se le atribuye ligada a la tradicional
distribucién de roles por género, nos da como resultado una doble desvaloracién en la forma de
definir y por tanto de entender el papel o relevancia de este tipo de actividad en nuestras
comunidades, por eso también conocido y definido por multitud de autores como cuidado
invisible.

Vemos que el cuidado, como cualquier otro fendbmeno humano, esta contextualizado e
influenciado por factores sociopoliticos y econdmicos. Algunos de estos factores como son el
género o los valores de competencia profesional e individualismo se han ido esbozando
durante mi exposicién como moduladores de la valoracion de este recurso en nuestro medio. A
estos, se suman otros factores que también contribuyen a modular la demanda y presencia de
cuidadores familiares en la comunidad. Uno de los principales que mas nos afecta y del que se
hace eco en estas jornadas es el progresivo envejecimiento de la poblacién con la aparicién de
un mayor colectivo de personas dependientes que requieren atencién y sobre todo de mayores
de 85 afos con una curva muy acentuada de atencién sobre todo en los casos con demencia,
ello también ha contribuido incluso a solapar varias generaciones que precisan cuidados (sin
comentar los frecuentes casos de cuidadoras que conjugan el cuidado de sus progenitores y
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familiares ancianos con el cuidado de sus nietos teniendo la certeza casi absoluta que nadie
cuidara de ellas cuando lo necesiten).

Otros factores que se suman a un mayor requerimiento de cuidados en el domicilio son la
aparicion de un nuevo patron epidemiolégico con una mayor presencia de enfermos cronicos y
discapacitados que necesitan atenciéon. Ante ello los sistemas socio sanitarios no soélo no
responden a esta nueva demanda sino que ademas presionan con una mayor exigencia de
atencion y de responsabilidad hacia la comunidad en forma de nuevas férmulas economicistas
de atencién que ya mencione anteriormente. Todo ello ha contribuido a una mayor presencia
de colectivos con demandas hacia los y las cuidadoras llamadas informales.

Por otra parte los cambios en la estructura y dinamica sociofamiliar han constatado una
desaparicion progresiva de la familia extensa y predominio de la familia nuclear, asi como una
cada vez mas precaria estabilidad de la institucion familiar debido a la diversificacion de
responsabilidades y modelos de convivencia, sin olvidar la justa incorporacién de la mujer,
tradicional cuidadora en la familia, al mundo laboral, sin la aparicién de una clara sustitucion o
relevo en estas responsabilidades por parte del hombre. Este conjunto de factores producen
una pobre red familiar tanto en cantidad como en calidad con una menor disponibilidad de
posibles cuidadores. En nuestro pais algunos estudios ya constatan que se ha reducido
practicamente a la mitad la disponibilidad de cuidadores en los ultimos cuarenta afios (Llitra i
Virgili E,1998) y que parece ser que esta disponibilidad se reducira hasta un 60% en el 2011
(Fernandez Corddn JA, 1994).

Esta doble tendencia de menor disponibilidad de cuidadores unido a la falta de respuesta y
recursos del sistema formal de cuidados y una mayor demanda hacia el colectivo llamado
informal, cada vez mas presionados e insanos, podrian provocar a corto y medio plazo la que
algunos autores llaman una previsible crisis del sistema de provision de cuidados que
comprometeria el mantenimiento en el futuro de la salud de nuestras poblaciones.

¢Qué podemos hacer para poder evitar ese halagiieio futuro?

Algunas de las cuestiones ya planteadas anteriormente sefialan diversos elementos, como son
el género, valores sociales contextuales y el estilo de vida que generan como fundamentales
en el desarrollo del cuidado a nivel social. Estos elementos asi configurados se entienden
como constructos sociales y determinan el discurso dominante de como deben interactuar y
conformar la practica del cotidiano, en nuestro caso de como debe desarrollarse el cuidado en
nuestro contexto social, quien debe hacerlo y que valor le es asignado; incluso determina el
discurso politico y la forma en que se disefan y distribuyen los posibles recursos de apoyo a
este tipo de actividad desde los sistemas socio sanitarios.

Entiendo que una de las primeras acciones a realizar es cuestionar la existencia de estos
discursos dominantes que permiten que se mantenga la desvalorizaciéon del cuidado y la
opresion a los que la realizan pretendiendo normalizar e incluso sostener como idéneo el actual
sistema de valores cada vez mas modulado por la globalizacidon econdmica y los intereses de
mercado, dejando al margen aquellos otros valores incompatibles con estas practicas como es
el tener cuidado de otros.

Debemos también ser conscientes que como ciudadanos y profesionales estamos constituidos
por estos constructos y modulados por estos discursos dominantes, por tanto, nuestras
practicas sociales y profesionales no son en ninguna manera ajenas a tales planteamientos.
Como ya destaqué, la cuestion de género, tan fundamental en la practica del cuidado que nos
ocupa, es definitoria de nuestro desarrollo profesional. En nuestra profesién se establecen
relaciones y practicas de poder que pueden condicionar el desarrollo del cuidado en otros
ambitos no profesionalizados como es , el domicilio, y sobre otros agentes cuidadores como
es el caso de los cuidadores familiares.

Tendremos que ser capaces de generar nuevos discursos y practicas que ofrezcan multiples
posibles alternativas de entendimiento y accion de lo que representa este tipo de cuidado en el
desarrollo social y la salud. La creacién de discursos emergentes que sean competentes con el
dominante pueden generar condiciones de posibilidad de cambio y de nuevos roles sociales
facilitadores del cuidar como fenémeno imprescindible y valorado.

Estos nuevos procesos de valoracion deben ser asumidos como ciudadanos en nuestra
practica cotidiana comprometida con el discurso del cuidado como valor social y no ligado a
practicas de género opresoras y deterministas, siendo todavia mas fundamental nuestra
responsabilidad como enfermeras y enfermeros en la practica profesional desarrollando la
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capacidad de autocritica, compromiso y de la defensa del cuidado y de los agentes que lo
realizan. Ello nos supone desarrollar también recursos y programas que permitan el ejercicio
del cuidado entendiendo que el cuidar es una labor social que implica a diferentes colectivos,
en el continuo de la vida y en todos los ambitos, facilitando y valorando la relacién formal e
informal como imprescindible para el desarrollo en salud de la comunidad.

Nuestra responsabilidad como ciudadanos y profesionales va mas alla de nuestros contextos
préximos. Debemos ser capaces de trasladar estas inquietudes y discursos tanto a nuestros
gobernantes como en las instituciones donde trabajamos y desarrollamos nuestra practica
profesional para que puedan promocionar politicas que respondan de manera mas eficaz a las
necesidades reales de salud de la poblacion y especificamente del colectivo de cuidadores y
cuidadoras. El disefio y desarrollo de recursos deberia adaptarse a un discurso mas solidario y
equitativo y que tuviese en cuenta los constructos sociales, como el género, clase social, raza o
etnia con implicitos valores culturales, como moduladores de la forma de acceso, demanda y
uso de aquellos, asi como de su valor y presencia en el contexto social. Quizas asi, podriamos
facilitar y mantener el cuidado llamado informal en nuestro medio de forma mas efectiva.

Para acabar quisiera manifestar que para mi cuidar puede ser una de las actividades mas
interesantes, inteligentes, creativas y emocionalmente competentes que los humanos pueden
realizar. El cuidado ademas de una estrategia o una actividad, es un valor. La atencién hacia
los deméas deberia ser un hecho valorado como socialmente primordial. No sdélo de ello
depende la salud y la superviviencia de nuestras poblaciones, sino también, el sentido humano
de nuestras interrelaciones. El discurso dominante de las politicas actuales sustentan la
marginalidad de la actividad del cuidado, sobre todo de la mujer, y merman aun mas la
capacidad de conciliar diferentes roles sociales. Pero mientras la responsabilidad del cuidado
no sea elegida, puede ser una forma de opresion y explotacion sexista, éticamente
despreciable que mantiene la inequidad y excluye a muchos y muchas de una representacion
social pautada en la equidad. Cuidar deberia ser una hermosa eleccién y un rol colectivo y no
una responsabilidad exclusivamente individual. Nosotros como personas, ciudadanos y
profesionales, tenemos la capacidad para buscar esa posibilidad de cambio. Os animo a que
busquemos juntos. Gracias por su atencion.
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A. Banobre: Valoracion del grado de conocimientos y carga de los cuidadores
principales de pacientes dependientes en terapia renal sustitutiva.

Introduccién y Objetivos

Tanto las caracteristicas de la enfermedad de los pacientes con insuficiencia renal crénica
(IRC) como su tratamiento sustitutivo renal (TRS) provoca una serie de cambios que afecta de
manera importante en su vida. Este tratamiento se administra mediante dos técnicas
diferenciadas. Una de ellas, la hemodialisis (HD) se realiza por el personal de Enfermeria, de
modo preferente en el Hospital, en tres sesiones semanales de unas 4 horas (dias alternos).
La otra técnica, dialisis peritoneal (DP), es realizada diariamente, de modo domiciliario, por el
propio paciente o familiar, tras una formacion recibida en el Servicio de Nefrologia

La educacién sanitaria es una parte integral del rol enfermero, con atencién especial a la
“prevencion, educacion y ayuda”. Revisando la bibliografia es muy poca la experiencia
publicada referente a como se informa a los pacientes y como éstos perciben la informacion
(1), pero parece claro que la educacion paciente / familia reduce el coste causado por sus
complicaciones y promueve la comunicacion entre profesionales / paciente (2).

Los cambios demograficos y el envejecimiento paulatino de la poblacion con IRC en
tratamiento sustitutivo renal (TRS) asi como las multiples patologias asociadas determinan una
poblacion muy dependiente de un cuidador (3). El cuidador principal considera que
desempenar este trabajo ha afectado de manera importante a su salud, al uso que hace de su
tiempo, a su vida social y a su situacion econdmica (4).

En nuestro hospital, en los ultimos afios ha habido un aumento importante de pacientes con
IRC que precisan TRS, al igual que ha aumentado la edad media de dichos pacientes.
Teniendo en cuenta los dos tipos de TRS claramente diferenciados, los cuidadores principales
de los pacientes dependientes, tendran que aplicar unos cuidados diferentes segun el tipo de
TRS. Por lo tanto los conocimientos sobre los cuidados a aplicar variaran segun el programa
de TRS en que estén incluidos.

Por todo esto, nos planteamos detectar los pacientes en TRS del Complexo Hospitalario de
Ourense (CHOU), que son dependientes de un cuidador. Y posteriormente, evaluar la carga
percibida y el grado de conocimientos de los cuidadores principales de los pacientes
dependientes, previo a planificar una intervencién educativa.

Material y métodos

Pacientes y cuidadores:

Se realiza un estudio observacional transversal de todos los cuidadores principales de los
pacientes “dependientes” en TSR en el Complexo Hospitalario de Ourense. De los 95
pacientes en TSR en nuestro centro, 53 pacientes reciben HD y 42 realizan DP.
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Para saber qué pacientes son dependientes de un cuidador principal para su tratamiento y
cuidados, se realiz6 la siguiente valoracion:

- Pacientes en HD : un cuestionario disefiado a tal efecto, con dos preguntas: ¢Quién
controla su medicacién?. Y ante un problema con su Fistula arterio-venosa (FAV) o catéter
central: ;Quién toma la decisién de resolver el problema?. Se consideré como “dependiente”
cuando uno de los dos parametros era realizado por un cuidador.

- Pacientes en DP, debido a que este tratamiento es realizado por el paciente y/o familia en su
domicilio previo a una formacién, consideramos como “dependiente” siempre que alguno de
los cuidados tiene que ser realizado por un cuidador principal.

Datos demograficos: Se recogen de los pacientes dependientes: Edad, sexo, habitat, estado
civil y tiempo en TRS. Del cuidador: tiempo como cuidador, estudios (analfabeto, primarios,
secundarios, diplomatura, universitarios) y actitud (positiva, negativa, pasiva).

Valoracion de conocimientos del cuidador principal:
Se disefia una escala a tal efecto, autoadministrada. Esta comprende 4 bloques de 8

preguntas cada uno, con 4 opciones de respuesta, siendo sélo una valida (Tablas | y II):

- Conocimientos generales sobre la enfermedad del paciente.

- Conocimientos generales sobre la dieta.

- Conocimientos generales sobre la FAV y sus cuidados o sobre la DP y sus cuidados, segun
el tipo de TRS.

- Conocimientos sobre TSR y farmacolégicos.

Valoracion de la carga del cuidador:

Se aplicé la entrevista sobre la carga del cuidador de “Zarit y Zarit” 1982 (5). Dicha escala
consta de 22 items con rango de respuesta de 0 a 4. Cuando el Rango de respuestas es
menor de 46 indica no sobrecarga; 46-56: sobrecarga leve; mayor de 56: sobrecarga intensa.
Se contacto telefonicamente con los cuidadores principales de los pacientes en TSR. Y se les
explicéd el objetivo del estudio, la confidencialidad de los datos y se solicitdé su participacion
voluntaria. Las encuestas (carga y valoracion de conocimientos del cuidador), asi como los
datos demograficos del paciente y cuidador se pasaron individualmente, autoadministradas;.
Se exceptuan dos cuidadores que por ser analfabetos fueron cumplimentadas con ayuda del
personal de enfermeria.

Andlisis estadistico:

Se realiza el analisis descriptivo habitual U de Mann-Whitney. Para comparacién de medias se
utilizo el coeficiente de correlacion de Spearman y la prueba de Kruskal-Wallis. Los datos se
expresan en media y desviacion estandar y/o intervalos de confianza (1.C.) al 95%. Los célculos
estadisticos fueron realizados mediante el Statistical Package for Social Sciences (SPSS
version 7.1) para Windows. Se valoran niveles de significacion inferiores al 0.05.

Resultados

De la valoracién para seleccionar los pacientes dependientes de entre los 95 enfermos en TSR
en nuestro centro (53 en HD y 42 en DP), 27 resultaron ser dependientes de un cuidador
principal. De estos pacientes 12 eran varones y 15 mujeres, con un estado civil de 19
casados, 5 solteros y 3 viudos. Vivian 17 en medio rural y 10 en urbano. El tiempo medio en
dialisis era de 22,52 meses (I1.C. 95% 13.96 , 31.07). La edad media era de 65,07 afios (I. C.
95% 59.07, 71.08). Con respecto al TSR de estos pacientes dependientes, 13 recibian HD
(edad 73,2; 1.C. 95% 66.48 , 79.98) y 14 recibian DP (edad 57,5; I.C. 95% 48.99, 66.01) (p
=0.005).

Tras la seleccion, los cuidadores fueron citados en la unidad de dialisis (Marzo del 2003).
Acudieron la totalidad de la muestra excepto 2 cuidadores, debido a problemas de
desplazamiento al Hospital, siendo visitados por el personal de enfermeria. De los cuidadores
el tiempo como cuidador era de 22,52 meses (I.C. 95% 13.96 , 31.07), siendo su grado de
estudios: 2 analfabetos, 19 primarios, 4 secundarios, 1 diplomatura y 1 universitario. La actitud
era negativa en solo 1y positiva en los otros 26.
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Valoracion de conocimientos:

Valorando el nivel de conocimientos en los distintos bloques, tal como se refleja en la Tabla |-
I, éstos eran menores en el farmacolégico que en aspectos generales, dieta y especificos de
DP y HD. Por otra parte, el cuidador que tiene problemas importantes de conocimientos lo
tiene de modo uniforme en todos los bloques. En el andlisis segun el tipo de dialisis ( HD vs
DP ) se aprecia que no habia diferencias significativas (Graficos 1-4) y lo mismo sucedia con
el habitat de los pacientes.

Referente al tiempo como cuidador un mayor tiempo no se asocia a mayor grado de
conocimientos. Y algo similar sucede con el nivel de estudios (Tabla IV) (Grafico V).

Valoracion de la carga percibida:

Dos cuestionarios no fueron debidamente cumplimentados, por lo que el nUmero de cuidadores
principales sobre los que se ha realizado esta valoracion es de 25.

Tras la aplicacion de la Entrevista de “Zarit y Zarit” se observd que la carga percibida por el
cuidador tenia un valor de 30.7 + 22.5. Analizando los posibles factores que podrian
influenciarla, se aprecia que no hay diferencia significativa de la carga percibida con
independencia del tipo de TSR, lugar de residencia, ni nivel de estudios (Tabla V)(Grafico VI).
Valorando el tiempo como cuidador si hay diferencia significativa, pues al aumentar el tiempo
como cuidador por encima de los dos meses, disminuye la carga percibida (p=0.02) (Tabla V).

Discusién

La educaciéon sanitaria es una parte integral del rol enfermero, con atencion especial a la
“prevencion, educacion y ayuda”. Una buena educacion mejora la calidad de vida, mientras que
por el contrario, la falta de informacion adecuada provoca un efecto negativo. La European
Dialysis and Transplant Nurses Association European Renal Care Association (EDTNA / ERCA)
lo incluye en el punto de vista de su filosofia (6). Por ello una de las metas de los profesionales
de la enfermeria en pacientes con patologias crénicas es conseguir que ellos y sus familias
tengan un nivel adecuado de conocimientos sobre su enfermedad y sus cuidados (7).
Presentamos un trabajo de valoracion del grado de conocimientos y carga de los cuidadores
principales de pacientes dependientes en terapia renal sustitutiva.

Los cambios demogréficos y el envejecimiento paulatino de la poblacién con IRC en tratamiento
sustitutivo renal asi como las multiples patologias asociadas determinan una poblacién muy
dependiente de un cuidador (3). Siguiendo la tendencia actual, en nuestro hospital en los
Ultimos afios ha habido un aumento importante de pacientes con IRC que precisan TRS, al
igual que ha aumentado la edad media de dichos pacientes. Por todo esto, nos planteamos
detectar los pacientes dependientes de un cuidador. Y una vez detectados, evaluar la carga
percibida y el grado de conocimientos de los cuidadores principales.

Para valorar el nUumero de pacientes dependientes en DP, ya que este tratamiento es realizado
por el paciente y/o familia en su domicilio previo a una formacién, consideramos como
dependiente todo aquel en el que alguno de los cuidados era realizado por un cuidador
principal; mientras que en HD nos basamos en un cuestionario disefiado a tal efecto.

Asi en nuestro centro casi un 30 % de los pacientes, con independencia del sexo, resultaron
ser dependientes de un cuidador principal. Dadas las caracteristicas de nuestra poblacion el
predominio era rural con respecto al urbano, con predominio de pacientes casados. Si bien
existen diferencias cualitativas en cuanto a los tipos diferentes de TSR, una hospitalaria y la
otra domiciliaria, no habia diferencias importantes en el porcentaje de dependientes segun el
tipo de dialisis. Sin embargo es de resaltar la importante diferencia de edad entre los pacientes
en HD versus DP ( 73 vs 57,5 anos).

Tanto las caracteristicas de la enfermedad de los pacientes con insuficiencia renal cronica
como su tratamiento sustitutivo renal, provoca una serie de cambios que afecta de manera
importante en su vida, ejerciendo un gran impacto en su vida social y familiar. La Sociedad
Espariola de Enfermeria Nefroldégica (SEDEN) a través del manual de Protocolos de actuacion
de enfermeria nefrolégica establece las actividades y recomendaciones necesarias para dar al
paciente y familia la informacion adecuada (8). Sin embargo, revisando la bibliografia es muy
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poca la experiencia publicada referente a como se informa a los pacientes y como éstos
perciben la informacién (1). Aun mas, parece evidente que la educacion paciente - familia
reduce el coste causado por sus complicaciones y promueve la comunicacion entre
profesionales y pacientes (2). Las publicaciones relacionadas con el proceso de informacion al
paciente con IRC hacen referencia a la importancia de la familia en la participaciéon de dicho
proceso (9-11). Teniendo en cuenta los dos tipos de TRS claramente diferenciados, los
cuidadores principales de los pacientes dependientes, tendran que aplicar unos cuidados
diferentes segun el tipo de dialisis que reciba el paciente. Por lo tanto los conocimientos sobre
los cuidados a aplicar varian segun el programa de TRS en que estén incluidos los pacientes.
En este estudio se aprecia un deficit de conocimientos en los cuidadores principales. Si bien
este déficit era mayor en los aspectos farmacolégicos, era también relevante en aspectos
basicos del cuidado y dieta de estos pacientes. Por otra parte esta falta de conocimientos no
era diferente segun el tipo de dialisis, ni el medio rural o urbano. Aunque parezca
sorprendente la ausencia de significacion estadistica entre el nivel de estudios y el grado de
conocimientos, la mayoria habian cursado soélo primarios, lo que justificaria este hallazgo.
Importantemente, un mayor tiempo como cuidador no se asocia a un mayor grado de
conocimientos, lo que resalta la importancia de una educacién temprana y continuada.

En diferentes estudios se ha visto que el familiar cuidador conlleva una grave carga social y
psicolégica que recae basicamente en la mujer-hija (12). En general, el cuidador principal
considera que desempefar este trabajo ha afectado de manera importante a su salud, al uso
que hace de su tiempo, a su vida social y a su situacién econémica (4).

En nuestra poblacién estudiada la carga era baja y no estaba influenciada por el tipo de TSR,
lugar de residencia ni nivel de estudios. Si bien con respecto al nivel de estudios del cuidador
principal puede apreciarse una tendencia hacia una asociacion entre mayor nivel de estudios
con mayor carga percibida. Por otra parte el mayor tiempo como cuidador disminuye ain mas
la carga percibida, esto podria deberse a que con el tiempo el cuidador principal asume su
nuevo rol; ya que no se asocia a un aumento de conocimientos.

En conclusion: en nuestra poblacién en TSR el 24,5 % de los pacientes en HD y el 33,3 % en
DP son dependientes de un cuidador. Los cuidadores no percibian sobrecarga, siendo el grado
similar en ambos tipos de TRS (HD vs DP) y ademas disminuia con el tiempo como cuidador.
Se observa un déficit de conocimientos en los cuidadores. Es importante dar una informacion
adecuada al inicio del TRS y continuarlo a lo largo del mismo, ya que por si solos los
cuidadores no aumentan el nivel de conocimientos.
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TABLA I. CUESTIONARIO EVALUACION DE CONOCIMIENTOS PARA CUIDADORES DE PACIENTES DEPENDIENTES EN DIALISIS PERITONEAL

CONOCIMIENTOS VARIOS

¢Sabe usted porque esta incluido en programa de dialisis?
a. Para recuperar su funcion renal.

b. Porque su funcién renal es inferior a un 10%.

c. Para aumentar su diuresis.

d. No sabe.

¢Puede usted viajar o irse de vacaciones mientras esta en programa de dialisis?
a. Nunca

b. Si. Su equipo de profesionales le organizara los tratamientos poniéndose en
contacto y concertando los mismos con unidades de didlisis de otras ciudades

c. Si. Puede dejar de dializarse unos dias.

d. No sabe.

¢Con quien debe ponerse en contacto si le surge algun problema?
a. Con su familia.

b. Con su médico de cabecera.

c. Con su unidad de didlisis, o servicio de urgencias de un centro hospitalario.
d. No sabe.

¢Cree usted que puede trasplantarse cuando quiera?

a. No hay rifiones para todos, existe una lista de espera para ello.
b. Si.

C. Depende del tiempo que lleve en programa de dialisis.

d. No sabe.

¢Qué es ALCER?

a. Un club recreativo.

b. Asociacion de enfermos renales.

c. Asociacion socio-cultural

d. No sabe.

¢Sabe a quien puede dirigirse si tiene algtin problema socio-econémico?

a. Al sacerdote de su parroquia

b. Al asistente social y/o ALCER

c. A sus compaifieros de didlisis.

d. No sabe.

Si por algin motivo no puede seguir en programa de dialisis. ¢{conoce otras
alternativas?

a. No existe ninguna otra técnica de dialisis.
b. Si la hemodidlisis.

c. La Unica alternativa es el trasplante.

d. No sabe.

Si ante cualquier problema de salud ajeno a su patologia renal le recetan un
tratamiento.

a. Lo tomara como le indiquen.
b. Consultara previamente con el nefrélogo.
C. No lo tomara.
d. No sabe.
DIETA
¢Porqué es importante la dieta?
a. No es importante.
b. Porque determinados alimentos pueden aportar sustancias dafinas para el
organismo en el periodo de interdialisis.
c. Porque una dieta adecuada puede recuperarle la funcion renal.
d. No sabe.
¢ Sabe porque son peligrosos los alimentos que contienen potasio?
a. Porque producen picor.
b. Porque producen dolor muscular, parada cardiaca, muerte...
C. Porque producen pérdida de audicion.
d. No sabe.
¢Qué alimento contiene mas potasio?
a. Verduras y frutas.
b. Leche.
[ Pastas.
d. No sabe.

Las verduras son alimentos ricos en potasio. ;Como deben de tomarse para
disminuir el nivel de potasio?

a. Crudas.

b. Cocidas.

c. Cocidas en dos aguas.

d. No sabe.

¢Cuantas piezas de fruta puede tomar al dia?
a. Ninguna.

b. Una.

c. Todas las que quiera.

d. No sabe.

¢Cuanto liquido puede ingerir en su dieta diaria?
a. Libre.

b. 500 cc + diuresis.

c. Dos litros.

d. No sabe.

¢Qué ocurre cuando ingiere mucho liquido?

a. Respira mal, hinchazén de manos y piernas.
b. Tiene calambres.

[ Orina mas.

d. No sabe.

¢Por qué debe de comer sin sal?

a. Para tener menos sed y para que su tension arterial no se altere.
b. Porque se disminuye el tiempo de dialisis.

c. Porque orina mas.

d. No sabe.

DIALISIS PERITONEAL
¢ Que es un catéter de dialisis peritoneal?
Un tubo blando que se coloca en abdomen
Unién de una arteria y una vena
Un tubo que se coloca en vena femoral
No sabe.
¢ Para que sirve el catéter de dialisis peritoneal?
Para que entre y salga el liquido de didlisis
Para eliminar liquidos
Para controlar peso
No sabe
a cura del catéter es imprescindible realizarla:
Todos los dias
Un dia por semana
Tres veces al dia
No sabe
¢, Como debe realizar la cura del catéter de dialisis peritoneal?
Limpiar con suero fisioldgico, secar con gasa estéril, colocar gasa alrededor
catéter y colocar apésito estéril.
Lavar con agua, secar con gasa estéril y colocar apésito estéril.
ay b son ciertas
No sabe
¢ Que debe hacer si el orificio supura y/o esta enrojecido?
Acudira al médico de cabecera
Se pondra en contacto con centro de dialisis
Esperar unos dias a ver si se resuelve
No sabe
¢ Que debe hacer si el liquido no entra o no sale al realizar el intercambio de
dialisis?
a. Comprobar que las pinzas del sistema estan abiertas y/o no haya
acodamientos; y si no se resuelve ponerse en contacto con el centro de didlisis
No hacer intercambio y esperar al siguiente
Llamar al 061
No sabe
nte rotura o desconexion accidental del catéter de dialisis ¢ que debe hacer?
Acudir a centro de salud
Intentar solucionarlo y no avisar
Acudir rapidamente a centro de didlisis
No sabe
¢, Que debe hacer si al drenar el liquido es turbio y/o tiene dolor abdominal?
Introducir antibiéticos en bolsa
Esperar al dia siguiente a ver si el liquido es mas claro y/o cede el dolor
Acudir a centro de didlisis
No sabe
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TRATAMIENTO SUSTITUTIVO / FARMACOLOGICO
La dialisis peritoneal consiste:
a. En introducir un liquido especial en cavidad abdominal a través de un catéter
b. Es un método por el que se eliminan toxinas y exceso de liquidos, utilizando el
peritoneo como filtro

c. ay b son ciertas

d. No sabe

En la dialisis peritoneal continua ambulatoria se realizan:

a. 4 o 5 intercambios manuales, en casa durante el dia y todos los dias.
b. 4 intercambios en casa descansando los fines de semana

c. 4 intercambios en casa, durante la noche

d. No sabe

¢ Que es la dialisis peritoneal automatica?

a. Dialisis que se realiza en casa, por la noche y con ayuda de una maquina
b. El tratamiento se realiza todas las noches

c. ay b son ciertas

d. No sabe

¢ Sabe como evitar la entrada de germenes al realizar los intercambios de

dialisis?

a. Realizando los intercambios con las ventanas abiertas

b. Utilizando mascarilla y desinfectando manos

c. Utilizando para secado de manos, toalla usada por otra persona

d. No sabe

¢ Que debe hacer si tiene sobrecarga de liquidos?

a. Tomar algo para orinar mas

b. Dejar de tomar liquidos totalmente esperando que se resuelva el problema

c. Ponerse en contacto con centro de didlisis

d. No sabe

¢ Sabe para que sirve la inyeccion de nesp que se administra en su domicilio?

a. Para aumentar el calcio de los huesos

b. Para corregir anemia y evitar transfusiones

c. Para regular tension arterial y frecuencia cardiaca

d. No sabe

En relacion al fésforo:

a. Suele aumentar en la IRC y puede producir picor

b. Disminuye evitando alimentos ricos en fésforo, con la didlisis y con la
medicacion

c. ay b son ciertas

d. No sabe

¢ Sabe como debe tomar el renagel si lo tiene pautado en su tratamiento?

a. Al comienzo de las comidas

b. Después de las comidas

c. En medio de las comidas

d. No sabe
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TABLA Il. CUESTIONARIO DE EVALUACION DE CONOCIMIENTOS PARA CUIDADORES DE PACIENTES DEPENDIENTES EN HEMODIALISIS

CONOCIMIENTOS VARIOS
¢Sabe usted porque esta incluido en programa de dialisis?
a.  Pararecuperar su funcion renal. ] FISTULA ARTERIO - VENOSA
b. Porque su funcién renal es inferior a un 10%. 1. ¢ Que es una fistula arterio - venosa?
c. Para aumentar su diuresis. a. Una vena de gran calibre (“gorda’)
d. No sabe. b. Una a.rlteria . ) .
¢Puede usted viajar o irse de vacaciones mientras esta en programa de dialisis? c. La uni6n de una arteria con una vena para conseguir un flujo de sangre elevado
a. Nunca al dializarse la vena
b. Si. Su equipo de profesionales le organizara los tratamientos poniéndose en d. i No sabe. § i .
contacto y concertando los mismos con unidades de dialisis de otras ciudades 2. ¢ Como sabe usted que su fisula arterio — venosa funciona?
c. Si. Puede dejar de dializarse unos dias. 2' ﬁg:gﬂg :g:: :2330( murmullo”) a la palpacién
d N°_ sabe. . . c. Porque sus venas estan muy engrosadas (“gordas”)
¢Con quien debe ponerse en contacto si le surge algun problema? d. No sabe
a. Con su familia. 3. ¢Necesita una higiena especial el brazo de la fistula arterio venosa?
b. Consumédico de cabecera. ) o a.  Si, cuanto menos moje la zona mejor.
c. Con su unidad de didlisis, o servicio de urgencias de un centro hospitalario. b. Si, debe utilizar para ello un antiséptico (agua oxigenada, betadice...)
d. No sabe. . c. Agua y jabén como el resto del cuerpo diariamente.
¢Cree usted que puede trasplantarse cuando quiera? qd. No sabe
a. No hay rifiones para todos, existe una lista de espera para ello. 4. ¢ Puede retirar los apésitos de las zonas de puncién de la fistula después de su
b Si. ) o sesién de hemodialisis?
c. Depende del tiempo que lleve en programa de didlisis. a Si inmediatamente
d. No sabe. . ! i ” e
) b. No hasta la préxima sesion de dialisis.
¢Qué es ALCER? c. Si, pasadas dos horas
a. Un club recreativo. d. No sabe
b. Asociacion de enfermos renales. 5. En relacién al brazo de la fistula arterio — venosa es cierto que:
C. Asociacién socio-cultural a. No puede coger pesos, dormir sobre ese brazo, usar prendas apretadas.
d. No sabe. o " . . L b. No puede escribir.
¢Sabe a quien puede dirigirse si tiene algtin problema socio-econémico? c. Puede realizar cualquier actividad.
a. Al sacerdote de su parroquia d. No sabe
b.  Alasistente social y/o ALCER 6. En el brazo de la fistula arterio — venosa puede:
C. A sus comparieros de dialisis. a. Tomar la tension arterial.
d. Nosabe. ) o b. Dejar extraer sangre para pruebas analitcas o canalizar una via para
Si por algin motivo no puede seguir en programa de dialisis. ¢{conoce otras sueroterapia.
alternatlvas_? . . o C. Sélo permitira manipular la fistula por el personal de dialisis.
a. No existe ninguna otra técnica de dialisis. d. No sabe
b. Sila dialisis peritoneal 7. En caso de sangrado de su fistula al finalizar la sesién de hemodialisis o en el
c. La unica alternativa es el trasplante. periodo interdialitico:
d'_ No sabe. . . . a. Presiones suavemente sobre el punto de puncién mientras se pone en contacto
Si ante cualquier problema de salud ajeno a su patologia renal le recetan un con el servicio de nefrologia.
tratamiento. o b. Dejarla, parara sola de sangrar.
a. Lo tomara como le indiquen. ) c. Llamar al médico de cabecera.
b. Consultara previamente con el nefrélogo. qd. No sabe
c. No lo tomara. 8. Si nota que su fistula arterio — venosa no funciona ¢ Qué debe hacer?
d. No sabe. a. Lo notificara en la proxima sesion de dialisis.
DIETA b. Acudira al centro lo mas rapidamente posible
¢Porqué es importante la dieta? C. Esperara, porque puede volver a funcionar.
a. No es importante. d. No sabe
b. Porque determinados alimentos pueden aportar sustancias dafiinas para el TRATAMIENTO SUSTITUTIVO / FARMACOLOGICO
organismo en el periodo de interdialisis. 1. ¢Quéesla hempdiélisis? ' i
c. Porque una dieta adecuada puede recuperarle la funcion renal. a. (I:Ejr:gér:etodo de tratamiento de las enfermedades renales para conseguir su
d. No sabe. b. Es un método para eliminar toxinas y liquido (que habitualmente se hace
¢ Sabe porque son peligrosos los alimentos que contienen potasio? mediante el rifidn) mediante el paso de dichas toxinas y liquido de la sangre a
a. Porque producen picor. liquido de didlisis. ) . .
. c. Es un método que consiste en cambiar la sangre durante la sesion.
b. Porque producen dolor muscular, parada cardiaca, muerte... qd. No sabe
c. Porque producen pérdida de audicion. 2. Si por algun problema es necesario desechar la sangre del circuito de dialisis:
d. No sabe. a. Necesita una transfusion urgente.
¢Qué alimento contiene mas potasio? b. No pasa nada. El volumen desechado es poca cantidad.
c. Hay que reponer el volumen perdido con suero.
a. Verduras y frutas. d No sabe
b. Leche. 3. Durante la sesién de hemodialisis se administra HEPARINA:
c. Pastas. a. Para au_mentar la veloc_ic’iad de la circulacion de la sangre.
d. No sabe. b. Para ev!tar la coagulacién.
. . LA C. Para evitar calambres.
Las verduras son alimentos ricos en potasio. ;§Cémo deben de tomarse para d No sabe
o . ‘o .
disminuir el nivel de potasio? 4. ¢ Sabe para que sirve la inyeccion de NESP que se le administra al finalizar la
a.  Crudas. sesion de hemodialisis?
b. Cocidas. a. Para aumentar el calcio en los huesos.
c. Cocidas en dos aguas. b. Para corregir la ane'n)ia y evlitar transfusionejs. )
c. Para regular la tension arterial y la frecuencia cardiaca.
d. No sabe. d. No sabe
¢Cuantas piezas de fruta puede tomar al dia? 5. ¢ Sabe como debe tomar el RENAGEL, si lo tiene pautado en su tratamiento?
a. Ninguna. a. Al comienzo de las comidas.
b. Una. b. Despué_s de las comi(_ias.
. c. En medio de las comidas.
c. Todas las que quiera. d No sabe
d. No sabe. 6. ¢ Sabe como debe tomar el CARBONATO CALCIO (MASTICAL), si lo tiene
¢Cuanto liquido puede ingerir en su dieta diaria? pautado en su tr iento?
a. Libre. a. En medio de las c_‘omidas.
b. 500 cc + diuresis. b. Antes c!e las com|da§.
C. Después de las comidas.
[ Dos litros. d. No sabe
d. No sabe. 7. En relacion gl Iiguido que se le extrae en dialisis:
¢Qué ocurre cuando ingiere mucho liquido? a. Se quita siempre la misma cantidad.
. . < . b. Se quita mas cantidad al paciente mas obeso
a. Respira mal, hinchazén de manos ernas. ) 2 e -
) P! ! & ypl c. Si no hay otro dato resefiable se puede eliminar el liquido que ha ganado entre
b.  Tiene calambres. las dos sesiones de hemodidlisis
c. Orina mas. d. No sabe
d. No sabe. 8. En relacion al FOSFORO: o
. Por qué debe de comer sin sal? a. Suele aumentar en la IRC y puede producir picor.
¢ » X b. Disminuye evitando alimento ricos en fésforo, con la hemodialisis y con la
a. Para tener menos sed y para que su tension arterial no se altere. medicacion.
b Porque se disminuye el tiempo de didlisis. c. ay b son ciertas
c.  Porque orina mas. d. Nosabe
d No sabe.
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TABLA Ill. Numero de preguntas correctas por bloque de conocimientos segun tipo de dialisis

Intervalo confianza para la media al
95%
Media Limite inferior Limite superior
H.D. 5.85 4.59 7.10
Conocimientos generales D.P. 5.00 3.85 6.15
Total 5.41 4.60 6.22
Conocimientos sobre la H.D. 6.54 5.90 717
dieta D.P. 5.57 4.70 6.44
Total 6.04 5.49 6.58
Conocimientos sobre F.A.V H.D. 5.69 4.61 6.78
o DP y cuidados D.P. 6.57 5.70 7.44
Total 6.15 5.48 6.81
Conocimientos ’sqbre TRS y :;g ggg ggg jgi
farmacologicos Total | 3.41 2.73 4.09

(HD: hemodialisis; DP: dialisis peritoneal; FAV: fistula arteriovenosa; TRS: tratamiento renal

sustitutivo).

Tabla IV. Valoracién conocimientos del cuidador principal segun nivel de estudios

Numero Rango Promedio
Analfabeto 2 14.00
Primarios 19 11.71
Conocimientos Secundal’iOS /FP1 4 2050
Generales Diplamatura /FP2 1 25.50
Universitarios 1 20.00
Total 27
Analfabeto 2 13.25
Primarios 19 12.92
Dieta Sgcundarios /FP1 4 14.88
Diplamatura /FP2 1 26.00
Universitarios 1 20.50
Total 27
Analfabeto 2 6.25
Primarios 19 12.61
Conocimientos sobre | Secundarios /FP1 4 21.00
FAV o DP Diplamatura /FP2 1 24.50
Universitarios 1 17.50
Total 27
Analfabeto 2 6.50
Primarios 19 12.89
Conocimientos TRS y | Secundarios /FP1 4 16.75
Farmacolégico Diplamatura /FP2 1 27.00
Universitarios 1 26.00
Total 27

(DP: didlisis peritoneal; FAV: fistula arteriovenosa; TRS: tratamiento renal sustitutivo)
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Tabla V. VALORACION DE LA CARGA PERCIBIDA POR EL CUIDADOR PRINCIPAL

Media | Desviacion Standard
\ H.D 36.00 29.65
Tipo de TRS D.P. 27.36 15.27
. . Rural 28.13 25.41
Lugar de Residencia Urbano 34.60 1793
Analfabeto 15.50 19.09
Primarios 31.06 22.72
Nivel de Estudios Secundarios /FP1 | 31.50 24.20
Diplamatura /FP2 65
Universitarios 18
Tiempo como Cuidador <= 2 meses 38.73 2517
> 2 meses 18.70 10.03*

*p=0.02

(TRS: tratamiento renal sustitutivo, HD: hemodialisis; DP: dialisis peritoneal).

GRAFICO I: Numero de respuestas correctas del bloque de conocimientos generales segun

tipo de TRS.

(TRS: tratamiento renal sustitutivo, HD: hemodialisis; DP: dialisis peritoneal).
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GRAFICO II: Numero de respuestas correctas del bloque de conocimientos sobre la dieta
segun tipo de TRS.

(TRS: tratamiento renal sustitutivo, HD: hemodialisis; DP: dialisis peritoneal).

GRAFICO IlI: Numero de respuestas correctas del bloque de conocimientos sobre F.A.V. o DP
y cuidados segun tipo de TRS.

(HD: hemodialisis; DP: didlisis peritoneal; FAV: fistula arteriovenosa; TRS: tratamiento renal
sustitutivo).
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GRAFICO IV: Numero de respuestas correctas del bloque de conocimientos sobre TRS y
farmacolégicos segun tipo de TRS.

(TRS: tratamiento renal sustitutivo, HD: hemodialisis; DP: dialisis peritoneal).

GRAFICO V: Valoracion del grado de conocimientos en los distintos bloques segtn el nivel de
estudios de los cuidadores principales.
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GRAFICO VI: Carga del cuidador principal segtn tipo de TRS.

(TRS: tratamiento renal sustitutivo, HD: hemodialisis, DP: didlisis peritoneal)

J. L. Lépez: Cuidados informales en enfermos renales crénicos del Complejo
Hospitalario de Jaén.

Introduccién

Los cuidados, en su forma mas habitual, son acciones positivas y cotidianas que cada persona
realiza para si misma, para sus allegados o para los demas, con el fin de mantener un
funcionamiento satisfactorio de la persona beneficiaria de los mismos. Es por ello que “cuidar”
implica, siempre, tomar decisiones acerca de la salud y el bienestar de las personas .

Entender los cuidados como actividades cotidianas, intimas y personales, permite
conceptualizar estas actividades como “acciones de autocuidado”. Son las caracteristicas
individuales de las personas las que determinan las necesidades y las acciones de
autocuidado. Ello supone que la percepcién de la necesidad de cuidados es Unica para cada
persona, de igual modo que las acciones de autocuidado que cada uno realiza y se auto-aplica,
se configuran en funcion de sus habitos y costumbres que, al fin y al cabo, son resultado de
sus condiciones sociales®.

La pérdida de autonomia para el autocuidado por alguna de las multiples razones posibles
condiciona las capacidades, habilidades y deseos para satisfacer esas necesidades de
cuidados. Cuando se pierde esa autonomia la persona necesita “cuidados de apoyo”. Estos
cuidados de apoyo, fundamentales para la salud de las personas, pueden ser ofrecidos por los
servicios o profesionales sanitarios (-sistema formal de cuidados-) aunque en un porcentaje
elevadisimo se reciben de las personas mas cercanas, es decir de familiares, amigos, vecinos,
etc (-sistema informal de cuidados-).

El sistema informal de cuidados se inscribe, pues, dentro del marco de la accion social sobre la
salud y existen algunas caracteristicas o rasgos esenciales de estos cuidados que contribuyen
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a su mejor identificacion. Estas caracteristicas vienen a significar que los cuidados informales
no son institucionales, no son remunerados econdmicamente, las prestaciones o
intervenciones de cuidado las realizan familiares, amigos o vecinos con quienes los receptores
tienen lazos de afectividad, parentesco o amistad, asi como una expresion de compromiso de
atencion duradera en el tiempo. Esto ultimo, espeaalmente permite ademas establecer una
diferenciacion clara con el sector del voluntariado®. Por otra parte, existen numerosos estudios
sociolégicos sobre el particular que ponen de manifiesto la magnitud e importancia de la
aportacion del sistema informal de cuidados al sostenimiento de la salud. En este sentido se
afirma que sélo doce de cada cien horas dedicadas al cuidado de la salud se aplican desde el
sistema sanitario institucional y eI resto se hacen desde contextos mayoritariamente no
sanitarios y por motivos no laborales®*

Existen otras circunstancias que también contribuyen a aumentar la necesidad de cuidados
informales como es el caso de las nuevas formas de atencion sanitaria que se estan
desarrollando ultimamente: atencién domiciliaria, hospitalizacion a domicilio, cirugia
ambulatoria, la disminucion de la estancia media hospitalaria, etc. Desde el propio sistema
sanitario se reconoce la incapacidad para hacer frente a todas las necesidades de la poblacion
y de ofertar la totalidad de los cuidados que se preC|san Para mayor abundamiento en estas
aportaciones no hay que olvidar que las propias instituciones sanitarias son escenario de la
atencién a la salud por el sistema informal a través de una amplia gama de acciones que
comprenden desde la gestion de la relacion con los propios servicios, hasta Ia provisién directa
de cuidados durante el ingreso del paciente en las instituciones sanitarias’. Otros estudios
también apuntan que cuando la persona dependiente ingresa en una institucién eI cuidador
familiar es quien vigila el suero o avisa a los profesionales cuando alguna cosa va mal®.

Todos estos cuidados, habitualmente, son provistos por mujeres de la familia. El papel de la
mujer en el cuidado de la salud de la poblacion resulta, pues, decisivo, sin embargo esta
aportacion al sistema de atencién sanitaria esta poco contabilizada y, muchas veces, tampoco
se consideran las necesidades de apoyo y cuidado que estas “mujeres cuidadoras”
tlenen7891011 12

Con referencia al paciente o enfermo renal hemos de sefalar, en primer lugar, que el hecho de
recibir un diagnéstico de insuficiencia renal crénica terminal (IRCT) representa para el paciente
un cambio sustancial en su ritmo y condiciones de vida habitual, un cambio importante que, en
todo caso, viene a agravarse con la necesidad de ingreso en un programa de dialisis pentoneal
o de hemodidlisis para tratar los efectos de la enfermedad sobre el resto del orgamsmo

Se trata pues de una enfermedad crénica que exige cuidados continuos y variados y que,
obviamente, esas acciones cuidadoras de salud provienen en buena parte desde el sistema
informal, aunque, no debemos olvidarlo, es el sistema formal quien, en lo sustancial, se
responsabiliza del tratamiento de su enfermedad y del mantenimiento de la salud, asi como de
guiar las actuaciones de cuidado para una mejor y mayor calidad de vida'*"°.

La necesidad de atencién y de cuidados de salud tanto desde el sistema formal como desde el
sistema informal por parte del enfermo renal crénico incluido en un programa de dialisis,
representa un buen ejemplo practico de todo lo expuesto anteriormente y mas concretamente
de la necesidad de una relacion coordinada y duradera entre ambos sistemas de atencién a la
salud.

Estudiar y analizar el comportamiento de ambos sistemas y sus efectos sobre los pacientes
renales cronicos que tratan su enfermedad en alguna de las dos Unidades de Dialisis del
Complejo Hospitalario de Jaén es el propésito fundamental que hemos pretendido al decidirnos
a realizar este trabajo.

Objetivos
2.1.-Objetivo general:

Conocer la magnitud y caracteristicas de los cuidados informales que recibe el paciente
insuficiente renal crénico del Complejo Hospitalario de Jaén (CHJ).
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2.2.-Objetivos especificos:
1.-Identificar, desde la valoracién de sus necesidades, la demanda de cuidados
informales del paciente que padece insuficiencia renal cronica y esta incluido en un
programa de dialisis.
2.-Describir las caracteristicas de la atencién informal de salud que reciben estos
pacientes.
3.-Conocer las demandas que se formulan desde los Sistemas Formal e Informal de
Cuidados para mejorar la atencion de salud que reciben estos pacientes.
4.-Conocer y describir las infraestructuras o programas de apoyo o ayuda que se
ofrecen, desde el Sistema Formal de Cuidados al cuidador principal del paciente renal
cronico incluido en programa de didlisis.

Material y Metodologia de Trabajo

Disefio: Estudio descriptivo transversal dividido en dos etapas o momentos diferentes.
Inicialmente se procura descubrir la necesidad y/o la demanda de cuidados informales y la
identidad del cuidador informal. Después se estudian las caracteristicas de los cuidados que
prestan los cuidadores informales y las demandas de ayuda por parte de éstos. Las
caracteristicas de las infraestructuras, programas de apoyo y demandas del sistema formal de
cuidados se abordan en la etapa final del estudio.

Poblacion: Pacientes incluidos en programa de dialisis, Profesionales y Cuidadores Informales
de pacientes, Jefes de Servicio o Unidad, Supervisores de Enfermeria y Enfermera
responsable de la Consulta y Programa de Ensefianza de CAPD.

Procedimiento: La informaciéon para el estudio se obtiene por medio de cuestionarios, de
elaboracién propia y especificos para cada grupo de poblacion, que fueron entregados
personalmente a cada uno de los profesionales y pacientes de las Unidades de Dialisis, asi
como, a través de éstos, a sus cuidadores principales. Para el caso de la CAPD, el cuestionario
fue remitido por correo a todos los pacientes y cuidadores principales de los pacientes que
declararon tenerlo. Los Jefes de Servicio, Supervisores y Enfermera responsable de la
Consulta y Programa de Ensefianza de CAPD proporcionaron su informacién por medio de una
entrevista semiestructurada realizada personalmente a cada uno de ellos.

Analisis de datos: Toda la informacion obtenida es introducida en base de datos y analizada
con la hoja de calculo EXCEL®. El analisis se baso6 en porcentajes y estadisticos de tendencia
central y de dispersion. En las entrevistas semiestructuradas se identificaron opiniones, ideas y
caracteristicas de las actividades que se realizan, sefialando las similitudes y diferencias
encontradas entre las opiniones de las personas entrevistadas.

Resultados

A) Se destaca, en primer lugar, el alto nivel de respuesta obtenido pues han respondido el 85%
de los profesionales, el 97,40% de los pacientes y el 80,35% de los cuidadores. Asimismo se
observa que el sexo predominante entre las cuidadoras formales y especialmente entre las
informales (80%) es el femenino. En los pacientes la variable “sexo” favorece ligeramente a los
varones (54,67%). El tiempo medio en contacto con el programa de dialisis se cifra en tres
afos y medio para pacientes y cuidadores y algo mas de doce afios para los profesionales.

B) La demanda de cuidados informales del paciente renal crénico incluido en programa de
didlisis se corresponde, como promedio, con la necesidad de ayuda para:

1) Utilizar los servicios sanitarios: ir a consulta y cuidados en la hospitalizacion (promedio
72,77%).

2) Atender las cuestiones y actividades derivadas de la propia enfermedad renal:
medicacion, dieta, control de ingesta de liquidos y ganancia de peso interdialisis
(promedio 49,97%).
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3) Realizar actividades instrumentales: preparar comida, tareas domésticas, traslados
fuera del domicilio, acomodar actividad laboral-profesional y acudir a las sesiones de
dialisis (promedio 38,96%).

4) Preparaciéon de las sesiones de dialisis: acudir limipio y con ropa adecuada a las
sesiones de hemodialisis; limpieza de la habitacion y preparacién del material para
sesiones de CAPD (promedio 38,48%).

5) Realizar actividades de la vida diaria: comer-beber, higiene-bano, vestirse-desnudarse,
moverse, acostarse-levantarse, utilizar el WC y suefio-descanso (promedio 37,12%).

6) Cubrir las necesidades de promocién de salud y autorrealizacién personal: aprender a
autocuidarse, acompafamiento, dar culto-actuar conforme a sus valores-creencias,
entretenimiento, sentirse util, participacion en actividades de asociaciones (promedio
35,91%).

C) En cuanto a las caracteristicas de los cuidados informales de salud se observa que los
cuidados se prestan por el nucleo familiar mas cercano (esposa/o, hija, madre, padre,
hermana/o), Destacandose que es “mujer’ la que casi siempre ejerce de “cuidadora principal”
(80%) y, como promedio, desde hace cinco afios y medio. Su estado civil es de soltera en el
35,55% de los casos, viuda, en el 7,77% y casada o viviendo en pareja en el 56,66%. El nivel
de formacion académica es medio-bajo y solo trabaja el 21,10%, razén por la que
mayoritariamente se dedica al trabajo del hogar y el tiempo de dedicaciéon al enfermo es
practicamente total y permanente (el 56,66% invierte mas de 8 horas/dia).

Entre los problemas que sufren destacan la necesidad de ayuda personal que no se tiene
(34,44%), la pérdida de la salud (31,11%), la falta de tiempo (15,55%) y la falta de recursos
economicos para cuidar (10%). Las dificultades por ignorancia o desconocimiento técnico de
los cuidados a aplicar, los problemas de comunicaciéon con el paciente y el grupo de otros
problemas no filiados representan el 17,76%. Casi la mitad de ellas no conoce la existencia de
servicios sociales o comunitarios de ayuda y el 90% no los ha utilizado nunca porque, ademas,
el 45,55% los considera de poca o ninguna utilidad.

Asimismo el impacto que la tarea de cuidador ejerce sobre la vida de estas personas se deja
ver en su ocio y tiempo libre (71,11%), en su vida laboral-profesional (41,11%), en su salud y
bienestar (40%) y, aunque en menor grado, en su vivienda (22,22%), su economia (22,22%) y
su circulo de amigos (22,22%). El nivel de sobrecarga del cuidador obtenido por aplicacion de
la escala de Zarit es intensa en el 30%, leve en el 40% y solo el 30% restante no experimenta
sobrecarga del cuidador.

D) Las demandas que formulan para mejorar la atencion se relacionan, en términos generales,
segun la opinidn priorizada de los Cuidadores Informales con:

1°) Mayor informaciéon sobre los problemas del paciente y las mejores formas de poder
ayudarle.

2°) Disponer de mas y mejor informacion sobre las ayudas y recursos disponibles para los
cuidados.

3°) Mayores ayudas economicas para facilitar las actividades y/o acciones del cuidado.

4°) Mejorar las ofertas de ayuda para cuidados concretos.

5°) Alternar con otra persona, cada cierto tiempo, las tareas de cuidador.

6°) Establecer y ofertar Centros de Dia para pacientes.

7°) Ofrecer apoyo emocional para el cuidador.

Asimismo, el sistema formal de cuidados formula demandas relacionadas con la creacion de
infraestructuras fisicas y dotaciones de personal para la actividad educativa y formativa de los
cuidadores puesto que, actualmente, no existe mas atencion formal al cuidador que la ofrecida
por las Consultas de Predialisis, la que realiza la Unidad de CAPD y aquella otra que atiende
la demanda que generan pacientes o cuidadoras.
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Discusién y Conclusiones

Los cuidados informales representan una forma de atencion a la salud que cada dia gana
posiciones en el marco de la atencién sanitaria porque son muchas las personas y los
procesos, especialmente los cronicos, que se cuidan y protegen desde el sistema informal de
cuidados.

El enfermo renal crénico incluido en un programa de dialisis es un referente de suma utilidad
para valorar la importancia y trascendencia tanto del sistema informal de cuidados como,
también, del sistema formal de cuidados de salud que representan las instituciones sanitarias.
Por ambas razones, es decir por la necesidad de cuidados formales e informales del enfermo
renal cronico, consideramos que resultaba un caso tipico para estudiar y ejemplificar la
necesidad de incrementar la relacion y el contacto entre ambos sistemas de atencion a la
salud.

Pese a que hemos indagado en la bibliografia no hemos sido capaces de encontrar otros
estudios que aborden de modo conjunto esta problematica de los cuidados informales en el
enfermo renal crénico, afirmacién que es especialmente cierta en el ambito de la bibliografia
escrita en castellano; desconocemos, pues, otros estudios que hayan abordado de modo
especifico esta parcela de atencion a la salud.

El estudio puede adolecer de algunas limitaciones por cuanto algunos pacientes, los de mayor
edad y menor nivel cultural, en algunos casos, al no entender bien las cuestiones formuladas,
fueron ayudados por el personal de enfermeria a cumplimentar el cuestionario durante la
sesion de didlisis; es posible igualmente que, por la misma razoén, sus cuidadores principales
pudieran no haber interpretado bien las cuestiones formuladas en el cuestionario y, en su caso,
las respuestas no se hayan ajustado bien a la realidad.

Con referencia a la demanda de cuidados informales observamos, en primer lugar, que, como
promedio, los profesionales y los cuidadores declaran un grado de necesidad de ayuda o, lo
que es igual, un nivel de demanda de cuidados informales, mayor que el manifestado por los
enfermos, lo que nos indica, cuando menos, que las valoraciones que unos y otros realizan de
la presencia o no de éstas necesidades, no se corresponden fielmente con la percepcion de
“necesidad de ayuda informal” que manifiestan los enfermos. En esta priorizacién o nivel de
demanda apreciamos alg{;unas diferencias entre los valores encontrados por nosotros y los que
obtuvieron otros autores' ",

Ocurre, sin embargo, que esta jerarquia de demanda se corresponde fielmente con la demanda
priorizada que se obtiene considerando los valores medios declarados, solo por los pacientes,
en las seis dimensiones de cuidado informal. Se aprecia, por tanto, la existencia de cierta
discrepancia con la jerarquia de la demanda considerada por los profesionales y por los
cuidadores, cuando han respondido de modo pormenorizado a todas y cada una de las
variables componentes de las mismas dimensiones de cuidado informal. En nuestra opinion,
podria explicarse el primer puesto que ocupa la demanda de ayuda para utilizar los servicios
sanitarios, no tanto por una necesidad real, sino mas bien por una cuestion de culturalidad o
costumbre social de acompafar a los pacientes cuando usan los servicios sanitarios y/o
ingresan en un hospital; asi parecen considerarlo también los profesionales cuando valoran
esta demanda concreta y le otorgan, desde una perspectiva de mayor objetividad, una
valoracion menor.

En cuanto a las caracteristicas de la atencion informal que reciben los pacientes y en
concordancia con otros estudios”®%'%'"8'° |3 mayor probabilidad de ser cuidador principal se
corresponde con la figura de la esposal/o, seguida de la hija o de la madre y finalmente la
hermana, pues es el sexo “mujer”, en el 80% de nuestros casos, la que ejerce este papel de
cuidadora principal con caracteristicas bastantes similares a las encontradas por otros
investigadores.

Los problemas y dificultades para prestar cuidados que padecen las cuidadoras de nuestro
estudio, igualmente son similares a los identificados por otros estudios>'%"121°,
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Ante esta situacion de dedicaciéon y dificultad para el cuidado, lo normal es que los servicios
sociales y comunitarios estuvieran mas desarrollados, pero lo cierto es que casi la mitad de la
poblacion de cuidadoras no conoce su existencia y, sobre todo, el 90% de ellas no los ha
utilizado nunca. Con respecto a este apartado de ayudas comunitarias hemos observado
mayores diferencias con los resultados de otros estudios'®, porque nuestros cuidadores incluso
manifiestan un conocimiento menor de la existencia de estos servicios y existe un porcentaje
mayor entre los que no los han utilizado nunca. Debemos hacer notar que, con independencia
de otros factores, el enfermo renal estd educado para resolver la mayoria de sus problemas
donde estan los profesionales especializados, es decir en la Unidad de Dialisis, a la que acude
habitualmente ante cualquier necesidad de ayuda que no pueda ser resuelta directamente por
su cuidador principal, antes que recurrir a otras posibles ayudas. Por esa razén, consideramos
éste un dato relevante de este trabajo.

Al igual que otros trabajos“""17 aunque con algunas minimas diferencias, resulta normal que el
trabajo de cuidador vaya generando un impacto importante sobre la vida de estas personas.
Debemos dedicar igualmente un apartado para comentar el elevado nivel de sobrecarga del
cuidador que hemos encontrado en nuestro estudio, un 30% de sobrecarga intensa y un 40%
de sobrecarga leve, porque viene a ratificar que la enfermedad renal e;erce un importante nivel
de demanda de cuidados informales a expensas de sus familiares®*“"#*? y que merece ser
estudiado en profundidad en posteriores estudios especificos; en este sentido, un buen
referente para valorar el impacto que ejerce el trabajo de cuidador muy bien puede servir el
grado de satisfaccion del cuidador con la vida que lleva que, en nuestro caso, observamos
como poco o nada satisfactorio en mas del 43% de los cuidadores.

Las demandas que unos y otros cuidadores formulan para mejorar la atencion se relacionan, en
términos generales, con la necesidad de crear unas minimas infraestructuras fisicas, con
dotacién de personal para la actividad educativa y formativa para el cuidado, junto con una
mayor informacion sobre recursos, ayudas y, desde luego, con un aumento de la dotacion de
ayudas econdémicas para cuidar. En consonancia con otros trabajos'®'"'®'° las demandas de
las cuidadoras se centran en problemas y porcentajes similares; destaca no obstante, en
nuestro trabajo, que las cuestiones derivadas de la propia enfermedad renal y la informacién
para su mejor cuidado superan incluso la demanda de ayudas econdmicas.

Deja patente nuestro trabajo que, actualmente, no hay ninguna infraestructura formal de apoyo
al cuidador informal y, desde luego, lo que existe no esta precisamente liderado por los
profesionales de Enfermeria, ni tampoco su participacion en el mismo supera un mero
simbolismo. Consideramos, sin embargo, que éste es un espacio sin cubrir, que debe ser
abordado y atendido con la mayor celeridad posible, por cuanto tiene una relaciéon directa con
la misma esencia de la disciplina enfermera y con sus funciones profesionales, ademas de que
esta considerado como una aportacién de importancia crucial para la mejor atencién sanitaria
de éstos y otros enfermos.

Aunque por los resultados obtenidos se aprecia que los pacientes en hemodialisis, en cuanto a
numero de cuidadores principales, superan solo en casi un 10% a los pacientes de CAPD, sin
embargo, consideramos que el nivel de autosuficiencia y la capacidad de autocuidado es
sensiblemente superior en los pacientes que utilizan las dialisis peritoneal, ademas de que no
podria ser de otra forma. Queda pendiente en nuestro trabajo una mayor profundizacion y
estudio acerca de la posible existencia de variables asociadas que, a buen seguro, desde las
aportaciones de otros y de este trabajo pueden dilucidarse con mayor nitidez.

En las postrimerias de este trabajo y teniendo en consideracion los resultados alcanzados tras
analizar la informacioén obtenida, consideramos que se pueden formular las conclusiones
siguientes:

12) La demanda de cuidados informales del paciente renal crénico es elevada, aunque bastante

similar a la de otros procesos cronicos. La atencién de las necesidades de cuidados derivadas
de la propia enfermedad renal junto con la de las actividades instrumentales y las de la vida

176




diaria, son las dimensiones del cuidado que generan un mayor nivel de demanda de cuidados
informales.

22) Los cuidados son prestados mayoritariamente por una mujer de la familia (esposa, madre o
hija) que padece problemas vy dificultades para cuidar y que, personalmente, sufre los impactos
del ejercicio intenso y continuado de la labor de cuidadora. Resulta muy importante y alienta a
la preocupacion el nivel de sobrecarga del cuidador que experimenta la cuidadora del enfermo
renal crénico.

3?) Una minima infraestructura formativa y educativa en las Unidades de Dialisis, junto con una
mejora en las ayudas econdmicas e informativas sobre los recursos existentes a las
Cuidadoras, mejoraria ostensiblemente esta parcela de atencion sanitaria y abriria nuevos
espacios de trabajo para la profesion y disciplina enfermera.

En cualquier caso y parafraseando a la Prof. M® Angeles Duran® deseamos finalizar este
trabajo sefalando que “el cuidado necesita un nuevo estatuto tedrico, politico y organizativo.
En el plano tedrico porque necesita reflexion e investigacion. En el plano politico porque
necesita ser reconocido como una contribucion decisiva a la convivencia y a la salud, y desde
ese reconocimiento ha de encontrar reflejo en un pacto democratico entre los colectivos
sociales afectados. En el plano organizativo porque el cuidado tiene que lograr eficiencia, sobre
todo mediante incentivos y puentes que comuniquen a los posibles oferentes con los posibles
demandantes”.
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C. Zaforteza: Relacion entre enfermeras de UCI y familiares: indicios para el
cambio.

Introduccién

Las unidades de cuidados intensivos (UCIs) de adulios en Espafia, por lo general, son
cerradas. Esto significa que “los de dentro” (pacientes y profesionales de la salud) mantienen
poco contacto (fisico, emocional y de comunicacion) con los “de fuera” (familiares/allegados de
los pacientes) y que éstos no tienen facilidad para acceder al interior de la unidad. La relacién
se restringe a los horarios de visita y al momento de la informaciéon médica. El médico (no sélo
en Espafia) es quién lidera la relacion con los familiares(1)(2).

En la bibliografia mas reciente acerca de las unidades de cuidados intensivos, de la
satisfaccion de familiares y pacientes y de los procesos informativos, subyace la idea de que
los familiares son elementos externos a la unidad. Esta idea aparece bien a través de una falta
de autocritica hacia los sistemas cerrados(1)(3) bien en forma de deseo de cambio hacia una
mayor adaptacion de las dinamicas de las unidades a las necesidades de los familiares(4).

El punto de partida de este estudio es haber observado, a lo largo de nuestra practica
profesional en diferentes UCIs, que las enfermeras en el momento de la visita de familiares
disminuian el contacto con ellos y con los pacientes y se dedicaban a realizar actividades lejos
de ellos. Se desarrolla también a partir de una reflexion acerca de si es o no necesario
mantener restricciones a la entrada de los familiares a la unidad y sobre la forma en que el
equipo de salud de las unidades debe abordar el contacto con los familiares.

Nuestra idea de atencion de salud a la poblacion general y en concreto a los pacientes
ingresados en unidades de cuidados intensivos, se aproxima a las definiciones propuestas por
diferentes autores, como King o Leininger, que contemplan a la persona de manera global e
incluyen todos los componentes culturales tanto personales como de su entorno(5).

Este es un discurso tedrico y politico que se ha ido desarrollando a lo largo de los ultimos 40
afos y que desde nuestro punto de vista y en nuestro pais no se ha interiorizado en los
entornos clinicos, dado que éstos no se articulan en torno al usuario sino en torno a los
profesionales y a la gestion del riesgo. Un ejemplo concreto (entre muchos mas a todos los
niveles) es la forma en que estan organizadas las UCls, estructura que rompe la unidad de la
persona con su entorno y que estda pensada casi exclusivamente para facilitar el trabajo de
médicos y enfermeras.
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Conocemos que la UCI es probablemente el lugar de los servicios sanitarios donde los
familiares sufren mas(6). Sabemos que los deseos de los familiares/allegados acerca del
entorno de la UCI implican contacto con el paciente y los profesionales del equipo de salud
(cercania, tener esperanza, estar informados y saber que su familiar estaba en buenas
manos)(7)(8)(9), y por ello nos planteamos conocer cual era la perspectiva de las enfermeras al
respecto de su relacién con los familiares y en concreto si pensaban que en un futuro la
relacién y la atencion a los familiares podia ser diferente.

Pensamos que las acciones encaminadas a promover la atencién adecuada a los familiares de
los pacientes criticos tendran mayor probabilidad de éxito si existe una cierta predisposicion por
parte de las enfermeras hacia el cambio conceptual que supone incluir a los familiares en las
dinamicas del paciente.

Objetivos

Esta comunicacion presenta parte de los resultados de un estudio mas amplio titulado
“Factores de la relacion entre enfermeras de UCI con los familiares del paciente critico”.

El objetivo general de la investigacion es conocer qué factores influyen en la relacion que las
establecen enfermeras y familiares de pacientes ingresados en estas unidades.

En objetivo especifico de esta comunicacién es presentar cudles son las expectativas de futuro
de las enfermeras al respecto de la relacién y los cuidados a los familiares.

Métodos

Estudio cualitativo critico-social y post-estructuralista. Utilizamos la teoria de Foucault(10) de
las relaciones de poder como marco que permite analizar la forma en que se construyen las
relaciones cotidianas dentro de la UCI y cémo se naturalizan patrones de conducta (por
ejemplo mantener a los familiares fuera de las unidades o como perpetuar los regimenes de
informacion dentro de las unidades).

Lo llevamos a cabo en tres unidades de cuidados intensivos de tres hospitales de la red publica
de la isla de Mallorca. Los métodos de investigacion fueron la observaciéon participante y la
entrevista semi-estructurada.

En primer lugar desarrollamos ocho episodios de observacién participante del momento de la
visita de familiares a la unidad. En segundo lugar, hicimos una entrevista piloto a una
enfermera de mas de 20 afios de experiencia en unidades de intensivos para ayudarnos a
perfilar las preguntas finales de la entrevista. Esta entrevista piloto no se considerd adecuada
para el analisis. Finalmente, desarrollamos entrevistas semi-estructuradas a seis enfermeras de
los tres hospitales publicos mencionados.

Analizamos los textos de las entrevistas y realizamos su codificacion en unidades de
significado. Para asegurar el rigor de los datos triangulamos fuentes y métodos. Se alcanzo el
punto de saturacion.

Resultados

Los resultados globales del proyecto muestran cuatro categorias para el analisis de los
procesos de relacion entre enfermeras y familiares:

Las categorias que describen el proceso son:

Los actores sociales: qué o quiénes son los actores, activos o pasivos, del proceso de relacion
0 bien qué o quiénes no aparecen definidos como parte del proceso.

Las actuaciones: como aparece descrita la forma de actuar de los actores sociales y por tanto,
qué ejes definen las actuaciones dentro de la unidad

Las relaciones: como son las relaciones entre los diferentes actores sociales

Expectativas: qué expectativas tienen las enfermeras sobre el proceso de informacion, qué
deseos formulan acerca de la situacion actual, qué ideas de futuro tienen.

Las tres primeras categorias indican que las enfermeras consideran a los familiares elementos
externos a la unidad y al proceso del paciente critico, el entorno de la unidad es un potente
factor estresor para los familiares, que el poder médico es el duefio del proceso de informacion
a pacientes y familiares, y que el contacto con los familiares supone un factor de estrés
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emocional para el ellas, entre otros motivos porque no se sienten formadas en habilidades
sociales.

La ultima categoria, en la que se centrara el andlisis de esta comunicacién, expresa de forma
muy potente que las enfermeras consideran que su papel como informadoras es insuficiente y
algunas desean participar mas en el proceso de atencion al familiar y establecer una relacion
de confianza para mejorar la situacion de éste. Otro de los deseos de las enfermeras es el de
flexibilizar las normas restrictivas de la unidad. Este deseo es coherente con otro dato que
aparece en las categorias previas y es que hay una cierta resistencia a la hegemonia médica
en el proceso de relacion con los familiares.

Discusién

Foucault indica que conocimiento y poder estdn unidos de manera indisoluble y que cada uno
es condicion del otro(11). Histéricamente, el conocimiento acerca del proceso de atencion al
paciente critico y por extensioén el poder ha estado en manos del médico. En este contexto, las
enfermeras se sienten sujetas a la norma “no informar” y a mantener a los familiares bajo una
disciplina rigida de control del tiempo (horarios de visita) y del espacio (acceso a la unidad y al
conocimiento), derivada de las normativas internas de la unidad, que generalmente son
consuetudinarias no basadas en la evidencia.

Las enfermeras, a pesar de su interés en el bienestar de las familias presentan distintos grados
de critica hacia esta situacién y distintos grados de compromiso con el cambio. Las razones
para ello pueden ser variadas, como la forma de entender quién es su cliente (atencién
centrada en el paciente), miedo a ser sancionadas por asumir liderazgo en la informacion a
familiares, enfrentarse a las normas, etc.

Pensamos que las enfermeras se encuentran en una encrucijada entre el pasado histérico y las
posibilidades que se abren con el desarrollo académico y cientifico de la profesion. Sin duda,
tal y como afirma Foucault(11) en sus ultimos trabajos, las personas no son sélo “cuerpos
ddciles” que ven construida su identidad a través de técnicas disciplinarias externas, sino que
participan de manera activa en la construccion de si mismos.

Este desarrollo de la profesion (de la cantidad y calidad del corpus de conocimientos) debe
conducir necesariamente a que haya cambios en las relaciones de poder y de dependencia
tanto con pacientes, colegas como con familiares de pacientes.

Un aumento en los conocimientos esta conduciendo a las enfermeras a plantearse la idoneidad
de su actuacién y a cumplir con algunos de los requisitos que Alberdi(12) indica como propios
de una profesion, entre ellos el control de la propia practica y la capacidad de asumir la
responsabilidad de las decisiones.

Asi, las enfermeras empiezan a querer colaborar en igualdad de condiciones al proceso de
informacion del paciente critico y en adaptar los entornos a sus familiares, sobre todo a través
de la flexibilizacién de las normas de acceso.

Las enfermeras indican de manera repetida que no se sienten formadas para afrontar
situaciones de estrés emocional como por ejemplo el control de la ansiedad de los allegados a
los pacientes criticos o el dar malas noticias. Por tanto el desafio a los docentes esta servido.
Estos resultados hacen patente que sera necesario establecer estandares de atencion a las
situaciones de informacién comprometida en la misma medida en que se estandarizan, por
ejemplo los procesos para la prevencion de la neumonia asociada a la ventilacion mecanica o
los protocolos de prevencion de Ulceras por presion.

Conclusiones

En la mayoria de las enfermeras entrevistadas se aprecian ganas de superar el papel histérico
“técnicos sin pensamiento critico”. Por tanto, se apunta el deseo de cambiar las relaciones de
poder dentro de las unidades de cuidados intensivos a favor de una mayor calidad en el
proceso de atencion a los familiares
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Las implicaciones son a distintos niveles:

Por una parte, los docentes de las escuelas de enfermeria deben plantearse si la formacion en
pensamiento critico y habilidades de relacién capacita a los futuros profesionales para
acometer los procesos de informacién en situaciones comprometidas.

Los gestores deben plantearse, en la era de la calidad total, la necesidad de establecer
estdndares de atencion y de crear espacios que se centren en las necesidades de los
familiares/allegados del paciente critico (cercania, informacién y sentir esperanza).

Los profesionales de enfermeria asistenciales de las UCIs deben buscar un cambio en las
relaciones de poder dentro de sus unidades desde los conocimientos que proporcionan la
evidencia cientifica y las teorias sobre el cuidado. Nuestro estudio muestra que hay enfermeras
comprometidas con una atencién de enfermeria que abarque a la familia/allegados y apunta
que existen algunas limitaciones para el cambio. Por lo tanto, a nivel de la ensefianza y a nivel
de la préactica es necesario crear nuevos discursos (formulaciones teéricas y practicas) que
confronten el discurso dominante, que actualmente limita la satisfaccion de las necesidades de
las familias y reduce el rol auténomo del profesional de enfermeria.
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A. Pallarés: Grupos informales de apoyo en el proceso adaptativo de los
familiares de pacientes criticos.

Objetivo

Determinar el rol de los Grupos Informales de Apoyo (formados por familiares de pacientes
criticos organizados en la sala de espera de UCI) para afrontar el proceso de adaptacion y
asimilacion del entorno emocional sincronico que representan estos servicios.

Métodos

Disefio= Estudio prospectivo cualitativo socio-etnografico basado en observacién participativa
en una UCI de tercer nivel durante 24 meses.
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El método etnografico empleado combiné el analisis de “lo que se hace” (observacion) y “lo
que se dice” (entrevistas).

La observacién participante fue la técnica fundamental para analizar “lo que se hace”. No
obstante, teniendo en cuenta que la informacion que produce una UCI es poliédrica, fue
necesario combinarla con otras estrategias como las entrevistas que mostraron “lo que se
dice“hasta llegar a la “radiografia final”.

Poblacion: Cincuenta y dos familiares de pacientes criticos.

Técnicas: Partiendo de la premisa de que existe una cultura propia de la UCI, desde el inicio
del proyecto (durante el periodo de inmersién) se ensayaron diversas técnicas que ayudaran a
definir dicha cultura global (holistica) abriendo un abanico donde observar como los individuos
crean y reflejan el mundo social que les rodea.

Los métodos utilizados fueron:

. Observacion participante

. Entrevistas semiestructuradas de final abierto
. Entrevistas en profundidad

L] Recogida de datos clinicos de los enfermos

Las entrevistas en profundidad y las semiestructuradas de final abierto fueron las herramientas
mas idoneas para obtener informaciones referidas a las representaciones, “lo que se dice”.
Permitieron abordar a los informantes sobre lo que creian “ellos” que eran “ellos” mismos.

Las entrevistas tuvieron un doble objetivo respecto a los diferentes colectivos que integran la
UCI (enfermos, familias y personal sanitario): por un lado conocer en sus propias palabras y
declaraciones (dificiles de conseguir si se les preguntaba directamente), sus actitudes frente a
sentimientos y sensaciones, profundizando sobre sus principios basicos y su opinion respecto
a los acontecimientos relevantes de la unidad (ingresos, altas, tratamientos, informaciones y
defunciones aplazadas). Por otro, establecer los diferentes grados de interaccién que se
produce en el seno de la unidad tanto entre los diferentes grupos de actores como dentro de
cada uno de estos grupos (1).

Las entrevistas fueron del tipo guion previo de final abierto o en profundidad pero en todos los
casos se establecid con los informantes un contrato comunicativo que fuera, desde el inicio,
suficientemente claro. Esto facilitaria conocer sus “saberes”, los explicitos y los implicitos,
teniendo siempre presente que la conversacion es una totalidad: un todo que es mas que la
suma de sus partes, que no puede distribuirse en interlocutores sino en interlocuciones (por
eso es la unidad minima). Cada interlocutor es, no una entidad, sino un proceso: al conversar
cambia, como cambia el sistema en que conversa (2).

Con algunos informantes, especialmente con aquellos con los que la relacion fue mas
estrecha, por ser personajes ‘“relevantes” o informantes claves, se establecid intuitivamente
una relacion de mayor proximidad producto de un mayor niumero de contactos y citas para
entrevistas. Con estos entrevistados se “ensayd” una técnica, para rebajar el nivel de ansiedad
frente a las entrevistas, que consistid6 en entregarles las sesiones anteriores para que las
pudieran leer.

Para la realizacién de las entrevistas se buscd el momento apropiado, que garantizara la
seguridad de un total anonimato, evidentemente en el marco de una absoluta privacidad.
Cuando la entrevista se realizaba en el hospital, se utilizé una sala que estuviera desocupada.
Si ésta se realizaba fuera del hospital, el informante escogio el lugar del encuentro.

Se sugirieron las preguntas, en el contexto de una conversacién aparentemente informal,
teniendo presente tres principios: evitar caer en una discusion, no dejar que el entrevistado se
sintiera sometido a un interrogatorio e impedir que la entrevista se transformara en una
confesion.

La dinamica de la entrevista obligd a una profundizacién paulatina en la informaciéon que se
deseaba obtener. Fue necesario generar un marco de confianza para que el entrevistado
percibiera por parte de la antropdloga una actitud sin criticas, ni juicios o culpabilizaciones; una
actitud lejana a la de consejera. La intencion de la entrevista fue la comprension del informante
(por qué actua o piensa de una manera determinada).

Resultados

Los familiares de pacientes de UCI se presentan como protagonistas subalternos en espera de
acontecimientos. Esta identidad provoca un discurso narrativo que se sustenta basicamente en
dos niveles, el individual y el colectivo. En el juego de representaciones que conviven en el
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“adentro” y “afuera” de estas unidades no se pone en duda la primacia de lo bioldgico. En su
relaciéon con los profesionales sanitarios, las familias se instalan en un punto simbdlicamente
fronterizo, en los limites de la exclusividad del modelo biomédico, tendiendo puentes para que
la comunicacién pueda existir. Este proceso de informacién-comunicacion se basa en un
discurso limitado a establecer el estado de las cosas. Genera en los familiares un intento de
adaptaciéon y asimilacion de la dificil situacién clinica que los hace entrar en un entorno
emocional sincronico, basado en reacciones bioldgicas o biopsiquicas de caracter cultural y
social.

La respuesta a esta compleja realidad, se encuentra en las salas de espera de las UCls donde
se crean verdaderos Grupos Informales de Apoyo (GIA).

Los familiares con mayor antigliedad y experiencia conforman estos grupos que socializan las
emociones ayudando a reconducir la situacién e intentando normalizar la anormalidad de las
circunstancias. Surgen liderazgos informales que, en el momento que estan viviendo enfermos
y familiares, originan una estructura social informal cuyo resultado es un sistema de
comunicacién que juega un rol clave para mejorar el proceso adaptativo a las vivencias
extremas que sufren estas familias.

Los GIA se construyen sobre la repeticion de vivencias y experiencias. Esto implica que las
experiencias mas frecuentes seran las que tendran una parte mas importante en la
configuracion de los saberes y las practicas de estos grupos. Por todo ello podemos hablar,
siguiendo a Menéndez (3) de una “epidemiologia popular”.

Los grupos informales de apoyo socializan las emociones ayudando a reconducir la situacion e
intentando normalizar la anormalidad de estas familias. Uno de los medios que utilizan procede
de esta epidemiologia popular compuesta por conocimientos médicos no estandarizados que
comparten los miembros de una misma sociedad (4). Este conjunto de principios, de reglas de
inferencia, de sintomas y de pautas de tratamientos posibles para cada patologia es conocido
por los miembros de nuestras Sociedad y estan disponibles para ser utilizados cuando sean
requeridos (5). Con este idioma comun se construye el apoyo, desde dentro de la sala, para
sus habitantes.

Las familias, en el seno de la sala, aprenden que no tiene por que reducir su papel al de mero
oidor-aceptante de lo que le diga el médico. Aprenden que pueden ser agentes activos en esta
relacién, defendiendo el papel del enfermo farmacolégicamente ausente. En esta coyuntura se
empiezan a plantear una nueva forma de relacién con retos desconocidos hasta hace
relativamente poco tiempo cuando el modelo paternalista era el Unico posible en la relacion
clinica. Es un modelo mas humano, pero como todo lo que es humano, mas conflictivo (6).

El reflejo de esto se recoge en expresiones como: “Yo nunca me he fiado mucho de lo que te
pueden decir los médicos; ellos comentan lo que les interesa, tienes que ser tu la que busque
mas informacion y claro esto no les gusta; pero a mi me parece que se tiene que presionar
para asegurarte de que se lo toman siempre muy en serio, aunque tu paciente sea una
persona mayor; ellos también se lo merecen, han estado cotizando toda la vida”.

En la sala de espera, una vez se han integrado las familias “recién llegadas”, se comienza a
elaborar, y desgraciadamente reelaborar, procesos emocionales que tienen que combinar los
aspectos mas positivos, altas, mejoras sustanciales de algunos enfermos, con recaidas de
otros, inicios de pre-duelo o acompafamiento a duelos ya constituidos; significativamente en
pocas ocasiones se escucha a las familias y sus necesidades.

Las necesidades manifestadas por los familiares durante el estudio etnografico pueden verse
en la Tabla 1.

Es evidente que las emociones tienen un papel importante en la vida personal y social de las
familias. Poseen funciones motivadoras y adaptativas que influyen sobre la percepcion, el
aprendizaje, la memoria y la creatividad. La expresion de las emociones se vuelven negativas
interiorizando sentimientos como la ira, tristeza o la culpabilidad (7).

Las alteraciones psicosociales son las que afectan con mayor frecuencia a los familiares. Para
éstos, el ingreso de un ser querido en una UCI supone un fuerte estrés emocional, pues lo ven
como una lucha entre la vida y la muerte, concepto social muy extendido sobre el uso de una
unidad de este tipo, asociado todo ello a la imposibilidad de cuidar a su familiar de forma
directa (8).

En la UCI del Milagro la ideacion de las familias se dirigia especificamente hacia la utilidad de
dicho servicio con respecto a sus pacientes (Figura 1).
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Conocer con detalle cdmo viven las familias el proceso de adaptacion al ingreso del enfermo
en la UCI, qué demandas concretas tienen y cémo desean ser atendidos, ofrece a los
profesionales de la UCI la posibilidad de dar una respuesta mas ajustada, una actitud mas
receptiva de acercarse a su dolor y de como adaptarse algo mas a su ritmo.

Conclusiones

El analisis relacional de los Grupos Informales de apoyo evidencia su capacidad para mejorar
el proceso de adaptacion de las familias de los pacientes criticos. La colaboracién de los
profesionales sanitarios con estos grupos podria representar una oportunidad para la
participacion de los ciudadanos en la mejora de la calidad asistencial.
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Tabla 1
NECESIDADES MANIFESTADAS POR LAS FAMILIAS DE LA UCI DEL MILAGRO
(n=52)
Problemas identificades Necesidades
Preocupacion por el confort del entorno Fisiolégicas

Estar seguro que se da el mejor cuidado

Déficit Sentir que el personal se preocupa por el paciente
de Saber quien puede ayudarles en sus problemas Seguridad
informacion Angustia por el desconocimiento

Estar acompafiado en horas de visita

Déficit Sentimiento de esperanza

afectivos Ansiedad por el temor
Sentimiento de impotencia Pertenencia
Déficit de intimidad Estima
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Figura 1
IDEAS SOBRE LA UTILIDAD DE LAS UCls SEGUN LAS FAMILIAS (n=52)
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M. V. Delicado: Recursos de apoyo a Cuidadores Informales y actividad de
Enfermeria.

Antecedentes

La mayoria de las situaciones de dependencia requieren cuidados de larga duracién en los que
se implican servicios sanitarios y asistenciales que realizan intervenciones tanto hacia la
persona como hacia su entorno familiar (o social). En los distintos paises de la Union Europea
se han configurado diversos modelos de atencidén sociosanitaria con diferentes alternativas
(Gutiérrez, 2000). De manera general, los modelos que se proponen suelen ser de tipo
universal, favorecedores de una amplia coordinacién entre servicios sanitarios y sociales,
orientados a los servicios de cuidados procurando compensar la ayuda informal a través de la
ampliacién de la proteccion social a los cuidadores/as informales (Rodriguez Cabrero, 1999).
En esta apuesta por un modelo de cuidados comunitarios, frente al modelo residencial, es
fundamental saber con qué recursos cuenta la persona dependiente, cuales son las fuentes de
apoyo informal y los factores que influyen en ellas.

El Consejo de Europa aprobd en septiembre de 1998 una recomendacion relativa a la
dependencia. Los contenidos principales de esta recomendacion son: una definicion comun de
dependencia, una serie de principios generales, medidas a favor de las personas
dependientes, el reconocimiento de los cuidadores no profesionales y las medidas de apoyo a
ellos (Observatorio de Mayores, 2000). En esta recomendacién se consideran cuidadores sin
estatuto profesional a los miembros de la familia, vecinos y otras personas que prestan
cuidados y acompafan a las personas dependientes de manera regular sin beneficiarse de un
estatuto profesional que les confiera derechos y obligaciones. La recomendacion insta a los
poderes publicos a tomar medidas respecto al cuidado informal en los siguientes ambitos:
acceso a la informacién y a la formacion, servicios de respiro y acceso o regreso al empleo
después de un periodo de cuidado a una persona dependiente.

En la atencion a personas dependientes las competencias de los servicios sociales suelen
incluir las ayudas en el domicilio, centros de dia, cuidados de respiro, servicios nocturnos y
cuidados residenciales, tanto para validos como para asistidos. Dependeran de los servicios
sanitarios la atencion sanitaria domiciliaria (con especial importancia la de enfermeria),
fisioterapia, podologia, y todo el material para el manejo de la incontinencia (Ruipérez, 1999).
Respecto a los cuidadores los programas desarrollados desde los servicios sociales para
apoyo de cuidadores pueden ser (Villalba, 1997):
- Apoyo individual y directo, a través de entrevistas de seguimiento periddicas.
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- Apoyo grupal a cuidadores-as con especiales cargas a fin de compartir temores y
establecer estrategias de autociudado.

- Formacion especifica de cuidadores-as de colectivos como ancianos, nifios-as
enfermos o discapacitados, enfermos crénicos y enfermos mentales.

- Programas de descanso a través del Servicio de Ayuda a Domicilio (SAD) y/o de
voluntariado.

- Captacioén, apoyo y formacion de las personas voluntarias que quieran colaborar
con servicios sociales en estas tareas.

La atencion domiciliaria es parte sustancial de la razén de ser de los equipos multiprofesionales
de Atencion Primaria (EAP) cuyo fundamento es una atencion de salud integral y comunitaria,
que se presta tanto en el centro como en el domicilio o la comunidad. Desde hace varios afos
se viene desarrollando el programa de atencién domiciliaria a pacientes inmovilizados y
terminales, incorporandose recientemente equipos especializados en la Atencién Domiciliaria
(denominados ESAD en CLM). La necesidad de estos equipos se justifica por una tendencia a
acortar los periodos de permanencia en el hospital de muchos procesos (altas precoces), lo
que conlleva un aumento en la demanda de cuidados en el domicilio y por el crecimiento de
procesos complejos (como son las demencias o los pacientes terminales) que requieren un
abordaje especializado.

En este contexto se han producido debates sobre los planteamientos mas adecuados para un
modelo de atencion domiciliaria. Asi, se propone un modelo que pivote en los profesionales de
enfermeria de los EAP con dedicacion integra a la atencion en el domicilio, con el apoyo del
médico y/o del trabajador social del centro de salud ante determinados casos y situaciones.
Junto a ello, se propone el apoyo de un equipo de soporte de la propia AP (ESAD y similares)
que facilite el cuidado en el domicilio ante problemas y situaciones dificiles mediante la
consulta, el apoyo directo y la formacion continua. Ademas los profesionales de AP y los ESAD
deberian hacer un trabajo de coordinacion con el 061 y con los servicios sociales municipales
(Calvo et al, 2000).

La reflexion y la investigacion sobre las relaciones entre profesionales de la salud y familiares
cuidadores de personas dependientes han tenido dos areas de desarrollo fundamentales vy
pioneras: los cuidados paliativos, en particular la atencién a pacientes en situacion terminal, y la
atencién domiciliaria a las personas con demencia. En esta linea de investigacion, el trabajo
que presentamos pretende:

e I|dentificar los recursos disponibles y la red de apoyo a los cuidadores familiares.

e Determinar la aportacion de la enfermeria comunitaria a los cuidadores de personas

dependientes.

Metodologia

Diseno: Estudio observacional descriptivo de cuidadores familiares de personas dependientes
del ambito de Atencién Primaria de Albacete.

Poblacion y muestra: Se estudiaron los cuidadores familiares de los pacientes incluidos en el
programa de Atencion domiciliaria a inmovilizados y terminales desarrollado por los EAP del
Servicio de Salud de Castilla-La Mancha (SESCAM). Se obtuvo una muestra representativa
mediante muestreo por conglomerados. La poblacién estudiada la forman 209 cuidadores.
Fuente de informacién: Cuestionario de elaboracion propia cumplimentado mediante entrevista
personal en el domicilio del cuidador-a.

El trabajo de campo fue realizado entre octubre de 2001 y agosto de 2002 por enfermeras
entrenadas.

Variables principales: Ayuda familiar y profesional recibida por el cuidador-a, ayuda externa y
tipo de ayuda, visita domiciliaria de enfermeria y actividad de la enfermera con el cuidador-a
familiar.

Analisis de la informacion: frecuencias, estadisticos descriptivos y cruces de variables.
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Resultados

1. Apoyos Familiares y Sociales

Se presentan los resultados respecto a los apoyos recibidos por la cuidadora principal del
entorno familiar y de la red social e institucional, incluyendo profesionales sociales y sanitarios.
Se identifica la red de apoyo a la familia y los recursos personales disponibles. Se incluye la
valoracion del cuidador-a respecto al apoyo social percibido.

»  Ayuda de familiares en la labor de cuidado
A la pregunta “;Recibe ayuda de otros familiares en su labor de cuidado?” la mayoria de
personas entrevistadas respondio afirmativamente, 148 (70,8%); contestaron negativamente 61
(29,2%).

Parece evidente que hay importante carencia de apoyos para una buena parte de quienes
cuidan, aunque lo general sea la implicacion de varias personas de la familia en la atencion a
una persona dependiente.

Respecto a los tipos de ayuda recibidos los resultados se aprecian en la Tabla 1.A. La mayoria
recibe ayuda para cuidar o se les sustituye en las labores de cuidado. Se incluyen tanto
cuidadoras que reciben ayudas puntuales (para levantar y acostar al paciente, para el bafo y la
higiene, etc.) como quienes se alternan en los cuidados de la persona dependiente.

La ayuda de familiares en la labor de cuidado no varia de manera significativa segun el género
del cuidador, con la informacion de este estudio.

» Ayuda de profesionales y personas de apoyo

Se abordé mediante dos cuestiones: una pregunta directa sobre si recibia ayuda de
profesionales o servicios sociosanitarios y el registro diferenciado de si recibia alguna ayuda
externa retribuida en el domicilio. La ayuda de profesionales es sefialada por la mayoria (111
casos, el 53,4%). No obstante, la interpretacion de qué es un profesional que ayuda es muy
diversa y, en muchos casos, se estan incluyendo sélo a los profesionales de salud (médico y
enfermera de AP, que obviamente han prestado atenciéon domiciliaria). En todo caso, un 46,6%
(97 casos) manifiesta no recibir ninguna ayuda de profesionales o servicios sociosanitarios, lo
que también da idea de la percepcion de falta de apoyos de los cuidadores-as.

La ayuda externa domiciliaria, en la que se incluyen empleadas de hogar, cuidadoras pagadas
y auxiliares de ayuda a domicilio (SAD), se recoge en la tabla 1.B. Sélo dispone de ayuda
domiciliaria externa el 33,5% de las unidades familiares estudiadas (70 casos). En mas de la
mitad de los casos son las familias las que asumen el gasto salarial de la persona que cuida o
ayuda en los cuidados. Resulta muy pequefa la proporcién de casos que reciben ayuda publica
(SAD) para la atencion de personas dependientes.

* Red de apoyo a la familia

La red de apoyo de las familias se valord con la pregunta: ;Recibe apoyo de alguna de las
siguientes personas y grupos? Las respuestas se exponen en la Tabla 1.C.

Son los profesionales de la salud (enfermera y médico) quienes mayoritariamente prestan
atencion domiciliaria, lo cual no deja de ser una informacién importante si tenemos en cuenta
que el 100% de los entrevistados son cuidadores-as de las personas incluidas en el programa
de atencién domiciliaria de AP en Albacete. Es decir hay un pequefio porcentaje que no percibe
apoyo de estos sanitarios (12,4% no lo percibe de las enfermeras y 18,2% no lo percibe de los
médicos).

Las personas de la vecindad y las amigas-os son, en ocasiones, fuente de apoyo, aunque el

porcentaje no es alto. Un pequefo porcentaje reconoce el apoyo de otros profesionales como
trabajadores sociales y, en muy pocos casos, se citan psicélogos y fisioterapeutas. Por otro
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lado, las asociaciones y el voluntariado tienen una presencia minoritaria. El apoyo derivado de
religiosos-as se ha registrado como asociaciones y/o voluntariado, y es también minoritario.

2. Atencién Domiciliaria de Enfermeria

En todos los casos se realiza atencidon domiciliaria de enfermeria si bien las caracteristicas de
la misma son heterogéneas dependiendo de la situacién del paciente, de las caracteristicas de
la unidad familiar, de la disponibilidad de cuidador-a primario-a y de factores relacionados con
los profesionales y la organizacién sanitaria.

Se registré la periodicidad de las visitas y la duraciéon de las mismas. Los resultados se
observan en la Tabla 2. Cabe destacar la diversidad de situaciones, que conlleva una
variabilidad en la atencién que se presta, tanto en periodicidad como en tiempo de dedicacién
de la enfermera en el domicilio. Asi la periodicidad de las visitas oscila desde una vez cada
cinco meses (algun caso aislado) hasta practicamente todos los dias del mes, excepto festivos,
en otros pocos casos. La frecuencia que mas se repite es una vez cada dos meses, que
corresponde con la moda y con la mediana. Una proporcion considerable de casos recibe una
visita mensual (25% aproximadamente). Sélo en un 10 % de casos la visita es semanal 0 mas
frecuente. El valor de la media (algo mas de dos visitas al mes) esta muy condicionado por los
casos extremos de alta frecuencia.

Respecto al tiempo de duracién de la visita domiciliaria de enfermeria el valor que mas se repite
es 20 minutos. En torno a este valor estdn las medidas de tendencia central y la mitad de los
casos aproximadamente (Percentiles 40, 50, 60, 70 y 75). No obstante, hay variabilidad en la
duracion de la visita como se comprueba con los valores extremos (Rango de 5 a 90 minutos) y
con la desviacion estandar (DE = 11,8 minutos).

Se estudio la relacion entre la duracién de la visita de enfermeria con la patologia del paciente,
el nivel de dependencia del mismo, enfermedades del cuidador y zona bésica de salud de
procedencia. En ningun caso las diferencias respecto a estas variables alcanzan significacién
estadistica.

e Actividad de Enfermeria de apoyo al cuidador

Los resultados a la pregunta sobre el apoyo de la enfermera al cuidador-a son: Si apoya 45,5%
(95); No apoya 29,2% (61) y No contestan 25,4% (53).

Se abordo el analisis de la relacion de esta variable con las relativas a la situaciéon del cuidador
(que forman parte del conjunto de la investigacién) y otras que se considerd podrian contribuir a
conocer mejor la actividad de enfermeria en la atenciéon domiciliaria. Los resultados de estas
comparaciones son:

e La actividad de la enfermera no se relaciona con la sobrecarga del cuidador ni con la
calidad de vida de éste.

e El malestar psiquico del cuidador y la actividad de apoyo de enfermeria si se
relacionan estadisticamente. Dicha relacion podria interpretarse asi: cuando hay
malestar psiquico en el cuidador, la enfermera suele realizar actividad de apoyo a éste.

e El nivel de dependencia del paciente se relaciona con la actividad de apoyo que es
mas frecuente de lo esperado cuando el paciente tiene dependencia para las
actividades basicas de la vida diaria (ABVD) o para todas las AVD (basicas,
instrumentales y cognitivas) y menor cuando la dependencia es solo para las
instrumentales (AIVD) o cognitivas (ACVD) (Kruskal-Wallis x%: 12,24; gl: 4; p-valor:
0,016).

e La salud autopercibida del cuidador-a o el tipo de patologias que padece no se asocian
a la actividad de apoyo de las enfermeras.
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e La duracién media de la visita de enfermeria es 22,2 minutos cuando se realiza
actividad de apoyo y 11 minutos en los que no se realiza. No obstante, estas
diferencias no alcanzan significacion estadistica.

e Se observa relacion con la periodicidad de las visitas: cuando hay actividad de apoyo la
frecuencia media es mas alta (2,5 veces al mes) que cuando no la hay (0,6 veces al
mes). La diferencia en la periodicidad es significativa: t: 2,26; gl 105; p-valor < 0,03.

Discusion

Los apoyos al cuidador provienen fundamentalmente de otros miembros de la familia. Asi
ocurre en mas del 70% de nuestra poblacion de estudio, proporciéon superior a la indicada en
un estudio poblacional de Madrid sobre el cuidado familiar a personas con demencia en el que
no llegan al 44% las personas que reciben ayuda familiar frecuente, (Rivera et al. 1997). La
ayuda que predomina es para las tareas de cuidado del paciente, que suele ser mas bien
ocasional; se da mas en el cuidado de ancianos dependientes que en la atencion a personas
con demencia (Rivera et al. 1997). Alrededor del 30% de las personas que cuidan manifiestan
que no disponen de ayuda familiar tanto en nuestro trabajo como en otros (Conde, 1994).

La ayuda externa o ayuda formal al cuidador es escasa y casi toda es privada. En nuestro
trabajo la ayuda externa existe en un tercio de las familias, una proporcién mas alta de la que
informan otros trabajos (Valderrama et al. 1997; Rubio et al. 1995; Rivera et al. 1997). De esta
ayuda, que incluye sobre todo apoyo en el cuidado y en las tareas domésticas, unos dos
tercios es ayuda privada y el resto es ayuda publica (SAD). La ayuda externa es mas frecuente
en los casos en que se trata de pacientes con demencia ya que la situacion del paciente
conlleva esta necesidad, tanto por la duracion del proceso como por las alteraciones de
conducta y el tiempo de atencion requerido (Rivera et al. 1997). En el medio rural la ayuda
externa es poco frecuente (Valderrama et al. 1997).

En la poblacion espafiola mayor de 65 afos la cobertura del servicio publico de ayuda a
domicilio (SAD) apenas llega al 2% de la poblacion, de las mas bajas de toda la Union Europea
muy alejada de los objetivos que marcaba el Plan Gerontoldgico (el 8%). En Castilla-La
Mancha, en enero de 1999, habia 8.091 usuarios de SAD mayores de 65 afos, lo que supone
un 2,54% (Informe 2000). En la poblacion dependiente parece que la cobertura es algo superior
(entre el 6 y 12% en varios estudios), pero desde luego muy inferior a las necesidades, pues se
observa que muchas familias recurren a cuidadores-as particulares retribuidos.

En la red social que apoya a la familia encontramos el apoyo de los profesionales sanitarios
con bastante frecuencia (superior al 80%) y una escasa proporcion de familias (inferior al 10%)
identificaba el apoyo de vecinos, amigos, asociaciones, voluntariado y otros profesionales. En
cuanto al apoyo el 20% de los cuidadores manifiestan que tienen bastante gente que puede
ayudarles y se observa falta de apoyo social en el 41% de los encuestados (un 11% dice que
no tiene a nadie). En suma, en el trabajo de Albacete se observan carencias en el apoyo social
percibido.

Se aprecia una diferencia entre el apoyo social percibido por el cuidador primario y el resto de
los familiares de una persona dependiente, siendo significativamente menor el apoyo percibido
por el cuidador-a principal (Frias, 1995). El apoyo profesional y el uso de recursos y servicios
publicos no son frecuentes en los estudios sobre el cuidado de personas dependientes. En
nuestro trabajo médicos y enfermeras estan incluidos mayoritariamente entre los recursos y
apoyos, valoracion que también se recoge en otros trabajos (Garcia Tirado y Torio, 1996). No
obstante, se constata una escasa presencia de servicios y recursos sociales, como ya hemos
comentado respecto al SAD. En un estudio que evaluaba los factores que influyen en el uso de
servicios sociosanitarios, solo pudieron investigar el uso de los servicios médicos
especializados y los hogares/club de mayores, pues el resto de recursos eran escasamente
utilizados por las familias (Montoro et al. 1996). Entre los factores que explican el uso de estos
recursos influye indudablemente la disponibilidad y la tradicion de uso. En nuestro pais, son
escasos Yy recientes la mayoria de los servicios sociosanitarios de atencion a la dependencia,
con la salvedad de la atencion de salud.
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Conclusiones

1. Los apoyos al cuidador principal provienen fundamentalmente de otros miembros de la
familia, quienes ayudan o sustituyen en el cuidado y apoyan afectivamente al cuidador
principal.

2. Los sanitarios (enfermeras y médicos de atencion primaria) son los mas citados como parte
de la red de profesionales que apoyan a las familias. Realizan visitas domiciliarias y facilitan la
labor del cuidador-a.

3. Una buena parte de las familias recibe ayuda externa que, en la mayoria de los casos,
consiste en cuidadores o empleadas de hogar contratadas particularmente y, en menor
numero, son auxiliares del servicio publico de ayuda a domicilio.

4. Vecinos y amigos forman parte de las redes de apoyo a las familias, aunque con poca
frecuencia. Otros recursos profesionales, asociaciones y voluntarios apenas aparecen. En los
cuidadores estudiados se aprecian carencias en el apoyo social percibido.

5. La mayoria de los cuidadores identifica la actividad de apoyo de enfermeria en los
domicilios. Se da una gran variabilidad en la frecuencia, desde pocas visitas al afio a visitas
casi diarias.

6. La actividad de apoyo de la enfermera es mas frecuente a mayor nivel de dependencia del
paciente y cuando el cuidador presenta malestar psiquico. Cuando se realiza actividad de
apoyo la duracion de la visita de enfermeria es mayor.
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Tabla 1.A. TIPOS DE AYUDA FAMILIAR RECIBIDA

Tipos de ayuda recibida de familiares Frecuencia Porcentaje Porcentaje
sobre los que sobre la
reciben ayuda poblacién

estudiada
Ayuda o sustitucién en los cuidados 127 84,1% 60,8%
Tiempo de dedicacion 84 56,0% 40,2%
Apoyo afectivo, animo o similar 71 47,0% 34,0%
Ayuda econdémica 30 20,0% 14,4%
Multirrespuesta, los % se calculan sobre los que reciben ayuda % sobre 209
casos
Tabla 1.B. AYUIDA DOMICILIARIA EXTERNA
¢Dispone de ayuda domiciliaria Frecuencia Porcentaje
retribuida?
No dispone de ayuda externa 139 66,5
Dispone de ayuda particular 42 20,1
Dispone ayuda a domicilio SAD 28 13,4
Total 209 100,0
Tabla 1.C. RED DE APOYO A LA FAMILIA
¢Recibe apoyo de alguna de estas Frecuencia Porcentaje
personas o grupos?
Profesionales de Enfermeria 183 87,6
Profesionales de Medicina 171 81,8
Vecindad 16 7,7
Amistades 13 6,2
Asociaciones (de afectados, 9 4,3
ancianos...)
Profesionales de Trabajo Social 7 3,3
Voluntariado (de ONGs u otros) 6 29
Profesionales de Psicologia 1 0,5
Profesional Fisioterapia 1 0,5

Multirrespuesta. El % se hace sobre los 209 casos

Tabla 2. ATENCION DOMICILIARIA DE ENFERMERIA

ESTADISTICOS: Periodicidad de las visitas

domiciliarias: N° veces/mes

Duracion de la visita
domiciliaria en minutos

Media + Error tipico 21+0,3 21,9+1,2
Mediana 1 20
Moda 0,5 20
Desviacion Estandar 3,7 11.8
Rango De 0,2 a 20 De 5a90
Percentil 25 0,5 15
Percentil 75 2 20
Percentil 90 4 30

N: numero de respuestas 123 (58,9%)

102 (48,8%)
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C. Bertran Noguer: Elementos Socio-Culturales inductores de la atencion
urgente hospitalaria

Objetivos

1.1.Identificar los factores socio-culturales que inclinan a las personas que tienen un problema
de salud, a escoger el Servicio de Urgencias del centro hospitalario de referencia en vez de
acudir a centros primarios de atenciéon que ofrecen, también, Atenciéon Continuada. 1.2.
Poner a prueba el Modelo Conductual de uso de los servicios sanitarios de Andersen, a partir
de la existencia de factores predisponentes (caracteristicas socio-demograficas como la edad,
el sexo y el nivel de estudios), facilitadores( nivel de ingresos, tipo de cobertura sanitaria,
accesibilidad geografica, accesibilidad a otros servicios sanitarios) y de necesidad (estado de
salud/enfermedad).

Métodos

Estudio transversal cuantitativo y cualitativo. El @mbito del estudio es la Regidén Sanitaria de
Girona y la poblacion en estudio son todos los usuarios de nacionalidad espafiola que acuden
al Servicio de Urgencias del Hospital Universitario de Girona Dr. Josep Trueta, hospital de
referencia de la region sanitaria de Girona, y que residen en esta provincia. Muestra: 100
usuarios entrevistados, seleccionados por muestreo aleatorio sistematico a partir de un listado
diario ordenado por hora de entrada.

Se incluyen los que acuden por iniciativa propia y los que han seguido el circuito normal de
acceso. Se excluyen los inmigrantes extranjeros de cualquier status o procedencia para asi
garantizar que las personas que forman parte de la muestra, tengan un acceso normalizado a
los servicios sanitarios; la poblacion flotante de la provincia(turismo, persones que estén de
paso) y los usuarios que proceden del transporte sanitario urgente (Policia Municipal, Cruz
Roja, etc.) o sea que no han podido escoger el Centro de atencién. Las técnicas utilizadas:
Primero se llevaron a cabo veinte entrevistes semipautadas para obtener un nivel de
informaciéon que permitiera validar el guién de las entrevistas pautadas.Variables: Se indagé
sobre la historia personal y/o familiar de relacion con la red sanitaria, sobre la imagen corporal
y su funcionamiento, sobre las conceptualizaciones de la salud, la enfermedad, la gravedad, la
urgencia en la atencién, la responsabilidad de la enfermedad, la estructura del grupo
doméstico, la accesibilidad profesional, la calificacion del personal sanitario y de la imagen del
servicio de urgencias y centros de atencién primaria. Después se realizaron 100 entrevistas
pautadas que permitieronn, entre otros aspectos, recoger los datos empiricos necesarios para
poner a prueba el modelo conductual de uso de los servicios sanitarios propuesto por
Andersen, a partir de a existencia de factores predisponentes.

Resultados

La edad media es de 56.41 con una desviacion estandar de +/- 23.02, con un 22% mas de
usuarios hombres.El 63% acuden a urgencias por iniciativa propia a pesar de que la totalidad
de los entrevistados tienen atencién primaria en su lugar de residencia(Fig.1).El 94% saben el
circuito normalizado de atencién. El 85% conocen al personal asistencial de su centro de salud,
sobre todo al médico de familia(91.9%) y después la enfermera(83%)(Fig.2).Les puntuan con
un 8 o mas el 93% de los usuarios llevandose mejor puntuacion el colectivo médico. El 88% de
los entrevistados se consideran responsables Unicos de los cuidados que genera su
enfermedad, el 55% creen que es la familia la responsable, un 64% los profesionales de la
salud y un 44% las instituciones sanitarias. El 48% tiene estudios primarios, el 23%
secundarios y el 20% saben leer y escribir(Fig.3). La mitad son jubilados, y el 29% laborales
activos(fig.4). El 46% tienen unos ingresos mensuales inferiores a 1.000 euros(Fig.5), un 79%
son propietarios de la casa donde viven y un 87% viven acompafiados, principalmente en
pareja. El 81% tienen una vision mecanicista sobre el funcionamiento del cuerpo y asocian la
gravedad a la muerte y a la desestabilizaciéon de la normalidad.

Discusién
Respecto al modelo conductual de Andersen que define el perfil del usuario que acude al

servicio de urgencias como una persona de bajo nivel socio - econdmico, con un acceso mas
elevado a los SUH y poca relacidon con su centro de atencién primaria; no podriamos estar de
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acuerdo en el aspecto de relacidén con el centro de atencion primaria, pero si en el aspecto de
facilidad de acceso y bajo nivel econdmico.La presencia de los usuarios en los servicios de
urgencias por iniciativa propia o por derivacion es similar por lo que pensariamos que no son
ciertas les manifestaciones que hacen sus mismos profesionales y los medios de comunicacion
respecto a que el nimero de usuarios que acuden por iniciativa propia es tan importante que
blogquean el sistema de atencién. Los datos demuestran que el nivel de confianza hacia los
profesionales de los dos ambitos de atencién es similar y que el sistema sanitario se considera
entre agil y poco agil, pero se entienden sus limitaciones. El hecho de entender la enfermedad
como un hecho universal y su interpretacion parcial hace que los retrasos en la atencion se
disculpen o minimicen. Todos los entrevistados tienen o han tenido contacto con la red sanitaria
y estan informados tanto de la atencién continuada como del circuito de atencion a la salud
establecido por la administracion.

A. Cano Arana: Estudio Piloto: Analisis del rechazo social en pacientes
quemados

Objetivos

- Analizar si la entrevista en profundidad es una buena técnica para conocer si personas que
sufren quemaduras con importantes secuelas fisicas se sienten rechazados socialmente por
su aspecto fisico.

- Analizar el cambio de roles que sufren estas personas al quemarse.

- Estudiar las repercusiones familiares, laborales, personales y en general, en todos los
ambitos de su vida, que estas personas padecen desde el momento en que se queman.

- Analizar la influencia de distintos factores como los socio-econdmicos, la edad, el género y
el estado civil en la aceptacion de la nueva imagen corporal.

Métodos

Estudio cualitativo utilizando la técnicas de entrevistas en profundidad y observacion
indirecta.

Se realizaron 4 entrevistas en profundidad, tres de ellas en el domicilio y la otra en el lugar
de trabajo de uno de los entrevistados. Todos dieron su consentimiento para ser
entrevistados y grabados.

La poblacién de estudio son personas que hayan sufrido quemaduras graves en su cuerpo y
que hayan experimentado cambios visibles en su aspecto fisico. La muestra se obtuvo de
forma nominal, siendo el primer contacto un conocido directo del equipo de trabajo dela
Unidad de Grandes Quemados del Hospital de Getafe.

Resultados

Analisis del discurso: La mayoria de ellos cree que el aspecto fisico es muy importante, pero
no hasta el punto de sentirse rechazados. El grado de la percepcion del rechazo depende del
tiempo que haya transcurrido desde el accidente, siendo menor cuanto mas tiempo
transcurrido.

Los cambios de roles si son importantes porque en algunos casos se produjeron muertes
familiares y ello conllevé una reestructuracion familiar importante. Los que presentaron
secuelas fisicas de mayor gravedad, si vivieron un gran cambio de rol profesional porque en
alguno de los casos se vieron obligados a abandonar su profesion.

Es importante sefialar que no verbalizaron diferencias en la aceptacion de la nueva imagen
personal segun edad y género.

No manifiestan ninguna diferencia significativa a la hora de aceptar su nueva imagen segun
el nivel econémico pero si influye a la hora de la utilizacién de recursos extrahospitalarios
gue son muy caros.

Discusion
Es muy importante sefialar que todos los entrevistados en cierto modo han superado el

trauma del accidente vivido, por ello los resultados pueden estar algo sesgados en lo que a
percepcion se refiere, lo que conllevaria un estudio posterior con mayor muestra que
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garantizase la heterogeneidad y permitiese el analisis estratificando por tiempo transcurrido,
intensidad de las secuelas y limitaciones fisicas existentes.

A pesar de que la muestra es escasa, la entrevista en profundidad es una buena técnica
porque ninguno de ellos se negé a ser entrevistado y contestaron las preguntas sin
problemas, no se opusieron a la grabacion de la misma y el clima en el que se desarroll6 era
célido y de confianza para tratar un tema tan dificil como es recordar una experiencia
traumatica pasada.
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J.C. Casas Baroy: La dependencia y su cobertura en mayores de una poblaciéon
rural.

Objetivo

La identificacion y analisis de las necesidades de la poblacion, nos aporta las evidencias
necesarias para la planificacion de la atencién de enfermeria. El objetivo de estudio es evaluar
el nivel de dependencia y la cobertura de la misma, en los mayores en una comunidad rural
(Roda de Ter, Barcelona).

Metodologia

Se han realizado 290 entrevistas a domicilio, de entre un total de 372 residentes en el
municipio de 75 o mas afnos, durante el periodo 1998-1999. Se han seleccionado actividades
funcionales referentes a: actividades de la Vida Diaria (AVD), movilidad, comunicacion,
funciones mentales y actividades instrumentales (Al). Se han medido utilizando una escala
ordinal de 4 categorias, segun grado de autonomia para la realizacién de la funcién. Se han
llevado a cabo 2 medidas, la primera valorando el nivel de dependencia del individuo sin la
utilizacion de ayudas y la segunda, valorando el nivel de dependencia utilizando los recursos
y ayudas disponibles ( cuidadores y ayudas técnicas).

Resultados

Las AVD (comer, lavarse, vestirse, arreglarse, incontinencia urinaria, fecal, utilizacion del WC),
se observa un porcentaje del 90% completamente autbnomos. Utilizando ayudas, las personas
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completamente auténomas asciende al 98% ,excepto la incontinencia urinaria, un 80%. Las
actividades de movilidad (silla-cama, caminar dentro de casa) son auténomos el 93% vy
utilizando recursos el 98%. Caminar fuera de casa, subir y bajar escaleras, el 81% y el 92%
respectivamente. Las actividades de comunicacion vista y oido, 60% y 70%, utilizando
recursos. Las funciones mentales (memoria, orientacion, comprensién, razonamiento,
comportamiento) muestran un porcentaje de autonomia del 91% y el 95% utilizando recursos,
excepto la memoria, 72% y 74%. Las actividades instrumentales (limpieza vivienda, lavar la
ropa, hacer la comida, ir de compras), van desde el 30% al 48%. Al utilizar recursos se cubre
el 99%. En las 27 actividades evaluadas, se han encontrado diferencias estadisticamente
significativas al comparar los dos registros (con y sin ayuda), excepto en la continencia fecal,
el habla y la orientacion.

Las causas de dificultad en la ejecucion de las Al, son en primer lugar, razones de falta de
fuerza y en segundo lugar, porqué la realiza otra persona.

En todas las actividades se ha valorada quien suministra la ayuda, en general son los
familiares y solamente en el caso de algunas Al interviene de forma significativa personal de
limpieza.

Conclusiones

La disponibilidad y utilizacion de recursos materiales y humanos mejora el nivel de autonomia
de las personas mayores. Las actividades que mejoran menos son: vista, oido, memoria,
teléfono y incontinencia urinaria.. Se constata que el peso principal de la ayuda prestada a las
personas mayores recae sobre los familiares i se constata la necesidad de profesionales de
enfermeria. Las actividades evaluadas y la medida de su dependencia, se muestran cémo un
buen sistema de registro de datos para la planificacion de programas comunitarios para
mayores Es necesario orientar los programas de enfermeria y por extensiéon los programas
sanitarios, hacia la valoracién de la dependencia, el soporte a la familia y a los cuidadores
naturales.

S. Chacén Moscoso: Revisiones sistematicas y Calidad del disefio de las
intervenciones en Personas Mayores

Las revisiones sistematicas basadas en meta-andlisis pretenden la generalizacion de
resultados obtenidos en un conjunto de estudios o intervenciones sobre algun area de interés
particular. Este procedimiento analitico tiene que desarrollar criterios tanto para seleccién de
las intervenciones que van a utilizarse como para la codificacién de los resultados de dichas
intervenciones.

En este trabajo consideramos que existe relacién entre los criterios usados para seleccionar y
codificar las intervenciones en meta-analisis y los componentes de disefios que son relevantes
para potenciar la calidad tanto de las intervenciones particulares como para la generalizaciéon
de sus resultados.

Los objetivos de este trabajo son: a) sistematizar la literatura existente sobre la calidad en el
disefio y estudios meta-analiticos; b) Plantear un sistema de categorias para la evaluacion de
calidad en el disefio en relacién con las principales areas de interés encontradas en la
literatura; c) Aplicar el sistema exploratorio de codificaciéon de la calidad en el disefio de
programas de atencion a personas mayores publicados.

La metodologia seguida respecto a los dos primeros objetivos (sistematizacion de literatura y
elaboracién de escala de valoracioén) ha consistido en un analisis de contenidos de las distintas
escalas de calidad propuestas en la literatura, a partir de las publicaciones existentes y
disponibles sobre la tematica. Las bases de datos utilizadas para acceder a esta literatura han
sido Psycinfo, MedLine, Cochrane library, y Campbell library-‘links’.

La metodologia seguida respecto al tercer objetivo (aplicacion de la escala a programas de

atencién a personas mayores) ha sido la siguiente: Partiendo de la base de datos ‘MedLine’
(1996-2003), la relacién de palabras claves (por separado y en combinacién) utilizadas para
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hacer la seleccion de trabajos ha sido: Random; Non-random; Effect size; Quasi-experimental;
Experimental; Meta-analysis; Elderly, Geriatric, Intervention Program; Evaluation. Con este
procedimiento se ha obtenido una muestra de 807 resumenes de trabajos sobre programas de
atencion publicados. La codificacion fue realizada por dos codificadores entrenados en el sistema
de categorias (se da un adecuado indice de fiabilidad intercodificadores; Kappa=0'6)

Los instrumentos y software utilizados han sido:

Procite-5 para el manejo informatico de referencias y resimenes-abstracts.
Access-2000Pro: para categorizaciéon de datos.

SPSS 11.0: para analisis de los datos.

Como resultados y discusion del trabajo se presentara la escala de valoracion de la calidad en
las intervenciones, incorporando las aportaciones de las distintas areas de interés; asi como el
estudio descriptivo de la literatura publicada sobre programas de atencién a personas mayores
de acuerdo con los criterios seleccionados en la escala de calidad. Asi mismo se planteara
como mejorar la practica clinica de acuerdo con las fortalezas y debilidades respecto a la
calidad de los disefios de intervencion encontradas en los trabajos publicados.

M. Soley Bach: Estudio descriptivo sobre la inclusiéon en el informe de alta
hospitalaria de la valoracion y de los cuidados de enfermeria.

Introduccién

El informe de alta hospitalaria (IAH) es un elemento que describe las circunstancias por las que
un paciente ha recibido servicios sanitarios durante una determinada hospitalizacion. La
informacioén clinica que contiene permite la relacion entre niveles asistenciales porque da
cuenta de todas las decisiones clinicas que se han tomado y sobre sus resultados inmediatos
al propio paciente, a su familia, al médico de cabecera o a cualquier clinico que intervenga en
el proceso asistencial posterior. Sin embargo, los equipos de enfermeria no encuentran, en el
formato de IAH hoy conocido, ampliamente utilizado e incluso definido por normativa de
alcance estatal, reflejadas las caracteristicas de las actividades de su campo de actuacion: la
promocion de la salud, la prevencién de la enfermedad, la asistencia y la rehabilitaciéon en la
familia y en la comunidad, sin ninguna duda, forman parte de la continuidad de los cuidados
que recae en los profesionales de enfermeria. Es por ello que, la direccién de enfermeria de
nuestro hospital impulsé, con los demas centros sanitarios de la comarca de Osona
(Barcelona), la creacién de un grupo de trabajo para estudiar la inclusion de la valoracién y los
cuidados de enfermeria en el informe de alta hospitalaria.

Objetivos

1. Disefar y redactar un anexo de cuidados de enfermeria para ser incluido sistematicamente
en el informe del alta hospitalaria. 2. Garantizar y mantener la continuidad de los cuidados de
enfermeria entre los diferentes servicios sanitarios de nuestra comarca mediante el consenso
de los criterios de actuacion y el establecimiento de una relacién informativa bidireccional.

Material y Métodos

Disefio Estudio descriptivo transversal. Area y sujetos de estudio Planta de hospitalizacion de
medicina interna; los sujetos del estudio se incluyen en el momento del alta. La unidad de
observacion o de analisis es el alta hospitalaria. Periodo de estudio De Febrero de 2001 a
Agosto de 2002. Criterios de inclusion Altas por un diagndstico de patologia crénica
neuroldgica, respiratoria o reumatologica; por patologia neoplasica si se trataba de pacientes
en fase terminal o por un diagndstico de sida. También se incluyeron los pacientes que por su
patologia necesitaban de atencion domiciliaria transitoria de duracion igual o superior a 1 mes.
Criterios de exclusién Los pacientes que fueron dados de alta de las unidades de
hospitalizacion de otros servicios del hospital y los que, cumpliendo criterios de inclusién, no
necesitaban ningun cuidado de enfermeria posterior al alta. Variables Para cada alta
hospitalaria incluida en el estudio se recogieron (bien por sistemas automaticos o por busqueda
manual) la edad, el sexo, el GDR del alta y la existencia de alteraciones y/o dependencias de
las necesidades de los pacientes segun el modelo de Henderson. Las variables independientes
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definidas fueron: los dias de estancia hospitalaria, lugar de derivacion del paciente en el
momento del alta y el grado de cumplimentacion del registro.

Resultados

1. El primer resultado del estudio es el propio disefio de la hoja de registro de cuidados de
enfermeria para incluir en el IAH. En él se describen los cuidados administrados y los cuidados
previsiblemente necesarios durante el seguimiento y se detallan los problemas de salud no
resueltos, se identifica la enfermera de referencia y transcribe la medicacién administrada antes
de abandonar el centro hospitalario. 2. Analisis descriptivo Se incluyeron un total de 272 altas
que en un 50’6% (134) fueron hombres y en el 49'4% (131) mujeres. La edad media de los
pacientes estudiados fue de 78’46 (IC 0'95: 77°02-79'89). Los hombres dados de alta tenian un
promedio de 75’19 afios de edad y eran significativamente (p<0’'05) 6'76 afos mas jovenes que
las mujeres estudiadas (con un promedio de 85’19 afios de edad). En cuanto al analisis de las
necesidades alteradas eran las de vestirse y desvestirse y la de moverse y mantener una
postura adecuada las mas alteradas: 244 (90%) y 234 (91'1%) pacientes, respectivamente. En
cambio, como necesidades menos alteradas se detectaron la necesidad de dormir y descansar
y la de comunicarse: 54 (25'8%) y 45 (11%) pacientes presentaron esta dependencia. En
cuanto a los diagndsticos principales en el momento del alta se pudo observar que los
diagnésticos referentes al aparato circulatorio, respiratorio y genito-urinario fueron los que
presentaban mayor prevalencia (22'4%, 17°6%, 7'0%, respectivamente).

Discusién

Los resultados de este estudio suponen una descripcion objetiva de lo que podria ser una
continuidad de cuidados de enfermeria, en personas mayores de 65 afos, entre los diferentes
centros sanitarios de la comarca de Osona. Se cree que el registro disefiado en este estudio y
los resultados presentados respecto a éste, verifican su funcionalidad y la posibilidad de formar
parte del IAH. Poner a prueba un registro como el que se ha planteado y observar su utilidad
reafirma el hecho de asumir una necesidad detectada desde hace tiempo como es la falta de
comunicacion y de un lenguaje comun entre los profesionales de enfermeria de los diferentes
centros de la comarca. Se pretende disponer de un primer documento para planificar los
cuidados que necesitan los pacientes después de haber estado ingresados en un centro
sanitario. Asi mismo se pretende recoger la informacién detallada del estado del paciente con la
finalidad de poder desarrollar la primera fase de un plan de cuidados de enfermeria (valoracion)
que necesitara éste, para el posterior seguimiento de su enfermedad. En consecuencia, se
pretende obtener un IAH que describa ésto (el alta hospitalaria) y que, por lo tanto, contenga
informacion médica y de enfermeria explicita y valida.

Conclusiones

La inclusion de los cuidados de enfermeria en el IAH profesionaliza la actuacién de
enfermeria, garantiza la continuidad de los cuidados administrados al paciente y su propia
seguridad. El IAH, que ha representado tanto en el sistema sanitario espafiol para la
continuidad asistencial, puede ser ahora un portavoz de las actividades de enfermeria.

M? _C. Garcia-Andrés: Pronostico de incidencias por intoxicaciones en el
servicio de urgencias del hospital universitario ntra. Sr. De candelaria.

Introduccién

Uno de los retos de los servicios de urgencias hospitalarios, es la planificacion de los recursos
humanos y materiales acorde a las necesidades futuras. Una aproximacion a esta meta se
podria lograr pronosticando el comportamiento mas probable previsto de la demanda por
atencion de urgencias, su volumen y caracteristicas (1-3) .

Las intoxicaciones agudas siguen constituyendo un serio problema de salud publica en nuestra
provincia por superar en porcentaje la media nacional, que segun diversos autores constituyen
del 1,72% (4) al 1,12% (5) de las urgencias médicas, mientras que un estudio realizado sobre
las intoxicaciones del area Norte de Tenerife refleja que estas se acercan al 5% (6).
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Objetivo
Construcciéon de un modelo de perdicién de la tasa de intoxicaciones para proceder a su
extrapolacion futura mas probable.

Métodos

Se realiza exploracion descriptiva de la base de datos del Servicio de Urgencias del Hospital
Nuestra Sefiora de Candelaria en la que se conforma la serie de casos diarios entre el 1 de
Enero de 1996 y el 31 de Diciembre de 2000. De dicha serie de casos se obtiene la serie
acumulada semanal de tasa de consulta por intoxicacion y cuyo denominador lo forma la
poblacion bajo riesgo censada y estimada por el ISTAC en dichos afios para los municipios de
referencia. La serie obtenida se fracciona en dos secciones, de 1/1/1996 al 31/12/1999 como
base y la serie 1/1/2000 al 31/12/2000 como complemento para contrastacion de la fiabilidad
del pronéstico obtenido con esos modelos.

Se emplean las técnicas de analisis espectral para explorar las regularidades temporales en la
serie base, modelos madre autoregresivos y de medias moviles ARIMA (7-8), se ajustan a la
serie base, se prueba su adecuacion y se procede al prondstico del modelo con mayor
precision, mejor ajuste, estabilidad y parsimonia.

Resultados

Se produce una muestra de 3.497 casos de intoxicaciones atendidas entre el 1/1/1996 al
31/12/2000, de ellos el 53,6% son varones, con una mediana de edad de 33,64 afos. Los
motivos de demanda mas frecuente son las intoxicaciones medicamentosas (36,4%),
alcohdlicas (28,8%), de causa desconocida (13,8%), drogas(7,1%), alimenticias (4%), intentos
de suicidio (2,2%) y por 6rganos fosforados (1,6%). Las tasas de incidencia acumulada son en
1996 de 133,61, en 1997 de 128,43, en 1998 de 202,63, en 1999 de 195 y en 2000 de 177,09
por cada 100.000 habitantes.

El modelo resultante (=2,4+0,006 semana) se interpreta como un aumento de la tasa en 0,6%
con el transcurso de cada semana.

Conclusiones

Los resultados obtenidos en nuestro estudio nos permiten prever una buena adecuacion del
modelo derivado ya que se observa el mantenimiento de la variable dentro de su intervalo de
confianza oscilando alrededor de su valor esperado. Con ello concluimos proponiendo esta
técnica de analisis para el prondstico de la demanda futura de intoxicaciones y su utilizacion en
planificacion tanto en el area preventiva como en el area asistencial.
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A . Denia Cortés: La calidad de los registros de enfermeria: cuidados realizados
versus cuidados registrados en pacientes colecistectomizados

Desde los inicios de la Enfermeria moderna como profesion independiente, el registro de los
cuidados ha sido aceptado por las enfermeras como parte integral de su practica. Entendemos
por "registro” la anotacion en un soporte fisico o virtual de una actividad, y también el soporte en
el que se plasma la anotacion; en este sentido es sinébnimo de documento. La Ley reguladora de
la Autonomia del paciente y derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion
clinica, que ha entrado recientemente en vigor, establece que los profesionales de Enfermeria
tenemos el deber de cooperar en la creacidon y mantenimiento de la historia clinica, y los
documentos minimos exigibles desde el punto de vista de Enfermeria.

Nuestros objetivos en este estudio son: cuantificar las actividades de Enfermeria que quedan
registradas en los documentos que componen el Dossier de Enfermeria en un procedimiento
quirdrgico, y establecer las diferencias entre actividades de Enfermeria realizadas segun el
testimonio de los profesionales y actividades registradas en dichos documentos, como control
de calidad de los registros de enfermeria.

Se ha realizado un estudio descriptivo transversal, tomando como variable principal las
actividades de Enfermeria, entendidas como todo tratamiento, basado en el conocimiento y juicio
clinico, que realiza un profesional de Enfermeria para favorecer el resultado esperado en el
paciente (1). Las actividades de Enfermeria pueden clasificarse en independientes, que son
aquéllas prescritas por las enfermeras, y delegadas, que son las que prescribe el médico. Ambos
tipos de actividades requieren un juicio de enfermeria inteligente, porque la enfermera es
legalmente responsable de su adecuada puesta en practica (2).

Estas actividades se han estudiado en los pacientes intervenidos de colecistectomia en el
Complejo Hospitalario Universitario de Albacete (CHUA) entre enero y junio de 1999, excluyendo a
los intervenidos de urgencias. La recogida de datos se realiz6 en la tarde y noche anteriores a la
intervencién, en el turno de mafana del primer dia del postoperatorio y cada cinco dias hasta el
alta del paciente, momentos que se consideraron representativos de la evolucion. Los datos se
recogieron mediante entrevista personal a los profesionales encargados del cuidado de estos
enfermos, para determinar las actividades realizadas, y revision posterior de las historias
clinicas para cuantificar los registros, en cada uno de dichos momentos.

Se han recogido datos de 73 intervenciones, siendo la edad media de 58,86 afos (rango 24 — 83),
y un 65,7% mujeres. En el preoperatorio, el porcentaje de realizacion / registro en las actividades
mas habituales ha sido: 6,9 / 52 realizacion de Anamnesis de Enfermeria, 27,6 / 82,7 en la
extraccion de pruebas cruzadas, 100 /100 en la toma de constantes vitales, 100 /100 en la
administracion de enemas, 65,5 / 75,8 en la administracién de medicacién, 41,4 / 41,3 en la
administracion de fluidoterapia, 70 / 59 en el rasurado, 40,9 / 68,2 en la colocacion del sondaje
vesical, 38 / 0 informacion sobre los cuidados de Enfermeria, 25 / 0 en tranquilizar al enfermo,
76 / 34,5 en el cambio de ropa de cama y personal, 58,6 / 34,5 en la retirada de protesis y
objetos personales. En el postoperatorio la proporcién ha sido de 83 / 3,4 en la realizaciéon de
aseo del paciente encamado, 79,3 / 58,6 en la ayuda a la movilizacién, 90,5/ 0 en los cambios
de ropa de cama, 100 / 100 en la toma de constantes vitales, 89,7 / 89,7 en la medicion de
diuresis, 58,6 / 86,2 en la administracion de fluidoterapia, 93 / 86 en la administracion de
medicacion parenteral, 67 / 67 en la realizacion de curas de la herida quirdrgica, 33,3 / 33,3 en
retirada de drenaje de Kher, 17,2 / 6,9 en los cuidados de las vias venosas, 13,8 / 3,4 en las
actividades de educacion sanitaria.

La media de actividades realizadas por paciente en el preoperatorio ha sido de 15,86
(d.t.=4,32) mientras que la media de actividades registradas por paciente en el preoperatorio ha
sido de 12,47 (d.t.=3,96) En cambio, en el postoperatorio, la media de actividades realizadas en
cada paciente ha sido de 12,86 (d.t.= 3,54) frente a una media de actividades registradas de 8
(d.t.=2,82)
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La existencia de registros en Enfermeria es imprescindible como medio de comunicacion entre
los distintos profesionales sanitarios para dar continuidad a los cuidados (3), evitar omisiones o
repeticiones en los mismos y proporcionar fuentes de investigacién y formacion, sin olvidar el
aspecto juridico que tienen los registros clinicos (4). Este estudio muestra que las actividades de
Enfermeria quedan registradas en menor proporcion de lo que los profesionales manifiestan
haber realizado, especialmente en las que se realizan de modo independiente respecto a las
actividades delegadas de 6rdenes médicas. La evaluacion del contenido de los documentos de
Enfermeria pone de manifiesto que los registros son fiables pero poco exhaustivos, lo que
implicaria una subestimacion del trabajo realizado (5,6,7). Se debe mejorar la adaptacion de los
documentos al registro de las actividades independientes de Enfermeria.
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A. Fabregat Casamitjana : Captacion poblacion mayor de 75 afos

Objetivo
Captar a través de busqueda activa a las personas mayores de 75 afios, que sean tributarias
de entrar en el programa de “Salud a casa” del barrio de Raval Nord de Barcelona.

Metodologia

El técnico de salud hizo extraccion de un listado nominal (direccién, telefono, etc) de todas las
personas pertenecientes al grupo de edad estudiados que tienen tarjeta sanitaria (TIS).

El tamano de la muestra fue de 2.165.

El primer objetivo del trabajo era analizar que porcentaje eran atendido en el centro de salud,
ya fueran a través de visitas programada en consulta o a través de atencién domiciliaria, y all
resto de personas no visitadas, se inicio una busqueda activa a través telefénico o domiciliario
a fin de conocer su situacion actual y en caso que fuera necesario incluir dichas personas en el
programa de”Salud a Casa”

Se realizé la busqueda activa a través telefénico o domiciliario. Dicha actividad se realizo con la
colaboracion de los alumnos de enfermeria de la Escuela Universitaria del Hospital del Mar,
durante su periodo de practicas en el centro. Con un total de dedicacion total en el trabajo de 6
semanas y 16 alumnos, con el asesoramiento de las tutoras responsables

Para tal fin se realizdé una hoja de vaciamiento de datos a fin de ir resefiando los resultados
obtenidos.

Dichas informacion fue procesada a través de una base de datos creada para dicho fin y se
realizo la correspondiente explotacién estadistica.

Resultados

De un total de 2165 usuarios pertenecientes a la zona del barrio Raval Nord. Se observo que
el 68,86% pertenecian al sexo femenino y el 31,13 % al masculino. Por grupo de edad se
observo que el mayor porcentaje era el grupo de 75-80 afios con un 41,84% seguido del grupo
de 81-85 afios con el 20,69%
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Del total de la muestra un 81,20% (1758) eran personas atendidas en el centro y que fueron
visitas en un periodo inferior a dos afos y un 4,52% (98 casos) no coincidia los datos.

El resto que fue un total de 407 casos (18,8% un de la muestra inicial). Se realiz6 la bausqueda
activa, con los siguientes resultados:

Un total de 117 (47,66%)casos no se obtuvo informacién por ningin medio propuesto Del total
de 290 casos, se observo que el 21,37% fueron cambios de domicilio, el 20,74% exitus, el
5,43% ingresos en residencias, el 4,91% pertenecian a Mutuas Propias 'y un 0,4% fueron las
personas tributarias de ser atendidas a través del centro o a través del programa de “Salud a
Casa”.

Conclusiones

El presente trabajo demuestra que el mayor porcentaje de personas mayores de 75 afios del
barrio Raval Nord es visitado en el centro Sanitario. Pero no por ello se descarta la
importancia de realizar actividades de busqueda activa de forma periddica en este grupo de
poblacion. Sobretodo si dicha poblacién habita en un barrio marginal como el estudiado( mayor
indice con relacion a Barcelona de viviendas unifamiliares/ bajo nivel socioeconémico/ de
edificios con barreras arquitectonicas y del indice de sobreenvejecimiento).

(*) En representacion del resto de enfermeras de la ABS Raval Nord.
Agradecimiento Ana Ramirez Llaras y a los alumnos de enfermeria de tercer afio de la
Escuela Universitaria del Hospital del Mar.Barcelona. curso 2002.2003.

V. M. Frias Trigo: Encuesta de satisfaccion: (usuarios/familias de media estancia
psicogeriatrica)

Introduccién

La unidad de Llevant es una unidad de asistencia sociosanitaria ubicada en los Centros
Asistenciales Torribera, Sta Coloma de Gramenet.

En el afio 2001 iniciamos en nuestra unidad un nuevo camino en nuestra asistencia, debido a
la creacién de la unidad de Media Estancia Psicogeriatrica.

Ante esta nueva situacion vimos la necesidad de dirigir nuestro trabajo asistencial , no solo a
nuestros usuarios ,sino también a sus familias.

El objetivo principal de este proyecto era conocer la opinion de los cuidadores sobre la imagen
de la enfermera y de las atenciones proporcionadas.

Dadas las caracteristicas de deterioro cognitivo de nuestros usuarios la encuesta fue
respondida por la familia , mas concretamente por el cuidador principal .

Se inici6 un nuevo planteamiento en nuestra asistencia que favorecia la implicacion de la
familia en el cuidado del usuario.

Opinamos que este cambio deberia reportar cambios directos en la satisfaccion de los
usuarios/familia.

Objetivo General
Comprobar el estado de satisfaccion de nuestros usuarios/familia en relacién con los cuidados
ofrecidos por los profesionales de enfermeria.

Objetivos Especificos

Obtener datos sociodemograficos de los cuidadores principales de la poblacién a la que
atendemos y que nos permitan adaptar nuestros cuidados.

Determinar el perfil profesional que nos reconoce nuestros usuarios.

Material y Métodos

Andlisis cualitativo del contenido de encuestas semiestructuradas, de caracter prospectivo y
longitudinal.

L poblacién del estudio incluye, personas ingresadas en Media Estancia y que son dadas de
alta entre el 01/05/02 hasta el 31/01/03.
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Los criterios de exlusion del estudio:

e Personas que son exitus durante el ingreso.

e Personas trasladadas a otros hospitales por reagudizacion de su proceso.

e Personas que realizan un ingreso inferior a siete dias.
La poblacién final incluida en el estudio fue de 52 personas.
Los datos son recogidos a través de la encuesta que se entrega a la familia dos dias antes del
alta. La encuesta es de cumplimentacion voluntaria y anénima.
Las respuestas fueron procesadas informaticamente en una base de datos Acces y la
explotacién de los mismos se realiza en Excel 97.

Resultados

Hemos comprobado que los cuidadores principales son principalmente mujeres en un 67%
frente a un 37% de hombres. Respecto a la edad de las personas cuidadoras , son mayores de
60 afos en un 57% destacando un 20% del total en mayores de 75 afos . Respecto al
parentesco que les une, destaca la esposa en un26% e hija en un 27%.

Evaluacién

El éxito de nuestro proyecto pasa por establecer relaciones de confianza en la relacion
enfermera-usuario-familia.

Del n° total de encuestas el 87% manifestaron conocer el nombre de su enfermera , mientras
que un 63% manifestd conocer el nombre de su auxiliar.

Una vez presentado el plan de cuidados ,otro indicador que consideramos fundamental es la
informacion de la evolucion del usuario. En este caso la respuesta a sido muy positiva
manifestando en el 100% de los encuestados la disponibilidad de la enfermera a informar sobre
la evolucion. En cuanto a la cantidad de esta informacion existe un 13% que demanda mas
informaciéon mientras que un 87% manifiesta tener una informaciéon completa. Para conocer el
grado de satisfaccion se les pregunté sobre su valoracién, durante su estancia con nosotros ,
del trato recibido por los profesionales de enfermeria. La respuesta ha sido altamente positiva
ya que el 97% ha manifestado como bueno o muy bueno, el 3% como regular y no ha habido
ninguna valoracion como mala o muy mala.También creemos importante saber que sensacion
tenian nuetros usuarios/familias en cuanto a la disponibilidad de la enfermeria en solucionar los
problemas que se manifestaron durante el ingreso.Delante de esta pregunta reflejamos la
sensacion de rapidez en la atencién directa. En este caso el 92% se manifiesta de forma
positiva.

Conclusiones

Con los resultados obtenidos entendemos que el proceso de intervencion con las familias situa
a la enfermera como proveedor principal de los cuidados.

Como miembro del equipo que forma con la enfermera creemos que el papel del auxiliar de
enfermeria deberia desarrollarse hacia la atencion directa familiar.

El trato recibido por el familiar con respecto al profesional de enfermeria es altamente positivo.
Lo que demuestra el valor que supone el contacto continuo que se establece con el usuario-
familiar durante el ingreso.

En relacion a la imagen profesional que proyectan de nosotros debemos decir que es muy
positiva, por lo tanto es importante que el profesional de enfermeria esté formado en el cuidado
de estos usuarios para un mejor cuidado y proyeccion profesional.

J. Robledo Martin: Mujer y Cuidados: Su evoluciéon en una zona rural en el
siglo XX

Introduccién

El incremento de las enfermedades crénicas y de la esperanza de vida hace necesario
aumentar el peso de los cuidados familiares, sin embargo estamos asistiendo a importantes
transformaciones sociales que plantean interrogantes sobre la disponibilidad futura de
cuidadores familiares, por ello es necesario conocer en profundidad como se redefine vy
modifica el rol de cuidador en funcién de los cambios estructurales que se producen El estudio
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diacronico presentado se centra en una analisis contextualizado del rol de cuidadora en la vida
de las mujeres a lo largo del siglo XX.

Objetivos

e Describir la vida de las mujeres en el medio rural estudiado a lo largo del siglo XX.

e Describir las transformaciones que se producen, como consecuencia del cambio social en
el papel de la mujer como cuidadora familiar a lo largo del siglo XX.

e Analizar las causas de los posibles cambios que se evidencian en la vida de las mujeres
estudiadas.

Métodos

La investigacion se realiza en Navalperal de Pinares un municipio de la provincia de Avila.

La forma de abordar los objetivos de la investigacion fue a través de una metodologia
cualitativa, tomandose como unidad de analisis la experiencia de las mujeres.

Para ello se realizo: Observacién participante adoptando un rol de “participante observador” y
Entrevistas en profundidad a nueve mujeres que considere informantes claves.

Resultados

1. La composicion del grupo doméstico donde vemos las consecuencias del cambio de
familias extensa a familias nucleares.

2. La red de mujeres con la existencia en las primeras décadas del siglo de redes de
mujeres que tienen como eje central el cuidado al resurgimiento en los Ultimos 15 afos de
nuevas asociaciones.

3. Trabajo fuera, trabajo dentro como una constante que se establece en la vida de las
mujeres entre estos dos campos, con las modificaciones en uno y otro a lo largo del siglo XX.

4. Acceso a la educaciéon donde se evidencian los cambios tanto ideoldgicos como
estructurales que se han producido en los afos 50 que hace que mujeres que no han recibido
formacion se esfuercen para dar a sus hij@s una educaciéon no sdélo basica sino en algunos
casos también superior.

5. Institucionalizacidon de los cuidados con la paulatina medicalizacion de los procesos de
salud-enfermedad que implica que la interpretacion médica de los fendmenos sea la
significativa.

Discusién: Tras el analisis de los datos podemos concluir que:

e La nuclearizacién de la familia ha supuesto un cambio en los roles asignados a las
mujeres.

e La relacion hombre - mujer se ha visto influenciada por esta nuclearizacion
estrechandose los vinculos de relacién entre la pareja y basandose en una mayor igualdad que
en épocas anteriores.

e En las primeras décadas del siglo XX se daba la existencia de unas redes de mujeres en
torno al cuidado que posibilita la realizacion de un trabajo que culturalmente les ha sido
asignado. La desaparicion de esta red y la nuclearizacion de la familia ha hecho que La Madre
ha perdido parte del papel central en la vida de las mujeres siendo ocupado en parte por el
marido.

e El aumento del tejido asociativo crea un espacio y un contexto en el cual se experimentan
cambios y nuevos procesos socializadores orientados al protagonismo, al ejercicio de poder y
de la ciudadania activa, produciéndose cuestionamientos practicos de la subordinacién.

e La mayor valoracién actual del trabajo fuera hace que se “ayude” a la mujer en el trabajo
doméstico a pesar de que este siga estando infravalorado y cayendo sobre ella la mayor parte
del peso de los cuidados.

e La estrategia planteada mayoritariamente por las mujeres para superar la subordinacion es
la educacién. El mayor acceso de las mujeres a la educacion ha supuesto un
cuestionamiento explicito de la naturalizacién de las diferencias por cuestion de género.

e La medicalizacién lleva también consigo una dificultad por parte de los profesionales
para comprender como son vividos por las personas los procesos de salud-enfermedad.

e El estado del bienestar ha supuesto la descarga de parte de los cuidados realizados por
las mujeres en el ambito doméstico, sin embargo en momentos de recortes presupuestarios el
estado vuelve a remitirlos sobre ellas.
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J. M. Mallén Marquez: El envejecimiento de los pacientes ingresados con
quemaduras graves, un hecho a tener en cuenta para anos venideros

Introduccién

Los trabajos de investigacion sobre los factores epidemiolégicos, son quizas los que con mayor
frecuencia se producen en las Unidades de Quemados. Los estudios de la distribucién y los
factores que determinan las lesiones por quemaduras son vitales para planear un sistema
eficaz de atencion a los pacientes quemados, asi como para crear, poner en practica y evaluar
medidas preventivas, y en mayor medida adaptarnos a las necesidades de nuestro entorno.

Objetivo
Evaluar las posibles variaciones epidemiologicas de los pacientes ingresados en la Unidad de
Quemados de Sevilla desde el afio 1980 al 1998.

Material y Métodos

Estudio descriptivo transversal desarrollado en por el personal de enfermeria de la Unidad. La
muestra (no probabilistica accidental) esta constituida por todos los ingresos acaecidos en la
Unidad en un periodo de 18 afios. En la recogida de datos se utilizd un registro disefiado para
tal fin, incluido en las historias clinicas, que era rellenado por el personal de enfermeria. Hacer
destacar que los primeros anos el disefio y recogida del documento, asi como el estudio
estadistico era totalmente artesanal, solo a partir del afio 1992 se contd con medios
informaticos. Se analizan las siguientes variables, edad, sexo, superficie corporal quemada,
profundidad de las lesiones, Etiologia, numero de estancias y localizacion de las lesiones.

Resultados

En total se analizan 3.087 pacientes con edades comprendidas entre los 3 meses y 98 anos y
un promedio de edad de 32 afios. Las mujeres fueron las responsables del 65 % de los
ingresos, y el 35 % los hombres. Los ingresos producidos por llama fueron los que con mayor
frecuencia se produjeron un 48,16 %, seguidos por las Escaldaduras (quemaduras por liquidos
calientes) con 31,70 %, eléctricas un 11,09 %, quimicas 2,94 %, otras un 6,11 %.En cuanto a
la superficie corporal afectada la gran mayoria de los ingresos un 79,80 % padecian
quemaduras menores o iguales a un 20 %.

Después de analizar y comparar anualmente las variables indicamos, observamos que no han
existido grandes variaciones en ellas, excepto en lo que se refiere a la EDAD de los pacientes,
en los que si se observa un cambio importante, disminucién progresiva de los nifios menores
de 10 afos, y un incremento muy acusado de los pacientes mayores de 65 afnos.

Los nifios menores de 10 afios pasan de ser casi la mitad de los ingresos en los afos 80 a
tener una incidencia de menor del 20 % en la actualidad. Por el contrario, y al mismo tiempo
que la piramide poblacional de la Comunidad Auténoma de Andalucia, los ingresos de
pacientes mayores de 65 afos se han incrementado en mas de 10 puntos.
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Discusion

Una causa de estos cambios epidemioldgicos podria ser la variacion existente en la piramide
demografica de la poblacion. El censo Andaluz de nifios menores de 10 afios ha venido
disminuyendo de forma homogénea y constante, bajando casi diez puntos desde el afio 1980.
Por el contrario ha existido un incremento de la poblacién mayor de 65 afios, que en 1930 era
solo de un 6%, pasando a casi una cuarta parte en la actualidad.

De mantenerse esta tendencia, como es predecible, en el transcurso de unos afos, el
incremento de ingresos de personas ancianas, traerd como consecuencia, cambios importantes
en la poblacién de ingresos, a los que deberemos estar preparados: Un aumento de la
morbilidad y mortalidad y numero de estancias, patologias asociadas, mayores cargas de
trabajo, un crecimiento del gasto, etc, seran algunos de los factores de cambio a tener en
cuenta.

Los pacientes quemados son quizas los enfermos mas temidos y compadecidos de nuestros
Hospitales. Y dentro de ellos son los nifios de corta edad y los ancianos los grupos, que
necesitan mayor atencion y compromiso por parte de los profesionales que tratamos este tipo
de lesiones.

De todos es conocido, que no solo en las quemaduras, sino en la mayoria de las patologias,
los ancianos poseen un pronostico mas desfavorable que pacientes mas jovenes.

La vejez es la época de la vida en que las enfermedades son mas comunes, por lo tanto, si se
incrementa la proporcion de ingresos de personas mayores, es razonable pensar que
aumentara proporcionalmente las patologias asociadas.

Enfermedades cardiorrespiratorias, bronquitis crénicas, problemas circulatorios, enfermedades
coronarias, trastornos locomotores que impiden a los pacientes una deambulacién adecuada,
trastornos neurolégicos como paralisis, pérdida de la sensibilidad, trastornos en el lenguaje;
carencia mas o menos acusada de los sentidos espaciales, como la ceguera 6 sordera que
aislan aun mas si cabe al anciano de su entorno, deficiencias nutricionales, etc; todo ello
pueden ser patologias prevalentes en nuestras Unidades. Deberemos estar preparados y
entrenados para facilitar una alta calidad de cuidados a este tipo de enfermos.

En todas las patologias se conoce el aumento de las estancias de las personas ancianas. En
quemaduras graves se calcula que este tiempo se incrementa por lo menos al doble de los
enfermos mas jévenes.

No podemos pretender, y menos exigir que el anciano se adapte sin mas a situaciones nuevas
0 distintas. El miedo, la mayor dificultad de aprendizaje, los achaques 6 limitaciones propias de
su edad, su patologia actual y un sinnumero de causas contribuiran a dificultar e incluso a
impedir esta adaptacion. Si el objetivo ultimo de nuestros cuidados al anciano es mantenerlo
integrado en su entorno, sera necesario que pongamos de nuestra parte todo el ingenio,
habilidad y conocimientos técnicos, para conseguir que participe en su autocuidado y alcance
las maximas cotas de autonomia e independencia, Y algo mas, en el cuidado del anciano
deberemos poner generosas dosis de carifio, de comprensién y de paciencia. Todo nuestro
ingenio y toda nuestra capacidad técnica pueden tropezar con el muro del miedo, de la
desconfianza, y la inseguridad de la persona de edad. Ganarnos esta confianza y su aprecio
contribuira a superar estos obstaculos y hara nuestros cuidados méas seguros y eficaces.

R. Martin Payo: “Evaluacion del estrés laboral en teleoperadores de una
empresa privada de telefonia movil nacional”

Introduccién

Existen evidencias cientificas que relacionan las adversas condiciones psicosociales en el
ambito laboral con la aparicion de enfermedades en los trabajadores. Una de estas condiciones
es el estrés laboral (1,2). El estrés es un factor de riesgo para enfermedades cardiacas (3-7),
musculo- esqueléticas y sintomas fisicos (8), gastricas ( 9) y psiquiatricas (10).

Para evaluar cuantitativamente la influencia del estrés laboral en la salud se ha recientemente
desarrollado un método denominado “Effort- Reward Imbalance model - ERI”; en castellano
“Modelo de Desequilibrio Esfuerzo- Recompensa — DER” (11- 12). Este modelo tedrico ha sido
adaptado y probado en diferentes lenguas internacionales pero en nuestro medio sélo se ha
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comprobado en trabajadores del sector publico (13). El objetivo de nuestro estudio es la
comprobar la validez y fiabilidad del cuestionario DER en un colectivo de trabajadores del
sector privado.

Sujetos y método
Estudio descriptivo transversal en el total de teleoperadores (157) de una empresa de telefonia
movil de caracter nacional radicada en Asturias. 133 eran mujeres y 24 varones. La media de
edad es de 30 anos. Un 67, 79% tenian estudios universitarios, un 27, 39% medios y un 3, 82%
primarios. El tiempo en el puesto varia de menos de 1 afio a mas de 2 afos.
La medicion del estrés laboral se realizé mediante la aplicacion autoadministrada del
cuestionario DER, en condiciones optimas de relajacion y confidencialidad, empleando un
promedio de tiempo para rellenar los datos de 5-10 minutos.
El cuestionario consta -ademas de un modulo de variables sociolaborales- de 23 items, con
escalamiento Likert, agregados a 3 escalas:
)] Esfuerzo Extrinseco (6 items; rango 6-30, a mayor valor corresponde un mayor
esfuerzo extrinseco);
)] Recompensa (11 items; rango 11-55, a mayor valor corresponde una mayor
recompensa percibida) y
11)] Sobreimplicacion (6 items, rango 0- 4, a mayor valor corresponde un mayor nivel
de implicacién en el trabajo).
Analisis estadistico: Ademas del analisis descriptivo de las variables sociolaborales se
calcularon las puntuaciones medias en cada escala, con sus respectivas desviaciones estandar
(DE), estratificadas por sexo, edad y nivel educativo. Las diferencias entre grupos se
establecieron con el t-test para muestras independientes o el ANOVA, respectivamente. La
consistencia interna o fiabilidad del cuestionario se investigé mediante el coeficiente Alfa de
Cronbach para cada escala del cuestionario.

Resultados y discusion

La aceptabilidad del cuestionario ha sido excelente ya que no hubo rechazos y todos los
trabajadores pudieron ser investigados. No se detectaron porcentajes significativos de items no
respondidos. No se han encontrado diferencias significativas entre sexos, si bien las mujeres
muestran un nivel de implicacion mayor que los hombres. En cuanto a la edad, se detectan
mayores niveles de esfuerzo y sobreimplicacion en los menores de 25 afos. En cuanto al nivel
educativo se muestra, en general, una tendencia a puntuaciones mayores en todas las escalas
al aumentar el nivel educativo excepto en recompensa, siendo ésta muy clara en la escala
“sobreimplicacion” y entre mujeres. Los coeficientes de alfa Cronbach de las escalas son
satisfactorios oscilando entre 0,48-0,89.

Comparando nuestros resultados con los obtenidos en trabajadores del sector publico (13) se
demuestra un nivel de implicacién similar, un menor esfuerzo extrinseco y una mayor
sensacién de recompensa. Estas diferencias pueden deberse a la diferencia de edad media de
los trabajadores en cada estudio; en nuestro caso la edad media fue sensiblemente menor (30
afios frente a 43 afos en el de los trabajadores de la sanidad publica)

Conclusiones

En general, con la muestra estudiada se han podido obtener resultados comparables a los
descritos por estudios previos para el instrumento de medida. La aceptabilidad del método, la
validez relacionada con grupos y la consistencia interna de la informacién estan en linea con lo
descrito por otros autores. La presencia de algunos datos discordantes puede ser atribuida, en
nuestro caso, al reducido tamafo de varones en la muestra investigada.

Bibliografia

1-Marmot M, Siegrist J, Theorell T, Feeney A. Health and the psychosocial environmental work.
En Marmot M & Wilkinson R ( Eds ) . Social determinants of health. Oxford University Press,
1999; p. 105- 31.

2-Siegrist J. Long- therm stress in daily life in a socio- epidemiologic perspective. En: Theorell T
(Ed.). Everyday biological stress mechanisms. Advanced in Psychosomatic Medicine. Basel:
Karger, 2001; p. 91- 103.

207




3-Siegrist J, Peter R, Junge A, Cremer P, Seidel D. Low status control, high effort al work and
ischemic heart disease: prospective evidence from blue- collar men. Soc Sci Med 1990; 31:
1127- 34.

4-Bosma H, Peter R, Siegrist J, Marmot M. Two alternative job stress models and the risk of
coronary heart disease. Am J Public Health 1998; 88: 68- 74.

5-Siegrist J, Peter R, Cremer P, Seidel D. Chronic work stress is associated with atherogenic
lipids and elevated fibrinogen in middle- aged men. J Inter Med 1997; 242: 149- 56.
6-Joksimovic L, Siegrist J. Overcommitment predicts restenosis after successful coronary
angioplasty in cardiac patients. Int J Behav Med 2000; 6: 356: 69.

7-Peter R, Alfredsson L, Hammar N, Siegrist J, Theorell T, Westerholm P. High effort, low
reward, and cardiovascular risk factors in employed Swedish men and women: baseline reults
from the Wolf Study. J Epidemiol Community Health 1998; 52: 540- 7.

8-Peter R, Geibler H, Siegrist J. Associations of effort- reward imbalance at work and reported
symptons in different groups of male and female public transport workers. Stress Med 1998;
14: 175- 82.

9-Rothenbacher D, Peter R, Bode G, Adler G, Brenner H. Dispepsia i n relation to helicobacter
pylori infection and psychosocial work stress in white collar employees. Am J Gastroenterol
1998; 93: 1143- 9.

10- Stansfield SA, Fuhrer R, Shipley MJ, Marmot MG. Work characteristics predict psychiatric
disorders: prospective results from the Whitehall || Study. Occup Environ Med 1999; 56: 302- 7.
11- Siegrist J. Adverse health effects of high effort/reward conditions. J Occup Health Psychol
1996; 1:27-41.

12- Fernandez-Lépez JA, Siegrist J, Rodel A, Hernandez R. El estrés laboral: un nuevo factor
de riesgo. ¢ Qué sabemos y qué podemos hacer?. Aten Primaria 2003; 31: 524-6.

13- Macias Robles MD, Fernandez-Lépez JA, Hernandez R, Rancafio |, Cueto A, Siegrist J.
Evaluacion del estrés laboral en trabajadores de un hospital publico espafiol. Estudio de las
propiedades psicométricas de la version espanola del modelo “Desequilibrio Esfuerzo-
Recompensa”. Med Clin (Barc) 2003; 120(17):652-7.

M. Otero Crespo: Calidad de vida en pacientes VIH hospitalizados

La calidad de vida relacionada con la salud en pacientes con infecciéon por VIH es importante
debido al curso debilitante crénico de la enfermedad. Los nuevos tratamientos mejoran la
supervivencia, pero poco se sabe sobre el impacto del TAR sobre el funcionamiento y bienestar
del paciente o de la CVRS. Aunque no existe un concepto consensuado de CVRS, Shumaker y
Naughton la definen como la evaluacion subjetiva de las influencias del estado de salud actual,
los cuidados sanitarios y la promocion de la salud sobre la capacidad del individuo para lograr
mantener un nivel global de funcionamiento que le permita seguir aquellas actividades que son
importantes para el individuo y que afectan a su estado general de bienestar.

Material y Métodos

Se entrega un cuestionario auto administrado MOS-VIH, que consta de 35 preguntas que
valoran 11 dimensiones de salud. Percepcion general de salud; Funcion fisica; F. rol; F. social;
F. cognitiva, dolor; Salud mental; Energia/fatiga; Preocupacion por la propia salud; Calidad de
vida; Transiciéon de salud. Todos los items se responden sobre una escala de 2,3,5 6 6
opciones de respuesta. Las subescalas se calculan como la suma de las puntuaciones y se
transforman a una escala de 0-100, donde las puntuaciones mas altas se corresponden con un
mejor estado de salud.

La poblacion diana fueron los pacientes VIH ingresados en nuestra unidad en dos cortes
realizados durantes los afios 2001 y 2002.

Acompafando la encuesta se adjuntaron una serie de preguntas en relacién con parametros
socioecondmicos, culturales y otros relacionados con su patologia.

Resultados

El 77,3% de los pacientes encuestados resultaron ser varones, con una edad media de
36,9+7,3 afios (rango 22-569. En la estratificacion sociocultural, tenian estudios primarios el
49% y estudios secundarios el 32%. En relacion con el entorno sociofamiliar, eran pensionistas
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el 65%, vivian en pareja el 35% y un 135 en pareja con hijos, un 30% lo hacian con sus padres.
La practica de riesgo de adquisicion de la enfermedad ha sido en un 59% el se UDVP, la
transmision heterosexual ha sido la causa en el 32%. Seguian TAR el 63%, la adherencia fue
>90% tan solo en el 26% de los casos. Presentaban un alto indice de desconocimiento sobre el
n°® de CD4 35% y un 33% tenian menos de 200, la carga viral que poseian también era
desconocida para el 45%. Un 17% seguia tto. con un nucleosido y no nucleésido y un 15% con
nucledsido e inhibidores de la proteasa.

Del cruce de las varibles sociodemograficas y relacionadas con la patologia del VIH, con las
distintas dimensiones se observan asociaciones (Tabla n°1).

Conclusiones

Los hombres refieren significativamente menor dolor, problemas de salud y mejor calidad de
vida. Los pacientes refieren mayor dolor y una funcion cognitiva pero a medida que el nivel de
estudios es menor. Los pacientes que refieren estar activos laboralmente son los que
presentan las mejores puntuaciones en F Fisica, Energia/fatiga y salud mental. La transmision
heterosexual corresponde con las puntuaciones menores en relacion con CV y Energialfatiga.
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C. Jones Mallada: Recursos para la investigacion en cuidados de enfermeria en
las instituciones del Sistema Nacional de Salud”

Objetivo

Conocer la situacion actual de la investigacién en enfermeria en las instituciones sanitarias del
Sistema Nacional de Salud, asi como los recursos humanos, materiales yecondmicos
disponibles.

Método

Disefio observacional, descriptivo y transversal.

Los sujetos de estudio fueron todas las directoras de enfermeria de los centros de Atencién
Primaria (AP) y Atencion Especializada (AE) de todo el territorio estatal. (n=411).Se utilizé un
cuestionario autoelaborado que constaba de 24 preguntas abiertas y cerradas.El porcentaje de
respuesta fue de un tercio del total de centros al que se les hizo llegar el cuestionario (130
encuestas cumplimentadas de 411 enviadas).

El 36,2% (47) de las directoras que han respondido a la encuesta pertenece a centros de AP, el
63,8% (83) restante son centros de AE.

Sdlo el 7 % (9) de los centros cuentan con enfermeras dedicadas a TIEMPO COMPLETO a la
investigacion.
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El 32,5 % (41) de los centros cuentan con enfermeras dedicadas a TIEMPO PARCIAL a la
investigacion.

El 31% (n=40) de los centros cuenta con un Responsable de Investigacion.

El 6,6% (7) de los centros tienen enfermeras asistenciales a las que se les otorga la dedicacion
horaria estipulada en el proyecto.

El 46,2% (49) de los centros no concede el tiempo estipulado para la elaboracién del proyecto.
El 9,7% (9) de los centros tienen enfermeras no asistenciales a las que se les otorga la
dedicacion horaria estipulada en el proyecto

El 34,4% (32) de los centros no concede el tiempo estipulado para la elaboracién del proyecto.
El 22% (27) de los centros otorga AYUDA COMPLETA (viaje, dietas y alojamiento).

El 59% (72) de los centros otorga AYUDA PARCIAL.

El 19% (23) de los centros no otorga NINGUN TIPO DE AYUDA

El 33,6% (42) de los centros ha recibido financiacién externa (FIS, FIPSE etc) para la
elaboracién de proyectos en los 3 ultimos afos ( Min= 1, Max =11, Mediana= 1)

El 12,3% (15) de los centros ha financiado internamente proyectos de investigacion en los
ultimos 3 afos (Min=1, Max=7, Mediana= 2)

El 80% (102) de los centros cuenta con una UNIDAD DE APOYO a la investigacion.

El 94% (117) de los centros dispone de APOYO LOGISTICO (ordenadores, impresoras...) en
distintos ambitos del centro.

El 93% (116) de los centros asegura tener ACCESO A INTERNET.EI 46,4% de los centros
ofrece Cursos de Metodologia en Investigacion.

Las horas dedicadas a este tipo de cursos oscila entre una duracion minima = 8 y una maxima
=250, con una mediana de 30 horas por curso.

Conclusiones

*Escaso porcentaje de respuesta al cuestionario.Pocas enfermeras dedicadas a la
investigacion a tiempo total o parcial.

*Suficientes recursos de apoyo metodolégico y logistico a la investigacion, quizas poco
conocidos.

*Escasas ayudas econdmicas para reuniones cientificas.

*Pocos proyectos de investigacion liderados por enfermeras con financiacion externa o interna.

P. Limpo de la Iglesia: Aplicacion de protocolo de prevencion de caidas en
pacientes ancianos hospitalizados.

El presente estudio de investigacion, pretende cumplir con los objetivos pactados en los
acuerdos de gestion de la Unidad de Cuidados de Enfermeria , “ Evitar riesgo de lesion por
caidas”, considerado dentro de los objetivos de calidad, y también como punto critico sobre el
cual podemos actuar al disminuir la incidencia, con un indicador inferior a 0'15% de caidas por
estancias

Sabemos que las caidas producen una disminucién de vida en los pacientes , asi como una
disminucién de la calidad de los cuidados que prestamos, en los medios hospitalarios; ya que
aumenta la morbimortalidad de los pacientes , el tiempo de hospitalizaciéon y el aumento del
coste institucional.

Como a demas esta considerado como indicador centinela, que con que se produzca una sola
caida, es motivo de estudio y al tener constancia de que en nuestra unidad se producen, fue lo
que nos hizo que realizaramos este estudio con el fin de poder buscar las causas y sus
posibles soluciones

Como objetivo general nos propusimos: conocer la frecuencia, circunstancias vy
consecuencias de las caidas en el ambito hospitalario.

Como objetivos especificos: Establecer la incidencia de caidas, Identificar la poblacion de

riesgo, Valorar si se registraba la poblacion de riesgo, Conocer el motivo, el lugar mas
frecuente y establecer la franja horaria.
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La primera etapa fue el estudio preliminar, en una segunda etapa se realizo la informacién y
formacién del personal de la Unidad, en una tercera etapa y utilizando los grupos de mejoras
se adecuaron los registros y se elaboraron nuevos con el fin de que quedara constancia
desde el ingreso del paciente del riesgo de caida , de su seguimiento y si se producia en que
circunstancias: se creo un dossier ( hojas de registros de incidencias, factores intrinsecos y
extrinsecos, guia de cumplimentacion y plan de actuacion).

Metodologia: Estudio descriptivo de las caidas producidas en la UGCE (Unidad de Gestion
de Cuidados Enfermeros) durante los afios 2000 , 2001 y 2002 en una poblacién
comprendida entre 65 y 99 afios, que generaron una estancia de 8229 para el afio 2000,
9641 para el afio 2001 y 9650 para el afio 2002 con la aplicacion del protocolo de deteccién
de pacientes con riesgo de caida ,a partir del 1 de Enero del 2001.

Resultados:

Incidencia de caidas: 0’19 para el 2000, 0,082% para el afio 2001 y 0,06% para el afio 2002,
se observa que desde la aplicacion del protocolo la incidencia de caidas disminuye.
Manteniéndose de manera aproximada los resultados de edad media (76-70 afios); el turno
mas frecuente donde se producen las caidas (noche- tarde), lugar de la caida: desde la
cama, Y el motivo de la caida se modifica en parte. Quedando igual la relaciéon farmacos/
caidas: diuréticos, antihipertensivos...

Discusién:

La aplicacion del protocolo de riesgo de caidas, por parte del profesional, asi como el
registro en la historia de enfermeria de este riesgo, y de las medidas preventivas adoptadas;
en pacientes de edad avanzada, pluripatologicos y polimedicados hacen disminuir la
frecuencia de las caidas. El uso de cama regulables contribuiria a una mayor disminucién de
la incidencia.

M. Anguera: Evaluacion de la intervenciéon de enfermeria en los cuidados a las
familias

Resumen

En la actualidad, uno de los campos de actuacion de la enfermeria es el trabajo con las familias
de los usuarios del sistema de salud.

En esta linea, presentamos la evaluacién del proyecto llevado a cabo en una Unidad de Media
Estancia Psicogeriatrica.

En el presente estudio se realiz6 una analisis cualitativo del contenido de las encuestas,
contestadas por el cuidador principal, al alta del usuario.

Del analisis estadistico de respuestas obtenidas, se deduce que en la intervencién de la
familias en los cuidados, aumenta la satisfaccion de la atencién y mejora la imagen de la
enfermeria.

1.- Introduccion al estudio

La unidad de Llevant es una unidad de asistencia sociosanitaria ubicada en los Centros
asistenciales Torribera, (Sta Coloma de Gramenet).

Nuestro Hospital ha sido histéricamente un centro psiquiatrico y que aunque continua
ofreciendo esta asistencia, inicia un nueva linea de atencién derivada de la actual demanda
social.

El ano 2001 iniciamos en nuestra unidad de Llevant, un nuevo camino en la asistencia
sociosanitaria, en el que comenzamos a recibir personas que ingresaban con caracter de
Media Estancia de psicogeriatria, ingreso 30-45 dias . Ante esta nueva situacion, los
profesionales de Enfermeria vimos la necesidad de dirigir nuestro trabajo asistencial, no solo a
nuestros usuarios, sino también a sus familias.
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Persiguiendo la idea de que cuando una persona ingresa en el Llevant, también lo hace su
familia y su historia. En Marzo del 2002 pusimos en marcha un nuevo proyecto destinado a los
usuarios de la Media Estancia.

El objetivo principal de este proyecto, es el de dar a conocer, a nuestros usuarios-familia, la
planificacion de los cuidados que necesita, de tal manera que sean los mismos usuarios los
protagonistas de las decisiones y de las actividades que se desarrollen, conocer la opinion de
los cuidadores sobre la imagen de la enfermeria y de las atenciones proporcionadas.

Dadas las caracteristicas de deterioro cognitivo de nuestros usuarios, se hace imprescindible la
participacion de la familia (cuidador principal), que pasa a ocupar una funcién destacada como
usuario de nuestros servicios. Hay un doble cliente por un lado el enfermo que recibe el
cuidado y tratamiento y por otro lado el cuidador principal que expresa sus necesidades.

Para llegar a cumplir con estos objetivos, decidimos desarrollar con mas amplitud nuestra
principal herramienta de trabajo, que es el plan de cuidados de enfermeria (PC).

Cuando nuestros usuarios ingresan, se realiza una valoracion inicial que debe marcar la
confeccién de nuestro PC. Este queda confeccionado durante la primera semana. Se incluye
como novedad la introduccién de la entrevista con la familia durante estos primeros siete dias,
para informar y sobre todo para pactar cuales son los objetivos enfermeros, las actividades, asi
como los resultados esperados durante el ingreso en nuestra unidad.

Concluimos que durante todo el proceso se mantendria informada a la familia tanto de la
evolucién como de los posibles cambios que se produjesen en las actividades.

En este sentido, opinamos que este cambio en la asistencia deberia reportar cambios directos
en la satisfaccion de los usuarios, por ello decidimos realizar una encuesta de satisfaccion al
alta donde se evaluasen diferentes aspectos del proyecto.

2.- Objetivos General
1. Evaluar la consecucion de los objetivos planteados en el proyecto y el impacto del trabajo
con las familias.

3.- Objetivos Especificos

1. Comprobar el grado de satisfaccidon de nuestros usuarios en relacion con los cuidados
ofrecidos por los profesionales de enfermeria.

2. Obtener datos sociodemograficas de los cuidadores principales de la poblacién a la que
atendemos y que nos permitan adaptar nuestros cuidados.

3. Determinar el perfil profesional que nos reconoce nuestros usuarios.

Material y Método

Analisis cualitativo del contenido de encuestas semiestructuradas, de caracter prospectivo y
longuitudinal.

El estudio se realizd en la Unidad de Llevant del Area Sociosanitaria de los Centres
Assistencials de Torribera. La unidad tiene una oferta de 49 camas, 15 de ellas de Media
Estancia y 34 de Larga Estancia. Todas concertadas por el Servei Catala de la Salut “Programa
vida als anys”.

La poblacién de estudio incluye, personas ingresadas en recurso de Media Estancia y que son
dadas de alta, entre el periodo 01/05/02 y el 31/01/03.

Los criterios de exclusion del estudio son:

= Personas que son exitus durante el ingreso

= Personas que son trasladadas a otros hospitales por reagudizacién de su proceso.

= Personas que realizan un ingreso inferior a siete dias

Las personas que ingresaron en nuestra unidad, durante el periodo sefialado, fueron 69 de las
cuales fueron exitus 3 y traslados a hospital 14 .

La poblacidn final incluida en el estudio fue de 52 personas.

Los datos se recogen de la encuesta que se entrega a los familiares dos dias antes del alta. La
encuesta es de cumplimentacion voluntaria y anénima.

Se contestd en 38 casos, lo que supone el 76% de la poblacion de estudio.

Las respuestas fueron procesadas informaticamente en una base de datos Acces y la
explotacion de los mismos se realiza en Excel 97.
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Resultados

Los datos sociodemograficos obtenidos tienen relacién con el cuidador principal(CP). Las
variables de estudio han sido el sexo, la edad i el parentesco.

Hemos comprobado que las CP son principalmente mujeres en un 67% frente a un 37% de
hombres. Respecto a la edad las personas cuidadoras, son mayores de 60 afios en un 57%
destacando un 20% del total mayores de 75 afos y que se declaran como cuidadores
principales. El parentesco que les une, destaca el de esposa 26% e hija un 27%.

Evaluacién del proyecto

El éxito del nuevo proyecto pasa por establecer relaciones de confianza en la relacion
enfermera-usuario-familia. En este pilar basico para su desarrollo contempla el conocimiento de
quien es su enfermero/a ya que sera el/ella el que establezca el principal nexo de union entre el
usuario, el hospital y los cuidados que se ofrezcan.

Del n° total de encuestas el 87% manifestaron conocer el nombre de su enfermer/a, mientras
que un 63% manifesté conocer el nombre del Auxiliar de Referencia.

Durante la primera semana de estancia y después de la valoracion al ingreso, se realiza una
entrevista entre el equipo de enfermeria, (Enfermera y Auxiliar de enfermeria), y el usuario-
familiar. En esta entrevista la enfermera/o presenta su plan de cuidados e informa y consensua
los objetivos estableciendo el proceso para el desarrollo de las actividades.

Cuando preguntamos si habian entendido el plan de cuidados, de forma particular los objetivos
y las actividades a desarrollar, manifestaron en un 87% que lo habian entendido todo o casi
todo.

Una vez presentado el plan de cuidados, otro indicador que consideramos fundamental es la
informacion de la evolucién del usuario. En este caso la respuesta a sido muy positiva
manifestando el 100% de los encuestados la disponibilidad de la enfermera a informar sobre la
evolucion. En cuanto a la cantidad de esta informaciéon existe un 13% que demandan mas
informacion mientras que un 87% manifiesta tener una informacioén completa.

Para conocer el grado de satisfaccion se les preguntd sobre su valoracién, durante su estancia
con nosotros, del trato recibido por los profesionales de enfermeria. La respuesta ha sido
altamente positiva ya que el 97% a manifestando como bueno o muy bueno, el 3% como
regular y no ha habido ninguna valoracion como mala o muy mala. También creemos
importante saber que sensacién, en términos generales, tenian nuestros usuarios-familias, en
cuanto a la disponibilidad de la enfermeria en solucionar los problemas que se manifestaron
durante el ingreso. Delante de esta pregunta no reflejamos un tiempo determinado sino la
sensacion de rapidez en la atencion directa. En este caso un 92% se manifiesta positivamente.
Por ultimo otro de los aspectos que nos preocupaba, era la imagen que se tiene de la
enfermeria, queriamos saber si lo que transmitimos llega al usuario de la forma correcta
generando confianza y este proyecta una imagen adecuada de nosotros. Ante la pregunta:
¢ Cree que su enfermero/a comunica con el trato con los usuarios y sus familiares su
conocimiento cientifico, experiencia y habilidad profesional? el 84% de los encuestados nos
otorga conocimientos cientificos, expertez y una alta profesionalidad en el ofrecimiento de
cuidados.

Conclusiones

Con los resultados obtenidos entendemos que el proceso de intervencion con la familias situa a
la enfermera como el proveedor principal de los cuidados.

Por otro lado también se sitia como nexo de uniéon en el eje usuario-cuidados-hospital,
transmitiendo la imagen del mismo.

Como miembro del equipo que forma con la enfermera creemos que el papel del Auxiliar de
enfermeria deberia desarrollarse hacia la atencién directa al familiar.

Detectamos un mismo porcentaje entre los encuestados que manifiestan el no estar
informados debidamente con los que no han entendido los objetivos y actividades ha
desarrollar durante el ingreso (tabla, 1y 2).

Por lo que creemos que tenemos que intervenir mas en nuestra actividad de educacion.

El trato recibido por el familiar con respecto al profesional de enfermeria es altamente positivo.
Lo que demuestra el valor que supone el contacto continuo que se establece con el usuario-
familiar durante el ingreso en dicha unidad.
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En situaciones de fragilidad fisica y alteracién conductual el cuidador manifiesta su impotencia,
angustia y la responsabilidad ante los cuidados. Es cuando la persona aprecia que el
profesional de enfermeria esta a su disposicidon y que se trabaja conjuntamente en la busqueda
de una mayor calidad de vida tanto para su familiar como para el mismo.

En relacién con la imagen profesional que proyectan de nosotros debemos decir que es muy
positiva, por lo tanto es importante que el profesional de enfermeria esté formado en el cuidado
de estos enfermos ya que nuestras actitudes y conocimientos serviran para un mejor cuidado y
proyeccién profesional.
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R. Suner: Unidades de ictus: adaptar los cuidados a las necesidades de los
pacientes

Objetivos

Q Evaluar la dependencia de los pacientes = de 65 afios que ingresan en la
unidad de ictus.

O Conocer las necesidades basicas mas afectadas en estos pacientes durante
la hospitalizacion.

O Evaluar la calidad de los cuidados de enfermeria administrados a estos
pacientes.

Métodos
Estudio observacional y descriptivo de todos los pacientes = 65 afios que ingresaron en

nuestra unidad durante el afio 2002. Se ha estudiado la dependencia mediante el indice de
Barthel al ingreso y al alta, la escala funcional de Rankin al alta y a los tres meses. Se ha
utilizado la clasificacién de E.Jones, modificada, al ingreso y al tercer dia de hospitalizacion
para conocer las necesidades basicas mas afectadas en estos pacientes.

Para medir la calidad de los cuidados nos propusimos evaluar el nivel de cumplimiento de los
registros especificos de enfermeria en la unidad de ictus, estudiar la incidencia de ulceras
por decubito y de neumonias broncoaspirativas (nosocomiales) en estos pacientes , y el
porcentaje de pacientes con la realizacion de educacién sanitaria durante la hospitalizacion.
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Resultados

Durante el afio 2002 ingresaron en la unidad de ictus 148 pacientes, de los cuales hemos
estudiado 108 pacientes con = 65 afnos. La edad media de éstos fue de 75.13 afios (ds 6.4
anos), el 63% (68) eran varones y el 66% presentaron un ictus isquémico.

Previamente al ictus, el indice de Barthel fue de 96.2 +13.98 vy al alta de 49.25+39.84. Al alta
el 31.5% de éstos enfermos eran independientes, el 60% presentaban dependencia parcial
o total y el 8.5% fallecieron durante la hospitalizacion. A los tres meses el 59.6% de los
sobrevivientes presentaban una independencia en las AVD y el 40% eran dependientes (se
desconoce en el 0.4%).

Con respecto al nivel de dependencia de estos enfermos fue muy elevada, por ejemplo
presentaron dependencia total en la necesidad de movilizacion al ingreso el 85.6%, el 83.7%
en la necesidad de eliminacion, y el 82.7% en la necesidad de alimentarse, a los tres dias
aun permanecian dependientes el 79.6% en la movilizacion, el 74.5% en la eliminacion vy el
74.5% en la alimentacion. Finalmente se realizé educacioén sanitaria en el 31% ( 33 ) de los
pacientes.

El cumplimiento total de los registros se dio en el 90.5% de los pacientes, sélo 1 paciente
presentod escaras por decubito, el 5.6% (6) presentaron neumonias por aspiracion (el 23.1%
de pacientes presentaba disfagia al ingreso), y el 6.5% (7) de los enfermos presentaron una
infeccion de orina.

Discusién

El ictus es la primera causa de incapacidad en los paises occidentales y la segunda causa
de mortalidad en nuestro pais, siendo en Catalufia la primera causa de muerte en mujeres
mayores de 65 anos. Nuestro primer objetivo desde la creacién de la unidad (en octubre del
97) fue protocolizar todas las intervenciones diagnodsticas, terapéuticas, estandarizar los
cuidados y la educacién sanitaria con la finalidad de prevenir las complicaciones y mantener
el maximo nivel de independencia posible.

Aunque los resultados obtenidos con respecto a la morbi-mortalidad son alentadores y hay
un buen cumplimiento de los registros, debemos seguir mejorando todo el proceso de
educacion sanitaria para conseguir fomentar en mayor grado el autocuidado del paciente y /o
de su familia.

M.C. Santana Pérez: “;Reciben los cuidadores informales educacion sanitaria
adecuada?

Introduccién

Las ulceras por presion (UPP) constituyen un reto para los profesionales de la salud en todos
los niveles de la atencion sanitaria. En Atencion primaria este problema adquiere una
consideracion especial, puesto que tiene como pilar fundamental la educacion sanitaria. Por
consiguiente, una buena educacion sanitaria de base implicaria una disminucion significativa
en la aparicion de las UPP en el paciente encamado lo que conlleva un mantenimiento en el
estado de salud del paciente y una satisfaccion de los cuidadores por mejorar y prevenir la
aparicién de complicaciones en el estado de salud de la persona a su cargo. Ante esta
situacién nos planteamos la necesidad de evaluar de un modo exploratorio el grado y las
caracteristicas de la informacion de la que disponen los usuarios, asi como examinar sus
relaciones con otras variables de interés.

Nuestro objetivo principal por lo tanto, sera evaluar si los usuarios del centro de salud estan o
no informados y como influye el nivel de esta informacion en los conocimientos.

Material y Método

Para ello hemos realizado un cuestionario el cual repartimos arbitrariamente a 195 sujetos que
acudian habitualmente al centro de salud de Ofra (Tenerife). Hemos incluido en el cuestionario
22 items para recoger la informacion sobre el sujeto, sus conocimientos y contacto con las
UPP.

Una vez analizada la informacién estadisticamente, por el programa informatico R-sigma, y
comprobando la relacién que existe entre las variables de estudio y comprobadas a su vez
nuestras hipotesis hemos llegado a los siguientes resultados.
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Resultados y Discusion

El escaso nivel de conocimientos de los usuarios que acuden al centro de salud esta
estrechamente relacionado con la informacién que reciben acerca de las UPP y su prevencion,
siendo esta informacion escaso. Asi mismo deducimos que no tienen mayor conocimiento
sobre las UPP y su prevencidn aquellos usuarios que tienen contacto con personas
encamadas o con personas que han desarrollado alguna UPP.

R. Gonzalez Gutiérrez- Solana: Informaciéon clinica generada por GACELA
(Gestion Asistencial de cuidados en enfermeria linea abierta) en el Hospital
Juan Canalejo de La Coruia

GACELA es una aplicacion informatica hecha en , por y para enfermeria. La informacién
clinica que contiene y se puede explotar, es todo el cuidado realizado por el personal de
enfermeria a todos y cada uno de los pacientes/clientes ingresados en unidades de
hospitalizacion.

La aplicacién comienza su andadura en 1996, estando en este momento en uso efectivo en
50 hospitales de toda Espafia.

Los resultados que se presentan pertenecen a la fase preliminar de explotacién de datos del
proyecto de investigacion N° 02/ 10057 FIS con el titulo “Explotacion agregada de la base
de datos generada por el programa Gestion Asistencial de cuidados en enfermeria
linea abierta (GACELA)” y hacen referencia a un sélo centro hospitalario de 1400 camas
durante el afio 2002.

Objetivo General

Explotacion de los datos generados por la aplicacién, evaluar la efectividad de las
intervenciones de enfermeria, medir la eficacia de dichas actividades; con el fin ultimo de
obtener informacién fiable para la toma de decisiones en enfermeria. De forma mas
especifica para esta presentacion es mostrar la gran cantidad de datos generada, la
distribucién del cuidado enfermero a través del ciclo vital, el contenido de los planes
individualizados realizados, la valoracion de las necesidades segun modelo cuidador
(Virginia Henderson) y un estudio especifico de algunos diagnosticos de enfermeria utilizado.

Resultados

. Numero de episodio/ingresos: 27.273

. Numero de altas de enfermeria: ..................

. Numero de valoraciones-Historia de enfermeria: 7.599, en las que se han utilizado

362 Signos/sintomas (SS).

1. Los SS valorados con mayor frecuencia son: disnea, Dificultad para lavarse todo
el cuerpo o parte del cuerpo, dificultad para quedarse dormido, reposo, tos,
precaucion.

2. La media de 6 signos registrados por plan.

3. Las necesidades evaluadas segun el modelo cuidador de referencia (Virginia
Henderson) se sitian en orden decreciente: Movimiento (14,9%), eliminacion
(13,1%), respiracion (12,9%), alimentacion/hidratacion (11,3%), seguridad
(10,5%), reposo/suefio (9,1%), higiene/piel (9,0%), temperatura (5,2%), vestido
(5%), comunicacion (3,4%), trabajar/realizarse (2,5%), aprender (2,5%),
actividades ludicas (0,6%) y creencias religion (0,1%).

. Numero de planes de cuidados: 29.500 distribuidos en 23.489 Planes de cuidados
individualizados (PCl), 3816 Planes de cuidados estandarizados (PCS) y 2192 Planes
de cuidados directos (PCD). Los planes de cuidados, tanto PCI como PCS., teniendo
en cuenta los criterios de edad y sexo se distribuyen de la siguiente manera a través
de los distintos estadios del ciclo vital:

1. Lactantes (hasta 2 afios) 5,1% : 3 % hombresy 2,1% mujeres
2. Nifios (de 3 a 13 afos) 4,7%: 2,8% hombresy 1,9% mujeres
3. Adolescentes (de 14 a 18 afios)1,6 %: 1 % hombresy 0,6% mujeres
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4. Adultos jovenes (de 19 a 35 afio0s)9,3%: 5,6 % hombresy 3,7% mujeres

5. Adultos mayores (de 36 a 65 afios) 31,4%: 20,1% hombres y 11,3% mujeres
6. Mayores de 65 afios 22,6%: 14% hombres y 8,6% mujeres

7. Mayores de 75 afios %25,3: 12,5% hombres y 12,8 % mujeres

¢ Planes de cuidados con diagndsticos: 19.857 (16.857 en PCIl con una mediana de 4
diagnésticos por plan. y 3.269 en PCS con una mediana de 4 diagndsticos por plan).
En estaos se han valorado 95 Diagnédsticos de Enfermeria (reales y de riesgo). Los
D.E utilizados con mayor frecuencia son entre otros: Dolor, Perturbacion del suefio,
Intolerancia a la actividad, Temor, Riesgo de traumatismo, afectaciéon de la integridad
de la piel, estrefiimiento, limpieza ineficaz de via aérea, déficit de conocimientos, etc.

e Factores de relacion: se han observado 322 factores de relacion (FR) . Los FR mas
utilizados son: enfermedad, cirugia, dolor, procedimientos invasivos, cambios en el
entorno, edades extremas, inmovilidad, ansiedad, etc. La mediana de factores de
relacion por D.E. y PCl es de 3 y la mediana de factores de relacion por D.E. y PCS
es de 4.

e Los objetivos de paciente (OP) utilizados han sido 490. Estos 490 OP han sido
incluidos en PCIl 225.056 veces y el 97.1% han sido cumplidos. En los PCS han sido
incluidos 54.208 veces, cumpliéndose el 97,2%. La correlacién de OP por plan de
cuidados es de 32, considerandose este dato como demasiado frecuente. La
distribucién por tipologia para el total de los objetivos planeados es de 16,7%
continuos, 2% por horas, 11,1% diarios y 70, 6% al alta.

e Complicaciones potenciales (CP). Se han utilizado 88 de las cuales aparecen con
mayor frecuencia: flebitis, infeccion respiratoria, hiperglucemia, disrritmias,
hiperglucemia, hemorragia, etc. El numero de planes de cuidados con complicaciones
ha sido de 14.694. De entre ellos 11397 pertenecen a PCIl con una mediana de 2 por
plan, y 2.842 pertenecen a PCS con una mediana de 2 por plan.

e Las actividades de enfermeria (AE) usadas han sido 784. El numero total de
actividades ejecutadas es de 719.127 distribuidas en 552.516 en PCI con una mediana
de 21 por plan y 127.972 en PCS con una mediana de 25 por plan. La distribucién por
tipologia para el total de las actividades realizadas es de 57,8% continuas, 20,1%
periodicas, 11,6% a demanda, 7,5% especiales, 2,9% condicionales

Conclusién

Disponer de una base de datos estructurada y agregada, extraida directamente del
cuidado de los paciente es de indudable interés para la investigacién en cuidados desde
cualquier punto de vista. Tanto desde el punto de vista tedrico como practico, permite entre
otras cosas hacer validaciones clinicas, gestionar el conocimiento, comprobar la eficacia
del cuidado, etc.

Los resultados se pueden estratificar, por unidades de hospitalizacién, p.e., y obtener
indicadores de comparacion mas ajustados y de mayor utilidad.
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