Necesidades de la familia
revision bibliogrdfica

INTRODUCCION
Las enfermedades agudas y la
hospitalizacion producen algunos
factores de estrés fisiologico y psicologico
en los pacientes y sus familias que les
pueden condicionar su capacidad para
afrontar las situaciones de crisis que
estan viviendo. Si dichas experiencias
tienen lugar en el marco de las unidades
de cuidados intensivos (UCI), los factores
estresantes propios del entorno de las
UCI pueden incrementar de forma
notable la incertidumbre, el animo y el
afrontamiento del paciente y de la
familia. El profesional de enfermeria
también padece las consecuencias de
dicho estrés: la dureza del trabajo fisico,
el caudal interminable de informacion
que maneja, los frecuentes cambios de
plantilla, la carga emocional derivada de
la situacion precaria de los clientes y las
demandas de los familiares pueden
condicionar su capacidad de respuesta a
estas dificiles situaciones de cuidados!.
Segun Davis?, la palabra “cuidado”
ha sido el principal referente en la
bibliografia sobre enfermeria durante
muchos afios y se utiliza en dos sentidos
diferentes entre si pero que a la vez
estan relacionados:

® Cuidar a alguien, o proporcionar
cuidados, significa realizar actividades
para otras personas y con otras personas
considerando lo que es beneficioso para
ellas.

® Preocuparse, o interesarse por, hace
referencia al interés que una persona

tiene para satisfacer, cuidar y pensar en
la persona que necesita atencion y
cuidados especiales y diferenciados.

PERCEPCION DEL CUIDADO
DESDE UNA UCI

Esta definicion del concepto de “cuidar”,
desde la perspectiva de preocuparse o
interesarse por una persona, refleja como
una persona piensa en otra o se siente
comprometida con ella en su bienestar y
le responde cuando la necesita. Este
cuidar es una respuesta emocional que
conlleva una preocupacion por el otro,
y da importancia a la relacion, al afecto,
a la confianza y a la atencion a las
necesidades de las personas que se
cuidan. Este significado del cuidar ha
adquirido una especial importancia en
el desarrollo profesional de la enfermeria
en los ultimos 20 anos y ha sido objeto
de numerosos estudios y publicaciones
sobre este tema.

La larga experiencia de Marta Allug?
como paciente en una UCI alude a este
segundo significado del cuidado cuando,
en su articulo “Sobrevivir en la UCI”,
lanza un mensaje muy claro al personal
sanitario, mensaje que es digno de ser
objeto de consideracion y reflexion. Dice
la autora: “... que se aborden los
aspectos de relacion, porque aunque es
evidente que la existencia de las UCI no
es gratuita, que la vigilancia intensiva es
necesaria y que el aislamiento evita
ciertas complicaciones infecciosas, ahora
que la parte técnica de estos problemas

ha sido solucionada deberian trabajarse
mas los aspectos interaccionales del
paciente, ya que es muy probable que
el sufrimiento del enfermo provocado
por estas situaciones acarree secuelas
importantes...”. Otros pacientes, como
Areilza*, Fina® y Canals®, también han
publicado sus experiencias acerca del
proceso de su enfermedad, que sin duda
han ayudado al personal sanitario a
conocer mejor como son 'y como viven
dichas experiencias, qué tipo de ayuda
requieren y de quién la solicitan.

En cambio, hay pocos estudios que
aporten testimonios directos en nuestro
medio de las vivencias, experiencias y
expectativas concretas respecto al apoyo
que requieren los familiares, mientras
han tenido personas queridas ingresadas
en la UCI. Profundizar en el
conocimiento de los propios cuidadores
informales puede ayudarnos a identificar
estrategias que nos permitan ofrecer una
verdadera ayuda a la familia por parte de
los profesionales de enfermeria.

Tanto la evidencia cientifica’ como la
experiencia personal —avalada por 12
anos de actividad como enfermera en
cuidados intensivos— permiten inferir
que la hospitalizacion en la UCI provoca
una variedad de respuestas emocionales
y psicologicas en la familia que pueden
manifestarse en forma de: shock,
ansiedad, colera, culpa, desesperacion
y/o miedo, lo que dificulta la adquisicion
de habilidades de adaptacion de la
familia y provoca una disfuncion en la
propia estructura familiar. Esta situacion
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ha demostrado tener un impacto
negativo sobre el bienestar de la familia y
la recuperacion del paciente. Por el
contrario, la familia que se adapta a esta
nueva situacion sirve como fuente de
confort y soporte para el paciente.

EL PAPEL DE LA FAMILIA

El rol de la familia®'° ha sido
ampliamente analizado y justificado
desde la perspectiva de distintas
disciplinas, y actualmente ya nadie
discute el importante papel que ésta
desempena en la salud y en el bienestar
de sus miembros. Se considera a la
familia como “un sistema, en tanto que
esta formada por un conjunto de
elementos —sus miembros— que se
relacionan e interactian entre si, de
manera que cualquier accion, alteracion
o cambio en uno de ellos repercute en
todos los demas, y viceversa”. Desde
Florence Nightingale (1855), todo lo que
constituye el entorno ha sido
considerado como un elemento nuclear
en la disciplina enfermera!! y, por tanto,
la familia se considera parte de este
entorno inmediato y necesario del
paciente. Marin refleja en su experiencia
vivida'? que el papel de los familiares en
el proceso terapéutico fue tan importante
como el del personal médico, el de
enfermeria y el del propio paciente. Asi,
la familia puede considerarse como un
elemento terapéutico en si mismo, y
como tal debe incorporarse en el cuidado
del enfermo.

Profesora titular. Escuela de Enfermeria de la Universidad de Barcelona. Barcelona. Esparia

Por tanto, forma parte del ejercicio
profesional enfermero ofrecer cuidados
holisticos que tengan en cuenta tanto las
necesidades del paciente como las de la
familia y les ayuden a ambos a hacer frente
a los factores estresantes propios de la UCI
y a desarrollar estrategias de adaptacion
que mejoren su bienestar!315.

Si bien la atencion a la familia como
parte del rol enfermero ha sido aceptada
y asumida gradualmente por los
profesionales de la salud en el ambito
conceptual y tedrico, en el ejercicio
profesional diario no siempre se ha
tenido en cuenta a los familiares como
parte importante del proceso de cuidado
integral, e incluso en ocasiones han sido
ignorados.

Arricivita et al'é consideran que el
modelo de atencion a la familia no
reconoce el papel de ésta como agente de
cuidados y no se la considera como un
sujeto también objeto de cuidados.

De igual manera, Eggenberger y
Nelms!” dicen que la practica enfermera
en cuidados intensivos se ha focalizado
tradicionalmente en el cuidado
individual de las necesidades del
paciente y solo de forma tangencial se
reconocen las necesidades de la familia.

LAS VISITAS DE

LOS FAMILIARES EN LA UCI
Historicamente las UCI han sido y siguen
siendo en muchos casos sitios cerrados,
con importantes restricciones en el
horario de visitas. La justificacion de

tales restricciones suele ser el control de
las infecciones nosocomiales, la mejora
de la atencion a los pacientes por parte
del personal y la generacion de un
ambiente tranquilo y poco estresante!®.
Sin embargo, hay pocos estudios
rigurosos que demuestren la ventaja de
un régimen de visitas mas restrictivo
frente a otro mas liberal.

Fumagalli et al'” realizaron un estudio
con 226 pacientes ingresados
consecutivamente durante 24 meses en
una UCI cardiologica de 6 camas, con el
objetivo de conocer la influencia que
puede tener un régimen de visitas mas
liberal frente a otro mas restrictivo con
respecto a la contaminacion ambiental,
el riesgo de complicaciones sépticas y
cardiovasculares graves, los cambios
emocionales y el perfil hormonal del
paciente. Los resultados fueron que en los
periodos de no restriccion los pacientes
recibieron mas visitas, la contaminacion
ambiental fue mayor pero no se tradujo
en un aumento de las complicaciones
sépticas. Las complicaciones
cardiovasculares, en cambio, fueron
menos. También se detecté una mayor
reduccion de la ansiedad entre el ingreso
y el alta y un menor incremento de la
hormona tirotropa en los periodos no
restringidos. Si bien el estudio tiene
ciertas limitaciones, en especial el poco
tamano de la muestra y la realizacion en
un solo centro, no deja de mostrar
conclusiones interesantes; una de ellas es
que el aislamiento genera mas estrés que
tranquilidad, es decir, lo contrario de lo
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que muchas veces nos empefiamos en
creer.

En la actualidad hay mayor
concienciacion por parte de los
profesionales hacia la flexibilizacion
de las visitas en la UCI, aunque esta
liberalizacion de las visitas no se refleje de
manera homogénea en todos los centros.

Destaca el estudio de Velasco et al?°
sobre la organizacion de las visitas en 98
UCI de distintos hospitales esparioles que
representan a 38 provincias repartidas
por todas las comunidades auténomas.
Los resultados del estudio ponen de
manifiesto la falta de uniformidad en este
aspecto, asi como el predominio de una
concepcion restrictiva de las visitas. Esta
concepcion restrictiva no se corresponde
con las recomendaciones surgidas del
analisis de la evidencia disponible: “mas
visitas, mayor libertad de horarios, mayor

(1, valor minimo; 4, valor maximo).

La puntuacion obtenida en la escala de
actitudes hacia la visita abierta fue de
6,005 para un valor maximo de 7.

La correlacion entre las creencias y las
actitudes fue significativa y positiva
(r=0,523; p>0,0001). El estudio
concluye que las creencias de las/os
enfermeras/os sobre los efectos positivos
de la visita abierta se corresponden con
las actitudes que ellas/os adoptan.

En paises como Estados Unidos, Francia,
Bélgica e Italia también se ha observado
una tendencia hacia la liberalizacion de las
visitas en la ICU, aunque en algunos casos
persiste el patron restrictivo?>2°, Esto ha
favorecido un debate en torno al tema que
ha permitido evaluar la satisfaccion de
pacientes, familiares y profesionales, asi
como realizar recomendaciones enfocadas a
favorecer este cambio, el cual deberia

De todos los estudios se desprende que las necesidades de la familia
son conceptualizadas como esenciales, y cuando éstas son satisfechas
alivian y/o disminuyen su angustia inmediata mejorando su
bienestar, en este sentido la actitud de la familia puede servir de
ayuda para la recuperacion del paciente.

implicacion de los familiares en los
cuidados de los pacientes y un abordaje
multidisciplinar de la informacion”.

Otros ejemplos mas concretos son el de
Burgos et al*!, que en un estudio
descriptivo transversal realizado en una
unidad coronaria estudiaron la opinion
de pacientes, familiares y profesionales
sanitarios sobre los aspectos positivos y
negativos de las visitas. El total de
encuestados ascendio a 263 personas. Los
resultados demostraron que el 88% de los
encuestados opinaron que las visitas son
beneficiosas para el paciente y para la
familia, el 56% preferian mas flexibilidad y
al 80% de pacientes las visitas no les
supusieron ninguna molestia.

Marco et al?? realizaron un estudio
descriptivo correlacional en una UCI
polivalente con el objetivo de analizar la
relacion entre las creencias de los
profesionales de enfermeria y sus
actitudes sobre el efecto que la visita
abierta produce en los pacientes, la
familia y las/os enfermeras/os. La
creencia sobre el efecto positivo de las
visitas dio un valor medio de 3,001

hacerse extensivo a la normativa, la cultura,
las creencias y las actitudes de los distintos
implicados.

Recientemente, la Registered Nurses
Associations of Ontario (RNAO) ha
elaborado una guia de practica clinica de
soporte a los familiares ante
acontecimientos inesperados®’. También
la Sociedad Andaluza de Enfermeria de
Cuidados Criticos (SAECC), durante
el IV Congreso en noviembre de 2003
celebro una conferencia de consenso
sobre participacion familiar en el cuidado
del paciente critico en la que
profesionales de enfermeria y familiares
formaron parte del panel de expertos.
Los resultados de este grupo de trabajo
han sido las 58 recomendaciones de la
SAECC, trabajo que ha sido publicado

recientemente?S.

CONOCER LAS NECESIDADES
DE LOS FAMILIARES

Al mismo tiempo que se plantean
estrategias de flexibilizacion de las visitas,
€s necesario tener un conocimiento mas

exhaustivo de las necesidades de la
familia. Henneman y Cardin?® proponen
varios pasos previos a la modificacion de
las visitas hacia una postura mas flexible
tendente hacia lo que hoy se denomina
family-centered critical care. Este concepto
significa conocer las necesidades reales
de los familiares, integrar estos valores en
los estandares y politicas habituales de la
unidad, acomodar los recursos
hospitalarios necesarios y crear
herramientas de ayuda, etc.

La enfermera Nancy Molter®?, pionera
en el estudio de las necesidades
percibidas por la familia en UCI, elaboro
un cuestionario con un listado de 45
necesidades que fue revisado y adaptado
por Jane Leske!® en 1986 y recibi6 el
nombre de Critical Care Family Needs
Inventory (CCENI). Sus estudios han
tenido una gran influencia en numerosas
investigaciones posteriores que también
han utilizado dicho instrumento de
medida en sus trabajos (Maxwell et a
Azoulay et al*2, Quinn et al*3, Kleinpell
y Powers>?). En sus estudios, dichos
autores identifican las necesidades de las
familias de los pacientes criticos y
comparan las percepciones que las
familias y los profesionales de enfermeria
tienen de ellas. Las necesidades mas
valoradas por la familia son la de “estar
informado” y la de “sentirse seguro”, y en
segunda posicion, pero también
importante, la de “confort del entorno”.
La mayoria de autores coinciden en que
familia y enfermeras/os no otorgan la
misma importancia a las necesidades
(aproximadamente solo coinciden en 4 a
9 de 30). Aportan que solo una tercera
parte de las necesidades son satisfechas.
Algunos de ellos reflejan que cuando los
profesionales de enfermeria no tienen
habilidades o conocimiento para
abordarlas éstas pueden ser eludidas o
darse una comunicacion inapropiada,
aunque, por otra parte, la familia piensa
que los profesionales enfermeros son los
mas indicados para satisfacerlas.

En nuestro pais los estudios de
Hidalgo et al*>, Margall et al*® y Zaspe et
al’” coinciden con los autores citados
que “seguridad”, “informacion” y
“soporte-ayuda” son las necesidades mas
importantes para la familia, y en cuanto a
la satisfaccion de las necesidades, los
resultados de Margall y Zaspe son
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altamente satisfactorios (94% de
satisfaccion en todas las dimensiones
exploradas: soporte, confort,
informacion, proximidad y seguridad).
Las necesidades de la familia también
se han abordado desde el ambito
cualitativo!”-38-40 mediante entrevistas
abiertas o semiestructuradas. La
experiencia directa de las familias en
estas situaciones de crisis aporta un
conocimiento profundo y particular de
sus vivencias que enriquece el
conocimiento enfermero ayudando
a los profesionales de enfermeria a
“comprender, empatizar o ponerse en la
piel de las familias” a la hora de
proporcionar cuidados.

CONCLUSIONES

En resumen, de todos los estudios se
desprende que las necesidades de la
familia son conceptualizadas como
esenciales, y cuando éstas son satisfechas
alivian y/o disminuyen su angustia
inmediata mejorando su bienestar, en
este sentido la actitud de la familia puede
servir de ayuda para la recuperacion del
paciente.

Los profesionales de enfermeria, junto
con el resto del equipo multidisciplinar,
deben continuar trabajando e
investigando para conocer cuales son las
“necesidades reales” que la familia
presenta durante el proceso de
hospitalizacion de su ser querido en la
UCl y, a partir de éstas, puedan
encontrarse estrategias de cuidados que
aseguren su satisfaccion. ae|
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