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RESUMEN

La presente tesis doctoral aborda desde un enfoque fenomenologico las experiencias de
los pacientes crénicos complejos domiciliarios, acerca de la percepcion del cuidado
domiciliario que reciben de la enfermera/o de referencia de asistencia primaria (AP) y el
impacto emocional que genera en todos ellos, para comprender sus sentimientos y
necesidades y poder aportar nueva evidencia en el contexto espafiol, y mas
especificamente en el catalan. Objetivo general: Explorar la percepcién que tienen los
pacientes cronicos complejos sobre el cuidado domiciliario que reciben de su enfermera/o
de referencia. Objetivos especificos: Describir y entender el fendmeno desde el punto de
vista de cada paciente. Profundizar en el significado que otorgan al cuidado recibido de
su enfermera/o. Analizar si a lo largo de su proceso de enfermedad se producen cambios
en la percepcion del cuidado de su enfermera/o de referencia, Detectar los puntos débiles
y fortalezas del cuidado domiciliario que reciben de su enfermera/o. Metodologia:
Estudio cualitativo, descriptivo e interpretativo con muestra intencional, centrada en
pacientes con el perfil clinico de paciente crénico complejo (PCC), adscritos al programa
de atencién domiciliaria (ATDOM), desde un periodo minimo de 5 afios, sin distincion
de patologias, ni de género, en un rango etario de 70 a 99 afios, con una 0 mas de una
enfermedad crdnica, que presentaran sintomas continuos o frecuentes agudizaciones y
hospitalizaciones, pertenecientes al equipo de atencidén primaria (EAP) Poblenou de
Barcelona. La recogida de datos se llevo a cabo entre 2016-2018, a 24 pacientes que
reunian los criterios de inclusion y no se encontraban en ningun criterio de exclusion.
Todos ellos firmaron el consentimiento y se les garantizd confidencialidad y rigor
metodoldgico. Los instrumentos utilizados fueron un cuestionario ad hoc disefiado para
conocer el perfil sociodemogréafico, situaciones personales y caracteristicas de
convivencia y la técnica de la entrevista semiestructurada grabada en audio conducida
mediante preguntas previamente definidas en un guion que constaba de 5 preguntas
iniciales para aportar una vision global y otras mas especificas. Tras su trascripcion para
el analisis de la informacion, se utilizo el método Colaizzi (1978). Asi mismo, se partio
del marco referencial de la Teoria de los cuidados de la Dra. Kristen Swanson (1991),

para apoyar la interpretacién de los resultados.
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Resultados: La muestra de conveniencia estuvo formada por 24 pacientes; 50% mujeres
y 50% hombres, con una media M=83,83 afos. La media de edad de las mujeres estuvo
situada en 85,41 afios y la de los hombres en 82,25 afios. Determinandose 57 enunciados
significativos que fueron organizados en 29 cddigos descriptores y consolidados en cinco
categorias: 1) Percibiendo el cuidado; 2) Estar ahi, mostrando empatia; 3) Conductas
valoradas; 4) Explica, facilita y apoya; 5) Actitudes percibidas. Uno de los hallazgos mas
significativos fue la valoracion positiva que todos los pacientes otorgaban al cuidado que
su enfermera/o de referencia les proporcionaba, confirmado por su competencia,
habilidad y conocimiento en el desempefio de la profesion, apreciando sus valores
personales y profesionales en su dindmica relacional, con actitudes que han permitido
una relacion cercana, confiable, empética, compasiva y fuente de apoyo emocional que
les ha motivado a seguir adelante en las transiciones de la vida. Conclusion: Estos
resultados visibilizan el cuidado de enfermeria y destacan los sentimientos mas
significativos que ha instaurado en los participantes de esta muestra, su enfermera/o de
referencia, como persona y como profesional, que son consistentes con la Teoria de los
cuidados de la Dra. Swanson, que da sentido a la gestion emocional y el bienestar, tanto

a los pacientes como a enfermeria.

Palabras clave: Percepcion, pacientes crénicos complejos, domicilio, cuidado,

enfermeria
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RESUM

La present tesi doctoral aborda des d'un enfocament fenomenologic les experiéncies dels
pacients cronics complexos domiciliaris, sobre la percepcio de les cures domiciliaries que
reben de la infermera/o de referéncia d'assisténcia primaria (AP) i l'impacte emocional
que genera en tots ells, per a comprendre els seus sentiments 1 necessitats i poder aportar
nova evidéncia en el context espanyol, i més especificament en el catala. Objectiu
general: Explorar la percepcié que tenen els pacients cronics complexos sobre les cures
domiciliaries que reben de la seva infermera/o de referéncia. Objectius especifics:
Descriure i entendre el fenomen des del punt de vista de cada pacient. Aprofundir en el
significat que atorguen a la cura rebuda de la seva infermera/o. Analitzar si al llarg del
seu procés de malaltia es produeixen canvis en la percepcid de les cures de la seva
infermera/o de referéncia, Detectar els punts febles i fortaleses de les cures domiciliaries
que reben de la seva infermera/o. Metodologia: Estudi qualitatiu, descriptiu i
interpretatiu amb mostra intencional, centrada en pacients amb el perfil clinic de pacient
cronic complex (PCC), adscrits al programa d'atencié domiciliaria (ATDOM), des d'un
periode minim de 5 anys, sense distincio de patologies, ni de génere, en un rang d'edat de
70 a 99 anys, amb una o més d'una malaltia cronica, que presentessin simptomes continus
o freqiients aguditzacions 1 hospitalitzacions, pertanyents a l'equip d'atencié primaria
(EAP) Poblenou de Barcelona. La recollida de dades es va dur a terme entre 2016-2018,
a 24 pacients que reunien els criteris d'inclusio 1 no es trobaven en cap criteri d'exclusio.
Tots ells van signar el consentiment i se'ls va garantir confidencialitat 1 rigor metodologic.
Els instruments utilitzats van ser un qiiestionari ad hoc dissenyat per a congixer el perfil
sociodemografic, situacions personals i caracteristiques de convivencia i la técnica de
l'entrevista semiestructurada gravada en audio conduida mitjangant preguntes préviament
definides en un guid que constava de 5 preguntes inicials per a aportar una visio global 1
altres més especifiques. Després de la seva transcripcid per a 'analisi de la informacid, es
va utilitzar el meétode Colaizzi (1978). Aixi mateix, es va partir del marc referencial de la
Teoria de les cures de la Dra. Kristen Swanson (1991), per a donar suport a la interpretacio

dels resultats.
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Resultats: La mostra de conveniéncia va estar formada per 24 pacients; 50% dones 1 50%
homes, amb una mitjana M=83,83 anys. La mitjana d'edat de les dones va estar situada
en 85,41 anys i la dels homes en 82,25 anys. Determinant-se 57 enunciats significatius
que van ser organitzats en 29 codis descriptors i consolidats en cinc categories: 1)
Percebent la cura; 2) Estar aqui, mostrant empatia; 3) Conductes valorades; 4) Explica,
facilita i recolza; 5) Actituds percebudes. Un de les troballes més significatives va ser la
valoraci6 positiva que tots els pacients atorgaven a les cures que la seva infermera/o de
referéncia els proporcionava, confirmat per la seva competeéncia, habilitat i coneixement
en l'acompliment de la professio, apreciant els seus valors personals i professionals en la
seva dinamica relacional, amb actituds que han permes una relacié proxima, de confianga,
empatica, compassiva i font de suport emocional que els ha motivat a seguir endavant en
les transicions de la vida. Conclusio: Aquests resultats visibilitzen les cures d'infermeria
1 destaquen els sentiments més significatius que ha instaurat en els participants d'aquesta
mostra, la seva infermera/o de referéncia, com a persona i com a professional, que son
consistents amb la Teoria de la Dra. Swanson que dona sentit a la gestié emocional i el

benestar tant als pacients com a infermeria.

Paraules clau: Percepcid, pacients cronics complexos, domicili, cures, infermeria
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ABSTRACT

This doctoral thesis approaches from a phenomenological approach the experiences
patients complex chronic home about the perception of the home care they receive from
the primary care (AP) reference nurse and the emotional impact it generates in all of them,
in order to understand their feelings and needs and to provide new evidence in the Spanish
context, and more specifically in the Catalan context. General objective: To explore the
perception that complex chronic patients have of the home care they receive from their
nurse of reference. Specific objectives: To describe and understand the phenomenon
from the point of view of each patient. To deepen the meaning, they attach to the care
they receive from their nurse. To analyse whether throughout their illness process there
are changes in their perception of the care provided by their nurse. To detect the
weaknesses and strengths of the home care they receive from their nurse. Methodology:
Qualitative, descriptive and interpretative study with a purposive sample, centred on
patients with the clinical profile of complex chronic patient (PCC), enrolled in the home
care programme (ATDOM), for a minimum period of 5 years, without distinction of
pathologies or gender, in an age range of 70 to 99 years old, with one or more chronic
diseases, presenting continuous symptoms or frequent exacerbations and hospitalisations,
belonging to the Poblenou primary care team (EAP) in Barcelona. Data collection was
carried out between 2016-2018, in 24 patients who met the inclusion criteria and did not
meet any exclusion criteria. All of them signed the consent form and were guaranteed
confidentiality and methodological rigour. The instruments used were an ad hoc
questionnaire designed to ascertain the socio-demographic profile, personal situations and
cohabitation characteristics and the semi-structured audio-recorded interview technique
conducted by means of questions previously defined in a script consisting of 5 initial
questions to provide an overview and other more specific questions. After transcription,
the Colaizzi method (1978). Was used to analyse the information. Likewise, the reference
framework of Dra. Kristen Swanson's Theory of Care (1991) was used to support the

interpretation of the results.

28



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

PACIENTES CRONICOS COMPLEJOS Y ATENCION DOMICILIARIA: PERCEPCIONES SOBRE EL CUIDADO DE SU
ENFERMERA/O DE REFERENCIA

Maria Concepcién Lasmarias Ugarte

Results: The convenience sample consisted of 24 patients; 50% women and 50% men,
with an average age M=83.83 years. The mean age of the women was 85.41 years and
that of the men was 82.25 years. A total of 57 significant statements were determined,
which were organised into 29 descriptor codes and consolidated into five categories: 1)
Perceiving care; 2) Being here, showing empathy; 3) Behaviours valued; 4) Explaining,
facilitating and support; 5) Attitudes perceived. One of the most significant findings was
the positive evaluation that all the patients gave to the care provided by their referring
nurse, confirmed by her competence, skill and knowledge in carrying out her profession,
appreciating their personal and professional values in their relational dynamics, with
attitudes that have allowed a close, trusting, empathetic, compassionate and
compassionate relationship and a source of emotional support that has motivated them to
move forward in the transitions of life. Conclusions: These results make nursing care
visible and highlight the most significant feelings that have been established in the
participants of this sample by their nurse of reference, both as a person and as a
professional, which are consistent with Dra. Swanson's theory that gives meaning to

emotional management and well-being both for patients and for nurses.

Keywords: Perception, complex chronically ill patients, home, care, nursing
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INTRODUCCION

El cuidado esta presente de forma permanente en la historia de la humanidad, ya que es
la garantia para la continuidad de la especie humana (1), en consecuencia cabe afirmar,
que desde sus origenes con los cuidados mé&s elementales relacionados con la
supervivencia, o con la percepcion como una actividad empirica, se convirtié en un
concepto que implica responsabilidad profesional, al grado de concebirse como objeto de
estudio y esencia de la enfermeria (2,3), porque el cuidado es el elemento pragmatico que

marca la diferencia entre esta y otras disciplinas del area de la salud (4).

En la préctica de enfermeria, se incluyen las creencias y los valores arraigados en lo
esencial de la disciplina, la aplicacion de conocimientos, asi como el ejercicio de un juicio
clinico que lleva a una intervencion reflexionada (5) y este concepto inherente en
enfermeria, implica que todos los cuidados que desempefia en su actividad y brinda al
paciente, constituyan un despliegue de acciones y tareas, con el fin de atender
satisfactoriamente la intervencion que demanda el paciente, en el centro de atencion
primaria o prolongado en el domicilio de forma temporal o definitivamente. La practica
reflexiva y el juicio clinico es el eje vertebrador, que incide directamente y de manera
simultanea en la capacidad de dar una atenciéon humana y tecnolégica de cuidados,
continuos, individualizados, seguros y de calidad. Por tanto, el valor de esta practica no

se entiende sin una gran capacidad de reflexion en la accion y sobre la accion (6).

La elevada prevalencia de pluripatologia es una realidad en nuestro sistema sanitario,

existiendo una proporcion de pacientes que se caracteriza por presentar multiples
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enfermedades cronicas, sobre todo en la poblacion mayor de 65 afios y que constituyen
una poblacién homogénea en complejidad, vulnerabilidad, fragilidad, deterioro funcional,
polifarmacia y frecuente situacion de dependencia funcional. Este incremento de la
longevidad y el aumento de las enfermedades cronicas (7), han dado lugar a un nuevo
escenario de procesos a los que dar respuesta. Enfermeria tiene la oportunidad de
acercarse al paciente de forma directa y tener un contacto mucho mas cercano que otros
profesionales de la salud, lo que permite un cuidado mas personalizado, que facilita poder
identificar sus necesidades y fomentar planes de cuidado que dignifican la condicién
humana de los pacientes y benefician directamente a todo el grupo humano, que gira en
torno al paciente, su familia, el grupo interdisciplinario y la institucion, en la medida en

gue se mejoran los niveles de atencidn y se garantiza un cuidado mas humanizado..

La evidencia disponible en el abordaje del paciente cronico ha supuesto la asuncion de
nuevas competencias para enfermeria, el redisefio de los servicios y la existencia de
herramientas que han facilitado la implantacién de los mismos, como la historia clinica
compartida, visible para todos los niveles asistenciales, donde se encuentra el nivel de
riesgo del paciente como elemento clave, que optimiza los recursos a poner en marcha y
dispone de las herramientas que permiten la integracion de la oferta de servicios, la ruta

asistencial y los sistemas de ayuda al seguimiento del paciente (8).

El cuidado de la vida humana abre escenarios para su continuo fortalecimiento, ampliando
y profundizando su cuerpo de conocimientos, que hoy se caracteriza por su pluralidad. El
uso de diversos enfoques, metodologias y corrientes tedricas, muestran la riqueza de la
practica del cuidado, pero también su complejidad, los avances y los retos identifican a

enfermeria no solo por su hacer técnico cientifico, sino por su potencial contribucion
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intelectual al estudio de los fendmenos de la salud y del cuidado a la salud y la gestion
del sistema. La evaluacion es un componente del cuidado tan importante como la
planeacion y la ejecucion y permite determinar el cumplimiento de las metas, que de ser
bien planteadas reflejaran el impacto que la interaccidn con el paciente ha generado en su
estado de salud. Segin Henderson (9), se demuestra que las intervenciones de enfermeria
son un éxito, cuando el paciente logra la satisfaccion de sus necesidades y recupera su
independencia (5). Para Roy (10), cuando contribuyen a la salud y a la calidad de vida
(11,12). En cambio, Orem (11), considera que la participacion de enfermeria debe
centrarse en términos de hacer por el otro, guiarlo y dirigirlo, proveerle de apoyo fisico y

psicoldgico, ensefiarle y proporcionarle un ambiente adecuado (12).

El apoyo es una compleja intervencion enfermera, que esta estratégicamente creada de
forma intencional y que con frecuencia marca la diferencia entre como sienten y actdan
los pacientes. Para Travelbee (13), la intervencién de enfermeria debe estar enfocada en
apoyar al paciente en la identificacion y significacion de su enfermedad, en la satisfaccion
de sus necesidades y en la resolucion de sus problemas, porque el rol de enfermeria debe
ser percibido como de ser humano a ser humano, en vez de enfermero a paciente (5),
Benner (14), destaca el rol de enfermeria en la interaccion con el paciente, manifestando
que el cuidado es basico, ya que establece la posibilidad de ayudar y ser ayudado. Por
esta razon, creemos necesario conocer la percepcion de este tipo de pacientes, ya que la
percepcion es un proceso complejo que depende tanto de la informacién que el mundo
entrega, como de la fisiologia y las experiencias de quien la percibe y enfocando la
percepcion con el cuidado de enfermeria, se puede afirmar que la calidad se juzga, segun

la percibe el paciente y no segun la ve el proveedor.
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De ahi emerge nuestra pregunta inicial: ¢ Cémo perciben los pacientes cronicos complejos

domiciliarios el cuidado que reciben, de su enfermera/o de referencia en la actualidad?

En la blsqueda bibliografica® se localizaron investigaciones orientadas al impacto de la
implantacion de programas (Anexo 1), gran variedad de articulos, revisiones y estudios,
de satisfaccion y de calidad en el ambito hospitalario y atencion primaria de procesos de
atencion a patologias concretas, la gran mayoria son de corte cuantitativo y muchos
orientados a medicina o asociando medicina y enfermeria. Aunque muchos hacen
referencia al escenario domiciliario, observamos que la percepcion encontrada es del
ambito familiar y cuidadores, no hallamos ninguna referencia a la percepcion que tienen
los pacientes cronicos en referencia al cuidado domiciliario que les brinda enfermeria
(15). Se observa en las busquedas gran variedad de investigaciones orientadas al impacto
de la implantacion de programas, pero no a los sentimientos del paciente con respecto a
ellas y en este punto cabe decir, que enfermeria a parte de las técnicas y su contribucion
a la implantacién de nuevos programas, es un capital valioso por si misma, en el campo
de la salud y en como ejerce el cuidado del paciente, que a menudo, segun los definid
Colliere (16), son cuidados invisibles, o tienen lugar en la zona oscura como resefid
Alberdi, (1992) y que también han descrito otros autores. Segun Diego Gracia (17)?,
cuando se dice que son cuidados invisibles, es porque son incontables y a veces
inapreciables, lo cual no significa que no tengan valor. A través de los gestos, las palabras,

el contacto y las miradas que acompafian a los cuidados de cada dia es posible preservar

L En el anexo 1, se encuentra el articulo publicado de la revision de la literatura que detalla los resultados
de la busqueda bibliogréfica.

2 Diego Gracia, reconocida autoridad mundial en Bioética, refiere que: “hay cosas que son, para la
generalidad de los seres humanos, inapreciables, lo cual no significa que no tengan valor, sino que lo
tienen en grado sumo y se las estima como tan valiosas que no pueden cambiarse o permutarse por ninguna
otra”.
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la sublime dignidad de la persona y aungque poco reconocidos ningun tratamiento podria
reemplazar a los cuidados (18) y de aqui el motivo por el que surge la idea principal de
esta investigacion, para hacer visible lo invisible y que mejor manera que conocer la
percepcion de los receptores del cuidado que son en este caso los pacientes cronicos

domiciliarios.

La siguiente revision bibliogréafica tuvo el objetivo de comprobar si se hallaban
documentos o investigaciones del contexto y tipo de pacientes que se pretenden estudiar
analizados con la Teoria de los Cuidados de la Dra. Kristen Swanson para poder sustentar
esta investigacion. En PubMed se encontraron 31 publicaciones, en
WorldWideScience.Org, se encontraron 495 articulos de revistas, informes técnicos y
conferencias y 75 de otras informaciones textuales, utilizando en la busqueda los
descriptores: Care, nursing, asociados al nombre de la autora. En la web de UNC School
of Nursing, donde la autora ejerce como decana se encontraron 44 publicaciones
relacionadas con el cuidado, aunque ninguno de ellos del area especifica de esta
investigacion. No obstante, la autora es fuente de citas en mas de 6821 publicaciones y

su modelo ha influenciado y contribuido a la investigacion del cuidado de enfermeria.

Esta investigacion surgié del contacto directo con los pacientes, tanto de los que acudian
a la consulta, como de los pacientes de atencion domiciliaria, de mi consulta o de otras,
el dia que estas en urgencias, acuden de otras (UBAS) y de otros centros, algunos
comentarios recibidos, aunque parezcan banales, no lo son, un cambio de médico o de
enfermera puede representar un todo para una persona enferma, o de sensaciones no
satisfactorias, estos son solo unos ejemplos. Al realizar el trabajo fin de master, surgio la

idea de realizar este estudio con los pacientes cronicos domiciliarios, que precisan de una
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continuidad de cuidados hasta el fin de sus dias y a partir de ahi, se fue gestando la

investigacion para esta tesis doctoral.

En las ultimas décadas se han redisefiado servicios, optimizado recursos y puesto en
marcha herramientas para el seguimiento de los pacientes crénicos (8). El abordaje del
paciente cronico ha supuesto nuevas competencias para enfermeria. EI uso de las
tecnologias de la informacion y la comunicacion TIC, han facilitado el establecimiento
de los mismos, la historia clinica compartida, visible para todos los niveles asistenciales,
donde se encuentra el nivel de riesgo del paciente como elemento clave, optimiza los
recursos porque dispone de las herramientas que permiten la integracion de la oferta de
servicios, la ruta asistencial y los sistemas de ayuda en el seguimiento de los pacientes y
su cuidado, han permitido las competencias tecnoldgicas en la practica de enfermeriay el
compromiso con una préactica eficiente (19) que esta en constante evolucion. La atencién
de los pacientes cronicos complejos (PCC) y con enfermedad cronica avanzada (MACA),

se ha visto fortalecida en la gestion de patologias y su aplicacion practica.

Se evalla la accesibilidad, la atencion centrada en la persona, la continuidad de la
atencion, la eficacia de la practica, la seguridad y el uso adecuado de los recursos. Los
indicadores de evaluacién de los cuidados enfermeros (20) tienen por objetivo medir el
impacto de los cuidados de enfermeria. En los indicadores de procesos de resultados de
las lineas de atencion primaria hay 9 indicadores de los que ocho son de adultos y
ATDOM (20). El estandar de calidad asistencial (EQA) es la herramienta que mide la
calidad asistencial en la atencién primaria del Institut Catala de la Salut (ICS), a partir de

unos indicadores basados en la evidencia cientifica.
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No me cabe ninguna duda que todo esto, ha logrado facilitar el proceso de las
enfermedades cronicas y se ha logrado a nivel sanitario y social un triunfo, en lo que se
refiere al cuidado, pero el valor del cuidado de enfermeria no solo puede describirse

mediante cifras.

Las enfermeras inician relaciones de cuidado intencionalmente a través del compromiso
personal y el intercambio mutuo para establecer conexion y explorar sentimientos, luchas
y sufrimientos emocionales (21,22), que para Dossey (23), estos incluyen expandir la
autoconciencia, comprender la experiencia de salud y enfermedad del paciente para
desarrollar y mantener relaciones afectuosas con los pacientes y comunicarse con claridad
y eficacia (23) y en este punto cabe decir, que enfermeria a parte de las técnicas y su
contribucion a la implantacion de nuevos programas, es un capital valioso por si misma,
en el campo de la salud y en como ejerce el cuidado, con los pacientes y las familias, por
tanto, quién no los recibe o no los observa, no puede describir los sentimientos que
generan y lo que sucede en el entorno del cuidado, por ello a menudo son cuidados
invisibles y poco reconocidos (16,18), porque no trascienden mas alla del lugar donde se

prestan.

Por consiguiente, estos resultados ponen de relieve la necesidad de seguir investigando
sobre este campo, por la escasez de literatura, con la finalidad de visibilizar los cuidados
de enfermeria y contribuir a mejorar la calidad de vida de los pacientes domiciliarios.
Creemos que el reconocimiento debe venir de los receptores de los cuidados y de los
resultados de investigaciones venideras y no de la consideracion de otros profesionales,

corporaciones, organizaciones o colectivos que no participan en estos procesos.
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Nuestro proposito es desvelar las acciones del cuidado que no se reflejan en ningan lugar
y que los mismos profesionales las hacen invisibles porque no se registran, asi como

detectar puntos débiles y fortalezas del cuidado.

Una vez expuestos los antecedentes de este estudio y su justificacion, a continuacion, se
describe como estan constituidos los contenidos de la presente tesis, que esta estructurada

en diversos capitulos y apartados.

El capitulo I, lo conforma el marco tedérico en el cual el lector conocera la repercusion
demogréficay el efecto del envejecimiento de la poblacion, la incidencia y la prevalencia
de las enfermedades cronicas, a medida que avanza la edad y las necesidades de salud son
mas cronicas y complejas que ha transformado el panorama de la atencion domiciliaria
en el &mbito de asistencia primaria en Catalufia y a nivel nacional. Por tanto, esta situacién
ha repercutido en las necesidades de cuidado. Para ello, se realiza una division en cinco
partes: La primera de ellas contiene los datos demogréaficos, la descripcion de la atencion
domiciliaria y su evolucién. La segunda parte contiene una definicion ordenada del
programa ATDOM vy las actividades que lo componen. La tercera parte contiene la
atencion, definicién de la situacion de cronicidad y complejidad y las medidas
implantadas para su cuidado. Y para finalizar este capitulo se centra en dos apartados: el
recorrido tedrico que nos permitié la eleccion de la teoria de cuidados que se utiliz6 en el
analisis de este estudio y el apartado que corresponde al referente tedrico conceptual

elegido.

En el capitulo I, se plantean el objetivo general y los objetivos especificos.
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En el capitulo 111, se describe la metodologia empleada, el disefio y el ambito de estudio,
la poblacién y muestra, criterios de exclusion e inclusion y se detallan las variables.
Seguidamente se especifican las técnicas, instrumentos y procedimientos para la recogida

de informacion, los aspectos éticos y el rigor metodoldgico a seguir.

En el capitulo 1V, se presentan los resultados y el proceso de analisis descriptivo e

interpretativo y las consideraciones del proceso analitico.

En el capitulo V, se comenta la discusién, se comparan los resultados y los hallazgos
obtenidos en este estudio, con los estudios revisados que han sido referenciados y
descritos en el marco teorico y otros apartados; seguidamente se expondran las fortalezas,
las limitaciones del estudio y las futuras lineas de investigacion, como posibilidad de

continuidad de esta linea de trabajo.

El capitulo VI, esta formado por las conclusiones, que responderan al objetivo general y
a los objetivos especificos planteados; posteriormente en el apartado de referencias
bibliogréficas, se hallan las fuentes documentales consultadas para la realizacion del
trabajo y para finalizar en el apartado siguiente, se muestra la difusion de la investigacién
y los anexos que se han sido mencionado en el texto. Esta investigacion no ha recibido

ningun tipo de financiacion.
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CAPITULO |

1. MARCO TEORICO

Los cambios demograficos de las ultimas décadas estan caracterizados por un
envejecimiento progresivo de la poblacidn, el incremento de las patologias crénicas y su
complejidad. Esta situacién ha marcado las politicas de los paises de todo el mundo que

en el proximo apartado presentamos.

1.1. Datos demogréaficos
En Espafia segun el Instituto Nacional de Estadistica (24), los indicadores demograficos
de crecimiento a nivel nacional de personas mayores de 70 y méas afios en 2022, se

encontraban en el (14,70%) de poblacion.

En Catalufia la proporcién de personas mayores de 70 y mas afios era del (14,38%). En
este momento segun el Ajuntament de Barcelona (25), las personas de mas de 65 afios en
Barcelona, representan el (21,6 %) de la poblacion de la ciudad. En total, son 349.132
personas, con mas mujeres mayores que hombres. Ellas representan el (60,1 %) del total.
En Barcelona, la esperanza de vida al nacer ya es de 83,8 afios y tres de cada diez personas

mayores de 75 afios viven solas.

Las proyecciones al horizonte del afio 2041 en Catalufia (26) cuantifican el efecto del
envejecimiento de la poblacion que podria ser de 8,9 millones de habitantes. La poblacién
mayor de 65 afios practicamente se duplicara de aqui al 2041. En esta fecha uno de cada
4 catalanes serd mayor de 65 afios (actualmente lo es una de cada 6 personas). La

esperanza de vida en los proximos 30 afios podria aumentar unos 5 afios en los hombres

48



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

PACIENTES CRONICOS COMPLEJOS Y ATENCION DOMICILIARIA: PERCEPCIONES SOBRE EL CUIDADO DE SU
ENFERMERA/O DE REFERENCIA

Maria Concepcién Lasmarias Ugarte

y 4 afios en las mujeres, lo que contribuird en un intenso crecimiento de la poblacién
mayor de 80 afios, que podria mas que duplicar las cifras actuales, similar al que se prevé
para la poblacion de la UE-27 (p 3). Idescat sefiala el aumento de la poblacidn centenaria
de Catalufia de esta ultima década; en 2019, dos terceras partes de los catalanes
centenarios (65%) tenian entre 100 y 101 afios y el resto tenia 102 afios 0 mas:
concretamente, habia 855 personas con 100 afios, 515 con 101, 300 con 102, 180 con 103,

115 con 104 y 130 personas con 105 o mas (27).

El control de las enfermedades, la reduccién de la mortalidad y la posibilidad de vivir
mas afios es uno de nuestros logros colectivos mas extraordinarios, porque constituye el
reflejo de los avances conseguidos en la esfera del desarrollo social, econdémico y de
salud. Se viven mas afios y con ello, el envejecimiento de poblacién aumenta la incidencia
y la prevalencia de las enfermedades crénicas, degenerativas e incapacitantes a medida
que avanza la edad las necesidades de salud son mas crénicas y complejas, ya que se
concentran la multimorbilidad, la discapacidad y las situaciones de dependencia, que en
muchos casos les impiden desplazarse a los centros de atencion primaria (AP) para el

control de su estado de salud y requieren de la atencion domiciliaria.

1.2. La atencién domiciliaria
La atencion domiciliaria (AD) es una modalidad asistencial dirigida a aquellas personas
que, bien por su situacion de salud, problemas sociosanitarios o de otros criterios
previamente establecidos por el equipo, requieren cuidados en el domicilio, de caracter
temporal o permanente. En 1994 el Programa marc d’atencio a domicili (28), precisaba
que esta atencion, es el conjunto de actividades de cariz sociosanitario y de ambito

comunitario que se realiza en el domicilio de la persona con la finalidad de detectar,
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valorar, dar soporte y seguimiento a los problemas de salud del individuo y la familia,
con el fin de potenciar la autonomia y mejorar la calidad de vida de la persona. Esta
atencion garantiza la continuidad del proceso coordinando todos los &mbitos asistenciales
(29). En la Conferencia Internacional de AD, celebrada en Lombardia (30) se
establecieron los principios basicos de la AD con el objetivo de proporcionar los mejores
cuidados sanitarios en el domicilio del paciente tanto si era programada como a demanda.
La AD es una de las funciones basicas de los equipos de atencion primaria (EAP), aunque
también la desarrollan los equipos de hospitalizacion a domicilio y los trabajadores
sociales. EI modo en el que se organiza la visita domiciliaria estd recogido en los
programas Yy protocolos de cada area de salud y es el instrumento para una realizacion
correcta y organizada de los EAP. La coordinacion de las visitas domiciliarias es llevada
a cabo por la enfermera referencia que tiene cada paciente en AP, por el continuun

asistencial de los cuidados que mas adelante detallare.

1.2.1. Evocando al pasado
Situar en el tiempo la AD nos alejaria del proposito de esta investigacion, por tanto, solo
se estableceran los hitos méas cercanos que han marcado la AD tal y como la conocemos
en la actualidad. El origen de la reforma de AP en Espafia se sitia en 1978 en la
Conferencia de Alma-Ata (31). Las recomendaciones de la OMS establecian la necesidad
de reforzar la AP de los individuos, potenciando aquellos aspectos que estaban ligados al
propio entorno del individuo, fomentando los aspectos preventivos, curativos y
asistenciales, por lo que la familia se convierte en la unidad basica de atencion y el
domicilio en el entorno mas proximo al individuo. Los cuidados de los ancianos en sus
domicilios se convierten en una actividad clave para cubrir las necesidades de este grupo

de edad (32).
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Con la Constitucion Espafiola de 1978 (33), el Estado se convierte en el garante de la
salud y el bienestar de la poblacion, con el Real Decreto de Estructuras Basicas de Salud
en 1984 (34), en su (art.6) se establece la asistencia a domicilio, incorporando la AD como
un elemento del sistema sociosanitario y en la Ley general de Sanidad 14/1986 del 25
abril (35), en (cap.2, art.18), se formula que, a través de los Servicios de Salud y Organos

competentes, se incluye la asistencia domiciliaria.

En Catalufia el 29 de mayo de 1986 el Diari Oficial de la Generalitat de Catalunya (36),
publicé la creacion por parte del Departament de Sanitat i Seguretat Social el Programa
Vida als Anys (36), de atencion sociosanitaria a la gente mayor con larga enfermedad
(art.1), en el potenciaba medidas de atencion domiciliaria y asistencia ambulatoria
(art.2e), Este modelo integraba los servicios sociales con los sanitarios en una misma
prestacion (art.2). Con este hecho, el Gobierno de la Generalitat de Catalunya, a través
del Departamento de Sanidad y Seguridad Social, dio un paso importante para adaptar
sus servicios a las necesidades asistenciales de una poblacion con un fuerte indice
de envejecimiento. Este hecho ha condicionado el desarrollo del sector sociosanitario en
Catalufia y en todas las comunidades autonomas del Estado espafiol. Las primeras etapas
se centraron en la transformacion y reordenacion de los servicios dirigidos a la atencion

de los enfermos crénicos.

En la Ley 15/1990 de 9 de julio, de Ordenacié Sanitaria de Catalunya (37) quedo
establecido el Servei Catala de la Salut (CatSalut) (38), como ente publico de caracter
institucional, dependiente de la Generalitat de Catalunya, adscrito al Departament de
Salut que en su (art.8) especifica que de acuerdo con las funciones que le son propias,

lleve a término actividades de atencién sanitaria y en apartado (c) refiere la atencion
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domiciliaria como una de sus funciones. Con este impulso fueron incluyéndose diferentes
servicios, hasta llegar a 1990 con el programa de AD y equipos de apoyo como el PADES

o0 la UFISS y a partir de 1992 las unidades de convalecencia y curas paliativas.

El Decreto 131/1994, de 30 de mayo (39), estableci6 el régimen juridico y el despliegue
de la estructura y organizacion central del Servei Catala de la Salut. La Ley 11/1995, de
29 de septiembre (40), modifico parcialmente la Ley 15/1990, de 9 de julio (38), de
ordenacion sanitaria de Catalufia. En 1999 se publicé el Decreto 242/1999 de 31 de
agosto, de creacion de la red de servicios sociosanitarios de utilizacion publica de
Catalufia (41), En el afio 2000 (42) una reorganizacion del Servei Catala de la Salut,
propicid la creacion de la division de atencion sociosanitaria dentro del area sanitaria, a
la vez que el Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya iba elaborando desde
el afio 1993 planes de salud de manera sistematica, definiendo las politicas del Gobierno
en materia de salud y las intervenciones sanitarias e interdepartamentales, para ponerlas
en practica. Desde entonces se ha llevado a cabo una diversificacion de los servicios que
responde a criterios de necesidad y de planificacién segun los cuatro grandes ejes de
actividad propia de Vida als Anys (36), la atencidn geriatrica, la atencion a personas con
enfermedad de Alzheimer u otras demencias, la atencion a personas con enfermedades
neurodegenerativas y dafio cerebral y los cuidados paliativos. Esta red ha permitido la
aplicacion de un modelo de atencidon geriatrica propio, basado en la valoracién integral y
en el trabajo en equipo multidisciplinar, con actuaciones en distintos &mbitos asistenciales
que tienen en cuenta la transversalidad necesaria en los procesos de atencién para

garantizar la continuidad de los cuidados (43).
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1.3. Atencién domiciliaria: ATDOM
Con la consolidacion de la AP en Catalufia, en 1994 se publicé el Programa marc
d’atenci6 a domicili: ATDOM (28) dirigido a la poblacion con una patologia aguda,
cronica o terminal o personas mayores encamados o recluidos en su domicilio. En 1995
el programa ATDOM (44) estaba implantado en el 86% de las areas basicas ABS con
mas de un afio de funcionamiento. La poblacion atendida por el programa ATDOM
representaba alrededor del 1% de la poblaciéon adscrita en las ABS y del 5% de la
poblacién adscrita, de mas de 64 afios (44). El programa ATDOM (44), se defini6 para
promover la implantacion de esta actividad en el ambito de atencion primaria de salud
APS, para mejorar la accesibilidad y la continuidad del proceso de atencion a aquellas
personas con patologias agudas, crénicas o terminales que no pueden desplazarse en los
centros de APS (44), coordinando todos los dmbitos asistenciales y potenciando la
autonomia para mejorar su calidad de vida. Posteriormente para organizar y potenciar la
AD optimizando los recursos en el ambito de AP de Barcelona, se puso en marcha el
Programa de Salut a Casa (45). Este programa posibilitaba realizar en el domicilio
actividades asistenciales, como promocion de la salud, prevencion o rehabilitadores,
contemplando no solo la colaboracién interdisciplinaria, de todos los profesionales del
equipo de atencion primaria y de la atencién especializada, sino también la coordinacién
con hospitales y centros socio sanitarios, favoreciendo la atencion integral de la persona
y la continuidad asistencial independientemente de su edad, si existia un alto grado de
discapacidad por enfermedades cronicas, degenerativas o invalidantes y no podian

desplazarse al centro de atencién primaria (CAP) (45).

El programa ATDOM es el instrumento necesario para que el EAP pueda realizar una

atencion a domicilio de forma correcta y organizada (46). Como ya hemos citado
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anteriormente Catalufia tiene un indice de poblacién mayor con problemas de salud y/o
sociales muy elevado que no pueden acudir al CAP, por esta razon y por la necesidad de
atender a este tipo de poblacidén, se cred el programa. Existen unas guias de actuacion
para el seguimiento que permiten detectar las necesidades del paciente y familia por
medio del trabajo multidisciplinar.

atendidas en el programa ATDOM se hace a partir de las fuentes de informacion sanitarias

y/o sociales (Tabla 1)

Tabla 1: Fuentes de informacion sanitarias y sociales de deteccion ATDOM.

Medico de familia
de referencia

Enfermera de
referencia

Identificacion de personas con necesidad

Deteccion oportunista

A demanda espontanea de atencion a domicilio.
Necesidad de continuidad de curas

Semumiento de curas de enfermeria traz alta hospitalana
Patologizs agudas, que no precisen ingrese hospitalario
Procesos finales de vida

Informacion suministrada por familiares o cuidadores

Gestora de casos

Identificacion de personas con necesidad

Altas hospitzlarias o sociosanitarias con necesidad de continnidad de curas
PREALT

Patologias agudas, que no precisen ingreso hospitalario

Procesos finales de vida

Informacion suministrada por profesionales EAP u otras fuentes
sanitarias o sociales

De la EAP de

referencia, Aszistente Social
De Hospital o

Sociosanitario

0  programas

sociales. ..

Identificacion de personas con necesidad

Demanda espontanea de inclusion, para posterior valoracion.
Deteccion de personas mayores que viven solas o con familia con
capacidad limitada de apove.

Riesgo social

Informacion suministrada por profesionales de EAP u otras
fuentes sanitariaz o sociales

Informacion suministrada por familiares o cuidadores

Tabla de elaboracién propia

Cualquier miembro del equipo puede proponer un ATDOM, pero deben seguir el criterio

de no poder desplazarse al centro para ser atendidas, por motivos de salud, condicién

fisica o situacion social o del entorno, de forma temporal o permanente.
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1.3.1. Valoracion del paciente ATDOM
La valoracion inicial del ATDOM incluye la anamnesis y exploracion fisica, del médico
de familia de referencia. La evaluacion funcional, instrumental, mental y de las
necesidades basicas con las escalas, test, cribajes, consejos preventivos, etc., aunque
pueden ser hechos por cualquier profesional de la EAP, es la enfermera referente del
paciente, quién en primera instancia valora el motivo de la inclusion para agendar las

visitas de continuidad, registrandose todo en la HC del paciente.

1.3.2.Valoracion multidimensional del paciente y la persona cuidadora
La valoracién multidimensional del paciente es una valoracion completa y exhaustiva,
que debe incluir todos los aspectos que permitan identificar las necesidades, los valores
y los recursos de que dispone, cuidador principal, familia, u otros, asi como los factores
psicosociales que influyen en su estado de salud. El uso de test y de escalas aporta mucha
informacion de calidad para la toma de decisiones en la elaboracién del plan de
intervencion. A continuacion, mostramos las escalas y test mas utilizados para la

valoracion del paciente y cuidador en el programa ATDOM (Tabla 2).
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Tabla 2: Test y escalas utilizados en la valoracion del paciente ATDOM.

Valoracién funcional

5 Escala de actividades basicas de la vida diaria AVD. Valora el nivel de autonomia
Indice de Barthel (47) del paciente respecto a la realizacién de algunas actividades de la vida diaria AVD
y su capacidad de vivir de manera independiente y grado de dependencia.

Escala de actividades instrumentales de la vida diaria AIVVD. Valora la capacidad
Escala de Lawton y de realizar las actividades instrumentales de la vida diaria. La dependencia en
Brody (48) alguna de las actividades instrumentales nos indica riesgo de deterioro.

Valoracién mental
Test Pfeiffer (49) Valoracion mental area cognitiva. Deteccién del deterioro cognitivo en pacientes

(50) ancianos. Es un test que valora las funciones cognitivas, memoria, orientacion y la
capacidad de ejecutar tareas seriadas aritméticas

Mini examen Test de cribaje de demencias. Se trata de una escala psicosométrica utilizado para
cognoscitivo MEC detectar una posible demencia en cribados sistematicos de pacientes geriatricos y al
Lobo (51) mismo tiempo para seguir la evolucién de la misma.

Escala ansiedad- Instrumento de cribaje para detectar la ansiedad y la depresion

depresion Goldberg

EADG (52)

Escala geriatrica Deteccion de la depresion en poblacion espafiola mayor de 65 afios.

Yesavage-5 (53)

Valoracion del equilibrio y caidas

Timed up and go test | Valoracion del equilibrio y la marcha. Prueba que mide la movilidad fisica en las

valora el riesgo de personas fréagiles. EI TUG es una medida de movilidad funcional que evalla la

caidas TUG (54) (55) funcion de movilidad y equilibrio dindmico, de marcha y movimientos de giro y
tiene la capacidad de detectar individuos con riesgo de caidas

Deteccion del riesgo de caidas en ancianos a un afio vista. ES una escala
Escala de Marchay | observacional que evalta el equilibrio de la persona al sentarse y levantarse, al
Equilibrio Tinetti caminary al girar 360°. También valora el inicio de la marcha, la longitud, la altura,
(56) la simetria y continuidad los pasos, la desviacion de la trayectoria, la estabilidad del
cuerpo y la postura al caminar y girar.

Valoracién del riesgo de UPP

Escala Braden (57) Es una escala que permite identificar el riesgo global de aparicion de Ulceras por
(58) presion y de los factores de riesgo presentes en el paciente para planificar medidas
de proteccion
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Tabla 2: Continuacion.

Valoracion del dolor

Escala visual Instrumento que valora la intensidad del dolor en una escala de 0 al 10
analégica EVA

Valoracion del cuidador

Test de Zarit (59) Escala de sobrecarga del cuidador. Mide el grado de sobrecarga subjetiva de los
cuidadores

Cribado nutricional

Mini Nutricional Es una herramienta de cribado que ayuda a identificar a ancianos desnutridos o en
Assessment MNA riesgo de desnutricion
(60) (61)

Cribado de demencias
TIN corto (62) Test del informador. Mide el deterioro cognitivo de la persona en los Gltimos 10
anos.

Especifica de Trabajo Social

Escala de Gijon (63) | Escala de valoracion social del anciano que facilita medir el riesgo social del
anciano

Tabla de elaboracién propia.

1.3.3. Ejemplos de registro en inteligencia activa del Ecap.
Los test y escalas se encuentran en la hoja de monitorizacion del programa eCAP y queda

todo registrado en la HC del paciente (Figura 1).
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Figura 1: Hoja de monitorizacion de test y escalas.
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La pantalla ATDOM, da acceso al registro de los cuidadores y también permite hacer la
valoraciéon del cuidador/a principal. En cada columna se abre un desplegable con las

diferentes opciones que se han de seleccionar (Figura 2).

Figura 2: Acceso al registro del cuidador/a.
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Desde la pantalla ATDOM se activa la pestafia de procedimientos de la inteligencia activa
para registrar y hacer la valoracion del cuidador/a principal, asi como el consentimiento
verbal del cuidador/a de sus datos (Figura 3).

Figura 3: Registro del cuidador/ay procedimientos.
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Si tiene factores de riesgo, queda marcado en rojo (Figura 4).

Figura 4: Alerta de factores de riesgo.
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Una vez hecha la valoracion del ATDOM vy disefiado el plan de cuidados centrado en las
necesidades del paciente y la persona cuidadora, se procede con el plan terapéutico
coordinado entre medicina, enfermeria y trabajo social y en cada visita se valoran las

necesidades existentes si las hubiera (Figura 5).
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Figura 5: Plan de cuidados.
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1.3.4. Actividades de promocién de la salud y prevencion de la enfermedad.

La planificacion de los cuidados, se revisan siempre que sea necesario para actualizar los
cambios de salud o las necesidades que van plantedndose al paciente y/o familia y se

registra en HC.

Cada visita domiciliaria es una oportunidad para incluir actividades de promocién de la

salud y prevencion de la enfermedad, a continuacion, se muestran algunas de ellas (Tabla

3y4).

60



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

PACIENTES CRONICOS COMPLEJOS Y ATENCION DOMICILIARIA: PERCEPCIONES SOBRE EL CUIDADO DE SU
ENFERMERA/O DE REFERENCIA

Maria Concepcién Lasmarias Ugarte

Tabla 3: Actividades de promocion de la salud y prevencion de la enfermedad.

e  Prevencidn de caidas y otras lesiones no intencionadas
e Deteccion del deterioro cognitivo y funcional.

e Valoracion de la integridad cutanea.

e Identificacién y el abordaje de conductas y factores de riesgo para la salud.
e Control de farmacos y administracion, consejo y seguimiento de la polimedicacion y de la
multimorbilidad

e  Conciliacion farmacoldgica por su médico de referencia
e  Promocidn de la alimentacién saludable y el ejercicio fisico ajustado a su estado

e  Administracién de vacunas segun calendario

e Deteccion temprana del deterioro fisico, fragilidad, problemas de nutricion y de deglucion,
hipoacusia, déficit visual, incontinencia urinaria o cualquier otra

e  Valoracion social de factores de riesgo y protectores relacionados con la vivienda, tipo de vivienda,
adecuacion del hogar u otras caracteristicas (64)

e Identificacidn rol y relaciones
e Identificacion de riesgo social y psicosocial del paciente, cuidador y del entorno familiar

e  Valoracion geriatrica integral VGI (65) (66)

Tabla de elaboracion propia.

Tabla 4: Plan de cuidados.

e Control de sintomas y confort de la persona enferma

e Grado y necesidades de informacion sobre su enfermedad.

o Impacto emocional del paciente y la persona cuidadora

e Valoracion de creencias y valores

o Valoracion del domicilio y su entorno

e Valoracion de riesgos del paciente y familia

e Valoracion de recursos

e Valoracion de capacidades, habilidades, complejidad y riesgo social del paciente, familia, estructural y

econémica.

o Valoracion social de factores de riesgo y protectores relacionados con la vivienda, tipo de vivienda,
adecuacion del hogar u otras caracteristicas (64)

o Valoracion geriatrica integral (65) (66)

Tabla de elaboracion propia.
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Atencidén a la cronicidad.

En el transcurso del tiempo se han ido incorporando acciones de manera especifica en la
atencion a la cronicidad, potenciando diferentes alternativas, ElI Programa de prevencio
i atencid a la cronicitat. Versi6 5.0.2012 (67) introducia dos identificadores relacionados
con la complejidad: el paciente crénico complejo PCC vy el paciente con enfermedad
cronica avanzada MACA. El Programa de prevencio i atencid a la cronicitat de
Catalunya 2011-2014 (68) aporto un nuevo modelo de atencién social y sanitario para
todos los ciudadanos de Catalunya, implantando rutas asistenciales de la cronicidad RAC

(ver tabla 5) y un continuo despliegue de los programas de AP.

Tabla 5: Rutas asistenciales de la cronicitat.

RAC que manifiestan y vinculan garantias de atencién 7x24 domiciliaria y
territorial

RAC que describen un modelo de atencidon domiciliaria para pacientes complejos

RAC donde el modelo de atencion domiciliaria describe la distribucion y
coordinacion de tareas

RAC que describen un modelo de atencion a las residencias
RAC donde el modelo de atencién a las residencias incluye gestion de la farmacia

RAC que guian la atencién a las transiciones
RAC donde la atencion a las transiciones incluye alertas entre proveedores

RAC que describe la organizacion entre agentes en caso de crisis
RAC que describe la respuesta de cada agente en caso de crisis

RAC que describen pactos territoriales de identificacion PCC/MACA
RAC que describen pactos territoriales sobre elaboracién de PIIC

Tabla de elaboracién propia a partir del Programa de prevenci6 i atenci6 a la cronicitat (68).

Tras esta implantacion de RAC disminuyeron las hospitalizaciones urgentes, relacionadas
con ingresos por agudizacion en procesos cronicos por un conjunto de enfermedades

cronicas; MPOC, insuficiencia cardiaca, cardiopatia isquémica, asma o complicaciones
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de la diabetes (68). El Termcat (69) define las rutas asistenciales via clinica, como un
pacto entre los profesionales y las organizaciones de los diferentes ambitos asistenciales,
que operan en un mismo territorio y atienden una misma poblacion afectada de un
problema de salud crénico especifico, para aplicar los criterios de buena practica,
optimizar los circuitos asistenciales y planificar las respuestas ante escenarios previsibles.
El programa de atencion a PCC y MACA estéa relacionado con las rutas asistenciales de
gestidn de patologias y su aplicacion practica en los EAP, a través de los planes de curas
propios de estos pacientes y también esta relacionado con el programa de intervencion a

las residencias geriatricas del territorio (70).

Uno de los primeros instrumentos desarrollados por el Departament de Salut i el CatSalut,
fue el modelo de estratificacion poblacional basado en agrupadores de morbilidad CRG
(71), habilitando en la historia clinica compartida de Catalunya HCCC, la posibilidad de
Ilevar a cabo un marcaje ad hoc de las condiciones del PCC y del paciente del modelo de
atencion a la cronicidad avanzada MACA, estratificando a toda la poblaciéon catalana bajo
criterios homogéneos en cuanto al cimulo de morbilidad CRG y el riesgo de ingreso. Esta
informacion se publicaba de manera automatica y periddica en su HC y en la HCCC, con
funcionalidades avanzadas, disponibles para identificar y seleccionar proactivamente
poblaciones con mas riesgos (68). Actualmente el criterio CRG se ha substituido por un
nuevo sistema de agrupacion clinica llamado Grupos de morbilidad ajustados GMA,
desarrollado por el Institut Catala de la Salut ICS y el CatSalut, de referencia estatal (72).
Este modelo permite hacer una caracterizacion de la poblacion en diferentes niveles de
desagregacion poblacional. Actualmente, se puede consultar el marcador de riesgo de los
GMA en la estacion clinica de trabajo eCAP y los clinicos pueden editar listas de personas
en funcion de diferentes niveles de riesgo para poder ser valorados como personas que,

potencialmente, estén en situacion de complejidad (71).
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Esta era la pantalla anterior del CRG que ahora se ha sustituido por GMA (Figura 6).

Figura 6: Modelo CRG anterior en la estacion clinica.
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Esta es la pantalla donde se encontraba el CRG a partir del cambio, el eCAP marca la
casilla de multimorbilidad o enfermedad grave cuando el paciente tenga un GMA igual a

4, a continuacion, se muestra la substitucion en la (Figura 7)

Figura 7: Substitucion de CRG por CMA en la estacidn clinica.
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1.3.5. Lacronicidad y la complejidad.

La cronicidad y la complejidad necesitan continuidad asistencial y accesibilidad, dado
que segun avance la enfermedad surgird multiples situaciones agudas que requeriran de
atencion inmediata. La personalizacion de las intervenciones requiere de un enfoque
integral e integrado, sobre todo con problemas de salud cronicos, principalmente cuando
avanza la edad y esta cronicidad es mas compleja y existe una situacion de fragilidad. La
complejidad en salud es dificil de abordar y esta condicionada por multiples dimensiones
que responden a diferentes circunstancias y caracteristicas, algunas de ellas no sanitarias
que, estan directamente relacionadas con la persona y su entorno (73). Esto permite

distinguir tres dimensiones de complejidad que se relacionan entre si (Figura 8).

Figura 8: Dimensiones de la complejidad en la atencién de salud.
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Figura de elaboracién propia adaptada de Kuipers, et al. (74).

1.3.6. Paciente cronico complejo PCC.
El paciente cronico complejo, es un paciente crénico con una situacién clinica de gestion

dificil (69). La identificacion de PCC se fundamenta en una serie de criterios especificos,
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basados en el consenso de expertos y los resultados de estudios epidemioldgicos previos

(71,75) y en algunas de las dimensiones de la complejidad que se resumen en (Tabla 6),

Tabla 6: Criterios de identificacion PCC, agrupados por dominios de complejidad.

e Multimorbilidad. Patologia crénica Unica grave o progresiva

e Evolucion dindmica.

e Sintomas persistentes intensos y refractarios

e Alta probabilidad de padecer descompensaciones

. e Aparicion de sindromes geriatricos con criterios de gravedad y progresion

Problemas _r,elac[onados e Aparicion fragilidad
f:g;?sz';iac'on clinicade Det_erminal?te cognitivo

e Polifarmacia

e Edades extremas

e Enfermedades minoritarias

e Alta utilizacion de servicios o consumo de recursos

o Criterios de riesgo por estratificacién poblacional

e Clasificacion segun el grupo de morbilidad

e Situacidn social de riesgo o disfuncional

e Organizacion de la cura

e Presencia de situaciones psicosociales adversas o dificultades para
Criterios del atender las necesidades instrumentales, materiales, relacionales o
Ambito social/contextual familiares

e Unidad familiar y/o entorno cuidador.

e Cohesidn familiar y clima afectivo.

e Condiciones estructurales, seguridad, confort o privacidad.

e Red relacional y de entorno.

e Requerimiento de gestion multidisciplinaria y atencién integrada
Relacionados con o Beneficio de estrategias de atencion integrada Necesidad de acceso a
profesionales o sistema diferentes dispositivos.
asistencial e Incertidumbre en la toma de decisiones y dudas de gestion.

o Discrepancias en el sistema entre diferentes profesionales o equipos en su
gestion clinica asistencial.

Tabla de elaboracidn propia, a partir del Programa de prevencié i atencié a la cronicitat (71) (76).

No hay establecida ninguna pauta inequivoca sobre cuantos o qué criterios 0 qué
combinacion de estos, se tenian que cumplir para ser considerado PCC (71,76). Se
establecio que se tenian que cumplir suficientes criterios para que el profesional referente,
considerara que la gestion del caso fuera especialmente dificil y, por lo tanto, validara de

forma clinica e identificara, de acuerdo con la persona, que era un paciente cronico
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complejo (76). Una persona que no tenga ninguno de estos criterios es realmente dificil

que pueda presentar necesidades complejas de atencion.

1.3.7. Personas con cronicidad avanzada MACA.
Con las siglas MACA dentro del marco del Modelo de atencion a la cronicidad avanzada
(71) se designa a aquellas personas que presentan una o mas enfermedades o problemas
de salud crénicos avanzados, progresivos e irreversibles, que condicionan un pronostico
de vida limitado (aproximadamente inferior a 24 meses), a menudo, con importantes
repercusiones sobre la estructura cuidadora y que tienen necesidades de atencion

paliativa.

La condicion de MACA no se refiere a una situacion clinica por si misma, sino que se
trata de un identificador funcional, que refleja una determinada situacion en el estado de
salud de las personas, que las hace especialmente tributarias de recibir una atencién
centrada en sus necesidades. En el continuum PCC/ MACA, se describen dos transiciones
(77), con el objetivo de facilitar el abordaje progresivo, no dicotomico, de la atencion al

final de la vida ajustada a las necesidades dinamicas de cada paciente.

La primera transicion se inicia en el momento del diagnoéstico de situacion de enfermedad
avanzada, a menudo entre 1-2 afios antes de su muerte y la segunda transicion, responde
a la situacién de ultimos dias/semanas/meses de vida del paciente (71). La identificacién
precoz de MACA en estas personas, permite explorar y conocer sus preferencias, sus
valores y facilitar el proceso de planificacion de decisiones anticipadas PDA (78) y la
introduccion de un enfoque clinico paliativo. Esta identificacién permite el control de

sintomas, reducir la angustia y un cuidado menos agresivo de las personas enfermas y en
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esa situacion la mejor calidad de vida que pueda tener. Con el objetivo de facilitar esta
identificacion precoz, el observatorio Qualy-ICO-CCOMS, disefid, elabord y validé el

instrumento NECPAL-CCOMS® (79), que fue adoptado como herramienta para la

PERCEPCIONES SOBRE EL CUIDADO DE SU

identificacion de las personas con MACA en Catalufia (71).

A continuacion, mostramos unos ejemplos de cémo, una vez marcada la condicion de
PCC/MACA, se visualiza en la pantalla de la inteligencia activa del programa eCAP, para
revisar los pacientes de esa condicidn de una UBA e ir actualizando su estado, comprobar

si existen tareas pendientes en el proceso de cuidados, planificar cuidados, agendar

visitas, etc. (Figuras 9, 10y 11).

Figura 9: Pantalla principal identificacion PCC/MACA.
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Figura 10: Extraccion de listados de PCC/MACA.
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Figura 11: Pantalla de cuidados especial PCC/MACA.
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A continuacion, mostramos la pantalla de aviso desde la unidad de origen de PREALT?

tal como se encuentra en la HC del paciente (Figura 12).

Figura 12: Pantalla de aviso PREALT en HC desde unidad de origen.

Dades usuarl
‘i Adrecs Pebisc) I Tolton o
l tormeea Aszignada Meton Az G
} Certro Assignat [ R G Y |
[ ATOOM INFORME PRE-ALT | GESTORCASOS | Paciert crénic complex | PLA DINTERVENCIO NDIVIDUALITZAT |
‘ g Informe Pro-at
:".’»:’ Soct santan I paciert trigh { %1
== Procedéncla  ( heved Mosplale el vids P
[ Cromimse—————p | (" Hospital de dia  fo s e mosin
| ¢ Servel 3| b necesstat de cortrutat de cures
[ Impontant [~ Paciert aeb tractamert amb térmacs o terdpies gue necessten
;’vov Informe contiutet, 0 suDervis:
i & _.J Resubat de Barthel _-:‘;. 70 Dependéncia Beugera [2102113] )
" & | et j I Atres
[ & Data probable Alta
‘, Dota Real Alta
EEE Y SEPR— S — 10 Contro S
[lee de l'nforme j; “ -
= M )20 Served
Informe del contacte després de Faita
Data Contacto EAP | 1™ Visita domici Exchuskd del procés |
Comentaris :] [~ Telfon
| " East [ Fax
El I” Connuta
Nom eoliac neeatts Nom orofessional desti OstaPrealta  DataAlta  Data Contacte Exclusié  Motiu Exclusid
Al

Para hacer el seguimiento de las actividades incluidas en el modelo, se ha definido un
cuadro de mando comdn a la estacion clinica de AP, con indicadores de proceso y
resultado recogidos a partir de las historias clinicas de todas las personas incluidas en el

programa ATDOM.

1.3.8. Plan Intervencion Individual Compartido PIIC.
El PIIC es un documento dinamico que se conserva en la HC3, recoge los datos de salud
y sociales mas importantes de una persona identificada como PCC o MACA, estos quedan

almacenados en un entorno compartido de informacion. Su principal caracteristica es que

3EIPREALT, es un documento que recoge la informacion relevante de la planificacion del alta del paciente
desde el hospital o desde el centro sociosanitario hacia los servicios, dispositivos y profesionales de
referencia que tienen que continuar dando asistencia a la persona, con el objetivo que puedan organizar el
apoyo adecuado a los pacientes después del alta y garantizar los cuidados que sean necesarias.
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evoluciona al ritmo de cada paciente y permite en tiempo real actualizar la informacion
mas relevante, por los profesionales que mejor le conocen cuando se genera, de modo que
cuando la persona es atendida por profesionales no referentes, estos pueden ver la
informacidn esencial y con esto favorecer la toma de decisiones mas adecuadas a las
necesidades, preferencias y valores de la persona. Por tanto, el PIIC (80) es, una
prolongacion virtual en el tiempo y el espacio del pacto terapéutico y de los criterios de
buena practica, que han acordado el equipo asistencial de referencia y las personas
identificadas como PCC o MACA, juntamente y cuando proceda con su familia o con el
entorno cuidador, de forma que el proceso de atencion sea el mas adecuado y responda a
la especial vulnerabilidad que tienen estos pacientes. Lo ideal es que todos estos pacientes
identificados como PCC y MACA, adscritos al programa ATDOM tengan el PIIC
completo, actualizado y con toda la informacion, por la alta probabilidad de posibles
descompensaciones, crisis, agudizaciones, hospitalizaciones, etc., para que otros equipos
asistenciales puedan tomar las mejores decisiones en contextos de complejidad cuando
los referentes asistenciales no estan presentes. La informacion debe reunir los mismos
criterios que en la HC convencional, se tiene que pactar con el paciente los contenidos y
redactado que aparecera en el PIIC asegurando que queda registrado también en el curso

clinico.

A continuacion, mostramos unos ejemplos de como acceder al PIIC, desde esta pantalla

de la estacion clinica para completarlo o revisarlo (ver figura 13) y pantalla del PIIC para

poder introducir o verificar la informacién del paciente (ver figura 14).
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Figura 13: Pantalla para acceder al P1IC.
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Figura 14: Plan Intervencion Individual Compartido PIIC.
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Se debe revisar que todos los datos del paciente que salen por defecto sean los correctos
y estén actualizados para poder activar con precision los dispositivos de AD, que
contengan los diagndsticos mas relevantes, que pueden comportar mayor impacto en la

72



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

PACIENTES CRONICOS COMPLEJOS Y ATENCION DOMICILIARIA: PERCEPCIONES SOBRE EL CUIDADO DE SU
ENFERMERA/O DE REFERENCIA

Maria Concepcién Lasmarias Ugarte

salud de la persona o los que mejor orientarian las decisiones de terceros en caso de crisis
o descompensacion, incluyendo la gravedad, el estadio o las complicaciones asociadas de
forma que quién lo lea, tenga una mayor comprension sobre la gravedad, el estadio o las
complicaciones asociadas y de la salud de la persona. Que el plan de medicacion muestre
no solo lo que consta en el Sistema Integral de Receta Electrénica SIRE, sino los
medicamentos no financiados, con las pautas completas y otras pautas farmacologicas
como bombas de infusion, medicaciones de rescate con pautas recomendadas en
situaciones de crisis, etc., Las reacciones adversas y alergias. Existen los apartados de
recomendaciones especificas, que permiten informar sobre las mas habituales de los
pacientes con complejidad: fiebre, disnea, dolor, alteraciones de la conciencia, del
comportamiento y otras agudizaciones previsibles, asociandose un pequefio campo de

texto libre.

La escala de activacion de los recursos pretende orientar sobre cudl es, a priori, el recurso
idoneo en caso de que esta descompensacion se produjera, pero no implica un criterio
directo de activacion, sino gque representa una sugerencia basada en la experiencia clinica
del caso y cuando sea posible y clinicamente adecuado, en las preferencias del paciente
(80), que depende de los recursos disponibles de cada territorio y de cémo han sido
organizados por el RAC y el profesional que atiende a la persona cuando la crisis se
produce. Los resultados de la valoracion multidimensional y social, la informacion
adicional, el cuidador principal y teléfono de contacto, la PDA y el representante
designado para la toma de decisiones, cuando no pueda hacerlo por si mismo o cuando

quiera delegarlas, queda reflejado en los apartados, como se muestra en las (figuras 15,16

y 17).
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Figura 15: Simulacién PIIC.
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Figura 16: Simulacién PIIC.
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Figura 17: Simulacion PIIC.
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Una vez rellenados los campos del PIIC, queda reflejada la fecha del Gltimo registro y del
profesional que ha ejecutado la orden de guardar la estacién de trabajo. EI seguimiento
no se detiene una vez completado el PIIC, los sintomas son cambiantes dada la propia
evolucion de la enfermedad, los efectos adversos, la respuesta a los soportes de ayuda y
las propias vivencias del paciente y los cuidadores. La evaluacion y reevaluacion
constante es una necesidad y una caracteristica esencial de los cuidados. El uso de las
tecnologias de la informacion y la comunicacion TIC en el cuidado de enfermeria permite
la integracion de competencias tecnoldgicas en la practica de enfermeria'y el compromiso

con una préctica eficiente (19).
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En el transcurso del tiempo se han ido incorporando acciones de manera especifica en la
atencion a la cronicidad, potenciando diferentes alternativas, la atencién domiciliaria,
siempre ha estado dentro de la cartera de servicios de los equipos de atencion primaria
(EAP) aungue con coberturas variables entre EAPs y profesionales y poco reconocidas,
sobre todo para enfermeria que en todos ha tenido una implicacion muy importante y que
hasta no llegar al nuevo replanteamiento del modelo de atencion en el Pla de Salut de
Catalunya 2011-2015 (81), y a la publicacion de la Memoria, 2013 de 1‘Ambit d’Atencié
Primaria Barcelona Ciutat (82), no se ha reconocido puablicamente a enfermeria como
profesional que trabaja proactivamente para mejorar las necesidades de salud de la
poblacién a quién presta atencion, constatando el papel clave que tiene enfermeria en la
gestién y liderazgo en la atencion de personas con problemas cronicos y con criterios de
fragilidad, que han dado continuidad a programas como el seguimiento estructurado. Este

nuevo enfoque refuerza la figura de la enfermera en la atencion domiciliaria.

No cabe duda que en todos los programas orientados al paciente cronico, tanto en la
consulta de enfermeria, como en la atencion domiciliaria, enfermeria ha tenido y tiene un
papel destacado en el cuidado de los pacientes y son una realidad profesional que no se
puede obviar, reconociéndose en la Ley 44/2003 de 21 de noviembre de Ordenacion de
las Profesiones Sanitarias (83) la capacidad facultativa de las enfermeras su realidad
juridica y profesional. Asi se reconoce a lo largo de su articulado (art. 4y 7);
“Corresponde a los enfermeros la direccién, evaluacion y prestacion de los cuidados de
Enfermeria orientados a la promocion, mantenimiento y recuperacion de la salud, asi
como a la prevencion de enfermedades y discapacidades”. “El ejercicio de las

profesiones sanitarias se llevara a cabo con plena autonomia técnicay cientifica, sin mas
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limitaciones que las establecidas en esta Ley y por los demas principios y valores

contenidos en el ordenamiento juridico y deontoldgico.”

Las enfermeras son el principal proveedor y gestor del servicio en todos los paises, en
colaboracion directa con médicos y trabajadores sociales, en aquellos en los que la
atencion domiciliaria se provee desde los centros de salud. La ciencia de la enfermeria
cuenta con teorias y modelos que le proporcionan el marco tedrico necesario para avanzar
en el desarrollo su practica diaria, a través de la descripcion, prediccién y control de los
fendmenos. Este amplio sistema de teorias y habilidades para diagnosticar y tratar las
respuestas humanas de la persona, la familia o la comunidad. El desarrollo actual de las
teorias de la disciplina presenta un componente teérico con diferentes enfoques, niveles
de desarrollo y con distintos grados de comprobacion practica, pero, aunque la
comprension de la disciplina de enfermeria se siga debatiendo, cuestionando, indagando
o repensando. La disciplina enfermera, es un cuerpo de conocimientos, los valores, lo
ético, las teorias, asi como también los fundamentos meta narrativos de la profesion, los
cuales informan y guian la practica actual de esas teorias, incluyendo la ética, los valores

y ese conocimiento (84).

En un recorrido transversal de los saberes hasta la actualidad, han emergido tedricas que
han aportado teorias y modelos de gran relevancia que han madurado y evolucionado en
el transcurso del tiempo y con ello han permitido el avance de enfermeria hacia la
profesionalizacion de su trabajo y al inicio del marco teérico de la enfermeria. Se efectla
un recorrido tedrico que, aungue no contiene todas las teorias existentes, en él se incluyen
las que consideramos mas relevantes. que ha sido muy atil como soporte para la toma de

decision y eleccidon de la teoria de cuidados que se utilizara en el analisis de este estudio.
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1.4. Recorrido teorico.
Las filosoficas, definen el significado de los fendmenos observados a través del analisis,
razonamiento y argumentacion ldgica y fueron los primeros trabajos que precedieron y
condujeron a la construccién de los modelos tedricos que contribuyeron al desarrollo del
conocimiento de enfermeria. Florence Nightingale, senté las bases de la
profesionalizacion de la enfermeria a finales del siglo X1X, con su Teoria del entorno en
1860, fue considerada impulsora de la enfermeria profesional organizada y creadora del
primer modelo conceptual de enfermeria, pero no es hasta 1960, cuando Faye Glenn
Abdellah publica su teoria de los Veintiin Problemas de Enfermeria, basada en el método
de resolucion de problemas, para construir una doctrina propia dentro de la enfermeria su
modelo de enfermeria fue progresivo para la época en que se refiere a un diagndéstico de
enfermeria, en una época en la que a las enfermeras se les ensefiaba que los diagnosticos
no formaban parte de su rol en el cuidado de la salud. La autora afirmaba: “que para que
la enfermeria adquiera un status profesional completo y de plena autonomia, era
imprescindible una sélida base de conocimiento” (85). La teoria Veintiin Problemas de
Enfermeria de esta tedrica causo un impacto trascendental en la profesion y en los propios
disefios curriculares de enfermeria, porque planteaba que una de las barreras que impedian
que la enfermeria adquiriera un rango profesional, era la ausencia de un cuerpo Unico de

conocimientos cientificos para la enfermeria.

Ernestine Wiedenbach en 1963 publicé su Teoria del Arte de Cuidar de la Enfermeria
Clinica, utilizando como fuente tedrica a Ida Jean Orlando, estimulando la compresién
de uno mismo y del efecto de los pensamientos y sentimientos de una enfermera como
resultado de sus acciones (86). Virginia Henderson, en 1955 publicd su definicion de

enfermeria y en 1966 perfild su definicion en The Nature of Nursing (9), donde
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identificaba sus fuentes de influencia. Se le considera la madre de la enfermeria moderna

y creadora del primer modelo conceptual de enfermeria.

En la década de 1960 Lidia E. Hall, publico su Modelo del Nucleo, el Cuidado y la
Curacion (5), resaltando la funcion auténoma de la enfermera, esta teoria se aplica a los
pacientes adultos que han sufrido una enfermedad aguda, con el objetivo es rehabilitar al
paciente y transmitirle un sentimiento de éxito en términos de autorrealizacion y
autoestima, para la autora el paciente debe recibir solo cuidados de enfermeras

profesionales que sean las responsables del cuidado integral.

En 1979 Jean Watson publica Nursing: The philosophy and science of caring (3), filosofia
y ciencia de los cuidados, en el que expone su teoria, que evoluciono de la Theory of
Human Caring y los Diez Procesos de Caritas, dentro de la teoria original que fueron
expuestos en Human Caring Science: A Theory of Nursing (87), en esta publicacién
afirma que expande los aspectos filoséficos y transpersonales del momento de cuidados,
como el eje de su marco de referencia y hace mas evidente los aspectos éticos del arte,
espirituales y metafisicos. Posteriormente en Postmodern Nursing and Beyond (88)
impregnada de pensamiento postmoderno, muestra otros enfoques, basados en la
ontologia de las relaciones y fundamentos éticos ontologicos, frente a una epistemologia
de la ciencia y tecnologia, en este libro se desarrollaron los aspectos espirituales y
energéticos de los cuidados, conscientes e intencionales. Sus publicaciones reflejan la
evolucion de su Teoria del cuidado, confirmando que el cuidado esta intrinsecamente
relacionado con la curacion, expresando: “La ética y la escala de valores de cuidado,
curacion y salud comprende el contexto profesional y la mision de la enfermera para la

sociedad” (89). Para Watson, cuidar constituye el eje central de la préctica de la
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enfermeria y considera que los mejores cuidados de enfermeria son el resultado de una
combinacion de estudios cientificos y humanisticos que culminan en una relacion

terapéutica.

En 1984 Patricia Benner (90), describe las etapas del aprendizaje y la adquisicion de
habilidades a través de la carrera de enfermeria, tiene un enfoque altamente
fenomenoldgico que da mayor percepcion de la vivencia de la salud. La autora manifiesta
que la salud es perceptible a través de las experiencias de estar sano y estar enfermo, esta
teoria describe los cuidados como un vinculo comdn entre las personas, una forma de ser
esencial para la enfermeria. Influenciada por Henderson, Dreyfus, Heidegger,
Kierkegaard y otros, elabord una teoria fenomenologica para describir el cuidado, como
un vinculo comun entre personas con un significado, que resulta esencial en la enfermeria.
La autora proporciono definiciones y descripciones tan detalladas que, a partir de estas,
se modificaron competencias y dominios para reflejar la practica avanzada de las

enfermeras.

Otras grandes tedricas y pioneras en el campo de la enfermeria en sus obras incluyeron
aspectos relativos a los seres humanos, su entorno y su salud, proponiendo lineas maestras
de conducta a los profesionales dentro de su campo cientifico. La teoria de Dorothea E.
Orem se presentd por primera vez en la década de 1950, en su primer libro: Nursing
Concepts of Practice (91). En 1971 publica su Teoria General de la Enfermeria (92),
compuesta por las tres teorias relacionadas: la Teoria de Autocuidado, que describe el
porqué y el cdmo las personas cuidan de si mismas; la Teoria de Déficit de Autocuidado,
que describe y explica cdmo la enfermeria puede ayudar a la gente y la Teoria de Sistemas

de Enfermeria, que describe y explica las relaciones que hay que mantener (93).
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Myra Estrin Levine publica su Modelo de la Conservacion (94). Concibié su obra para
ofrecer una estructura organizativa a la ensefianza de la enfermeria medico quirdrgica.
Los tres conceptos principales del modelo son: globalidad, adaptacion y conservacion y
los metaparadigmas desarrollados en la teoria son: persona, cuidado o enfermeria, salud
y entorno. Esta autora ayudo a definir la enfermeria, identificando las actividades que se

incluyen en ella aportando los principios cientificos en los que se basan.

En 1968 Imogene King publica la Teoria del Logro de Metas (95). Su teoria se centra en
el sistema interpersonal y en las interacciones que se producen entre individuos,
especificamente en la asociacion enfermera paciente, donde cada uno percibe al otro y
emite juicios, produciéndose la accion, de modo que estas actividades juntas culminan en
la reaccién. King describe el logro de metas a partir del analisis de la interaccion en el
modelo de sistemas, su estructura del proceso de enfermeria ha sido aceptada en

diferentes medios de la educacién y la préactica (96).

Martha E. Rogers en 1970, publica su Modelo de los Seres Humanos Unitarios (97,98),
enunciando que los seres humanos unitarios y el entorno, son campos energéticos que
integran el proceso de vida. Es la pensadora mas original de la enfermeria, se apoya en
la antropologia, psicologia, biologia y matematicas. El objetivo del modelo es procurar y

promover una interaccién armonica entre el hombre y su entorno.

En 1970, Callista Roy, publicd la Teoria de la adaptacion (99). EI modelo es una
metateoria ya que utilizo otras teorias para realizarlo. Las bases tedricas que utilizo

fueron: La Teoria General de Sistemas de A. Rapoport (100), que consideraba a la
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persona como un sistema adaptativo y la Teoria de Adaptacion de Harry Helson (101),
en esta teoria, él autor dice que las respuestas de adaptacion tienen que ver con el estimulo
recibido y el nivel que tiene el individuo para adaptarse. En la teoria aparecen dos
sistemas correlativos: el subsistema primario, funcional o de procesos de control y el
segundo subsistema, de realizacion o efector, que esta compuesto por cuatro modos de
adaptacion: necesidades fisioldgicas, concepto de si mismo, dominio de rol e
interdependencia. Es una teoria valiosa para el ejercicio de la enfermeria, que ha tenido

gran repercusion en la comunidad cientifica de la profesion.

Betty Neuman en 1972, publica su Modelo de Sistemas (102) EI modelo se acerca en gran
medida a la teoria que sostiene que la Homeostasis es el proceso mediante el cual el
organismo satisface sus necesidades. La autora incorpora ideas de la teoria general de
sistemas, particularmente sobre la naturaleza de los sistemas abiertos, describe a la
enfermera como una participante activa en su relacién con el paciente y como agente que
se ocupa de todas las variables que afectan la respuesta del individuo a las fuerzas del
estrés y concibe al paciente en una relacién reciproca con el entorno, ajustandose a él o
ajustandolo, segln corresponda. Esta teoria ha sido adaptada y aplicada a diversas
especialidades de la practica de la enfermeria y ha tenido aceptacion en la practica, la

educacion y la investigacion (103).

En 1980, Dorothy E. Johnson, publica su Modelo de Sistemas Conductuales (104,105),
esta teoria se refiere a un metaparadigma, ya que estudia un conjunto de teorias; persona,
salud, cuidado y entorno y baso su modelo en la idea de Florence Nightingale acerca de
que la enfermeria esta designada a ayudar a las personas a prevenir o recuperarse de una

enfermedad o una lesién.
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En 1980 fue utilizado por primera vez el modelo de enfermeria de Roper-Logan-Tierney
(106) (107). Este modelo lleva el nombre de los autores y es un Modelo de vivir, que
reconoce un vinculo intrincado entre salud, enfermedad y estilo de vida, se utiliza
frecuentemente en el Reino Unido, particularmente en el sector publico y esta basado en
las actividades de la vida diaria que se desarrollé a partir del trabajo de Henderson en
1966. A menudo se utiliza para evaluar como la vida del paciente ha cambiado debido a
la enfermedad y no como forma de aplicacion de mayor independencia y calidad de vida.
El modelo actual tiene por objeto definir lo que significa vivir y clasifica estos
descubrimientos en actividades de la vida, con el fin de promover la méaxima
independencia a traves de la evaluacion completa que conduce a las intervenciones que

mas apoyan la independencia en las areas que pueden ser dificiles para la persona.

Anne Boykin y Savina O. Schoenhofer (1993-2001), publicaron su Teoria de la
enfermeria como cuidado: Un modelo para transformar la préctica (85)* esta es una
gran teoria que ofrece un amplio marco filoséfico con implicaciones practicas para la
transformacion (108). Tres principios influyeron significativamente en el desarrollo
inicial de la teoria: La teoria existencial fenomenoldgica de Paterson y Zderad (109), la
tesis de Roach (110) y el trabajo de Mayeroff (111). La premisa béasica de esta teoria es
que todos los seres humanos son personas que cuidan y que el ser humano esta llamado a
vivir la naturaleza innata del cuidado y que el desarrollo de todo potencial de expresar en
cuidado es un ideal y para efectos practicos es un efecto para toda la vida. El centro del

conocimiento y de la accidn de enfermeria es nutrir a las personas que viven y crecen en

4 En esta 72 edicién en la unidad 11, se ha suprimido un capitulo que ahora pasa a la unidad IV de Teorias
Enfermeras. EI modelo de Anne Boykin y Savina O. Schoenhofer, pasa de Modelo a Teoria.
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los cuidados. Esta teoria puede emplearse para guiar tanto la practica individual, como la
practica organizativa de instituciones y segun las autoras desde la enfermeria como
cuidado, la atencion y el objetivo de la enfermeria como disciplina de conocimiento del
servicio profesional, esta alimentado por las personas que viven y crecen el cuidado

afectivo (112).

También estan las teorias de nivel o rango medio, en ellas sus objetivos son mas
restringidos que en las grandes teorias, son mas concretas en su nivel de abstraccion y se
ocupan de responder a preguntas practicas especificas dentro de la enfermeria. En 1952
Hildegard E. Peplau, publicé su Modelo de Relaciones Interpersonales (113), en el que
exponia que la enfermeria involucraba un conjunto de relaciones interpersonales entre la
enfermera y el paciente, describiendo cuidadosamente estas relaciones, al igual que la
aplicacion de otras disciplinas como la psicologia, lo que fue una primicia en el campo
de la enfermeria. Su obra ofrece una definicién de enfermeria en la que destaca la
importancia de enfermeria durante el proceso interpersonal, al que define como
terapéutico y en el que resalta la influencia de su personalidad en el aprendizaje, donde
remarca que la meta de enfermeria debe apuntar hacia el desarrollo de la maduracién
personal de ambos (114). Se la considera la madre iniciadora, promotora de la enfermeria
psiquiatrica. Fue participe de los avances profesionales, educativos y practicos en la
enfermeria y colabor6 en el desarrollo del campo de la enfermeria psiquiatrica dado su
perfil profesional y formativo, elevando los estandares de enfermeria (115). Se apoyé en
los cuidados de la enfermeria psicodindmica, manifestando que hay que comprender
nuestra conducta para poder ayudar a los demas y asi aplicar los principios de las

relaciones humanas.
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En 1961, Ida Orlando publicd: The Dynamic Nurse - Patient Relationship: Functions,
Process, and Principles of Professional Nursing Practice (116). La teoria de esta autora
hace especial hincapié en la relacion reciproca entre el paciente y la enfermera. Fue una
de las primeras lideres enfermeras que identifico y destaco los elementos del proceso
enfermero y la especial importancia de la participacion del paciente en ese proceso (117).
Orlando consideraba que la enfermeria era una profesion distinta e independiente a la
medicina. Creia que las dérdenes de los médicos se dirigian a los pacientes, no a las
enfermeras, la autora consideraba que las enfermeras debian decidir por si mismas las
acciones enfermeras y por tanto la accidén enfermera se debia establecer en la experiencia
inmediata con el paciente y en sus necesidades de ayuda inmediata. Su objetivo general
consistio en desarrollar. Una teoria de la practica enfermera eficaz, que definiera un papel
diferenciado para las enfermeras profesionales y que proporcionara una base para el

estudio sistematico de la enfermeria.

Joyce Travelbee en 1964, publicé su Modelo de relaciones entre seres humanos (118),
influida por Ida Orlando abogaba por un cambio en la atencion de enfermeria y hacerla
mas humana (119). Afirmaba que la enfermera y el paciente interactGan, sosteniendo que
el propdsito de la enfermeria es ayudar al individuo, la familia o a la comunidad para
evitar y hacer frente a la experiencia de la enfermedad y el sufrimiento. Esta teoria parte
de las situaciones especificas de enfermeria para crear ideas generales, esta basada en su
experiencia como enfermera y en sus lecturas, mas que en los resultados de una

investigacion.

Madeleine Leininger (85), fue la primera enfermera profesional, con preparacién

universitaria en enfermeria que obtuvo un doctorado en antropologia cultural y social.
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Desarrollo la Teoria de los cuidados transculturales a partir de la creencia de que las
culturas pueden determinar casi todos los cuidados que desean o necesitan recibir de parte
de los profesionales de la salud y es la fundadora de la enfermeria transcultural. En 1970
publico su primer libro sobre la enfermeria transcultural: Nursing and anthropology: Two
worlds to blend (120), que sirvié de base para el desarrollo de un cuidado basado en la
cultura. En 1978 publico: Transcultural nursing: Concepts, theories, research and
practices (121), en él identifico los principales conceptos, las ideas tedricas y las practicas
de la enfermeria transcultural. El objeto de su teoria es que los consumidores de cuidados
propongan puntos de vista, conocimientos y practicas como base para acciones y
decisiones profesionales y validas. Se puede considerar una teoria de la enfermeria global
y holistica porque toma en cuenta la estructura social, el panorama mundial, valores,
entornos, expresiones del lenguaje y sistemas profesionales y populares para descubrir el

conocimiento de la enfermeria.

Margaret A. Newman, en 1979 publicé su Teoria de la Salud (122). La salud como
expansion de la conciencia (123), los conceptos principales son: movimiento, tiempo,
espacio y conciencia y considera que todos ellos estan relacionados ya que el movimiento
es un reflejo de la conciencia y el tiempo es una medida de la conciencia y el movimiento
es el medio por el cual, espacio y tiempo se hacen realidad. Afirma que la salud es la
expansion de la conciencia, en su criterio, el proceso de apertura de la conciencia tendra
lugar al margen de lo que haga la enfermera, sin embargo, se puede ayudar al paciente a

entrar en contacto con lo que esta sucediendo y asi, facilitarle el proceso (124).

En 1979, Evelyn Adam publica su Modelo Conceptual de Enfermeria (125), centrandose

en el desarrollo de sus modelos y las teorias del concepto de enfermeria. Su trabajo es un
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buen ejemplo de como utilizar una base de la enfermeria y expandirla posteriormente.

Contribuyo al desarrollo de la teoria especificando y explicando su trabajo anterior.

En 1980, Riehl-Sisca publica su Modelo de Interaccionismo Simbolico (126,127), utiliza
algunos conceptos claves de la Teoria de Interaccionismo Simbolico, que muestran
respeto por la naturaleza de la vida y la conducta del grupo humano. Es un modelo
complejo, con limitaciones para su aplicacion a pacientes en coma, emplea el Proceso de
Enfermeria, en el hecho de llevar a cabo los cuidados con un plan (125), es una teoria en

desarrollo.

En 1981, Rosemary Rizzo Parse publica su Teoria del Desarrollo Humano (128), donde
expresa que la enfermeria es una ciencia humana y sostiene que la enfermeria ha ido
paralela a la medicina que va alejandose del modelo médico para avanzar hacia una
perspectiva de las ciencias humanas, para ocupar el puesto que le corresponde como
ciencia particular (129). Esta teoria se elaboré a partir de los conceptos de Rogers y de la
fenomenologia de Heidegger. Representa un enfoque Unico y humanista en

contraposicion a la base fisioldgica de la enfermeria.

En 1982, Joyce Fitzpatrick publica su Modelo de la Perspectiva de Vida (125),
sintetizando interpretaciones de la teoria de M. Rogers. Los cuatro conceptos principales
de este modelo son: enfermeria, persona, salud y entorno; afirma que las interacciones
ontogenéticas y filogenéticas entre la persona y la salud, se consideran como esencia de
la enfermeria, considera a la persona como un sistema abierto, holistico y ritmico, un todo

unificado, caracterizado por un ritmo humano béasico y a la salud, como una dimension
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humana en permanente desarrollo, un conocimiento elevado y profundo de la

significacion de la vida (130).

Nola J. Pender en 1982, public6 su Modelo de Promocién de la Salud (125). Este modelo
de promocion de la salud ha sido formulado mediante induccion, empleando las
investigaciones existentes para formar un patrén de conocimientos. Este modelo se
formul6 con el objetivo de integrar los conocimientos sobre la conducta promotora de la
salud y generar asi interrogantes para su comprobacién posterior. EI modelo se sigue
modificando y comprobando por su poder de explicar las relaciones entre los factores que

se cree que influyen en los cambios en un amplio despliegue de conductas de salud (131).

En 1983, Helen Erickson, Evelyn Tomlin y Mary Ann Swain publican su Teoria
Modelacion del Rol. Esta teoria, también llamada de construccion de modelos de
actuacion, utiliza teorias psicologicas, cognitivas y bioldgicas como base de las
observaciones sobre las similitudes y diferencias entre individuos. Reconoce al cliente
como la parte principal del equipo de cuidados de salud y ayuda a la enfermera a fomentar
el funcionamiento 6ptimo, dentro de su modelo del mundo. Es una teoria muy limitada

en el orden cientifico y social (132).

Katharine Kolcaba en 2002, publicé su teoria Comfort theory and practice: a vision for
holistic health care and research (85). En 1991 elaboro un diagrama recogiendo los
aspectos de la comodidad. Utilizo la comodidad como objetivo del cuidado y
contextualizo la comodidad en una teoria intermedia demostrando la teoria en un estudio
de intervencidn. La principal intencion de la teoria, es que las enfermeras vuelvan a una

practica centrada en las necesidades de los pacientes, dentro y fuera de una institucion.
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Se ha aplicado a numerosos ambitos de investigacion, cultura y a grupos de edad. La
teoria predice el beneficio de las medidas eficaces de confort para mejorar la comodidad

y la implicacién en conductas de busqueda de la salud (85).

Afaf Meleis Ibrahim, es autora de la Teoria de las transiciones (133) (134), en 2007
publicé: Theoretical de nursing development and progress. (1985, 1991, 1997, 2007). La
teoria esta centrada en los diversos tipos de transicion, es una guia completa y evolutiva
para todas las disciplinas sanitarias, ademas de ofrecer una adaptacion tedrica mas
adecuada a la existencia actual, por su consideracidn inherente de la diversidad de clientes
y su base en la investigacion de diversos grupos de personas en transicion (85). La teoria
de las transiciones sigue perfeccionandose y comprobandose continuamente porgue en la
vida de las personas existen periodos de cambio que involucran todo el ser y el paso de
un periodo a otro puede ser complejo, multidimensional y/o dinamico. En ese sentido, la
reconocida tedrica resalta el rol que corresponde a los enfermeros profesionales, que
deben contar con las herramientas necesarias para otorgar el apoyo adecuado a los

pacientes, para que estos logren su equilibrio vital.

Merle Mishel en 1988, publico la Teoria de la incertidumbre frente a la enfermedad (85),
evalla cuales son las reacciones que las personas tienen ante la enfermedad, ya sea la
propia o la de un ser querido, para lo cual conceptualiza el nivel de incertidumbre ante la
enfermedad. Mishel atribuye también el marco del estrés, la valoracion, el afrontamiento
y la adaptacion a su teoria original. Esta teoria esta basada en modelos ya existentes de
procesamiento de informacion y en el estudio de la personalidad y comportamiento del

paciente, que identifican la incertidumbre como un estado cognitivo, resultante de una
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serie de impulsos o sefiales que no son suficientes para formar una representacion de una

situacion o un hecho.

En el siguiente apartado se muestra la referente tedrica y la teoria que se utilizara en el

analisis interpretativo de este estudio.

1.6. Referente tedrico conceptual: Dra. Kristen Swanson.
En 1991 Kristen Swanson planted la Teoria de los Cuidados (85), concibiendo los
cuidados como una forma educativa de relacionarse con un ser hacia el que se siente un
compromiso y una responsabilidad personal, proponiendo cinco procesos basicos:
Conocimiento, estar con, hacer por, posibilitar y mantener las creencias, formulando
de manera clara y concisa lo que significa cuidar en la practica, exponiendo que la
investigacion realizada en cualquiera de los dominios, asume la presencia de todos los
dominios previos (135). El primer dominio (conocimiento), se refiere a las capacidades
de la persona para dar cuidados. El segundo (estar con) a las preocupaciones y
compromisos individuales que llevan a las acciones de los cuidados. El tercero (hacer
por) a las acciones de los cuidados. La cuarta de las condiciones, (posibilitar), a las
acciones de los cuidados que aumentan o reducen la probabilidad de suministrar cuidados,
El quinto (mantener las creencias), hace referencia a las consecuencias de los resultados
intencionales y no intencionales de los cuidados para el cliente y para el profesional.
Afirmando que conocer, estar con, hacer por, posibilitar y mantener las creencias, son
componentes esenciales de cualquier relacién enfermera — cliente, asegurando que su
metaanalisis, en profundidad de la investigacion de los cuidados, respalda la generalidad
de su teoria mas alla del contexto perinatal, ya que esta teoria derivo empiricamente de

una investigacion fenomenoldgica, con mujeres que sufrieron pérdidas gestacionales en
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el contexto neonatal, que postulaba los cuidados y la forma de relacionarse con otro ser
humano, no son de la esfera exclusiva de la enfermeria (136). Manifestando que tuvo
oportunidad de modelar sus opiniones sobre la disciplina enfermera con especialistas que
influyeron sobre su programa de investigacion. La Dra. Jean Watson fue una de ellas, que
como directora de sus estudios de Doctorado le inculco el énfasis de explorar el concepto
de los cuidados en su tesis doctoral (85). También destacé la influencia de Jacqueline
Fawcett en la comprension de las transiciones vitales de salud, enfermedad y muerte y la
congruencia con sus valores personales, desde el comienzo de su carrera fue consciente

que los cuidados podian marcar la diferencia en la vida de las personas (125,137).

Tras la publicacion de Nursing as informed caring for the well-being of others (138),
sigui6 desarrollando y complementando alin mas su Teoria de los Cuidados, haciendo
explicitas sus principales asunciones sobre los cuatro fendmenos de interés fundamentales
en la disciplina enfermera, (enfermeria), disciplina conocedora del cuidado para el
bienestar de otros, (persona — paciente), seres Unicos que estan en proceso de creacion y
cuya integridad se completa cuando se manifiestan en pensamientos, sentimientos y
conductas, (salud), vivir la experiencia subjetiva llena del significado de la plenitud y
(entorno) (138). Cualquier contexto que influye o es influido por el cliente. Esta teoria
nos sumerge en el lenguaje del significado de cuidar y ser cuidado (139) para promover,
restaurar o mantener el bienestar 6ptimo de las personas, con claridad en lo que se refiere
a lo comprensible de su teoria, la claridad y consistencia con que los conceptos se
presentan y conceptualizan (85). Segun Meléis (133) “indica la precision de los limites,
una comunicacion de un sentido de orden, vivacidad del significado y coherencia a lo

largo de la teoria”.
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Con respecto a la practica profesional, la Teoria de los cuidados de la autora se ha
demostrado eficaz en la investigacion, en la educacion y en la practica clinica. En 1998,
el Nursing Practice Council del IWK selecciono la Teoria de los Cuidados de la Dra.
Swanson como marco para la practica profesional de la enfermeria, porque el concepto
de cuidado fundamental para la teoria y los procesos de cuidado, estan claramente
definidos y dispuestos en una secuencia logica que describe la forma en que se da el
cuidado y las definiciones claras de los principales campos de la disciplina de enfermeria,
los describe indirectamente en varios contextos en los que se producen las interacciones
enfermera - paciente. Esta teoria apoya la reivindicacion de que los cuidados son un
fenomeno central de enfermeria (85) y refiere que la relacion enfermera-paciente,
fomenta la plenitud y la curacion, ofrece un marco para mejorar la préctica
contemporanea de la enfermeria, a la vez que restablece a la disciplina sus raices

tradicionales de cuidar y recuperar la salud.

El modelo de cuidado de esta autora ha influenciado y contribuido a la investigacion del
cuidado de enfermeria'y como se detalla en el (apartado 1.5), han sido muchas las teéricas
que han fundamentado la préactica del cuidado aportando todas ellas muchos avances para
enfermeria, pero el marco referencial de esta investigacion estara basado en la Teoria de
los Cuidados de la Dra. Kristen Swanson. ¢Por qué esta y no otra? En primer lugar,
porque se fundamenta en el conocimiento empirico de enfermeria y de otras disciplinas
relacionadas. El conocimiento personal, ético, y estético derivado de las humanidades, la
experiencia clinica, los valores, las expectativas personales y sociales. En relacion con
esto, nos parecid la mas adecuada, por su sencillez y elegancia y porque prioriza los
cuidados que ilustran los valores tradicionales y modernos de la disciplina. Su principal
objetivo es ayudar a los profesionales a proporcionar un cuidado de enfermeria centrado

en las necesidades de las personas, por la claridad con que los conceptos se presentan y
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conceptualizan, la vivacidad del significado y coherencia a lo largo de la teoria y por su
generalidad, ya que describe con claridad las condiciones esenciales para proporcionar
cuidados, que promueven la plenitud de la persona a lo largo de su trayectoria vital y por
lo tanto, la teoria es generalizable en cualquier relacion enfermera — paciente, y en
cualquier contexto clinico, por su precision empirica, ya que la Teoria de los cuidados de
la Dra. Swanson, asume que al aplicar los procesos del cuidado como proceso terapéutico
al paciente/cliente, aumenta el confort y acelera la curacion y los conceptos e hipotesis
estan basados en la practica y en la investigacion clinica de enfermeria, sus definiciones
son congruentes, y operativas que refuerzan la precision empirica de esta teoria. Por las
consecuencias deducibles, ya que ofrece un marco para mejorar la préactica
contemporanea de enfermeria y al mismo tiempo devuelve a la disciplina sus raices

tradicionales de cuidar - recuperar la salud.

Por todo lo expuesto, a pesar de que sus campos de investigacion han sido aplicados a
otros tipos de pacientes, su teoria es aplicable a cualquier tipo de paciente y cualquier
entorno, tanto el domiciliario como el institucional, es decir que puede ser generalizable

mas alla del contexto estudiado y mas alla de la practica de enfermeria.
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OBJETIVOS
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CAPITULO 11

2. OBJETIVOS

2.1. Objetivo General:

e Explorar la percepcion que tienen los pacientes cronicos complejos sobre el
cuidado domiciliario que reciben de su enfermera/o de referencia.

2.2. Objetivos especificos:

e Describir y entender el fendémeno desde el punto de vista de cada paciente.

» Profundizar en el significado que otorga el paciente al cuidado que recibe de
su enfermera/o.

o Analizar si a lo largo de su proceso de enfermedad se producen cambios en la
percepcion del cuidado de su enfermera/o de referencia.

e Detectar los puntos débiles y/o fortalezas del cuidado domiciliario que reciben

de su enfermera/o.
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METODOLOGIA
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CAPITULO I

3. METODOLOGIA
Este capitulo tiene como objetivo la descripcion del tipo de estudio, su definicion, disefio,
métodos y materiales utilizados para la recogida de datos durante el proceso del desarrollo

de la investigacion y posterior analisis.

3.1. Disefio del estudio.
Este estudio se baso en el paradigma cualitativo con abordaje fenomenoldgico, porque
este enfoque busca la comprension del fendbmeno y desvela sentidos y significados de la
vida. Por tanto, permite acercarse a la realidad de los participantes y descubrir los
significados de los fendmenos experimentados a través del analisis de sus descripciones
y de esta forma obtener una mayor comprensién de la experiencia vivida. En este sentido
en 2004 Burns & Grove (140) expresan que estd centrada en la comprension de la

globalidad y es coherente con la filosofia de enfermeria.

Comprender la realidad bajo la cual, cada uno de los pacientes se encuentran inmersos,
es entender, que todos somos diferentes y por tanto la interpretacion de la informacién
recibida, dard forma a la toma de decisiones que conduciran a acciones utiles, porque
abarcaran la realidad de manera mas completa y precisa. Estas caracteristicas fueron
determinantes en la eleccion del tipo de investigacion a desarrollar. Al “Explorar la
percepcion que tienen los pacientes crénicos complejos sobre el cuidado domiciliario
que reciben de su enfermera/o de referencia”, buscamos comprender e interpretar el
fendmeno desde una aproximacién holistica, a través de las percepciones y significados

producidos por las experiencias de los participantes como sostienen Hernandez, et al.

104



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

PACIENTES CRONICOS COMPLEJOS Y ATENCION DOMICILIARIA: PERCEPCIONES SOBRE EL CUIDADO DE SU
ENFERMERA/O DE REFERENCIA

Maria Concepcién Lasmarias Ugarte

(141) y acciones como la observacion, el razonamiento inductivo y el descubrimiento de
nuevos conceptos, dentro de esta una perspectiva tal como indica Quintana (142). Otro
de los motivos fue, que tras la revision de la literatura existia una evidencia limitada por
la escasez de estudios hallados, en cuanto a la percepcion de los pacientes crénicos en los

diferentes aspectos del cuidado domiciliario que recibian de enfermeria (Anexo 1).

3.2. Ambito del estudio.
El &mbito del estudio fue el equipo de atencion primaria EAP Poblenou de la Sap Litoral
Esquerra de Barcelona y el domicilio de los propios participantes. La eleccion de esta
EAP vino dada tras sondeo centrado en la busqueda de pacientes crénicos a los que se les
efectuaban cuidados domiciliarios y estaban adscritos al programa ATDOM. Se constatd
que esta ABS seguia el protocolo de este programa y existian pacientes con los criterios
de inclusion y de periodos superiores de adscripcién en diferentes UBAS y también por

cuestiones de conveniencia por ser el lugar de residencia de la investigadora.

3.3. Poblacién y muestra.
La seleccidn de la muestra fue intencional por ser una estrategia, en la cual se seleccionan

los participantes que puedan proporcionar la informacion necesaria para las necesidades

del estudio (143,144) Este tipo de muestreo es utilizado con frecuencia en la
investigacion cualitativa, porque brinda informacion rica en conocimiento personal, en
linea con los objetivos del estudio de Howell, et al. (145) La muestra estuvo centrada en
pacientes con el perfil clinico de PCC, pertenecientes a la EAP Poblenou de Barcelona,
adscritos desde un periodo minimo de cinco afios, al programa ATDOM, que precisaban
del cuidado domiciliario debido a su vulnerabilidad, fragilidad y complejidad, con una o

méas de una enfermedad cronica que presentaran sintomas continuos o frecuentes
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agudizaciones y hospitalizaciones, sin distincion de patologias, ni de género, en un rango
etario de 70 a 99 afios, siempre que aceptaran participar y su estado cognitivo les
permitiera responder a la entrevista y compartir sus experiencias. La seleccion se llevo a
cabo a través de unos listados entregados por enfermeria de los pacientes adscritos al
programa ATDOM de este centro, con el fin de revisar si el periodo de adscripcion
correspondia a los criterios de inclusion. A partir de esta primera seleccion se revisaron
las HC para seleccionar los participantes designados como PCC y poder efectuar un
contacto previo telefénico con el paciente, para exponer los objetivos del presente estudio

y solicitar su participacion.

Se seleccionaron 30 pacientes con un perfil clinico de PCC tras revisar las HC y realizd
un contacto previo telefénico con el paciente para exponer los objetivos del presente
estudio y solicitar su participacion. De los 30 pacientes seleccionados, tres rehusaron
participar, uno no finalizé la entrevista y decidié abandonar y dos fallecieron por el
avance de sus enfermedades cronicas antes de la entrevista. Por tanto, la muestra quedo
constituida por 24 participantes (50% mujeres; 50% hombres), con una media de edad de
(83,83 arfios), que cumplian los criterios de inclusion y no estaban en ninguna situacion

indicada en los criterios de exclusion.

3.4. Criterios de inclusion.

e Pacientes denominados en su HC, como pacientes crénicos complejos PCC.

e Adscritos desde un periodo minimo de cinco afios al programa ATDOM.

e Con voluntad y capacidad para hablar sobre sus experiencias y expresar sus
opiniones.

e Firma del consentimiento por voluntad de participar en el estudio.
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3.5.Criterios de exclusion.

e Barreras lingisticas que dificulten la comunicacion verbal, por la confusion
de sentidos y significados que pueden ocurrir durante la entrevista.

e Deterioro del lenguaje que impida la comunicacion verbal.

e Deterioro de la funcidon cognitiva en cualquiera de las diferentes areas
intelectuales, incluyendo el pensamiento, la memoria, la percepcion, la
comunicacion, la orientacion o la comprension registrado en la HC o un
cuadro confusional durante la entrevista.

e Abandono voluntario durante el proceso.

3.6. Técnicas y procedimientos para la recogida de informacion.
A continuacion, describiremos las diferentes técnicas utilizadas para realizar la
investigacion y los diferentes procedimientos utilizados en la recogida de datos, que se

llevaron a cabo entre 2016-2018.

3.6.1. Entrevistas.
Como técnica directa para la recogida de datos se utilizaron entrevistas semiestructuradas,
esta técnica es una de las mas utilizadas en la investigacién cualitativa por la informacién
que ofrece y la facilidad para acceder a las emociones y sentimientos (146) que son
conducidas mediante preguntas previamente definidas en un guion, que pretende explorar
en profundidad experiencias de los participantes de la investigacion, los significados y

sentidos que atribuyen a esas experiencias que definen el area a investigar.
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El guion de la entrevista (ver tabla 7) consto de cinco preguntas iniciales para aportar una
vision global y para profundizar posteriormente en otras mas especificas, este modelo
sirvio de guia, pero al tratarse de una entrevista semiestructurada, segun las necesidades
del momento se tuvo la libertad de redirigir e introducir las preguntas adicionales para
precisar conceptos sobre sus sentimientos y emociones. La naturaleza comunicativa y
relacional de la entrevista es una técnica compleja de recogida de la informacién que
requiere de ciertas competencias y habilidades en la persona que entrevista. Patton (147)
argumenta que entrevistar es un arte y una ciencia que requiere habilidad, sensibilidad,
concentracion, comprension interpersonal, perspicacia, agudeza mental, y disciplina,
sostiene que el proposito de entrevistar a alguien es permitirnos entrar en su punto de

vista, lo que el autor denomina, la perspectiva interna.

Para conocer el perfil sociodemografico de edad, género, estado civil, hijos, situaciones

personales y caracteristicas de convivencia, se disefio un cuestionario ad hoc (Anexo 2).

3.6.2. Notas de campo.
La investigadora complementd con anotaciones en un diario la informacion captada en
las entrevistas, es decir observacion intencional y sistemética de todas las situaciones,
mientras se registraban en audio sus respuestas, a veces en el mismo domicilio pudo
completarlas, otras las complementaba al salir del domicilio, en otras ocasiones al
finalizar existié una charla a peticidn del participante que necesitaba ser escuchado y al

salir se anoto el motivo y las circunstancias de la situacion.

Segun Ruiz Olabuénaga (148) la observacion es el proceso de contemplar sistematica y

detenidamente como se desarrolla la vida social, sin manipularla ni modificarla, tal cual
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ella discurre por si misma. Morse & Field (149) afirman que las notas de campo pueden
usarse para complementar una entrevista grabada. Las notas son el relato escrito de las
impresiones que el investigador observa durante la entrevista, como las comunicaciones
no verbales, estados de &nimo o expresiones de los participantes. El ambiente y el espacio

también fue registrado en las notas de campo, asi como cualquier comentario casual.

3.6.3. Triangulacion de datos.
Para validar los datos y reducir los sesgos, aumentando la comprension del fendmeno de
estudio, se realizd triangulacion de los datos obtenidos mediante varios procedimientos,
como estrategia para reforzar la credibilidad y validez de los resultados. La triangulacién
de acuerdo con O’Donoghue & Punch (150) es un método de comprobacion cruzada a
través de multiples fuentes que buscan regularidades en los datos de investigacion. En
1978 los tipos basicos de triangulacion son identificados por Denzin (151), recalcando
que la triangulacion metodoldgica debe implicar mas de un método para reunir datos,
porque es una técnica que facilita su validacion a través del cruce fuentes de datos que

estudian el mismo fenémeno.

Segun Cohen et al. (152) la triangulacidén es como un intento de mapear o explicar mas
plenamente, la riqueza y complejidad del comportamiento humano, al estudiarlo desde
mas de un punto de vista. De modo que se triangularan los datos recogidos de las
entrevistas, cuestionarios, observaciones, anotaciones y todo lo que este anotado en el
diario de campo con el propdsito de aumentar la credibilidad y validez de los resultados

para vencer los sesgos que pueden existir un Gnico observador.
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3.7. Aspectos Eticos.

Este estudio ha contado con la aprobacion del Comité Etic d'Investigacié Clinica CEIC
de I'IDIAP Jordi Gol [P16/028], (Anexo 3) y de la direccion de la EAP Poblenou de la
SAP Litoral de Barcelona, tras presentar la aprobacion del CEIC, mostraron su
conformidad por cumplir los requisitos necesarios de idoneidad del protocolo, en relacién
con los objetivos del estudio y los medios disponibles resultaban apropiados para llevar
a cabo el estudio, manteniendo la intimidad de los participantes y la confidencialidad de

la informacién recibida.

El estudio se fundamentaba en los principios bioéticos generales segun la legislacion
vigente sobre investigacion sanitaria a partir de la Ley Organica 15/1999, de 13 de
diciembre, de Proteccién de Datos de Caracter Personal y que tiene en cuenta diversos

aspectos, como que:

e No existen riesgos potenciales para los participantes en el estudio.

e Se informo sobre los objetivos, duracién y lo que implicaba participar en el
estudio y los beneficios y riesgos derivados de su participacion (Anexo 3)

e Los participantes dieron su consentimiento libre e informado para participar
en la recogida de datos, aportandose por escrito los datos, teléfono y correo
electronico del investigador para resolver las cuestiones necesarias,
ofreciéndoles la oportunidad de abandonar el estudio en cualquier momento
(Anexo 4).

e Se garantizo el anonimato, la confidencialidad y la integridad de los datos
obtenidos a partir de los participantes, siendo éstos utilizados Gnicamente para

esta investigacion.
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Se ofrecid a los participantes la posibilidad de recibir los resultados derivados del

estudio si ellos lo solicitaban.

Solo tuvo acceso a los datos y grabaciones la investigadora del estudio. Las grabaciones
se guardaron hasta validar la transcripcion con los participantes y transcurrido un afio se
destruyeron en su totalidad. Todo fue gestionado, clasificado y codificado manualmente.
A cada participante siguiendo el orden de la visita se le asigno la letra E- seguida por un
namero, que hacia referencia al orden de la entrevista, es decir el primer participante seria
identificado como E-1y asi sucesivamente con toda la muestra, con el fin de salvaguardar

su anonimato.

3.7.1. Rigor metodoldgico.
Durante todo el proceso se vel6 por el rigor de la investigacion. Las estrategias empleadas
para ello fueron: la credibilidad, la transferibilidad, la consistencia y la confirmabilidad.
Entendiendo la credibilidad como la veracidad de los resultados obtenidos en relacion a
la realidad estudiada, establecida en base a la permanencia en el campo de estudio, la
transcripcion del discurso (verbatim) manteniendo la lengua de los informantes, y la
ilustracion de los datos recogidos por la entrevistadora que produce hallazgos que son
reconocidos por los informantes, por este motivo, las entrevistas fueron validadas por los
participantes. La transferibilidad al grado de aplicabilidad en otros contextos y para
asegurarla se detalla la seleccion de los informantes y el ambito de estudio y la
confirmabilidad definida como la neutralidad de la investigadora y por este motivo se
detalla la posicion de la investigadora dentro del estudio y se transcriben

detalladamente(verbatim) los datos que se analizan. Entendiendo la consistencia como la
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estabilidad que se hara constar a través de la disposicion de los datos textuales y el anlisis

de los mismos (153).

3.8. Procedimiento.
A continuacion, se explica en detalle el procedimiento que se ha seguido en cada una de

las fases del estudio.

3.8.1. FASE I: Proceso de seleccidn, contactos y visitas domiciliarias.
Tras revisar los listados de los pacientes adscritos al programa ATDOM, entregados por
enfermeria, se examinaron las HC con el fin de seleccionar pacientes con perfil clinico de
PCC y comprobar gque reunian los criterios de inclusion de este estudio. Posteriormente
se realizd contacto telefonico informativo para solicitar su participacion y una vez
aceptada, se concertd una visita segun sus preferencias. En un inicio se seleccionaron 30
participantes, pero la muestra quedo constituida, por 24 participantes, en otro apartado se

mencionan las circunstancias que lo originaron.

El dia de la visita domiciliaria, en el espacio que dispuso cada participante, sala,
habitacion o cualquier otra dependencia, se proporcion6 informacién verbal mas
detallada, reforzada por informacién impresa (Anexo 3), se respondieron preguntas y
aclararon dudas y se hizo entrega del formulario de consentimiento informado para su

firma, (Anexo 4) una vez firmado iniciamos la recogida de informacion.

Antes de iniciar la entrevista se recogieron datos sociodemogréaficos de edad, género,
estado civil, hijos, situaciones personales y caracteristicas de convivencia de cada

participante, mediante un cuestionario ad hoc (ver resultados en tabla 11). De modo que
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esto sirviese para establecer un clima més confiable entre el entrevistado y el entrevistador

y que las preguntas fueran mas personalizadas, humanizando mas el encuentro.

Posteriormente Se utilizo la técnica de la entrevista semiestructurada conducida mediante
preguntas previamente definidas en un guion. El guion de la entrevista con las preguntas
pertinentes al objetivo propuesto constd de cinco preguntas iniciales para aportar una

vision global y para profundizar posteriormente en otras mas especificas, este modelo

sirvio de guia (Tabla 7).

Tabla 7: Guion entrevista.

PREGUNTAS

1. ;Qué piensa wusted del
cuidade que recibe de =n
enfermerafo?

2. ;Cree que la enfermeralo
busca la mejor mamera de
cuidarle?

J.;Cree que entre usted ¥ la
enfermerafo se ha creado mm
vincolo de confianza?

4. Qué siente ewando comparte
ms sentimientos ¥
necesidades con la
enfermerafo?

;Qué aspectos destacarias o
mejorarias en coanto al
cuidade domiciliario de
enfermeria?

Tabla de elaboracion propiz.

Las entrevistas no excedieron de una hora, que fueron grabadas en audio para transcribir

literalmente el contenido de cada entrevista (verbatim), con el fin de reflejar sus

PREGUNTAS ADICTONALES

v ;Cree que su enfermera’o sabe como cumdarla/o?
v~ ;La Enfermera’o ha sido v es carifiosa’o con usted?
v ;5u enfermera’o le hace sentir comoda y es respetuosa con usted?

¥ iCree que la enfermeralo le transmite informacion clara? (Posibilitar)
¥ ;8Be slents apoyvada’o?

¥ ;La Enfermera’o estuvo o ha estado muy pendiente de usted?

v ;5e ha sentido o se siente importante para la enfermera’o?

v iCree que la Enfermera/o tiene una actitud positiva con usted?
¥~ ;Cree que la Enfermera’o es educada con usted?

v ;8u enfermera’o lalo motivo para seguir adelzantz?

¥ ;Cree que la Enfermera’o percibe sus preocupaciones?

¥ Siente a su enfermera’o cercana emocionalmente?

v ;Ha percibide s1 desarrolla acciones de cuidados si observa
necesidades?

¥ i 5u enfermera’o le transmite disponibilidad?

v Detectar pumtos débiles v/o fortalezas en el cuidado.
¥ Aspectos a mejorar.
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testimonios basados en la fenomenologia, perspectiva tedrica que se centra en las
experiencias individuales y subjetivas de los participantes. La entrevistadora mantuvo
durante toda la entrevista una escucha activa y una actitud abierta para garantizar la
espontaneidad del entrevistado y tomo nota de todas aquellas reacciones que observo,
como comunicaciones no verbales, estados de animo, expresiones o cualquier comentario
casual que manifestaban los entrevistados, asi como el ambiente y el espacio del entorno.
En varias ocasiones al finalizar la entrevista, a peticion del participante que necesitaba ser
escuchado, con su permiso se anotd el motivo y las circunstancias de la conversacion. Al
finalizar la entrevista la investigadora reflexionaba sobre el didlogo y anotaba en el diario

la informacion pendiente de registrar con el fin de no olvidar lo observado.

Las transcripciones de las entrevistas se presentaron a los entrevistados, para verificar si
las descripciones capturaban sus experiencias. Si surgieron datos nuevos durante la
validacién, se incorporaron a la descripcion, tal como sugiere el método- utilizado en el

analisis descriptivo (154).

Cuando se entrevistaron a los 24 participantes la recogida de datos se dio por finalizada.
En la investigacion cualitativa el tamafio de la muestra se determina con el propoésito de
lograr un conocimiento intensivo, profundo y detallado de los fendmenos de interés y las
situaciones en las que este fendmeno ocurre (155). La captacion de nuevos informantes
va evolucionando a lo largo de la investigacion, Glaser & Strauss (156) consideran que
el punto critico se encuentra cuando el investigador no ha encontrado nuevos datos en los
sujetos investigados. Segun Strauss & Corbin (157) la recopilacion de datos debe estar
guiada por los conceptos derivados de la teoria que se esta construyendo. La saturacion
aparece segun Mucchielli (158), como uno de los criterios fundamentales de validacion

de la investigacion realizada, mediante practicas cualitativas, siendo caracterizada como
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el punto, a partir del cual puede darse por finalizada la recogida de datos, ya que no
proporcionaban ninguna novedad comprensiva a los significados de los sujetos (159-
162), limitandose el numero de informantes cuando las categorias estan saturadas y no
hay nuevos datos que desemboquen en una categoria (160). No obstante, segiin expone
Patton (163), en la investigacion cualitativa, no hay reglas fijas para decidir el tamafio de
la muestra, ya que depende del proposito del estudio, de lo que resulta atil para lograrlo
y de lo que lo hace verosimil, de modo que para considerar si una muestra es adecuada,

hay que conocer el contexto del estudio.

La triangulacién de todos los datos obtenidos es una técnica poderosa que facilita la
validacion de toda la informacion, a través del cruce y combinacién de varias fuentes de
datos de la investigacion en el estudio del mismo fendmeno, la (figura 18) ilustra la

metodologia seguida.

Figura 18. Esquema de triangulacion de los datos.

Revision de la literatura

Triangulacién de
todos los datos

Entrevistas

: ) Notas de campo
Cuestionarios

v

Adaptacioén del diagrama explicativo de Forni et al. (164) (p.85-87).
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3.8.2. FASE II: Proceso de andlisis descriptivo e interpretativo.
En esta fase una vez validadas las entrevistas con cada participante, triangulado toda la
informacion y efectuado una nueva lectura de todos los datos, tal como sostiene el método
Colaizzi (154), se efectud un analisis fenomenoldgico descriptivo, como sugieren Wojnar
& Swanson (165) y otros autores que manifiestan que la fenomenologia descriptiva es
mas Util para la investigacion, que tiene como objetivo descubrir aspectos universales de
un fendémeno que nunca fueron conceptualizados o incompletamente conceptualizados en
investigaciones previas (166-168). A continuacién, mostramos los siete pasos seguidos

con este método (figura 19).

Figura 19: Sintesis de los pasos seguidos en el andlisis descriptivo utilizando

el método de Colaizzi.

* Leer v releer las transcripciones de las entrevistas de los
participantes.

1. Faﬁil.iaﬁiaciﬁn

+ Identificar v extraer enunciados sigmificativos de las
transcripciones, que son de relevancia directa para el

‘ 2. Identificacion

~declaraciones fenomeno que se investiga.
significativas
3; Fbrm.ulai:i.li.n » Formular v escribir los significados hallados
‘de significados
N o o + Agrupar v categorizar los significados en grupos de
4. Agrupacion de temas comunes
temas
: gl ) * Desarrollar descripcion completa e inclusiva de el
5. DES_HI_TBHU fenomeno, incorporando todos los temas producidos
exhaustive de las en el paso 4 v generar el modelo tedrico.
descripciones
- . . * Urgamizacion condensada de las descripciones de los
. A aspectos considerados esenciales para la estructura
6. Organizacién del fenomeno, para validar la informacion con los
de la estructura

participantes.

fundamental

» Venificar con los participantes s1 las descripciones
capturan sus experiencias. 51 surgieron datos nuevos

verificacién de la durante la validacion, se incorporaron a la descripcion.

_estructura

fundamental

‘ . Buscandd

Figura de elaboracion propia.
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Como ya hemos mencionado el método Colaizzi (154) guio el analisis descriptivo, para
efectuar el analisis fenomenoldgico interpretativo, partiendo del marco referencial de la
Teoria de los cuidados de la Dra. Kristen Swanson (169) y los cinco procesos basicos:
Conocimientos, estar con, hacer por, posibilitar y mantener las creencias, que dan

significado a actos etiquetados como cuidados y que han sido la base de la Teoria

Intermedia de los Cuidados de esta autora (169) (Tabla 8).

PERCEPCIONES SOBRE EL CUIDADO DE SU

Tabla 8: Procesos del cuidado, segin Swanson, (1991).

CONOCIMIENTO

ESTAR CON

HACER FOR

POSIBILITAR

MANTENER LAS
CREENCIAS

CONCEPTOS PRINCIPALES Y DEFINICIONES

Es esforzarse por comprender el significado de un suceso, en
la vida del otro, evitando comjeturas, cenirandose en la
persona & la que se cuida, buscando claves, valorando
meticulosamente y buscando un proceso de compromiso
enfre el que cmda v el que es cmidado, Swanson, {1991)

SUBDIMENSIONES

Centrarse en el que ez cuidado
Exvitar supuestos, buscar claves
Valoracion meticuloza

Comprometer el ser de los dos

Es estar emocionalmente presente con €l ofro. Inchuye estar
alli en persona, fransmitiv disponibilidad vy compartir
sentimientos sin abrumar a la persona cwdada, Swanson,
(1991)

Estar ahi

Transmitir disponibilidad
Compartir sentimientos sin
abrumar.

Hacer por otros lo que se haria por uno mismo, s fiera
posible meluyendo adelantarse a lzs necesidades, confortar,
actuar con habilidad v competencia v proteger al que es
cuidado, respetando su dignidad, Swanzon, (1991)

Anticipacion
Habilidad
Proteccion, Confort
Preservar diznidad

Es facilitar el paso del otro por las transiciones de la vida y
loz acontecimientos desconmocidos, centrandose en el
acomtecimiento, mformando, explicando, apoyando, dando
validez a sentimientos, generando alternativas, pensando las
cosas detenidamente v dando retroalimentacion, Swanson,
(1991)

Generar examen profimdo de
alternativas

Enfocar, Informar, explicar
Apoyar, permitir, validar
Dar retroalimentacion

Es mantener 1a fe en la capacidad del ofro de superar un
acomtecimiento o transicion de enfrentarse al fofuro con
sigmificado crevendo en la capacidad del otro v teniéndolo
en alta estima, manteniendo una actitud llena de esperanza,
offeciendo un optimismo realista, ayudando a enconirar el
significado y estando al lado de la persoma cmidada en
cualquier sitracion, Swanson, (1991)

Creer

Afacto

Actitud

Esperanza
Optimismo- realista

Tabla de elaboracion propia, a partir de Swanson, (1991).

En 1993 la autora (138) desarrollo aun mas su teoria, haciendo explicitas sus principales

asunciones sobre los cuatro fendmenos de interés fundamentales en la disciplina

enfermera: enfermeria, persona-cliente, salud y entorno. (Tabla 9).
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Tabla 9: Fenomenos fundamentales segin Swanson, (1993).

PRINCIPALES SUPUESTOS Y DEFINICIONES

Swanson, (1991,1993) define la enfermeria como disciplina conocedora de los cuidados para el
bienestar de otros. Afirma que la disciplina de la enfermeria esta fimdada por el conocimiento
empirico de la enfermeria v de otras disciplinas relacionadas, asi como por el conocimisnto
ético, personal y estético derivado de laz humanidades, la experiencia clinica ¥ los valores v
expectativas personales y sociales Swanson, (1993, p. 332).

Swanson, (1993) define a las personas como “seres dnicos que estdn en proceso de creacion ¥
cuya integridad se completa cuands se manifiestan en pensamicntos, sentimientos ¥ conductos™
PERSONAS (p.352). Postula que las experiencias vitales de cada individuo estan influidas por ima compleja
CLIENTE mteraccion de “una herencia genética, el legado espiritual v la capacidad de efercer el [ibre
albedrio”, Swanson, (1993, p 332). Asi pues, laz personas moldean v son moldeadas por el
entomo en el que viven. Considera a laz personas como seres dindmicos, en crecimiento,
espintuzles, que se autorreflejan v que anhelan estar conectadas con otros. “[.]Cummdy fas
enfermeras piensan sobre &l ofre, hacia el guz dirvigen sus cuidodos, tambign necesitan pensar
en i mismas ¥ en ofras enfermeras v su cuidade, asi come ser cuidadas por los demds ",

Segin Swanson, (1993) la experiencia de la salud y el bienestar zon: “[...] Vivir la experiencia
subjetiva llena del significads de la plenitud La plenitud implica una sensacion de imtegridad y
a2 desarralio en el gue fodas fas facetas del ser pueden expresarse libremente. Las facetas del
ser incliven los muchos seres gue nos hacen humamos, nuesira espirvitualidad, pensamientas,
sentimientos, mieligencia, creaiividad, capacidad de relacién, feminidad, mascwlinidad y
sexualidad [...]7 (p332). La experiencia de la salud y el bienestar como un complejo proceso
de cmdados y curacidn que incluye desprenderse del dolor intermo, establecer nuevos
sipnificados, restaurar la intepridad v salir con un sentimiento de renovada plenitud. Swanson,
(1993, p.333).

Swanson, (1993) define el entorme de manera situacional Sostiene gque el entomo para la
enfermeria es “cuzlquier contexto que influye o que ez influide por el cliente™. Afirma que hay
muchos tipos de mfluencias sobre el entomo, como los aspectos culturales, sociales, biofizicos,
politicos v econdmices [...] Segin la autora, los ténminos entomo y persona-cliente en
enfermeria pueden verse de forma intercambiable

Tabla de elaboracion propia, a partir de Swanson, (1993},

Los cuidados se basan en el mantenimiento de una creencia basica en los seres humanos,
apoyada por el conocimiento de la realidad de la persona que se cuida, expresada por estar
emocional y fisicamente presente, representada por hacer por y posibilitar
(135,136,138,169). En 1993 la autora a modo de ejemplo plantea: “[...] con fines
heuristicos, el objetivo sobre el entorno/cliente puede estar en el nivel intracelular y el
ambiente pueden ser los 6rganos, tejidos o cuerpo del que la celula es parte” (138). Por
tanto, lo que se considera un entorno en una situacion puede ser considerado cliente en
otra. Las técnicas y el conocimiento que envuelven los cuidados pueden ser tan

complicados y sutiles que los cuidados pueden pasar desapercibidos para un observador
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profano, sin embargo, los cuidados se dan como un conjunto de procesos secuenciales
(subconceptos) creados por la propia actitud filosofica de la enfermera mantener las
creencias, lacomprension conocimiento, los mensajes verbales y no verbales transmitidos
al cliente estar con y las acciones terapéuticas hacer por y posibilitar y las consecuencias
de los cuidados desenlace deseado por la persona receptora del cuidado. La estructura del

cuidado de esta teoria se muestra en (figura 20).

Figura 20: Estructura del cuidado.

general) y de la situacion I al cliente
y el cliente (en concreto) I

general) y el cliente
designado (en particular)

Estar con Hacer por Posibilita Bienestar
| del

| I I | cliente
i ! ! '

I I I
| 1 ] I !
b ilogdfi ! C ion informad I I :
: Actl.tudes filosoficas 1 d0|mp;:33|ol!1 INOMMAGE | yepsaje | Acciones I Resultado
" hacia las personas (en : elestadoclinico (en oo e | torapetsticss | previsto
1 |
' | | :
1 1 1 ¥
1 1 1 1

Fuente: Swanson, (138) (p.352-357).

Los procesos de los cuidados se superponen y pueden no existir separados unos de otros,
cada uno de ellos es un componente integral de la estructura ramificada de los cuidados
y permiten reflexionar sobre la cosmovision del cuidado enfermero, en el que convergen
las dimensiones historicas, antropologicas y filosoficas de la ciencia de enfermeria (170).
A continuacién, mostramos el proceso que seguira el analisis de los datos con el marco

referencial de la Teoria de los Cuidados de la Dra. Swanson (Tabla.10).
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Esta tabla sirvio de guia en todo el proceso del anélisis fenomenoldgico interpretativo, El
objetivo era interpretar las experiencias humanas contextualizadas para la comprension
de como las influencias del contexto y las estructuras, sostienen las experiencias, como
aconsejan varios autores que consideran que la fenomenologia interpretativa, es muy Util
para examinar las caracteristicas contextuales de una experiencia vivida, generada a partir
de una mezcla de significados e interpretaciones articuladas por el investigador y los

participantes (129,165,171,172).

La interpretacion mediante el descubrimiento de las frases significativas que se
detectaban es una estrategia que fue desarrollada por Colaizzi (154) y Van Manen (173)
y que para Swanson-Kauffman y Schonwald (174), es considerado como un "universal

esqueleto que puede ser llenado con la historia rica de cada informante™.

Una vez familiarizada con toda la informacion, conforme se iban identificando las frases
significativas y de relevancia directa con el fendmeno, se iban agrupando e incorporando
los significados identificados en temas que son comunes en cada uno de los conceptos de
esta teoria, hasta reducir las descripciones exhaustivas, en declaraciones breves que
captaban los aspectos considerados esenciales para la estructura del fendomeno. Cada
objetivo disponia de preguntas relacionadas con el proceso de cuidado (Anexo 5), que

correspondian a uno de los conceptos del cuidado de esta teoria (ver tabla 10).

El analisis es un proceso iterativo que incluye lecturas profundas, codificacion,
exploracion y recodificacion de datos por categorias, subcategorias y temas, que se lleva
a cabo mediante un proceso de razonamiento inductivo en el que los codigos que

respaldan las citas se vinculan con subcategorias, categorias y temas que surgen de los

122



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

PACIENTES CRONICOS COMPLEJOS Y ATENCION DOMICILIARIA: PERCEPCIONES SOBRE EL CUIDADO DE SU
ENFERMERA/O DE REFERENCIA

Maria Concepcién Lasmarias Ugarte

datos a través de una comparacion continua. En esta fase se determinaron los enunciados
significativos que fueron organizados en codigos descriptores y consolidados en cada una
de las categorias de los cinco procesos basicos de la autora (169), describiéndose los
hallazgos a medida que discurren en el texto. El resultado del analisis descriptivo de la

fase 11 se muestra en (ver figura 21).

También se muestran las frases significativas (verbatim) que corresponden a la ultima
pregunta de la entrevista, que se efectud para detectar los puntos débiles y fortalezas del

cuidado domiciliario (ver tabla 17 y 18).

3.8.3. FASE IlI: Resultado final y consideraciones del proceso analitico.
En esta fase se presenta el proceso del andlisis adicional utilizado que se efectud para
mostrar el resultado final de toda la informacion de este estudio, argumentando las

consideraciones del proceso (ver figuras 22,23,24,25).
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CAPITULO IV

4. RESULTADOS
A continuacion, se presentan los resultados siguiendo las fases y los objetivos planteados

en esta investigacion.

4.1. Resultados fase |
El total de la muestra estuvo comprendida de 24 participantes formada por 50% mujeres
y 50% hombres, con una media M=83,83 afios. La media de edad de las mujeres estuvo

situada en 85,41 afios y la de los hombres en 82,25 afos.

El perfil sociodemografico de edad, género, estado civil, hijos, situaciones personales y

caracteristicas de convivencia de los 24 participantes se muestra en (ver tabla 11).

De los doce participantes varones de la muestra, dos son solteros y sin familia, tres son
viudos, seis estan casados, cinco viven con el cényuge, uno tiene la esposa

institucionalizada y otro esté divorciado, todos tienen hijos.

Viven en soledad, los dos participantes solteros, un participante que tiene la esposa
institucionalizada y el que esta divorciado que por problemas del pasado y voluntad de

sus hijas no tienen ningun tipo contacto.

Siete participantes varones viven en compafiia, tres con la esposa que es su cuidadora
principal, uno convive con esposa y cuiiada, los tres precisan ayuda para AVD y tienen

el apoyo de una cuidadora diurna. Otro convive con una cuidadora, los fines de semana
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su hijo y nuera se trasladan para estar con él y dos conviven con familiares en el domicilio

del participante, uno con su hijo y el otro con su sobrina.

En cuanto a las doce mujeres participantes de la muestra, dos conviven con el conyuge,
diez son viudas, de ellas una no tuvo hijos, ocho tienen hijos vivos y otra tuvo una hija
que fallecié. Cinco de las mujeres viudas viven solas en su domicilio, son visitadas y
cuidadas por hijos, nietos u otros familiares dos de ellas tienen también el apoyo de

cuidadora diurna.

No viven solas las dos mujeres que conviven con el conyuge y dos mujeres que viven el
domicilio de sus hijos y en tres participantes ocurrio a la inversa fueron los hijos los que
se trasladaron a vivir con ellas. A continuacion, se muestran las variables de todos los

participantes en la (Tabla 11).
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4.2.Resultados fase 11
En esta fase, después de realizar el analisis de la informacion y triangulado todos los
datos, como ya hemos comentado anteriormente, se utilizo el método Colaizzi (154) para
guiar el andlisis descriptivo y efectuar el andlisis fenomenoldgico interpretativo,
partiendo del marco referencial de la Teoria de los cuidados de la Dra. Kristen Swanson

(169) vy los cinco procesos basicos del cuidado.

La tarea de extraer significados de los datos recolectados y generados durante el proceso
de entrevista ha sido un gran desafio, ya que requirié descubrir las conexiones que se
escondian tras los significados de cada expresion y de cada palabra descrita (verbatim),
Este ha sido un proceso de cambio constante y de continua transformacion, en el que los
datos se agrupaban y desagrupaban, se integraban y se desintegraban de manera

recurrente.

Se determinaron 57 enunciados significativos que fueron organizados en 29 codigos
descriptores y consolidados en cinco categorias que fueron identificadas: 1) Percibiendo
el cuidado; 2) Estar ahi, mostrando empatia; 3) Conductas valoradas; 4) Explica, facilita

y apoya; 5) Actitudes percibidas.

Cada categoria corresponde a cada uno de los cinco procesos basicos de la autora (169),

siguiendo el orden de la secuencia de la teoria: Conocimiento, estar con, hacer por,

posibilitar y mantener las creencias, como se expone en la Figura 21.
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Figura 21: Descripcion de las categorias y codigos descriptores.

Conceptos Categorias Subcategorias

Figura de elaboracion propia.
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En esta seccion se presenta cada concepto de la teoria del cuidado de rango medio de la
Dra. Swanson, con la categoria identificada a traves de los codigos descriptores. Los

hallazgos se iran describiendo en el texto a medida que discurren.

CONOCIMIENTO

Es esforzarse por comprender el significado de un suceso, en la vida del otro, evitando
conjeturas, centrandose en la persona a la que se cuida, buscando claves, valorando
meticulosamente y buscando un proceso de compromiso entre el que cuida y el que es
cuidado (138,169). Cuando se produce el conocimiento, tanto el proveedor como el

receptor estdn comprometidos (175).

Percibiendo el cuidado
Esta categoria esta relacionada con las capacidades que perciben en su enfermera/o de
referencia y el significado que otorgan al cuidado recibido durante el proceso de su
enfermedad. A continuacion, se muestra lo que representa el cuidado recibido y que
destacan (Tabla 12).

Tabla 12: Percibiendo el cuidado

[Dominio |Categoria Subcategorias Resultados
Todos los participantes manifestaron
Implicacion que se sienten bien con su
enfermera’o v valoran su
implicacion v coidados,
deseribiendo sus acciones.
o |Percibiendo Diez de los participantes muestran
E el cuidado Calidad, confianza v zu satizfaccion, destacando que el
=] seguridad cuidado recibido es de calidad,
=] ;
— porgue les proporciona confianza y
=] seguridad
g Habhilidad, experiencia Cinco participantes confieren un
. para reconocer las sefiales | factor de importancia a la
=] experiencia y habilidad de la
o enfermera’o en el cuidado.
Compromiso, MNueve participantes consideran que
responsabilidad, su enfermera’o demuestra
consideracion compromiso, responsabilidad,
consideracion y calidez en =u
cuidado.
Tabla de elaboracion propia
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La percepcion es un proceso psicolégico, mediante el cual lo que captamos a través de
los sentidos, con la vista, el oido, el olfato, el gusto y el tacto, cobran sentido para
nosotros. Las experiencias anteriores que ha tenido una persona y su sistema de valores
afectan la percepcion y su capacidad para procesar la informacion, recordar datos,
sensaciones etc. (176). Este hecho podria explicar por qué, ante una misma situacion,

varias personas perciben un suceso y lo valoran de distinta forma.

Ante la pregunta: ;Cree que la enfermera/o busca la mejor manera de cuidarle? Todos los
participantes manifestaron que se sienten bien con su enfermera/o y valoran su

implicacion y cuidados, describiendo sus acciones.

Implicacion
Larelevancia del cuidado de enfermeria ante los estados de vulnerabilidad del ser humano
y los procesos de enfermedad supone una implicacion que se define en el proceso de
cuidado, que va mas alla de la enfermedad (177) con sus cuatro caracteristicas
preestablecidas; humana, oportunista, segura y continua, con presencia y compromiso

que potencie la gestion del cuidado.

E-1 [lineas 52-53]
[...] noto que procura que N0 me ponga peor, yo creo que lo piensa mucho para
que todo vaya bien y mejore yo desde que esta ella me siento mejor, ademas
me trata muy bien.

E-2 [lineas 240-244]

Ahora estdn muy pendientes de nosotros y nos cuidan mucho. Esto es lo que
pienso yo, también he hablado con otras personas de aqui del barrio y cuando he
ido al hospital y la gente estd muy contenta.

La respuesta de este participante es clara “ahora”, esto tiene un significado importante ya
gue magnifica el presente, lo cual a nuestro entender el cuidado actual es considerado

mejor que en el pasado.

E-3 [lineas 382-387]

Molt bones [...] La veritat és que sempre fa tot el possible de qué estigui millor,
jo sempre tinc problemes, soc molt gran i tinc moltes malalties, pero a pesar de tot
vaig tirant i aixo es gracies a la neboda, la infermera i la metgessa que estan per
mi, perque el fill viu a molts quilometres.
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E-4 [lineas 601-602]
Eso lo ha demostrado con su interés con lo del Sintrom y otras cosas que me han

ayudado.

E-5 [lineas 700-701]

Si, mas que nada si estoy mal viene nada mas llamarla y mueve todo para que
no vuelva a recaer.

E-5 [linea 740]

Desde luego gue si.

E-6 [linea 863-866]

Ella busca lo mejor para que este bien y se preocupa de que pueda mejorar. Se fija
en todo y si ve algo procura que no vaya a peor. Hace lo que necesito y si hace
falta avisa a la doctora estoy contenta son buenas las dos.

E-7 [lineas 918-926]

Excelente me cuida muy bien, ahora viene también para el Sintrom y me vigila
mucho, es muy amable y muy carifiosa, siempre le doy las gracias porque tengo
miedo de que me vuelva a pasar algo, ella no falla nunca es detallista me explica
coémo estoy, mi hija ya me lo dice que ella es muy competente, aunque no hace
falta porque yo lo veo. Desde el ultimo ingreso yo me he quedado muy delicada
antes podia salir un poquito ahora ya no y me arreglaron la RH en casa y voy
despacito, ella me felicita cuando le ensefio y la acompario a la puerta.

La participante [E-7] es una persona muy fragil que tiene mucha confianza con su
enfermera, pero desde que estuvo hospitalizada en el hospital donde su hija trabaja de
enfermera, tiene miedo de gque no le digan su situacion real y le omitan cosas para que

ella no se entere.

E-8 [lineas 1063-1076]

Bien, estoy muy a gusto con ella, muy bien y sabe cémo cuidarme, porque desde
que muridé mi marido yo he estado muy triste y ella comprende.... porque sabe
que me cuesta mucho esto, estoy sola y aun me encuentro peor, yo lo encuentro
mucho a faltar y ella me ayuda mucho. La conozco desde que vino al ambulatorio,
un dia fui a la visita y la conoci, ella me lleva lo de la tension y el azlcar desde
gue me subid antes no tenia ahora esta bien mejor la tensién también viene ahora
a casa y si me cuida bien. Es carifiosa y detallista, se acuerda de todo, de cuando
me he de pinchar para que me saquen sangre y de que no me falten tiras para lo
del azlcar, lleva todo en la cabeza y viene y me visita.

[E-8] Sigue en fase de duelo la pérdida del esposo es muy reciente y estd muy triste porque
ahora vive sola y las noches comenta se le hacen eternas. Cuando fui a su domicilio hacia
tres semanas sus hijos habian contratado una cuidadora diurna, pero comentd que ain no

eran amigas para tenerle confianza.
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E-9 [lineas 1191-1197]

Maravillosa, perfecta, es un 10 y porque no puedo ponerle 100 si no lo pondria
desde mi punto de vista es excelente, es asi, ojala hubiera tenido cuando ingresé
la misma enfermera y la misma doctora.... En el hospital fue otra cosa, alli habia
de todo, pero como la enfermera del ambulatorio ninguna.... Ponlo a la enfermera
de domicilio le pongo un 10, es muy carifiosa, sabe tratarme, me cuida, no tengo

guejas.

[E-9] Tuvo una experiencia que no fue de su agrado cuando estuvo ingresada, que

no explico en detalle.

E-10 [lineas 1352-1359]

Con las de cabecera si, las del hospital no... Las de cabecera son la doctora y la
enfermera del ambulatorio que viene a mi casa. Por si falta poco me explica
muchas cosas Yy ella_se dio cuenta que me tomaba mal las gotas para el dolor
porque como veia mal me ponia de més y habl6 con la doctora y me recet6 en
pastillas y me vieron que tenia cataratas que ya me operaron, esta en todo, se fija
en todo es estupenda mi enfermera.

La participante [E-10], tuvo un largo ingreso hospitalario y de RHB posterior y ha visto
mermadas sus facultades en relacion con su estado anterior, siente aprension por los

hospitales por su experiencia personal.

E-11 [linea 1430]
A mi me lleva bien y eso es bueno.

E-12 [lineas 1542-1545]
Estoy a gusto. Mucho, aunque yo estoy para el arrastre desde que sali del hospital,
cada vez me cuesta mas estar mejor...

E-13 [lineas 1755-1763]

Si tengo algun problema pues yo llamo [...] me llama para saber como estoy para
Ver si es que como bien, cuanto peso y_ como sabe que estoy triste me llama y me
pone contenta... qué quieres que te diga muy contenta, a veces parece de la familia
[...] Vaya que puedo contar con ella.

[E-13] Tiene tres hijos, dos van poco a visitarla porque viven en otra comunidad y el que
vive en Barcelona viaja mucho, ha contratado una cuidadora, pero se siente muy sola,

afiora a sus hijos.

E-14 [lineas1896-1897]
Ella observa tot i busca la manera de que jo estigui millor, estic convenguda que
si no fos aixi, jo estaria pitjor.
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E-15 [lineas 2042-2051]

Si, seria largo de contar... porque se fija en todo [...] tenia una llaguita detras de
la pierna, sabes en el muslo, como me mira tanto porque se me inflan... si que me
molestaba esa parte, pero como estoy sentada tantas horas no lo notaba, me dijo
era pequeiiita, pero en ese sitio si no lo hubiera visto no se... la curo y resulta que
el sillon tenia una cosa salida que es lo que me hizo la llaguita, le dije a mi hijo
que lo arreglara a ver si se cura 'y no me vuelve a pasar. Lo ves que buena es en su

trabajo.

E-16 [lineas 2097-2103]

No la necesito mucho, porque mi hija esta siempre mimandome y lo mio es que
tengo muchos afios, pero_es muy maja cuando viene me mira todo. Estoy bien no
me duele nada, me resfrio y entonces si gue estan encima ella y mi hija. Ahora el
corazon va bien va lento dicen, pero va bien como me cuidan bien no desmejoro.
E-16 [lineas 2131-2132]

[...] la_enfermera lo hace bien y le tengo confianza porgue me visita y me cuida
bien.

E-17 [lineas 2224-2233]

[...] antes yo no iba a la enfermera iba al médico, cuando me puse tan mal empecé
a ir a la enfermera porgue el médico me dijo que tenia que ir que la presion me la
tenia que ir mirando y cuando me visito la enfermera me mir6 hasta los pies, es
tremenda ya no me dejo ir entre una cosa y me dio un trancazo vinieron a mi casa
me llevaron al hospital en ambulancia cuando me dieron el alta y después ya ha
sido asi viene me visita y asi [...] me sorprende que se tome tanta molestia.

El participarte [E-17]explica que su vida laboral se desarroll6 en el mar con grandes
travesias, porque no tiene familia, un amigo viene a verlo de vez en cuando y le ayuda en

lo que puede.

E-18] [lineas 2405-2406]
En mi caso si que lo hace vy se nota por la constancia de su trabajo para gue no

tenga recaidas.

E-19 [linea 2566]

Ho fa molt sovint, i amb dono conta que ho fa [...] Es porta molt bé, i fa el que
cal al comengament jo anava a la consulta..... visc molt a prop, perd quan vaig
caure no podia caminar i va vindre a fer-me les cures a casa, després alguna vegada
he anat si fa bon temps.... ara ja ho fa ella i va sortir d'ella.... quant la dona del
meu fill estava a 1'hospital es va complicar molt la cosa...... 1 ara a l'estiu també
vaig a veure-la si puc, aixi no té que vindre, és molt maca i es posa molt contenta
quant surto al carrer.

E-20 [lineas 2624-2626]

[...] estoy bien con ella te digo que si, es de una forma que cuando estas con ella
te fias de lo que dice, porque es de fiar....

E-20 [lineas 2597-2604]

Opino que es buena... [...] me ha ayudado mucho en esto y en lo que tuve, me
aviso a la médico para que me miraran lo de esto (sefiala la laringe) como toso por
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lo de los pulmones me atraganto a veces una casi me ahogo y eso se va por el otro
lado.... Al final me ponen polvos en el agua y eso lo arreglaron ellas dos, muy
majas y otra muy maja también que vino ayudo a que en el hospital me los dieran
antes, son caros muy caros....

E-21 [lineas 2747-2749]
Conoce mucho su trabajo, yo pienso que si, tengo el pulmén mal y ahora esto lo
controla mucho, no me ha fallado en nada esté pendiente de todo lo que me pasa.

E-22 [lineas 2864-2866]
Bueno. Si, (lo confirma con la cabeza).

E-23 [lineas 2968-2977]

De tot aix0 estic content, es preocupa molt, no sé si saps que estic en tractament
perque estic molt prim.... He perdut la gana i m'han fet moltes proves per veure
que passava... He vist que ella estava molt preocupada perqué estava tan prim i
havia perdut la gana, va fer que el metge m'he visités i va demanar analisis i no
van sortir bé i va demanar més coses_ESs preocupa molt i punxa molt bé, no fa
mal... com que cada mes han de punxar-me ho sé ...

E-24 [lineas 3108-3112]

Si, me mira mucho las piernas y los pies... tuve una herida en el pie del zapato,
yo digo que fue eso... y como soy diabético me vigilé mucho para que no me
diera guerra.... ves que pierna tengo.

El cuidado se apoya en el conocimiento cientifico, la capacidad técnica y la relacién
terapéutica que enfermeria establece con el paciente, que acoge al otro de una manera

calida, para favorecer la 6ptima calidad que implica el cuidado.

Calidad, confianza y seguridad
El rol de la enfermeria en la seguridad de los pacientes es fundamental, ya que en la
mayoria de las estrategias y evaluaciones se contemplan indicadores y actuaciones que
inciden directamente en los cuidados de enfermeria y la calidad de los cuidados se podria
resumir, en que es hacer bien, lo que hacemos de forma cotidiana en la practica asistencial

que realizamos y conseguir la mayor satisfaccion del paciente y la familia (178).

Diez de los participantes muestran su satisfaccion, destacando que el cuidado recibido

es de calidad, porque les proporciona confianza y seguridad.

E-1 [lineas 149-158]

[...,] es un cuidado buenisimo [...] Seguro si, vaya que si... Llama y me dice:
(Como se encuentra... esta mejor...? o lo que pase y asi hasta curar. A ver si esto
no es calidad.
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E-2 [lineas 330-332]

Claro que si, son muy profesionales la médico y la enfermera y da igual que haya
tanto lio en la sanidad, cumplen su trabajo bien y eso da seguridad. Siempre estan
pendientes de que este bien.

E-3 [lineas 419-421]

Ho posa tot molt facil, va trucant a veure com estic, i si la necessito bé, aixo dona
confianca i seguretat, si no va trucant i parla amb la neboda que I'explica com
estic.

E-5 [lineas 748-749]
Cuando me puse tan mal aqui las tuve para ver como estaba ella la primera....
Calidad y de la buena.

E-6 [lineas 809-877]

Yo lo que he notado es que tiene un arte para ayudar a que todo vaya bien [...] si
supieras la sequridad gue tengo con ella. El trato humano que tienen la enfermera
y la doctora con nosotras y cémo trabajan. Cuando hay problemas han ayudado
buscando soluciones y como dice mi sobrina: Eso es calidad de la buena ¢no?

E-7 [lineas 918]
Excelente me cuida muy bien.

E-12 [lineas 1624-1629]

Se desenvuelve muy bien en todo, conocernos tanto le ayuda mucho si y nosotros
tenemos confianza, sobre todo confianza y sequridad, de que si algo se puede
cambiar para bien buscara la manera, se mueve como pez en el agua, debe ser que
ha visto mucho no sé pero tiene mafia, es muy competente en su trabajo y conoce
a la gente y sabe como tratarla.

E-18 [lineas 2371-2372]
Con lo solo que estoy, saber que se preocupan me da seguridad.

E-20 [lineas 2695-2697]
Atencion muy buena vy calidad cuando estan con nosotros, te hacen sentir bien en
la situacién que estamos muchas veces por lo amables que son.

E-24 [lineas 3105-3106]
Es mucha la atencion que recibo de la enfermera, bueno en realidad a los tres...
con el Sintrom viene mucho y aprovecha y nos mira a los tres...

La satisfaccion de los receptores del cuidado, por la participacion activa de enfermeria en
la calidad asistencial, continGa siendo una cuestion esencial, no solo en la puesta en
practica de los cuidados, sino en la toma de decisiones éticas y clinicas. El papel de
enfermeria no ha de residir en adoptar una actitud pasiva, sino en participar activamente
en el proceso de decisiones para ayudar a afrontar de modo humano y digno esa situacion,

al paciente y a su familia (179.
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Habilidad y experiencia para reconocer las sefiales

La habilidad es una aptitud que hace referencia a la destreza, la capacidad y rapidez para
llevar a cabo cualquier tarea o actividad. Por lo tanto, una persona habil, es aquella que
obtiene éxito gracias a su destreza, que ha desarrollado, las habilidades, adquirido una
metodologia, técnicas especificas y practica en su area laboral. La experiencia, seria el
conjunto de conocimientos que se adquieren en la vida o en un periodo determinado de
ésta, que permiten reconocer las sefiales de una persona, que reflejan las expresiones de
preocupacion y necesidad. Para Medina (180), el conocimiento practico es fruto de la

experiencia y las reflexiones pasadas.

Cinco participantes confieren un factor de importancia, a la experiencia y habilidad de

su enfermera/o en el cuidado.

E-5 [lineas 675-743]

Es buena persona y tiene ya mucha experiencia y eso lo notas cuando viene...
porque hay cosas que de pronto pasan y me las resuelve bien, sino no estaria tan
bien ahora. Tiene practica, es muy amable y me trata bien confio en ella. A ella le
explica para que me cuide bien (sefiala a la cuidadora). Lo que méas noto es que
tiene experiencia, ... Asi es ella, una enfermera con experiencia. ...

E-6 [lineas 791-805]

[...] cuando viene la enfermera me mira, ella sabe eso, es carifiosa siempre lo ha
sido con mi marido lo fue, sabe cdmo tratarme tiene mucha practica. Habla con la
sobrina y le explica como estoy, vamos si se necesita hacer algo también.

E-7 [lineas 998-1000]

Si, se preocupa por mi, me vigila y me cuida, hace lo posible por mi, es asi por la
experiencia que tiene no solo como enfermera sino de tratar a las personas y como
entenderlas.

E-13 [lineas 1669-1671]
Yo tengo muchas cosas eso ya lo sabe, pero ella tiene mucha experiencia de
enfermera y lo hace bien, le pone mucha intencion en todo.

E-20 [lineas 2606-2609]

La enfermera que tengo sabe como hacerlo y tiene mucha experiencia en gente
como Yo, esto se lo digo siempre. La otra que ha venido que no sé si es del hospital
o del ambulatorio es espabilada arreglo lo del hospital enseguida

La experiencia provee al profesional de las condiciones para sensibilizarse hacia los
aspectos mas humanos y comprender el significado que para el paciente conlleva la

interaccién con enfermeria (181).
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Compromiso, responsabilidad, consideracion

El compromiso de enfermeria hacia el paciente implica un alto sentido de conexion fisica,
cognitiva y emocional con la calidad del cuidado que contribuye con el logro de los
objetivos de la institucion. Enfermeria tiene una responsabilidad importante, por ello
profundiza en el conocimiento de los cuidados, tanto fisiologicos, como emocionales,
sociales y del entorno, para asi formular diagndsticos de enfermeria y planificar cuidados
acordes con la persona afectada.

Nueve participantes consideran que su enfermera/o demuestra compromiso,

responsabilidad, consideracion y calidez en su cuidado.

E-1 [lineas 95-99]

me cai y vinieron deseguida, 1o ves noto que le importo, se preocupa, ya ves gue
estoy sola por eso cuando me llama y me pregunta cOmo estoy, noto que se
acuerda de mi... que se preocupe no sé, no sé€ como explicarlo.... Se lo agradezco
mucho.

E-2 [lineas 261-268]

Si no llega a ser por ellas... (la enfermera y la médico) no estoy aqui, no quiero
volver a pasarlo...Que hacen... que estén por nosotros hasta que estamos mejor y
saber que tiene ese interés en hacer las cosas como las hacen... como esta al tanto
de todo nos ayuda a estar mejor.

E-2 [lineas 266-268]

[...] que estén por nosotros hasta que estamos mejor y saber que tiene ese interés
en hacer las cosas como las hacen...[...] nos ayuda a estar mejor.

E-3 [lineas 423-428]

Si sobretot quan he tingut una recaiguda, [...] Estd molt compromesa amb la seva
tasca. L'interés que posa en tot per mi, fa que et sentis molt proper amb ella,
sembla gue siquis de la familia.

E-4 [lineas 566-569]

[...]la operacién me ha cambiado todo, aunque estaba delicada iba tirando, ahora
siempre han de estar pendientes de mi, mi hijo esta demasiado pendiente de todo
y la enfermera tiene que venir mucho.

E-5 [lineas 700-706]

Si mas que nada si estoy mal viene nada mas llamarla y mueve todo para gue no
vuelva a recaer. Tengo al hijo lejos y que venga ella y me llame [...] me da
tranquilidad. Se lo toma todo, muy en serio. [...] no me deja solo con eso.

E-6 [lineas 833-834]
Todas las cosas que hacen son buenas_lo mejor es gue notas que no te dejan sola,
eso significa mucho para mi
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E-7 [lineas 970-972]

Como se porta con nosotros, igual no soy tan importante, pero_le intereso como
personay quiere que este mejor. Caes es la cuenta ahora ...es dificil explicarlo....
Vigila todo para que no se le pase nada

E-18 [lineas 1105-1109]

Ella se dio cuenta que necesitaba ayuda, pero yo no queria eso de meter en casa a
desconocidos no me gustaba, pero al final me convencid y ahora ya me ayudan
estoy agradecida me tratan bien todos, no tengo ninguna queja del ambulatorio y
menos de la enfermera y la doctora que son muy queridas para mi las dos.

[E-18] Vive solo, esta divorciado, por problemas del pasado, no tiene relacién con nadie
de su familia, me confiesa cuando finalizo la entrevista, que se lo merece que no hizo las
cosas bien y que es normal que no le perdonen, pero que le gustaria ver a sus hijas. Se
medid para que hubiera acercamiento, pero se negaron. Acepta la situacion, pero esta

sumido en el remordimiento, la tristeza y la soledad. Agradece las muestras de afecto.

E-19 [lineas 2514-2519]

Molt pendent, sobretot quan sap que no estic gaire bé, si veu que ha de trucar al
metge, li truca, i no s'oblida mai de trucar-me perqueé li digui com estic. ES prem
molt seriosament la seva feina i segons he vist com cuida de mi, ella esta molt
compromesa amb els pacients

La consideracion como valor, demuestra a una persona que apreciay respeta a los demas,
que sabe responder a sus necesidades de manera consonante. Una persona considerada se
caracteriza por tolerar la diferencia de opiniones, respetando los pensamientos y
sentimientos de otros, de tal forma que, la persona que ejerce la consideracion siempre
posee un gesto de amabilidad con otra, sin importar sus diferencias pues

sabe considerar su realidad.

ESTAR CON

Es estar emocionalmente presente con el otro. Incluye estar alli en persona, transmitir
disponibilidad y compartir sentimientos sin abrumar a la persona cuidada (169). Cuando
la enfermera establece el sentido de estar con para la persona, esta estableciendo el
sentido de una realidad emocional presente para el paciente. La relacion se centra en la

realidad de la condicion y el diagnostico (169).
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Estar ahi, mostrando empatia.
Esta categoria estd relacionada con la presencia y actitud que orienta las acciones
terapéuticas de su enfermera/o de referencia y los sentimientos que despierta en ellos su

forma de ser. A continuacion, se muestran las actitudes y emociones que destacan en su

enfermera/o cuando comparten sentimientos y necesidades (Tabla 13).

Tabla 13: Estar ahi, mostrando empatia

Dominio |Categoria Subcategoria Resultados
Apoyando ¥ Todoz log  participantezs se sienten
compartiendo apovados por la actitud que muestra su
sentimientos enfermera/o en su cuidado
MNueve participantes describieron gque
Proteccion notan gue son  importantes para  su

enfermera/o por como les cuida, sienten su
proteccitn

Cercania fisica y

Diez participantes conzideran a su

emaocional enfermera/o muy cercana
Buena voluntad e interés | Veintidos participantes describen que su
en el cuidado enfermera/o demuestra buena voluntad e

interés en su cuidado

Estar ahi, | Generosidad
mostrando

Tres participantes expresaron gue so
enfermera’c pone el corazém en so
trabajo.

empatia
Disponibilidad

Veinte participantes expresan gue su
enfermera’o transmite disponibilidad
siempre que lo precisan

ESTAR CON

Comunicacion empitica

¥ consuelo

Doce participantes refieren que con su
enfermera’o pueden hablar de tode ¥
compartir sentimientos. Poder hablar v
ser escuchados les permite sentirse
acompanados en su soledad

Cuatro participantes expresan su
satisfaccion y se sienten agradecidos

Serenidad y bienestar

Seis participantes refieren que compartis
sentimientos con su enfermera’o les
proporciona serenidad y bienestar

Compasion

Catorce participantes destacan el cuoidado

compasivo ¥ humano que reciben

Vinculo de confianza

Todos los participantes manifiestan que la
confianza muiua, es necesaria en su
relacion de coidado con enfermeria

Tabla de elaboracion propia

Ante la pregunta: ;Qué siente cuando comparte sus sentimientos y necesidades con la

enfermera/o? Todos los participantes refieren que se sienten apoyados, por la actitud

gue muestra su enfermera/o en su cuidado.
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Apoyando y compartiendo sentimientos

La presencia consciente es un componente fundamental del tratamiento de apoyo, se
requiere que la enfermera/o esté intencionadamente atenta al momento, sea sensible al
contexto, no tenga prejuicios y sea empatica (182). La empatia es una de las herramientas
de comunicacion que utilizamos las personas, para comprender a los demas y compartir
nuestros sentimientos, pensamientos y experiencias (183). La presencia de la enfermera
implica una conexion sincera y un intercambio de experiencias humanas, mediante la
escucha activa, la atencion, la intimidad y el toque terapéutico, la exploracion espiritual,
la empatia, el cuidado y la compasion, y el reconocimiento de las necesidades
psicoldgicas, psicosociales y fisioldgicas del paciente (184). Muchos intangibles y dificil
de medir a diferencia de otros, sin embargo, nuestra presencia es una de las intervenciones
mas poderosas e importantes que podemos ofrecer al paciente y su familia en momentos
dificiles especialmente en situaciones de final de vida. La atencion plena en enfermeria
se ha definido como un proceso de transformacion, donde se desarrolla una creciente
capacidad para experimentar el hecho de estar presente con conciencia, aceptacion y
atencion (185).

E-1 [lineas 85-88]
Sabe como estoy y como me siento, me cuida mucho [...] siempre estd pendiente.

E-2 [lineas 266-268]
Que estén por nosotros hasta que estamos mejor [...] hacer las cosas como las
hacen...como esta al tanto de todo nos ayuda a estar mejor.

E-3 [lineas 426-427]
Esta molt compromesa amb la seva tasca. L'interés que posa en tot per mi, fa que
et sentis molt proper amb ella.

E-4 [linea 580]
Me da animo vy es agradable cuando habla conmigo.

E-5 [lineas 731-732]
Porque me escucha y después, porque me apoya y siempre estd dispuesta para
ayudarme.

E-6 [lineas 812-822]
Al hablar con ella se siente una querida [...] un gran apoyo con ella.

E-7 [lineas 998-1000]
Se preocupa por mi, me vigila y me cuida, hace lo posible por mi [...] no solo
como enfermera sino de tratar a las personas y como entenderlas.
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E-8 [lineas 1111-1114]
Hablar me ayuda mucho con sus visitas [...] veo que le importo.

E-9 [lineas 1254-1256]
Es muy cercana [...] que notas que le cuentas y estd atenta, ves cuanto le importa
saber de ti.

E-10 [lineas 1389-1392]
Me alivia escucharla y que me escuche [...] siempre puedo contar con ella cuando
la necesito.

E-11 [lineas 1466- 1493]
Me siento bien y pues claro que si que me siento bien, como iba a decir otra cosa
[...] desahogarse es bueno y ella escucha lo que le digo.

E-12 [lineas 1571-1573]
Lo hace bien y es porque es buena persona y buena enfermera y eso no se lo quita
nadie [...] en cdmo le importamos y la ayuda que nos da.

E-13 [lineas 1745-1747]
Esta enfermera habla conmigo y me explica a mi [...] de mi no se olvida y para
mi es muy importante porque vivo sola.

E-14 [lineas 1819-1821]
L'he anat coneixent i m'adono que esta sempre pendent de tot el que em passa, 0

[ZOt passar-me.
E-14 [lineas 1852-1821]

Esta per mi 1 s€ que m’ajuda en el que pot.

E-15 [lineas2035-2039]
Me da calma, ten en cuenta que con mi hijo hablo poco, no es de hablar mucho
[...] sabe entenderme y escucharme.

E-16 [lineas 2150-2152]
Hablando con ella estoy bien [...] después de mi hija, ella es la que mas se
preocupa.

E-17 [lineas 2249-2250]

No me pensé en la vida que se tomaran tantas molestias por mi que ni me conocian
E-17 [linea 2286]

Tiene esa forma de ser que se hace querer por como se porta.

E-18 [lineas 2398-2400]
A esta enfermera si [...] explicar cosas intimas no se explican a cualquiera, porque
no sabes cémo reaccionaran al saber que has hecho en la vida.

E-19 [lineas 2509-2514]

Sempre esta vigilant que tot estigui bé i si cal alguna cosa doncs procura fer-la.
Sempre pendent de tots nosaltres|...] molt pendent, sobretot quan sap que no estic
gaire bé.
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E-20[lineas 2649-2650]
Cuando ves que te cuidan tanto te sientes bien porque te cuida mucho, es muy
buena enfermera...

E-21[lineas 2791-2796]
Se da cuenta enseguida, se me nota que no soy feliz sin mi mujer al lado [...] la
noto a faltar mucho [...] aunque no tienen arreglo me desahogo.

E-22 [linea 2933-2934]

Coge el laringdfono se lo acerca para comunicarse y responde sonriendo: Estamos
contentos con nuestra enfermera, es buena con nosotros (asintiendo con la
cabeza).

E-23 [lineas 3021-3022]
No tinc a ningt de la familia i si no tens a ningl, només puc afegir que la meva
infermera te tanta cura per mi que m'anima saber que no estic tan sol.

E-24 [lineas 3199-3202]
No tengo quejas, hace cudnto puede para que no me ponga mal, reconoce
enseguida cualquier cosita que no esta bien y nos ayuda en todo lo que se puede

ayudar.

El apoyo es entendido por los participantes como la ayuda proporcionada mediante la
relacién terapéutica, en la que la empatia de enfermeria permite que la persona se sienta
entendida y acompafada para poder comprender y atender sus necesidades, temores y
deseos (186), por tanto, podemos decir que, las cualidades que tiene el profesional son

determinantes en la relacion.

Proteccion
Sentirse protegido significa tener la seguridad subjetiva de que cuenta con apoyo para
enfrentar situaciones que no puede manejar por si solo. McLeod afirma que los
principales predictores de satisfaccion de los pacientes incluyen: “la preocupacion que
muestran, cuando se les trata como personas y no como una condicién, que se anticipan
a sus necesidades, que se comunica eficazmente, que ayuda a calmar los temores y que

responde oportunamente a las solicitudes™ (187).

Nueve participantes destacaron que notan que son importantes para su enfermera/o

por como les cuida, sienten su proteccion.
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E-1 [lineas 101-102]

[...]no para [...] de buscar la manera de que se curen mis cosas [...] siento que le
importo, es una persona muy cercana [...] la admiro mucho también.

E-1 [lineas 137-141]

Es como familia... siento que le importo, es una persona muy eso que he dicho:
cercana.... en mi experiencia con ella, la veo que sabe mucho y la admiro mucho
también.

E-2 [lineas 323-328]

[...] Siempre tiene un momento para mi y esto no me habia pasado nunca antes
[...] como nos conoce de tiempo, el trato es familiar, nos trata con carifio y es muy
humana con nosotros.

E-5 [lineas 732-737]
[...] me apoya y siempre esta dispuesta para ayudarme a que este mejor, que
cuento con ella, es muy humana. [...] Me entiende bien.

E-8 [lineas 1111-1115]

[...] me ayuda mucho con sus visitas y se fija en como estoy. Como cuando estuve
tan mal se preocup6 mucho de mi, si no, no vendria ;no? Esto te hace sentir
importante, veo que le importo...si ahora estoy mejor y viene, pues sera que si lo
soy ¢no?

E-9 [lineas 1254-1261]

Pues es muy cercana, siento cercania, noto la preocupacion, fijate preocupacion...
[...] notas que te llega ese calor... [...] Hace todo cuanto puede si necesito algo
por complicado que sea ya se esta aqui el tiempo gue necesito.

E-10 [lineas 1364-1369]

[...] me costd estar contenta después de lo de la aorta, casi me muero, estuve en
la UCI y en el Centro de rehabilitacion meses, tuve que aprender de todo [...] le
costd que saliera a la calle, me arreglaron de todo que iba a hacer si lo hacia con
tanto carifio...

E-11 [lineas 1466-1469]

[...] me siento bien [...] como iba a decir otra cosa si me ayuda mucho, mucho....
Debo ser importante para ella, debe serlo...... Aunque como es ella seran todos
los que visita, ella es asi buena gente y buena enfermera.

E-17 [lineas 2254-2257]

Que estén preocupados de cOmo estoy quiza si que me hace pensar que les importa
que este mejor, como me costaba tanto respirar, la enfermera y el medico me
Ilamaran mucho y cuando venian lo miraban todo.

E-21 [linea 2777]
Te hace sentir importante por el interés que se toma con uno.

Para Benner, la funcion de enfermeria es proteger a los pacientes (188). Recibir los

cuidados de enfermeria, hace que los pacientes se sientan protegidos y especiales por la
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disposicion que observan. Sentirse protegidos, cuidados, atendidos con un trato amable,
tiene mucha relevancia en los pacientes, hace que se sientan mas tranquilos ante las

situaciones de inestabilidad que viven.

Cercania, fisica y emocional
La proximidad nos ayuda a distinguir entre una relacion y otra, ya que €S un recurso
estratégico que posee muchas asociaciones y significados, capaz de crear sentimientos
y afecto entre las personas, que se basa principalmente en la presencia de un vinculo
emocional, la frecuencia de la interaccion entre ambos que generan confianza y el

conocimiento mutuo.

Diez participantes consideran a su enfermera/o muy cercana.

E-3 [linea 456]
La trobo molt propera a mi i a la meva familia.

E-6 [linea 812]

[...] al hablar con ella se siente una querida.

E-6 [lineas 838-842]

[...] lo que me gusta es que me trata normal como de casa... [...] Yo confio
cuando me dice usted no se preocupe que se hara lo posible para que se encuentre
mejor. ..

E-7 [lineas 976-977]
[...] le tengo carifo por como es ella conmigo, me hace sentir bien es muy

paciente.

E-11 [linea 1495]
Claro, en todo.

E-14 [linea 1893]
Molt propera, la veritat.

E-15 [linea 2010]
Es un sol, se preocupa de que no me ponga peor.

E-16 [lineas 2117-2129]
Es que no necesito mucho me encuentro bien como casi siempre estoy en casa
[...] Como ve los afios que tengo se fija més...

E-17 [lineas 2022-2023]

Que no se olvidan de mi que me siento mejor por las atenciones gue me dan.
E-17 [linea 2286]

Tiene esa forma de ser que se hace querer por como Se porta.
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E-19 [lineas 2526-2532]

Doncs si és molt alegre, encara recordo quan vaig tornar a el dia...si haguessis
vist la tendresa amb que amb parlava.... toca el cor, realment no sé si aixo
contesta les preguntes, perd a mi va, animar-me molt. Ajuda molt tenir una
infermera que et tracti aixi, els anys que en quedin per viure.

E-21 [lineas 2751-2752]
Es que cuando esta contigo tiene una manera de ser tan agradable que te sientes
bien

Como se observa el vinculo emocional es cualquier emocién, sentimiento, experiencia,
recuerdo que evoque cierta sensacion, es decir cualquier estimulo emocional que
podamos provocar en el cuidado y que genera un lazo o unién con el paciente. La fuerza
del vinculo conecta. Las personas nos sentimos conectados por lo que somos 0 porque
somos significativos en la consecucion de nuestras metas, preocupaciones 0 proyectos
de vida (189).

Buena voluntad e interés en el cuidado
La buena voluntad, es aquella que obra no s6lo conforme al deber, sino por respeto al
deber mismo (190). Kant distingue las acciones realizadas de acuerdo con el deber
“acciones legales” y acciones que ademas estan realizadas por respeto a la ley “acciones
morales”. La buena voluntad no es tal por lo que produce o logre, ni por su idoneidad
para conseguir un fin propuesto, es el querer, lo que la hace buena (191) el deber, la

compasion hacia la adversidad ajena, son condiciones imprescindibles del cuidado.

Veintiddés participantes describen que su enfermera/o demuestra buena voluntad e
interés en su cuidado.

E-1 [lineas 95-96]
[...] me cai y vinieron desequida, lo ves noto que le importo, se preocupa, ya ves
que estoy sola.

E-3 [lineas 470-473]

La preocupacio gue tenen de queé tot estigui bé i sense entrebancs, a mi amb dona
seguretat tenir-les tan a prop si ho necessito, penso que tenir seguretat amb la
infermera i la metgessa es molt important tant per mi com per la familia.

E-4 [lineas 535-536]

[...] s€ que ella se preocupa.

E-4 [linea 579-580]

Me escucha y tiene voluntad de cuidarme. Me da animo y es agradable cuando
habla conmigo.
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E-5 [lineas 731-733]

Que le intereso, por la atencion con que me escucha y después porque me apoya
y siempre esta dispuesta para ayudarme a que este mejor que cuento con ella, es
muy humana.

E-6 [lineas 863-864]
Ella busca lo mejor para que este bien y se preocupa de que pueda mejorar. Se fija
en todo.

E-7 [lineas 998-1000]

Si, se preocupa por mi, me vigila y me cuida, hace lo posible por mi, es asi por la
experiencia que tiene no solo como enfermera sino de tratar a las personas y como
entenderlas.

E-8 [lineas 1136-1137]
[...] Yo creo que si que se preocupa, porque si no, no vendria no lo comprende....

E-9 [lineas 1254-1262]

[...]noto la preocupacion [...] Siento la proximidad y su cercania [...] son muchos
afios hasta ahora.... Hace todo cuanto puede si necesito algo por complicado que
sea y se esta aqui el tiempo que necesito, nunca me pone obstaculos para venir,
no puedo pedir mas......

E-10 [linea 1350]
Esta pendiente y se preocupa mucho por mi marido y por mi.

E-11 [linea 1503]
Me siento comodo, estd pendiente de todo.

[E-11] De cuidado por su esposa, pasé a ser el cuidador principal de su ella, ya que su
estado de salud se ha deteriorado mucho y necesita muchos cuidados, aunque ambos
tienen numerosos problemas de salud. Su hija vive en el mismo edificio, cada dia acude
al finalizar jornada laboral, tiene problemas de salud coopera poco. La relacion con sus

hijos varones es telefonica, les visitan poco.

E-12 [lineas1626-1629]

[...] conocernos tanto le ayuda [...] de que si algo se puede cambiar para bien
buscara la manera, se mueve como pez en el agua [...] conoce a la gente y sabe
coémo tratarla.

E-13 [lineas 1757- 1763]

[...] esta por mi, se preocupa mucho, hasta me llama para saber como estoy para
ver si es que como bien, cuanto peso y como sabe que estoy triste me llamay me
pone contenta. .. qué quieres que te diga muy contenta, a veces parece de la familia
[...] Vaya que puedo contar con ella.
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E-14 [lineas 1861-1863]
[...] quant en van operar del tumor sempre va estar pendent, a vegades penso gue
em tracta millor que el fill que tinc a fora i aixo és molt trist per una mare.

E-15 [lineas 1982-2152]
Es un sol, que mas te puedo decir

E-16 [linea 2152]
Después de mi hija, ella es la que més se preocupa.

E-17 [lineas 2232-2233]
Sin problemas, bien me sorprende gue se tome tanta molestia.

E-18 [lineas 2371-2373]

Con lo solo que estoy, saber que se preocupan me da sequridad. Que te pregunten
como te encuentras y se necesitas algo es de agradecer, se preocupan mas que mi
familia (silencio).

E-19 [linea 2480]

A mi si que amb fa sentir comode.

E-20 [linea 2624]
Si lo gue me preguntas es si estoy bien con ella te digo que si.

E-21 [lineas 2747-2749]
[...] tengo el pulmon mal y ahora esto lo controla mucho, no me ha fallado en
nada est4 pendiente de todo lo que me pasa.

E-22 [linea 2920]
Si (lo afirma con la cabeza).

[E-22] Coge el laring6fono se lo acerca para comunicarse y responde, me mira y sonrie

dulcemente.

E-23 [lineas 2979-2985]

Es molt dolca, es preocupa molt perqué com estic sol te molta cura per mi, va
truca’n per veure com estic, l'altre dia va vindre perque no agafava el teléfon 1
saps que va passar .... El cable estava malament i ella pensava que podia estar
malament, per tant a més a més d'afectuosa, és bona infermera i esta molt a sobre
de mi perqué és també bona persona, no saps el que ajuda, tindre una infermera
com aquesta...

E-23 [lineas 3029-3030]

El fet de tanta cura per mi... m'anima saber que no estic sol...

[E-23] Vive solo y debido a su discapacidad recibe una pension no contributiva, segun
refirio la Unica persona que le visitaba, es una amiga de edad muy avanzada que conocio
en un centro. Tiene cancer de esofago estadio 1V, estd muy fragil, se niega a ingresar en

ningln centro de momento. Tiene ayudas sociales. Cuando acudi para validar la
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entrevista, se observaba un deterioro general del paciente, sumamente fragil pero
consciente de la situacion, me reiterd su agradecimiento hacia su enfermera, la gestora de
casos y del médico. Se habia tramitado PADES.

E-24 [lineas 3134-3141]

[...] se esfuerza mucho en hacer lo mejor para todos... [...] (sefiala a la esposa y
hacia el pasillo donde se encuentra la cuiada) [...] eso quiero que entiendas que
no solo me cuida a mi.... se fija en todo y se esmera mucho.

E-24 [linea 3159]

[...] le preocupa que nos pongamos mal.

[E-24] Tanto el participante, como la esposa y cufiada, precisan de cuidados domiciliarios
por su estado de salud y problemas de movilidad. Disponen de ayudas y los hijos

colaboran mucho cuidandoles.

La voluntad no solo dibuja sus acciones, sino sus escenarios de afectividad, sin cambiar el
ritmo del otro por el propio ritmo de uno; hay que tener confianza interviniendo bajo esas
pautas y sin impaciencia. La buena voluntad, entonces, es aquella que se da cuenta de su
caracter, de su bondad, que consiste en la atencion al otro y en la adecuada percepcion de

su limite o medida en el conocimiento (192).

Generosidad
La generosidad es un valor intimamente ligado a los verbos dar y compartir, dos verbos
que impulsan la actitud de compromiso, es ofrecer lo mejor de nosotros a los demas sin
objecion. Cuidar a las personas es el gesto de humanidad més generoso, por tanto, la
generosidad puede ser parte del repertorio humano para sostener relaciones (193).

Tres participantes expresaron que su enfermera/o pone el corazén en su trabajo.

E-2 [lineas 239-246]

Al principio me parecia muy raro tanto interés porque lo que hacen de corazén
[...] Ahora estan muy pendientes de nosotros y nos cuidan mucho. Esto es lo que
pienso yo, también he hablado con otras personas de aqui del barrio y cuando he
ido a el hospital y la gente estd muy contenta muy contenta porque ahora saben
mucho las enfermeras, pero mucho.... Cada uno sabe lo suyo...

E-14 [lineas 1899-1903]

[...] ella és I'Unica que ve a casa sovint per aixo0 l'aprecio tant, ja se que es el seu
treball, pero també he de dir que ella ho fa amb molta habilitat, espera....... jo diria
que ho fa bé perque en sap i també posa el cor amb la feina no hi posa pegues a
res gue sigui necessari.

153



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

PACIENTES CRONICOS COMPLEJOS Y ATENCION DOMICILIARIA: PERCEPCIONES SOBRE EL CUIDADO DE SU
ENFERMERA/O DE REFERENCIA

Maria Concepcién Lasmarias Ugarte

E-20 [lineas 2672-2681]

El afio pasado me enfrié y tuve mucha, mucha tos me encontraba mal porque no
dormia y me costaba respirar no tenia aire, no sabes como parar esto y con esa tos
que no para y no me deja para nada... entonces ella vino y la médico también y
con medicamentos se arreglo después me... me ayudo, venia, me llamaba, ahora
cuando tengo algo les llamo y ellas me Ilaman a veces antes de que las llame se
interesan que este bien, entonces cuando ves esto que hacen por ti te emociona
[...]1 Como de la familia esta cuando la necesitas.

Disponibilidad
La clasificacion de la OMS (194), divide la capacidad de respuesta en tres niveles: la
disponibilidad, accesibilidad y aceptabilidad (195). Estar ahi, seria la disponibilidad,
poner los medios para que sea posible accesibilidad y poseer respuesta a las necesidades
y valores de los usuarios que los motiven a utilizarlos de forma apropiada seria
aceptabilidad. Estas medidas son méas adecuadas para vigilar la equidad, aunque pueden

ser un complemento (196).

Veinte participantes expresan que su enfermera/o transmite disponibilidad siempre que

lo precisan.

E-1 [lineas 151-154]

Solo tengo gue avisarla ya te lo he dicho antes...Pienso que procura que no tenga
problemas y no me ponga peor de lo que estoy, a veces pasa que yo no me doy
cuenta, pero me pasa €so...A mi me parece que lo planea para que vaya bien y
mejore.

E-3 [lineas 419-424]

Ho posa tot molt facil, va trucant a veure com estic, i si la necessito bé [...] sobretot
quan he tingut una recaiguda, sempre bé de sequida a casa i es preocupa perqué
revifi...

E-4 [lineas 611-612]
Tengo que reconocer que me ayuda lo que puede y que si la necesito vienen y que
tiene mucha paciencia conmigo.

E-5 [lineas 669-672]

Viene mucho y llama para saber cémo me encuentro habla con ella (me sefiala la
cuidadora asalariada que esta presente) las dos se entienden yo no escucho muy
bien (sefiala sus audifonos) cuando viene es carifiosa.

E-6 [lineas 868-869]
Si, viene 0 me llama, hablamos le explico y quedamos en vernos, siempre acude
si lo necesito.

154



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

PACIENTES CRONICOS COMPLEJOS Y ATENCION DOMICILIARIA: PERCEPCIONES SOBRE EL CUIDADO DE SU
ENFERMERA/O DE REFERENCIA

Maria Concepcién Lasmarias Ugarte

E-7 [lineas 1005-1006]
[..] Aunque tenga muchas visitas que hacer, si se le dice que me pasa algo viene.

E-8 [lineas 1143-1155]

Hace lo imposible para que este mejor. No se le caen los anillos en venir si la aviso
[...] Cuando tengo algo siempre hace lo posible para que esté bien, habla con la
doctora que también es muy buena y se las apafian para ayudarme, las dos son
majisimas en su trabajo y conmigo.

E-9 [lineas 1260-1262]
Si necesito algo por complicado que sea se esta aqui el tiempo gue necesito, nunca
me pone obstaculos para venir, no puedo pedir mas...

E-10 [lineas 1342-1393]

Valen mucho la enfermera y la doctora las dos, vienen o me Ilaman si lo necesito
hacen un hueco, aunque tengan trabajo [...] Siempre puedo contar con ella cuando
la necesito, siempre sabe qué hacer y se lo agradezco.

E-11 [lineas 1503-1505]

[...] Esta pendiente de todo y cuando me hace falta que venga lo hace, me llama
para que le diga como estoy y que le diré si todo es bueno, es avispada en su
terreno lo conoce mucho....

E-12 [lineas 1631-1633]
Si, cuando tenemos la necesidad ella viene para ver gué nos pasa, hemos tenido
suerte, tenemos una enfermera y una doctora que estan por los dos.

E-13 [lineas 1717-1719]
A veces tiene mucho trabajo muchas visitas, pero viene, aungue sea a Ultima hora
de la tarde, no tengo queja pobre no, no, no, no tengo ninguna.

E-15 [lineas 1952-2053]
Desde que la conozco ha hecho mucho por nosotros, vigilaba a mi marido hasta
que se muriod, de mi no se olvida nunca y de mi hijo tampoco. [...] cuando la avisa

mi hijo acude.

E-16 [lineas 2158-2159]
No hay semana que no llame para preguntar y viene a verme, pero yo estoy bien,
pocas veces me pongo mal.

E-17 [linea 2295]
Llama y viene a verme v si la necesito también, es diligente.

E-19 [lineas 2547-2548]
Sempre que la necessito, amb truca i si ha de vindre a casa doncs be.

E-20 [lineas 2689-2690]
Es muy dispuesta en su trabajo y siempre tiene tiempo cuando hay necesidad.
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E-21 [lineas 2804]
Si, tanto una como la otra...

[E-21]Este participante hace referencia a que su doctora y su enfermera le transmiten

disponibilidad, lo repite varias veces.

E-23 [lineas 3046-3048]
Mes de la que esperava, com no havia estat mai en aquesta situacid, no sabia bhé
gue feien quan les necessitaves si tenies una malaltia com la jo tinc.

E-24 [lineas 3149-3152]

Con esta enfermera se puede contar...ayuda cuando lo necesitamos... es de una
manera muy... (Se queda pensativo...) y responde: muy humana, eso muy
humana...

Comunicacion empatica, consuelo
Si la comunicacidén empética es la comprension y escucha activa, la empatia es la
capacidad de comprender el mundo interior de los demas, evitando hacer juicios. La
comunicacion empatica es un medio para este fin, que a traves de la comprension y la
escucha activa, tiene la capacidad de aliviar tensiones para expresar abiertamente dudas
y temores, constituyendo realidades compartidas entre enfermeria y paciente (197).
Escuchando al otro le damos la posibilidad de compartirlas y con ello proporcionamos

apoyo emocional con la intencién de tranquilizarlo cuando se encuentra afligido.

Doce participantes refieren que con su enfermera/o pueden hablar de todo y compartir
sentimientos. Poder hablar y ser escuchados les consuela y permite sentirse

acompafados en su soledad.

E-1 [lineas 63-67]

[...] me mira con esos 0jos que s¢ que le importa, hablamos un poco y se va, pero
me hace bien [...] al final cuando se va se me hace corto...

E-1 [lineas 127-128]

Si y hablamos muchas veces de cosas porque se da cuenta que como estoy muy
sola necesito hablar de cosas que me preocupan.

E-2 [lineas 304-307]
[...] me escucha lo que le explico, no noto nunca que le canse lo que le digo...
[...] hablamos ella me escucha y yo se lo agradezco me deja contento.
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E-2 [lineas 311-314]

[...] no he visto nunca que le canse lo que le digo... no siempre puede quedarse
mucho, porque tiene mucho trabajo, pero cuando puede se queda un poquito y
hablamos ella escucha_a veces le explico cosas que me pasan.

E-5 [lineas 703-704]
Tengo al hijo lejos y gue venga ella y me Illame para ver como estoy me da

tranquilidad.

E-6 [lineas 812-855]
[...] al hablar con ella se siente una querida [...] Que me escucha lo que me pasa
Y que no viene y se va con prisas. Siempre que necesito saca tiempo.

E-8 [lineas 1146-1148]

[...] no_ me cuesta hablarle de todo, es tan humana que te escucha y te deja
hablar... sabe lo que estoy pasando, puedo contar con ella.

E-8 [lineas 1135-1136]

[...] como me conoce, me ayuda a verlo todo mejor....

E-9 [lineas1236-1237]
Cuando se tiene una enfermera asi ayuda mucho en estos momentos de lo vida.

E-10 [lineas 1389-1392]
Me alivia escucharla y que me escuche, es estupenda [...] solo puedo decirle que
me alivia y siempre puedo contar con ella cuando la necesito.

E-11 [linea 1493]
Desahogarse es bueno vy ella escucha lo gue le digo.

E-12 [lineas 1554-1560]

Hacerse viejo y tener tantas cosas complica la vida de uno y de los demas, es
dificil de llevar cuando sabes que la mujer tampoco esta bien [...] ayuda también
a la mujer [...] ella la tranquiliza y se sienta a escucharla.

E-13 [lineas 1727-1729]
[...] Sabe como tiene que estar con los enfermos. .. eso me gusta porgue me ayuda
a sentirme tranquila.

E-14 [lineas 1883-1887]

[...] després de tants anys la conec i aix0 fa que I'expliqgui moltes coses i riem
moltes vegades... jo als meus néts no puc veure'ls quan vull si no els porta
d'amagat el fill ....... Quan I'explico aixo ella escolta...... si no fos pels seus anins...
entre que no puc sortir del mal de cames i les ferides i aixo..... Es bona i prudent...

E-15 [lineas 2017-2019]
[...] con el tiempo de conocernos se va acercando, hablamos de cosas y me ayuda
en cosas gue con mi hijo no me atrevo, hay cosas que no las entiende.
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Cuatro participantes expresan su satisfaccion y agradecimiento por ello.

E-9 [lineas 1215-1223]

Siento su apoyo y cuando he necesitado que esté mas por mi lo ha hecho yo estoy
muy satisfecha [...] es gratificante, si. Ademas, también va en la forma de ser [ ...]
yo solo tengo palabras de agradecimiento.

E-10 [linea 1350]

Esta pendiente y se preocupa mucho por mi marido y por mi.

E-11 [lineas 1503-1505]
Me siento cédmodo, estd pendiente de todo y cuando me hace falta que venga lo
hace, me llama para que le diga como estoy [...] en su terreno lo conoce mucho....

E-12 [lineas 1585-1601]

Mucho, lo de los pulmones me pone mal para mi, mas que lo del corazén [...] Mi
mujer y yo estamos contentos con la enfermera [...] Cuando hacen tantas cosas
para que nos encontremos mejor hacen gue nos sintamos importantes.

Serenidad y bienestar
La interaccion involucra sentimientos, emociones, intenciones y necesidades que
constituyen elementos de interés natural (198), valorar el sentido y experiencia de cada
individuo, representa un acto ético de validacion del otro en su naturaleza existencial. La
serenidad es una experiencia emocional que contribuye a la aceptacion de una situacion,
que proporciona un estado de equilibrio fisico, mental, emocional y espiritual que se
presenta cuando una condicion desfavorable de la vida puede ser gestionada o aceptada.
Experimentar la serenidad es un requisito para que el paciente sea capaz de encontrarse a

si mismo y poder continuar su vida con dignidad (199).

Seis participantes refieren que compartir sentimientos con su enfermera/o les

proporciona serenidad y bienestar.

E-14 [lineas 1891-1893]
Pau. Molt propera, la veritat.

E-15 [lineas 2035-2039]
Calma, ten en cuenta que con mi hijo hablo poco, no es de hablar mucho. Lo que
te dicho en otras preguntas [...] sabe entenderme.

E-16 [linea 2150]
Hablando con ella estoy bien.

E-19 [lineas 2539-2540]
Buidar el pap, de tant en tant tranquil-litza i només es pot fer quan hi ha confianca.
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E-21 [linea 2796]
Me siento bien, aunque no tienen arreglo me desahogo...

E-23 [linea 3039]
Potser pau o calma, és dificil poder explicar-ho.

Compasion
La compasién es un proceder encaminado al alivio del sufrimiento con la intencion de
suscitar bienestar en quien lo sufre. Tener compasion, aunque esta estrechamente
relacionado con la empatia sentir por otro, la compasion es el impulso y el deseo de actuar

para evitar el sufrimiento de otras personas cuando se enfrentan a é€l.

Catorce participantes destacan el cuidado compasivo y humano que reciben y en el

dominio de mantener las creencias, la compasion es nuevamente referida.

E-3 [lineas 440-441]
No sé com explicar-ho és molt humana i els ulls reflecteixen la seva humanitat i
el seu somriure també ho sento d'aquesta manera. ...

E-4 [linea 586]
Lo intenta siempre, pero es dificil con lo que tengo...

E-6 [lineas 855-856]
Es muy buena persona yo siento que me comprende...

E-7 [lineas 998-1000]

Si, se preocupa por mi [...] me cuida, hace lo posible por mi, es asi por la
experiencia que tiene, no solo como enfermera sino de tratar a las personas y
cémo entenderlas.

E-13 [lineas 1667-1671]

Que se interesa mucho. Yo tengo muchas cosas eso ya lo sabe, pero ella tiene
mucha experiencia de enfermera y lo hace bien, le pone mucha intencion en todo.
[lineas 1710-1712] Siempre esté al pendiente de si tomo las pastillas y si como
bien por la diabetes que tengo y noto que me aprecia y es que hay cosas que son
dificiles y me ayuda.

E-14 [lineas 1858-1864]

[...]jo crec que si que ho fa ella és molt responsable i molt bona infermera ella ha
viscut moltes experiéncies amb nosaltres 1 la noto preocupada [...] guant en van
operar del tumor sempre va estar pendent, a vegades penso que em tracta millor
que el fill que tinc a fora i aix0 és molt trist per una mare. Si no fos que el petit fa
la plaga i les feines de casa jo estaria ja morta potser....

E-15 [lineas 2012-2013]

Dice que su trabajo es cuidarnos para que estemos mejor, yo pienso gue se lo toma
en serio, me gusta creerlo.
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E-17 [linea 2286]
Tiene esa forma de ser que se hace querer por como se porta.

E-18 [ linea 2392]
Me da consuelo.

E-19 [lineas 2514-2519]
Molt pendent, sobretot quan sap que no estic gaire bé, [...] esta molt compromesa
amb els pacients.

E-20 [linea 2681]
Como de la familia, esta cuando la necesitas.

E-22 [linea 2912]
Me anima y a ella también (sefiala a su esposa y sonrie).

E-24 [lineas 3154-3155]
Esta pendiente siempre eso es algo que se nota por todo lo que hace...

E-23 [lineas 3001-3017]

Les dues infermeres m'han explicat molt bé tot... vaig plorar, no sé que passara al
final, no vull tindre dolor, diuen que hi ha tractaments per no tindre dolor, pero
tinc molta por de com sera....Les dues quan no ve una, ve l'altre, i truqguem molt,
es preocupen molt [...] Fan tantes coses ella i I'altre, que crec que nosaltres els
malalts som importants per les infermeres, tenen molta habilitat amb cuidar-me...

Este participante era consciente de la situacién en que se encontraba y de su fragilidad,
expresé su confianza en el cuidado que recibia de enfermeria. Cuando acudi para validar
la entrevista, se observaba un deterioro general del participante, sumamente fragil pero
consciente de la situacion, me reiterd su agradecimiento hacia su enfermera, la gestora de

casos y del médico. Se habia tramitado PADES.

La compasién es fundamental en el cuidado de los pacientes, especialmente cuando se

sienten vulnerables y la necesidad de ella es mas fuerte que nunca.

Vinculo de confianza

El vinculo de confianza cobra especial importancia cuando la relacion enfermera/o y
paciente se desarrolla y crece con el tiempo. En esta relacion el vinculo especial de la
confianza va creciendo entre ambos, por el continuo intercambio de aprendizajes,

necesidades y busqueda conjunta de recursos.
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Todos los participantes manifiestan que la confianza mutua, es necesaria en su relacion

de cuidado con enfermeria.

E-1 [lineas 102-128]

[...] con ella el trato es de confianza. Antes mi marido era mi todo... ya se murio
y me quede sola y mi nieto pobrecico hace lo que puede, pero vive fuera de
Barcelona.

E-2 [linea 272]
Si, esto lo hace el tiempo de conocernos... y como es ella.

E-3 [lineas 432-434]
Son molts anys de veure'ns i aixo ens ha permes intimar una mica si mes no, ella
coneix la meva situacio i amb aquests moments hi ha forga confianca.

E-4 [lineas 576-577]
A mi me cuesta mucho tener confianza con alguien, pero me esta demostrando
que es de confiar.

E-5 [lineas 665-667]
Me tratan bien y me da confianza tenerlas a las dos la enfermera vy la doctora.

E-6 [lineas 838-839]
Si, sabes, lo que me gusta es que me trata normal, como de casa...

E-7 [lineas 928-935]

Sabe como cuidarme y mi hija también es enfermera...pero yo le pregunto a ella
para que me lo diga ella me quedo tranquila [...] mi hija a veces no me lo cuenta
todo para no disgustarme como cuando lo de la embolia y a mi hija le pregunto y
me dice ya estas bien y yo bien no estoy.

E-8 [lineas 1119-1120]
Con todo lo que me ha pasado v las veces gue ha venido la confianza cada vez es

mas grande.

E-9 [lineas 1247-1249]
Normal de familia puedo explicarle todo v ella escucha. Si la confianza que
tenemos es primordial.

E-10 [linea 1362]
Si, porque es muy facil hablar con ella.

E-11 [lineas 1434-1440]

Le tengo confianza siempre es amable conmigo y me alegra con su manera de ser,
me da carifio [...] me agrada como me visita, me comprendes, uno se siente a
gusto cuando esta....

161



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

PACIENTES CRONICOS COMPLEJOS Y ATENCION DOMICILIARIA: PERCEPCIONES SOBRE EL CUIDADO DE SU
ENFERMERA/O DE REFERENCIA

Maria Concepcién Lasmarias Ugarte

E-12 [linea 1619]
Confianza porque asi le puedo ser sincero.

E-13 [lineas 1722-1752]

Si, la dejo estar en casa con confianza. Ya te lo he dicho le tengo confianza, esta
enfermera es una sefiora amable que te das cuenta que sobre todo es de fiar...
E-14 [lineas 1868-1870]

Si, aixi és [...] ami em sembla gue si.

E-15 [lineas 2017-2020]

Por supuesto, con el tiempo de conocernos se va acercando, hablamos de cosas y
me ayuda en cosas que con mi hijo no me atrevo, hay cosas que no las entiende,
yo en mi cuarto enchufada y el viendo la tele todo el dia, poco habla.

E-16 [linea 2136]
Es gue nos conocemos de tratarnos tanto.

E-17 [lineas 2261-2286]
Si [..] tiene esa forma de ser que se hace querer.

E-18 [linea 2382]
Si ya no me da vergilenza que sepa muchas cosas de mi.

E-19 [lineas 2523-2524]
Si, cada vegada més, no veus que fa tant temps que és la meva infermera.

E-20 [lineas 2654-2655]
Hay confianza, es mucho lo gue ya la he visto y como viene a casa nos conoce mas,
se puede hablar de todo con ella.

E-21 [lineas 2781-2783]
Si [...] es muy agradable.

E-22 [lineas 2902-2904]
La enfermera con la que estas confiando... esta es una relacién de tiempo y
confianza.... también tienen que saber para confiar por eso yo confio en ella...

E-23 [lineas 3021-3024]

Jo estic sol, no tinc a ningu de la familia i la confianca si no tens a ningu, s dona
a les persones que estan properes i et tracten bé, per tant només puc afegir que
tinc aquest vincle amb la meva infermera i ara amb l'altre també i també amb el

metge...

E-24 [lineas 3165-3191]
Ahora si que la tenemos, ya nos conocemos y hablamos de todo porque se lo ha
ganado con su forma de ser.... [...].sino hay confianza no se puede....
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HACER POR

Hacer por otros lo que se haria por uno mismo, si fuera posible incluyendo adelantarse a
las necesidades, confortar, actuar con habilidad y competencia y proteger al que es
cuidado, respetando su dignidad (169).

Conductas valoradas
Esta categoria esta relacionada con las conductas y aptitudes que mostrd su enfermera/o
de referencia en su cuidado, que posibilitaron poner en practica acciones y actuar. A
continuacion, se muestran las aptitudes que les resultan mas meritorias y la sensacion que
les produce el conjunto de comportamientos y su forma de ser, en determinadas

situaciones (Tabla 14).

Tabla 14: Conductas valoradas

Dominio |Categoria Subcategorias Resultados
Tres participantes describen =u experiencia
Anticipacion individual de lz anticipacidn que muestra

enfermeria ante problemas potenciales
Competencia, habilidad v Siete parhicipantes destacan la competencia
Conductas | conocimientos en el habilidad ¥ conocimientos que obzervan
valoradas desempeiio de la profezion &n enfermma en el desempeﬁq de la
profesion, bazadas en su experiencia
perzonal.

Siete participante: consideran que la
Capacidad de observacicn capacidad de observacion de su
enfermera’o ha permitido identificar
problemas e intervenir

Proteccion/confort Todos los participantes conzideran que con
las acciones que efectia su enfermera’o se
sienten confortados y protegidos

HACER POR

Tabla de elaboracidn propia.

Ante la pregunta: ;Qué piensa usted del cuidado que recibe de su enfermera/o? Tres
participantes describen su experiencia individual sobre la anticipacion que muestra

enfermeria ante problemas potenciales.

Anticipacion
Anticiparse, implica establecer estrategias para reducir las alteraciones de la salud de
indole fisica o emocional. Anticipandonos estamos en condiciones de prevenirlas
elemento fundamental en la atencidn de pacientes con enfermedades cronicas, de manera
que, a nuestro parecer, ambos conceptos pueden aplicarse por separado o unidos, segun

la situacion en que se desarrollen. Esta conducta hace referencia al comportamiento del
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profesional, que implica una serie de acciones en relacion con otras y dentro de un entorno
determinado. En el ambito de la psicologia se entiende que la conducta es la expresion de
las particularidades de los sujetos, es decir la manifestacion de la personalidad y por ello
hace referencia a los factores visibles y externos de los individuos. Segun Fishbein y
Ajzen, las conductas estan bajo control consciente de los individuos a partir de distintos
determinantes que la preceden y la explican. Para estos autores el determinante inmediato
de la conducta no es la actitud propiamente dicha, sino la intencién de realizarla (200) y
a su vez la intencion, tiene dos precursores, uno individual como es la actitud acerca de
la conducta y otro social que hace referencia al contexto de la persona, acufiado como
norma subjetiva (200,201).

E-1 [lineas 129-131]

A veces se adelanta a cualquier cosa que pueda necesitar es como si solo con
verme ya supiera que estoy mal y aunque tenga muchas visitas si yo lo necesito
viene, es una cosa que le agradezco....

E-3 [lineas 463-465]

Bé de seguida si la necessito, com gue coneix molt bé el meu estat i sap el que
tinc s'avanca moltes vegades, abans que vagui a pitjor, aquesta habilitat és cosa de
I'experiencia.

E-21 [lineas 2801]

Como se fija en todo a la que ve algo gue no es normal sino puede arreglarlo ella,
avisa a la doctora para que lo haga, hay cosas que son de la doctora y otras son de
ella, ella sabe bien todo eso.

Los cuidados que enfermeria planea con anterioridad implican que el paciente sienta que
la enfermera/o actua con habilidad y competencia

Competencia, habilidad y conocimientos en el desempefio de

la profesion
La formacion continua centrada en la profesion que se construye de forma activa, hace
posible dar respuesta a diversas situaciones que se plantean en el desarrollo profesional.
La habilidad se aprende, la destreza se acumula, por tanto, una préactica prolongada dara
al profesional, un mejor criterio o en terminos competenciales una mayor destreza, ya
que la variabilidad aumentard la experiencia y si consideramos la destreza como un
desarrollo permanente, la enfermera/o se ira cultivando a medida que transcurre su

practica profesional.
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Siete participantes destacan la habilidad, competencia y conocimientos que observan

en enfermeria en el desempefio de la profesion, basadas en su experiencia personal.

E-2 [linea 245]
[...] ahora saben mucho las enfermeras, pero mucho....

E-7 [linea 921-923]
[...] mi_hija ya me lo dice que ella es muy competente, aunque no hace falta
porque yo lo veo.

[E-7] Esté orgullosa de su hija porque es enfermera, me comenta que sigue estudiando
para saber méas cosas y que las que conoce hacen lo mismo que, por eso estdn como unas

rosas, no cabe duda la admiracion que siente por enfermeria.

E-12 [lineas 1627-1903]
[...] Se mueve como pez en el agua, debe ser que ha visto mucho no sé, pero tiene
mafia, es muy competente en su trabajo y conoce a la gente y sabe como tratarla.

E-14 [lineas 1900-1903]

[...] j[a_se que es el seu treball, pero també he de dir que ella ho fa amb molta
habilitat, espera....... jo diria que ho fa bé perqué en sap i també posa el cor amb
la feina no hi posa pegues a res que sigui necessari.

E-21 [lineas 2801]

Como se fija en todo a la que ve algo que no es normal sino puede arreglarlo ella,
avisa a la doctora para que lo haga, hay cosas que son de la doctora y otras son de
ella, ella sabe bien todo eso.

E-23 [lineas 2976-3048]

Es preocupa molt i punxa molt bé, no fa mal... com gque cada mes han de punxar-
me ho sé [...] com no havia estat mai en aquesta situacio, no sabia bé que feien
quan les necessitaves si tenies una malaltia com la jo tinc.

E-24 [lineas 3154-3204]

Esta pendiente siempre, eso es algo que se nota por todo lo que hace [...] reconoce
enseguida cualquier cosita gue no esta bien [...] Solo pueden salir palabras buenas
de ella, trabaja muy bien, es muy persona en el trato que nos da todos los de casa...

Capacidad de observacion
El método clinico utiliza la observacion, como un primer paso para el conocimiento de la
persona sobre la base de lo que representa, lo que es y lo que manifiesta, de forma verbal
0 no verbal, lo que permite que parta de lo general o conocido, a lo particular o lo
desconocido, de lo consciente a lo inconsciente (202). Van Dalen, et al. consideran que

la observacion tiene un papel muy importante al proporcionar uno de sus elementos
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fundamentales “los hechos” (203), es decir por medio de la observacion podemos

identificar problemas del paciente.

Siete participantes consideran que la capacidad de observacion de su enfermera/o ha

permitido identificar problemas e intervenir.

E-3 [lineas 459-461]
Esta molt pendent de tot i si veu qualsevol cosa que no va bé de seguida truca a la
metgessa per resoldre el que passa i no empitjori. Es fitxa en tot.

E-6 [lineas 791-866]

Desde que yo necesito mas atencion he visto que estdn méas pendientes porque
antes no necesitaba tanto, empecé a estar peor cuando se murié mi marido [...]
entonces la enfermera avisé a la médica y arreglaron que tuviera alguna ayuda
[...] pero tuve un susto me cai y me tuvieron que operar de aqui (sefiala la cadera).
El dia de hoy el corazon es lo que mas me he de vigilar, cuando viene la enfermera
me mira, ella sabe eso, es carifiosa siempre lo ha sido con mi marido lo fue, sabe
[...].Ella busca lo mejor para que este bien y se preocupa de que pueda mejorar.
Se fija en todo y si ve algo procura que no vaya a peor. Hace lo que necesito y si
hace falta avisa a la doctora estoy contenta son buenas las dos.

E-10 [lineas 1354-1359]
[...] la enfermera del ambulatorio que viene a mi casa [...] me explica muchas
cosas y ella se dio cuenta que me tomaba mal las gotas para el dolor porgue como
veia mal me ponia de méas y hablo6 con la doctora y me recet6_en pastillas y me
vieron que tenia cataratas que ya me operaron, estd en todo, se fija en todo es
estupenda mi enfermera.

E-14 [lineas 1896-1897]
Ella observa tot i busca la manera de qué jo estiqui millor, estic convencuda que
si no fos aixi, jo estaria pitjor.

E-15 [lineas 2042-2051]

Seria largo de contar... porque se fija en todo [...] lo del otro dia, yo ni lo habia
visto... tenia una llaguita detras de la pierna, sabes en el muslo, como me mira
tanto porque se me inflan... [...] como estoy sentada tantas horas no lo notaba,
me dijo era pequefiita, pero en ese sitio si no lo hubiera visto no se... la curo y
resulta que el sillon tenia una cosa salida que es lo que me hizo la llaguita, le dije
a mi hijo que lo arreglara, a ver si se cura 'y no me vuelve a pasar. Lo ves que
buena es en su trabajo.

E-20 [lineas 2585-2650]

Hace afios que la conozco y cuando iba a la visita siempre era porque acompafiaba
a la mujer, que viene al Sintrom cuando le toca, a mi también me visitaba, pero
no tanto estaba bien, pero cuando empecé a tener tanto dolor me pregunt6 que me
pasaba.... Se dio cuenta gue me dolia y me mando al médico para que me visitara
y me pidiera unas pruebas y me mandaron al hospital y me dijeron que tenia que
operarme, pero yo no queria, tomé las pastillas un tiempo, pero como el dolor no
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se iba me opereé y desde entonces tengo que verla mas, ahora ya viene a casa las
piernas no estan bien, me han pasado cosas y ahora soy un trasto viejo... [...] es
buena... [...] me ha ayudado mucho en esto y en lo que tuve [...] Cuando ves
que te cuidan tanto te sientes bien porque te cuida mucho, es muy buena
enfermera. ..

E-22 [linea 2893]
Si (mueve la cabeza varias veces confirmando su respuesta).

Proteccion, confort
El confort es un concepto utilizado en mayor medida por enfermeria, mientras que el de
bienestar se orienta mas a la dimensidn psicolégica y al &mbito de la salud mental (204).
Las practicas del cuidar se vinculan al confort y en las intervenciones de enfermeria en
su cuidado, los pacientes identifican acciones que tienen como finalidad aliviar,
satisfacer, proteger, confortar y apoyar a los otros (205). Dentro de esa Optica se
desprende que la promocion del confort o0 malestar dependera de la relacién establecida

entre ambos.

Todos los participantes consideran que con las acciones que efectla su enfermera/o se

sienten confortados y protegidos.

E-1 [lineas 48-54]

[...] como sabe como estoy que estoy muy sola me vigila el peso y las
piernas, se preocupa cuando algo no me va bien como el aztcar que no va bien
muchas veces...estd muy pendiente de mi de si tengo algo pues me cure pronto
y no me ponga peor [...] desde que esté ella me siento mejor, ademas me trata

muy bien.

E-2 [lineas 226-229]

Pone mucha atencién de que esté bien de todo, me mira el dedo para saber si
respiro bien.... Si lo encuentra bien va apuntando y le dice a la médico lo que no
encuentra bien. Se hace lo que se necesita y voy tirando.

E-3 [lineas 384-387]

La veritat és que sempre fa tot el possible de que estigui millor, jo sempre tinc
problemes, soc molt gran i tinc moltes malalties, pero a pesar de tot vaig tirant i
aixo és gracies a la neboda, la infermera i la metgessa que estan per mi, perque el
fill viu a molts quilometres.

E-4 [lineas 516-518]

Si, tiene mucha paciencia porque, aungque me explica lo del Sintrom muy bien, me
salia mal. Hablamos con mi hijo de eso y ahora el viene cada dia a darmelo, asi
no sale mal.
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E-5 [lineas 655-667]

[...] esto de la espoc dicen que es del fumar, pero yo digo que es de tanto trabajar
y de la pulmonia que me dio todo, todo quieren que sea del fumar. [...] La
enfermera viene para vigilar como me va mira el dedo me mira la presion y las
piernas porque a veces se ponen como botas por €so vienen a que no vaya a peor...
Me tratan bien y me da confianza tenerlas a las dos, la enfermera y la doctora.

E-6 [linea 807]
Si estoy contenta.

E-7 [linea 928-929]
Si 'y mi hija también es enfermera...pero yo le pregunto a ella para que me lo diga
ella me quedo tranquila.

E-8 [lineas 1070-1072]
[...] me lleva lo de la tensidn y el azlicar desde que me subid, antes no tenia ahora
esta bien, mejor la tension también viene ahora a casa y si me cuida bien.

E-9 [lineas 1259-1262]

[...] Hace todo cuanto puede si necesito algo por complicado que sea y se esta
aqui el tiempo gue necesito, nunca me pone obstaculos para venir, no puedo pedir
mas...

E-10 [linea 1318]
Esta si, me cuida bien, es muy carifiosa.

E-11 [linea 1432]
Yo creo que si, a mi me lo parece...

E-12 [lineas 1544-1545]
Mucho, aunque yo estoy para el arrastre desde que sali del hospital, cada vez me
cuesta mas estar mejor. ..

E-13 [lineas 1767-1770]

[...] ella fue la que lo que me convencid de que tenia que hacer rehabilitacién por
la artrosis, osea me convenci6 de que era lo mejor porque yo no queria, para que,
si no, no se arregla, habl6 con el médico y lo arregld y vinieron, me lo hicieron y
me fue bien.

E-14 [lineas 1814-1821]

La primera vegada que va venir es va prendre un temps mirant gue podia fer-me
mal de la casa... jo encara que li vaig donar el permis em va semblar estrany que
es fixés en les catifes del vater i de la cuina, pero va insistir tant i es preocupava
tant que li vaig dir al meu fill: les traurem, no vagi a ser que caigui i hagem de
correr... Aixo va ser el que més em va impressionar aguest dia, després I'he anat
coneixent i m'adono que esta sempre pendent de tot el gue em passa.... 0 pot
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E-15 [lineas 1956-1957]
Yo pienso que si, ella es la que me vigila, me avisa cuando viene y quedamos asi
he acabado con el oxigeno y podemos hablar.

E-16 [lineas 2155-2156]

Lo que me dice mi hija, que hace lo que puede para que no me ponga mala.

E-17 [lineas 2289-2293]

Sobre todo, cuando me cuesta tanto respirar y que no se alivia con la ayuda del
inhalador. Cuando me ve asi con el pecho cargado y que lo del dedo sale bajo,
Ilama al ambulatorio para hablar con el médico, la ultima vez en ambulancia me
llevaron al hospital. Que malo es no poder respirar....

E-18 [lineas 2338-2339]
Sin los médicos v las enfermeras yo no estaria vivo, todos los de los hospitales y
el ambulatorio son fabulosos. ..

E-19 [lineas 2468-2474]

No en tinc cap dubte, si la veies com es desviu perqué estiguin be aquestes cames
i que estigui bé dels pulmons.... sempre vol que els inhaladors els tingui a prop i
els faci bé, ara com costa per les dents que falten vol que utilitzi una camera.....
la veritat és que funciona...perque noto millor el que entra. Sempre s'ha amoina i
parla amb la doctora, no hi ha problemes, estic contenta i el meu fill també.

E-20 [lineas 2606-2609]
La enfermera que tengo sabe cémo hacerlo [...] esto se lo digo siempre. La otra
que ha venido que no sé si es del hospital o del ambulatorio es espabilada arreglo
lo del hospital enseguida (Se refiere a la enfermera gestora de casos que hizo las
gestiones hospitalarias).

E-21[lineas 2801-2803]

Como se fija en todo a la que ve algo gue no es normal sino puede arreglarlo ella,
avisa a la doctora para que lo haga, hay cosas que son de la doctora y otras son de
ella, ella sabe bien todo eso.

E-22 [lineas 2923-2926]

Mira a ver qué puede hacer para que este mejor... y como lo sabe te lo crees
porque te lo dice ella... Si, tu vida esta en sus manos... (Abre los ojos y abre sus
brazos y levanta las palmas de las manos).

E-23 [linea 3044]
Ja t'he explicat que va moure cel i terra per mi.

E-24 [lineas 3196-3197]
Eso lo hace cada vez que ve algo que no va bien, dice que es mejor prevenir que
curar...

La actitud que muestra su enfermera/o cuando les cuida, como una persona y no como
una condicion, les hace sentir seguros y protegidos, cuando observan que hace todo lo

posible para prevenir y aliviar su sufrimiento y mejorar su calidad de vida.
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PERCEPCIONES SOBRE EL CUIDADO DE SU

POSIBILITAR

Es facilitar el paso del otro por las transiciones de la vida y los acontecimientos
desconocidos, centrandose en el acontecimiento, informando, explicando, apoyando,
dando validez a sentimientos, generando alternativas, pensando las cosas detenidamente

y dando retroalimentacién (169).

Explica, facilita y apoya
Esta categoria esta relacionada con los apoyos recibidos y las acciones que posibilitaron
su aprendizaje en salud, facilitando su autocuidado y empoderamiento. A continuacion,

se muestran los apoyos centrados en su problematica que han recibido de su enfermera/o,

con la intencidn de aliviar algun suceso (Tabla 15).

Tabla 15: Explica, facilita y apoya

Dominio | Categoria Subcategorias Resultados
Explica y facilita el Todos los participantes reconocen gue
aprendizaje enfermeria les facilita informacidn y
facilita so aprendizaje adaptandola a
s situacion
Cinco participantes describen
Educar para empoderar experiencias que consideran les ayudo
Exp]ica, a tener mas control de su situacion
5 facilita v Todos los participantes
o refieren haber recibido
E apoya Apoyar permitiendo apoyo de enfermeria
d Dos participantes describen las
E acciones de cuidado que han llevado
(=) a cabo haeia su enfermera/o porque
B zon conscientes de su esfuerzo y
desean recompensar en la manera de
lo poszible ese esfnerzo
Apoyo ante las pérdidas Once participantes estan agradecidos por
de seres queridos y la el apoyo centrado en laz pérdidas de
soledad seres gqueridos v la soledad
Se sienten bien con su Catorce participantes a lo largo de las
enfermera y medico de entrevistas mencionan que se sienten
familia de referencia bien con el profesicnal de medicina v
enfermeria de referencia.

Tabla de elzboracion propia

Ante la pregunta: ¢ Cree que la enfermera/o busca la mejor manera de cuidarle? Todos los

participantes reconocen que enfermeria les facilita informacion y facilita su

aprendizaje adaptandola a su situacion.
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Explica y facilita el aprendizaje

Facilitar el paso de la otra persona a través de las transiciones de la vida o eventos
desconocidos, se caracteriza por el autocuidado, el compromiso, la complejidad de la
atencion, la comunicacion adecuada, la informacion / educacion, el poder compartido, la
posibilidad de eleccion y la validacion continua. En la educacion para la salud, como
profesionales de referencia de las personas con problemas de cronicidad, enfermeria tiene
un papel muy importante en el seguimiento de los procesos, activacion y gestion de los
recursos asistenciales, tanto humanos como materiales. Las actuales corrientes
pedagogicas se enfocan al proceso de aprendizaje y a la atencion centrada en la persona.
Esto representa que se deben ofrecer las condiciones en cuanto a conocimientos,
habilidades, actitudes y apoyo necesarios, que cada caso precisa, con el fin de favorecer
la reflexion activa, el didlogo, la discusion y el pacto, para ayudar al paciente a cambiar
de manera voluntaria su comportamiento en relacion con la salud y la adherencia a los
tratamientos para que pueda gestionar mejor su enfermedad o enfermedades, no solo
facilitando informacién de calidad, sino también aquellos conocimientos, habilidades y
apoyo que sean necesarios, para empoderar al paciente en su propio tratamiento, actuando

como guia y apoyo para su autogestion (206,207).

E-1 [lineas 78-83]

Da consejos para gue todo vaya mejor y sea mas facil todo, sobre todo cuando no
sabemos. Me ayudé mucho (silencio) no lo sabia hacer bien la azicar me
subia...me decia has de comer mas de esto y menos de lo otro y asi aprendi para
la comida, el azlicar no estaba bien y explicaba como tenia que hacer la comida...
hasta me trajo un papel para la nevera... para que comiera bien y no tuviera
problemas.

[E-1] Me ensefia las pautas de alimentacion que tiene pegadas en la nevera para verlas
siempre.

E-2 [lineas 310-321]

Estd muy atenta a todo...sabes todo...La verdad es que se nota que sabe mucho
de estar con gente, porque ella te lo explica para que lo entiendas y perfecto, a mi
pues cuando me lo explica ella no me cuestan entender las cosas.

E-3 [lineas 410-417]

Quan m’han de fer alguna prova o veure alguna coseta si que sempre m’expliquen
tot abans de fer-ho. Mira a la meva edat tot el que sigui de medicacié o coses
aixi les explicacions amb detall se les dona a la neboda, clar que m’explica com
estic de tensio 1 d’oxigen o coses aixi, perd hi ha coses que les porten la neboda i
el fill, ja no estic per aquestes mandangues complicades, al capdavall sén molts
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anys els que tinc 1 no puc estar per tot aix0o, imaginat que m’ equivoco...res, res
depéen d’altres.

E-4 [lineas 556-559]

[...] me lo explica, me lo ensefia, me lo escribe y sé que tiene paciencia, mi hijo
dice que no sabe como me aguanta, yo no la trato mal a ella, es mi situacién la
que me pone mal...

[E-4]Vive sola, su hijo la visita cuando sale del trabajo un par de veces por semana para
llevarle la compra y controlar la medicacion, el dia que acudi a la entrevista se hallaba
presente y el ambiente empezd a ponerse tenso cuando hizo un comentario despectivo
hacia su esposa. Al despedirme su hijo pidio disculpas y me explicd que habia problemas
irreconciliables entre ambas, que estaban buscando plaza para institucionalizarla, ya que
no seguia una alimentacion adecuada, ni tomaba la medicacion adecuadamente y el ya no

podia méas con esta situacion, que estaba con muchos problemas personales y laborales.

E-5 [lineas 690-693]

Ahora esta ella (sefala cuidadora) lleva la casa se cuida de darme todo, antes no...
lo hacia la mujer, a la mujer se lo apuntaba en las cajas grande, se lo explicaba, y
también en un papel grande para que lo viera bien ella tenia mal la vista y lo
haciamos asi.

[E-5]Desde que enviudo hace dos afos tiene una cuidadora, ahora pernocta alli desde que
tuvo una agudizacion de su enfermedad, ya que el hijo vive muy lejos y no quiere que
este solo durante la semana, hablan a diario por teléfono y los fines de semana estan con
él.

E-6 [lineas 815-816]

Sabe lo que tiene que hacer... ademas te lo explica todo para que lo sepas.

E-7 [lineas 951-954]

Quiero saber si mi hija me lo ha dicho todo, no quisiera gue me engafiaran para
que no me preocupe... aungue me cueste y necesite que me lo expliqguen mas
veces, porque tengo menos pocas entendederas....

E-8 [lineas 1093-1094]
Si, me explica todo para que entienda como tengo gue hacerlo bien para comer y
los medicamentos y que no me suba el azlcar.

E-9 [lineas 1204-]
Siempre se hace entender, lo explica todo muy bien... nos conoce tanto que sabe
cdmo explicar todo para que lo entendamos.
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E-10 [lineas 1338-1340]
Cuando me explica siempre estda mi marido porgue hemos de saberlo todo los
dos... no sabes lo paciente que es lo explica lo apunta eso....

E-11 [lineas 1448-1452]

Si'y si no entiendo pregunto, ella me vuelve a explicar, a veces me cuesta, al final
lo entiendo, me va bien .... A veces me lo tiene que explicar otro dia, pero siempre
me da animos porque entonces estoy mas seguro de hacerlo bien con la azlcar y
la comida... voy aprendiendo como los crios (se rie...).

E-12 [lineas 1575-1577]
[...] es la mujer que me hace casi todo, yo me esfuerzo en esto, antes no lo hacia,
cuando me dice algo es porque hace falta es clara en esto.

E-13 [lineas 1697-1702]

Pues si, pues si, pues si, que me lo hace facil para que este mejor, porque yo hay
cosas gue no entiendo, esas palabras que usan los médicos no las entiendo vy la
enfermera me lo dice con palabras para que entienda, me explica las cosas,
pregunta, lo vuelve a explicar, me vuelve a preguntar si lo entendido, 1o hace hasta
estar segura de que lo sé...aunque tarde tiene mucha paciencia....

E-14 [lineas 1849-1850]
Flla m’ho explica i sempre pregunta si entenc el que m’ha dit, si le dic que no
torna i torna fins que entenc les coses.

E-15 [linea 1996]
Cuando le pregunto algo siempre me lo explica.

[E-15] Desde que enviudd hace un afio vive con su hijo con discapacidad intelectual, su
hijo se encarga de la compra y tareas domésticas, pero cocina ella. Tiene otra hija que
esta casada y tiene tres hijos y vive fuera de la ciudad, una vez a la semana baja, completa
las compras y le arregla la casa. Desde que fallecio el esposo han visto reducidos sus
ingresos y precisa ayuda econémica de su hija para satisfacer sus necesidades mas
béasicas. Recibe ayudas sociales, pero no cubren las necesidades y posiblemente deba
trasladarse con su hija, tiene miedo por el futuro incierto de su hijo cuando falte, no trabaja

y no sabe que sera de él, cuando ella falte.

E-16 [lineas 2122-2123]
A mi me dice, pero se me olvida y como se cuida mi hija dejo qgue se lo explique
todo a ella.

E-17 [lineas 2245-2247]
Hay cosas que me las tiene que repetir cien veces, pero me ayuda a que lo entienda
bien, si esta mi amigo le digo que escuche para que lo sepa también.
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E-18 [lineas 2357-2359]
Si no me lo explica bien viviendo solo ya me diras como me las apafaria. Lo que
no entiendo lo pregunto asi lo sé mejor... Lo peor es cuando te cambian las cosas.

E-19 [lineas 2497-2507]

La infermera quan es dona conta com ¢l que t’he dit dels inhaladors, fa tot el que
pot per explicar-me com es fa i si no li diu a la noia o al fill perque estiguin
pendents de gué ho facin com va millor..... mira (senyala les cames) ara ja tinc la
pell millor, m’han comprat la crema que va dir i després d’esmorzar cada dia la
posen per totes les cames. Els medicaments sé per qué son, pero el meu fill veus
(senyala la caixa setmanal) veus els prepara cada dia, no deixa preparat més dies
perqué un dia va caure i jo les vaig posar malament i no sé que vaig prendre. Ara
estan mes tranquils aixi.

E-20 [lineas 2631-2636]

Cuando uno se pone mal se le quitan las ganas [...] la enfermera me explica cémo
hacer algo gue me vaya bien vy si, lo hace bien, porque ahora me encuentro mejor.
Explicar explicay bien y se entiende y sino la mujer esta para eso también y somos
los dos que lo entendemos...

E-21 [lineas 2769-2770]
Cuando me explica yo le entiendo, alguna vez si que se me ha olvidado algo y si
me pasa se lo pregunto otra vez.

E-24 [lineas 3143-3145]
Me dice lo que sale y me lo ensefa, cuando le preqgunto me explica bien a ella
también (sefala a la esposa) asi se gueda tranguila y no padece.

E-22 [lineas 2886-2888]

No (mientras mueve la cabeza de un lado a otro en sentido de negacién) no quiero

saber nada.... (Sefiala traqueotomia).
El participante [E-22] afirma que entiende lo que se le explica [lineas 2882-2883], pero
que no quiere saber nada, participa durante la entrevista respondiendo con frases cortas
reforzandolas con movimientos gestuales de afirmacion y negacion. Por lo tanto, escucha
lo que se le explica, pero todo lo concerniente a su salud y evolucion, no pregunta para
no saber, deja que su esposa sea la que pregunte y él se mantiene al margen de su

evolucion.

E-23 [lineas 3001-3003]

Les dues infermeres m’han explicat molt bé tot... vaig plorar, no sé que passara al
final, no vull tindre dolor, diuen que hi ha tractaments per no tindre dolor, pero
tinc molta por de com sera.....

Este participante se hallaba en final de vida, cuando se acudio a validar entrevista, se
habia tramitado PADES.
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Educar para empoderar

Empoderar al paciente es una parte esencial de la gestion de las enfermedades,
principalmente las cronicas, para conseguir empoderar al paciente lo primero es que
adquiera conocimientos, orientarlo y respetar sus decisiones. Tiene que ser informado y
formado, para disponer de los conocimientos suficientes para entender su enfermedad, su
tratamiento y sentirse capaz de seguir las pautas y afrontar eficazmente la enfermedad

para tener mejor calidad de vida.

Cinco participantes describen experiencias que consideran les ayudo a tener mas

control de su situacion.

E-1 [lineas 94-104]

[...] me explicd que estando sola la medalla no me la quitara para nada y ahora le
he hecho caso, me cai y vinieron desequida, lo ves noto que le importo se preocupa
[...] Se lo agradezco mucho [...] Antes mi marido era mi todo... ya se murié y
me quede sola y mi nieto pobrecico hace lo que puede, pero vive fuera de
Barcelona.

[E-1] Esta participante desde que enviudd hace tres afios vive sola, su hija también
fallecio, el Unico familiar que acude a visitarla es su nieto que semanalmente acude a
verla, le lleva la compra y la ayuda en lo que puede, pero vive fuera de la ciudad. Tiene
ayuda social, pero ha tenido algunos accidentes domésticos, por tanto, aunque era reacia
en un inicio, ahora ha comprendido que no puede quitarse la medalla por prevenciény su

seguridad.

E-2 [lineas 236-239]

Me explica gue debo andar y la verdad es que me canso mucho y no tengo a veces
ni &nimo,_pero como veo que le preocupa tanto que este sin moverme pues me
MUEVO Un Poco MAs y parece que voy mejor... las piernas lo notan.

E-13 [lineas 1745-1749]

[...] Pues esta enfermera habla conmigo y me explica a mi a ellos también (se
refiere a los hijos) pero de mi no se olvida y para mi es muy importante porque
Vvivo sola, aunque tenga los hijos, si me pasa algo tengo que saber yo que hacer...
me respeta en eso quiere que esté preparada yo.... €50 yo primero....

El participante [E-13] desea sentir que tienen toda la informacion para actuar en caso
necesario. Sentirse informada empodera a los pacientes y les reporta autonomia de cobmo

actuar ante una situacion de necesidad.
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E-20 [lineas 2684-2687]

Lo hace siempre, pero yo también, no quiero coger frio para no ponerme mal que
cuesta mucho curar y por eso me vacuno... me abrigo.... Hago lo que me han
ensefiado de los inhaladores y voy tirando.

[E-20] Me explica que tiene que entrenar mucho, porque se le olvida hacer bien los

inhaladores y cuando viene la enfermera se lo ensefia para hacerlo mejor y estar mejor.

E-24 [lineas 3123-3130]

Cuando el Sintrom no sale bien, le pregunta a la mujer que he hecho diferente o
si me ha pasado algo... eso lo del comer, ella guisa y le explica que es mejor que
coma para que no cambie mi sangre tiene que estar bien ni muy coagulada ni
poco...en su punto...(sonrie) le dio un papel con lo que iba bien y mal, lo ves esta
en la nevera (sefiala el electrodomeéstico) y ahi lo tiene también (sefiala un cajon)
ahora se lo mira cuando va a comprar o al super (sonrie).

Apoyar, permitiendo
La continuidad de los cuidados en pacientes con enfermedades crénicas resulta
imprescindible, apoyar y facilitar el paso del otro por las transiciones de la vida o por
situaciones que les proporciona incertidumbre, incluye preparacion estrategias
educativas, para que el paciente asimile y ejerza el autocuidado, generando alternativas y
retroalimentando permanentemente, apoyando durante todo el proceso, llevando a cabo
el seguimiento y evaluando el resultado. Sin olvidar desde el punto de vista ético y legal,
ofrecer informacion en términos y forma accesibles, contar con el consentimiento expreso
de la personay conseguirlo sin coercién, ni manipulacion por parte del profesional que le
atiende. Es un derecho y un deber de los profesionales que debe prevalecer a lo largo de

toda la relacion terapéutica.

Todos los participantes refieren haber recibido apoyo de enfermeria.

E-1 [lineas 79-91]

Me ayudd mucho [...] Me cuida mucho.... Antes cuando estaba peor no estaba
ella venian otras, muchas veces no eran las mismas y no me conocian, venian a
lo que venian y casi ni hablaban, vamos que era otra cosa. La que tengo ahora
siempre esta pendiente, la verdad es que me ayuda mucho, [...] para que no
tenga problemas.

E-2 [lineas 248-252]

Si, cuando sali del hospital mi esposa estuvo mucho por mi me ayud6é mucho...
pero las enfermeras del hospital y la del ambulatorio nos han ayudado mucho con
todo. Si, mucho y més desde que tuve atrancamientos varias veces.
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E-3 [lineas 406-407]

Doncs si, fa tot el que pot, en la meva situacié no tot son flors i violes.

E-3 [lineas 423-424]

Sobretot quan he tingut una recaiguda, sempre bé de seguida a casa i es preocupa
perque revifi...

E-4 [lineas 547-563]

Sé que busca la mejor manera, lo revisa todo y me ayuda a que me aclare con las
cosas, mas que nada para que no esté mal [...] cuando tengo apuros llamo y pido
por la enfermera... (pausa) o me llama ella, me ayuda en lo que puede y se

preocupa.

E-5 [lineas 682-688]

Se esmera en mi, porque tengo el hijo lejos y siempre vigila de que este bien ...
por eso me llama. Y habla con ella (sefiala a la cuidadora). Tengo suerte aqui hay
unas enfermeras buenisimas [...] todas las que han venido son buenas y cuidan a
uno [...] La mia sabe... si... y mas de lo mio.

E-6 [lineas 828-831]
Desde lueqo [...] Cuando lo del marido y la operacion y ahora que estoy sola no
me pierde de vista ella la doctora y la sobrina son unos soles.

[E-6] Enviudo hace dos afios, no tiene hijos, tiene dos sobrinas, una vive en Barcelona,
pero la otra no, aunque la llama a diario. Durante el proceso de enfermedad (cancer) de
su esposo, la sobrina fue un gran apoyo para ella, cada dia iba al salir de trabajar. En pleno
proceso de duelo ingreso por fractura de fémur tras caida accidental y fue trasladada a un
centro de recuperacion hasta el alta. Actualmente estéa en el domicilio y su sobrina le ha
pedido en varias ocasiones gque se vaya a vivir con ella 'y su marido para que no esté sola,

pero de momento quiere esperar.

E-8 [lineas1096-1103]

Si, hace lo imposible para que este mejor si algo me pasa que no es costumbre la
aviso y solo tengo que avisarla, viene y ya esta... jAh! Se me olvidaba sabes
cuando me voy al pueblo a casa de mi cufiada que es viuda como yo, me llama
alguna vez para saber como estoy y mi cufiada se queda parada.... Pero cuando
murié mi marido me estuvo muy pendiente y por eso te digo que no puedo decir
nada malo de ella...hace mucho tiempo que viene y a mi marido lo atendia muy
bien.

E-9 [lineas 1210-1221]

Si, si, si, si, me hace sentir comoda, si, si muy bien porque es familiar, claro al ser
ya algo de familia forma ya parte del entorno, aunque sea de forma esporadica el
hecho de ser asiduo, pues ya claro es otra cosa muy familiar, yo veo que es
excelente con todo [...] Me siento recompensada no solamente por la atencion
sino por el esfuerzo cotidiano de la atencidn que para mi es una alegria.
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E-10 [linea 1387]
Antes lo dije con la vista y todo lo demas que ha hecho por mi.

E-11 [lineas 1454-1458]

Mucho. Me gusta que este mas interesada en mi y en todas mis cosas, 10 que me
pasa y lo de mi vida para entenderme mas, no sélo en mis enfermedades.

E-11 [lineas 1498-1501]

[...] lo _de recordarme las pruebas y lo de explicarme bien como tengo que
tomarme todo, como veo tan mal si no esta con letras grandes no me entero bien,
pero hace mucho mas.... Ahora no caigo, pero hace muchas cosas por mi....

[E-11]Este participante antes era cuidado por su esposa. En ese momento era el cuidador
principal de su de su esposa dependiente total y asumia todas las tareas, comprar, cocinar,
limpiar y ayuda al aseo diario de la esposa. Tienen 3 hijos, los dos varones estan
distanciados por situaciones personales, la hija acude a diario cuando finaliza la jornada

laboral, pero tiene también problemas de salud y colabora poco.

E-12 [lineas 1600-1601]
Cuando hacen tantas cosas para que nos encontremos mejor hacen que nos
sintamos importantes.

E-13 [lineas 1710-1712]
Siempre esta al pendiente de si tomo las pastillas y si como bien por la diabetes
que tengo y noto que me aprecia y es que hay cosas que son dificiles y me ayuda.

E-14 [lineas 1852-1856]
Esta per mi i sé que m’ajuda en el que pot [...] Puc assegurar que esta pendent
perque és dona conta de tot.

[E-14] Vive en el domicilio de su hijo, desde hace unos afios, es viuda, tiene otro hijo en
otra ciudad con su nueva esposa, las relaciones son tensas y ve poco a sus nietos, me
ensefia fotos y se emociona al mostrarlas, anda con mucha dificultad con ayuda de un

caminador.

E-15 [lineas 2003-2008]

Me fue llamando para ver si me iba bien [...] porque mi hijo no esta bien y hace
lo justo y mi hija ya le doy mucho trabajo, la enfermera hace lo que puede... hay
cosas que no se puede hacer nada.

E-16 [lineas 2125-2127]

A las dos porgue yo no puedo estar sin ella (sefiala a su hija) cuando necesito algo
mi hija y ella (hace referencia a su enfermera) lo hablan con la doctora también
me gustan las dos son muy carifiosas.
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[E-16] Esta participante es dependiente total por la baja vision y sus problemas de salud
pulmonares y cardiacas, ha sido capaz de responder a todas las preguntas con una sonrisa,
en un principio por la edad dude porque tenia 91 afios y su HC mostraba problemas de
salud importantes, no obstante, me aventure a llamar y su hija le pregunté y acudi al
domicilio, debo reconocer que me sorprendi6 gratamente que pudiera responder a todas

las preguntas y conocer, a como ella se denominé a “una mujer valiente”.

E-17 [lineas 2249-2250]
No me pensé en la vida que se tomaran tantas molestias por mi que ni_me
conocian.

E-18 [lineas 2354-2355]

Tiene que ser asi, porque mirame con lo que tengo voy tirando...
E-18 [linea 2394]

Si, ayuda en lo que me puede ayudar.

E-19 [lineas 2489-2494]

[...] la infermera va ajudar-me molt, primer a traurem la por que tenia d’ofegar-
me estan sola a la nit, ara revisem de tant en tant com ho faig amb els inhaladors
que no és facil de fer-ho i no hem trec del coll el medallé per si necessito ajuda
quan estic al llit, abans no la portava, la deixava sobre la calaixera, sempre ho feia
aixi, ara ja no... i gracies a aixo van vindre de seguida.

E-20 [lineas 2638-2644]

Te digo que si... lo del atragantamiento cada vez que bebia no sabes lo que nos
ayudo con eso, yo me asuste, pero mi mujer no puedes imaginartelo.... Ahora
pongo los polvos sino no puedo beber agua ... agua; No puedo ... vaya sensacion
no puedes respirar ... AGGGG (efectia sonido) de que se estd ahogando... Desde
la ultima vez que me pasé tengo mucho miedo y no quiero que me vuelva a pasar.

E-21 [lineas 2766-2773]

A cada cosa que me pasa le veo el interés que pone para que este mejor, tengo
suerte como me cuidan. Si cuando la necesitas o tienes un problema se interesa
por ti, para mi eso es apoyar.

[E-21] Este participante estd en proceso de duelo patolégico y con depresion por la
institucionalizacion de su esposa que tiene Alzheimer, han vivido muchos afios juntos.
Solo se separaron cuando fue 1Q y durante los tratamientos contra el cancer, es portador
de colostomia y tiene varias enfermedades cronicas que le impiden hacer esfuerzos.
Cuando le visité hacia unos meses su esposa tuvo una caida y se fracturo la cadera y la
pierna, fue 1Q. Pero ya no pudo andar ni tenerse en pie y el Alzheimer estaba en una fase
muy avanzada. Los hijos ante esta situacion buscaron una institucion privada que costean

entre todos, han intentado convencerlo de que vaya a vivir con algun hijo, pero no quiere
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dejar su casa, ni ir a casa de ningun hijo, porque tiene la esperanza de que pueda volver a
casa, me comenta. La hija que me despide al salir, me mira muy apenada por las palabras

de su padre.

E-22 [linea 2890]
(Confirma con la cabeza) y contesta que si.

E-23 [lineas 2991-2993]
Ho he comprovat jo mateix... saps he estat ingressat per unes proves i quan he
tornat a casa la infermera va parlar amb una altra infermera crec que es diu....
potser gesti6?

Para concretar mas la respuesta se formuld la pregunta: ¢ Vol dir la gestora de casos?
E-23 [lineas 2995-2998]
Si, si, aix0, no en sortia el nom... i venen les dues.... van venir, sén maquissimes
tant 1’una com 1’altre.... Ara porten menjar a casa, que bé va aixo, estic molt
cansat... com estic molt malalt d’aqui (senyala el pit) no tinc ganes de menjar ni
de res.... (silenci).

Dos participantes describen las acciones de cuidado que han llevado a cabo hacia su
enfermera/o porque son conscientes de su esfuerzo y desean recompensar en la

manera de lo posible ese esfuerzo.

E-7 [lineas 961-966]

Siempre lo digo, estoy encantada con ella porque es muy humana, le pregunto
mucho a mi hija también y me explican, pero como se me olvidan cosas [...] Si
tengo que ir al hospital a mi hija le digo que avise para que no venga para que no
venga y no me encuentre, porque nunca falta en venir.

E-24 [lineas 3134-3147]

Se ve que se esfuerza mucho en hacer lo mejor para todos...Conmigo y ellas
(sefala a la esposa y hacia el pasillo donde se encuentra la cuiiada) a la mujer le
dolia al andar ella lo vio y hablo con el médico y le dio una receta y después
rehabilitacién y le fue bien,_eso quiero que entiendas... que no solo me cuida a
mi.... se fija en todo y se esmera mucho [...] Nosotros tenemos buenos hijos...

ET Me refiero a si se siente apoyado por su enfermera/o.

E-24 [linea 3149-52]
jAhh!! Pensaba que era de los hijos.... Con esta enfermera se puede contar....
Ayuda cuando lo necesitamos... es de una manera muy... (se queda pensativo) y
responde: muy humana, eso muy humana.
E-24 [lineas 3179-3180]
Te he de decir que yo también la he ayudado alguna vez...

Cuando se le pregunta a que se refiere, el participante responde:
E-24 [lineas 3182-3187]:
Cuando hace buen tiempo y me encuentro bien de esto (sefiala el pecho) que no
tengo tanto cansancio he ido a la consulta para que me haga el Sintrom, asi se
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ahorra un viaje.... Se pone tan contenta cuando voy, que si puedo lo hago, bueno
vamos los tres de paseo hasta el ambulatorio.... Me alegra que vea que me
esfuerzo.... Me felicita siempre (sonrie).

Apoyo ante las pérdidas de seres queridos y soledad
Los sentimientos de soledad por las pérdidas del conyuge, distanciamiento de los hijos,
de salud o de otra indole, son terreno abonado para su desarrollo. Esta realidad pone de
relieve, que independiente de que vivan solos 0 no, pueden sentirse abrumados por la

soledad.

Once participantes estan agradecidos por el apoyo centrado en su situacion de soledad

y las pérdidas de seres queridos.

E-1 [lineas 46- 49]
[...] la que tengo es muy buena [...] como sabe cOmo estoy, que estoy muy sola
me vigila.

E-5 [lineas 723-725]
[...] cuando murio la mujer me costd salir adelante.... Tantos afios juntos me puse
muy triste y se portaron bien las tenia cada dos por tres en casa.

E-6 [lineas 792-800]

[...] empecé a estar peor cuando se murié mi marido, antes podia sola la sobrina
venia cuando podia, la enfermedad a mi marido lo fue acabando y a mi también
al no tener hijos mis sobrinas no nos dejaron solos, se preocupan mucho, la de
aqui es la que puede venir la otra vive en el pueblo [...] entonces la enfermera
aviso a la médica y arreglaron que tuviera alguna ayuda y aunque no pudo ser mas
me fue bien.

E-8 [lineas 1064-1067]

[...] desde que murid mi marido yo he estado muy triste y ella comprende....
Porgue sabe que me cuesta mucho esto, estoy sola y alin me encuentro peor, yo lo
encuentro mucho a faltar y ella me ayuda mucho.

E-13 [lineas 1733-1739]

[...] estoy muy sola, la verdad tengo hijos, pero tienen su vida tienen sus hijos, su
trabajo, uno esta separado y cuando tiene fiesta esta con mis nietos y estoy siempre
sola[...] Si tuviera algo muy malo les diria y vienen. Pero como si me encuentro
mal llevo la medalla o llamo al ambulatorio para que me llamen 0 vengan estan
mas tranquilos y yo también...

E-15 [lineas 1952-1739]
[...] vigilaba a mi marido hasta que se murid, de mi no se olvida nunca y de mi

hijo tampoco.
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E-17 [lineas 2263-2265]
[...] su forma de trabajar y de ser, me levanta el &nimo a lo mejor es porque estoy
muy solo, pero lo hace.

E-18 [lineas 2371-2373]

Con lo solo que estoy, saber que se preocupan me da seguridad. Que te pregunten
como te encuentras y se necesitas algo es de agradecer, se preocupan mas gue mi
familia (silencio)...

E-19 [lineas 2509-2512]

Sempre esta vigilant que tot estigui bé i si cal alguna cosa doncs procura fer-la.
Sempre pendent de tots nosaltres, ja que la dona del fill esta molt malalta i parla
amb ell si cal perque de vegades ell no esta quan bé a casa.

[E-19] Vive sola, no quiere ir a vivir con el hijo, por este motivo su hijo contratd una
cuidadora que esta con ella hasta que el acude por la tarde, le prepara la cena 'y una vez
acostada se va a su casa, su esposa es dependiente va en silla de ruedas es dependiente

total, tiene ingresos frecuentes, su situacion es compleja.

E-21 [lineas 2787-2789]
Habla conmigo para que me cuide [...] cuesta con lo que me ronda, sin la
mujer...... tantos afios juntos para llegar a esto...

E-23 [lineas 3021-3035]

Jo estic sol, no tinc a ningu de la familia [...] només puc afegir que tinc aquest
vincle amb la meva infermera i ara amb 1’altre també (gestora de casos) 1 també
amb el metge... Pero més amb la meva infermera que és la que conec de tant
temps.....[...] 1 estd a sobre perqué no m’angoixi tant.

El apoyo emocional facilita el afrontamiento de la enfermedad por parte de los pacientes,
ya que permite ofrecer recursos para contrarrestar los pensamientos y emociones
negativas. Enfermeria establece un vinculo importante en el cuidado ofreciendo apoyo
emocional efectivo para afrontar mejor la enfermedad y contribuir a mejorar la calidad
de cuidados, unificando criterios fortalecera la imagen personal, profesional e

institucional (208).

Catorce participantes a lo largo de las entrevistas mencionan que se sienten bien con el

profesional de medicina y enfermeria de referencia.
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E-1 [lineas 163-171]

Destacaria el siempre estar pendientes de mi [...] hasta cuando he tenido un
problema, ella se lo ha dicho la doctora y han movido con la asistenta social y
entre todos me han echado una mano, no tengo ninguna queja la verdad.

E-2 [lineas 339-346]

[...] estoy contento con mi enfermera y con la médico [...] Todavia existen
personas gue trabajan con el corazén gue saben mucho y cumplen con su trabajo,
aunque no se lea por ahi.

[E-2] Vivia con laesposay su hijo que cuando se separd se trasladd a vivir con sus padres.
Cuando acudi a validar la entrevista, su situacion habia cambiado, su esposa habia
fallecido y debido a que durante el dia su hijo estaba trabajando contratd una cuidadora

que se hacia cargo del cuidado del paciente y de la casa. Estaba instruida en la dieta y

textura de los alimentos que debia tomar.

E-3 [lineas 386-387]
La infermera i la metgessa que estan per mi, perque el fill viu a molts quilometres.

E-5 [lineas 665-667]
[...] Me tratan bien y me da confianza tenerlas a las dos la enfermeray la doctora.

E-6 [lineas 830-831]
Cuando lo del marido y la operacién y ahora gue estoy sola no me pierde de vista
ella, la doctora y la sobrina son unos soles.

E-7 [lineas 1011-1013]
[...] el apoyo de médicos y enfermeria después del episodio de la AVC ha sido de
10. No tengo més que palabras de elogio para todos v en especial a mi enfermera.

E-8 [lineas 1153-1155]

Si cuando tengo algo siempre hace lo posible para que esté bien, habla con la
doctora que también es muy buena y se las apafian para ayudarme, las dos son
majisimas en su trabajo y conmigo.

E-9 [lineas 1192-1194]
[...] ojald hubiera tenido cuando ingresé la misma enfermera y la misma
doctora....

E-10 [lineas1329-1348]
Mi enfermera es muy carifiosa [...] con ella todo es estupendo [...] mi marido y
yo0 tenemos suerte con las dos que tenemos. .. la enfermera y la doctora.
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E-12 [lineas -1632- ]
[...] hemos tenido suerte tenemos una enfermera y una doctora que estan por los
dos.

[E-12] Vive con su esposa, es su cuidadora. Tiene dos hijos varones que viven en
Barcelona, uno de ellos en las afueras, les visitan poco. Me explica que trabajan mucho y
no tienen tiempo para ellos. La esposa acudio al escuchar nombrar a sus hijos, e intervino
justificando el hecho de que van poco, el participante hace una mueca indicando lo
contrario, el ambiente se enrarecié durante ese momento, después transcurrio sin ninguna

anécdota.

E-15 [lineas 1979-2007]
[...] muy cariflosa me gusta como me cuida.... [...] Ella me viene a casa para
mirar como estoy y si ve algo que le preocupa habla con la doctora y me dan
medicamentos para ayudarme [...] la_enfermera hace lo puede... hay cosas que
no se puede hacer nada.

E-16 [lineas 2125-2127]

A las dos porque yo no puedo estar sin ella (sefiala a su hija) cuando necesito algo,
mi_hija y ella lo hablan con la doctora también me gustan las dos son muy
carifosas.

E-17 [lineas 2249-2250]
Si, no me pensé en la vida que se tomaran tantas molestias por mi que ni me
conocian.

E-19[lineas 2553-2554]
[...] ladoctora i la infermera ho donen tot per tu.

MANTENER LAS CREENCIAS

Es mantener la fe en la capacidad del otro de superar un acontecimiento o transicion de
enfrentarse al futuro con significado, creyendo en la capacidad del otro y teniéndolo en
alta estima, manteniendo una actitud llena de esperanza, ofreciendo un optimismo
realista, ayudando a encontrar el significado estando al lado de la persona cuidada en
cualquier situacién (169,175,209).

Actitudes percibidas

Esta categoria esta relacionada con las actitudes y valores percibidos en la enfermera/o
de referencia, que facilitaron las relaciones interpersonales y las consecuencias de los

resultados intencionales y no intencionales durante el cuidado. A continuacion, se
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muestran las actitudes que destacaron en enfermeria, que fomentaron vinculos de

confianza entre enfermeria y paciente (Tabla 16).

Tabla 16: Actitudes percibidas

Dominio|  Categoria Subcategorias Resultados
Todos: loz participantes perciben el
Afectuosa en el cuidado afecto en el trato ¥ en su cuidado v el
vinculo de confianza que se ha creado
a través de los contactos gque han
tenido en el tiempo.
o Dieciziete participantes describen que
5 Actitud respetuosa y la actitud de su enfermera/o es
(&) educada educada v respetuosa
ﬁ Siete participantes expresan su
- respeto v admiracion hacia
By citudes enformeria [Bidireccicnal]
O | percbidas ooy Quince participantes describen la
g comprensiva ¥ humanidad y la actitud
compasiva comprensiva que muestra su
[« enfermera’o con ellos en su relacion
% de cuidado.
ﬁ Actitud intencional en el | Siete participantes destacan la actitud
cuidado ¥ la intencién que rodea su cuidado.
g Todos los participantes reflejan en sus
e Esperanza que motiva a | respuestas que la actitud positiva que
seguir adelante muestra en el cuidado su enfermeralo,
les motiva a seguir hacia adelante
en las transiciones de la vida
Como de la familia Nuewve participantes consideran a su
enfermera’c como un miembro de la
familia
Tabla de elaboracidn propia.

Ante la pregunta: ;Cree que entre usted y la enfermera/o se ha creado un vinculo de
confianza? Todos los participantes perciben el afecto en el trato y en su cuidado y el
vinculo de confianza que se ha creado a traves de los contactos que han tenido en el

tiempo.

Afectuosa en el cuidado
La presencia es una de las intervenciones mas poderosas e importantes que podemos
ofrecer en momentos dificiles, sobre todo cuando no podemos hacer nada mas, tanto si
estamos cuidando a un paciente que esta luchando con la enfermedad o esta en situacion
de final de vida. El valor de la actitud afectiva es una virtud acorde con el cuidado, como

la empatia, la prudencia o la compasion y todas ellas estan relacionadas con la profesion.
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E-1 [lineas 57-58]
Es carifiosa y con paciencia mas que nada....

E-2 [lineas 222-223]

Si lo es, no me quejo y con la mujer también que lo pas6é mal con todo eso y ella
ha sido de gran ayuda para los dos.

E-2 [lineas 301-302]

Bien, con mucho carifio, lo siento asi y mi mujer también, ella hace lo que puede
pOr NOsotros.

E-3 [lineas 394-395]
| tant que ho és, és dolga i molt atenta amb mi, sempre té molta cura de tot.

E-4 [lineas 529-530]

Es carifiosa pero demasiado recta con el Sintrom, hasta no conseguir que me lo
controlaran no paro. Esto no me gusto.

E-4 [lineas 580-584]

[...] es.agradable cuando habla conmigo. Si, ella si_lo es y aunque me enfade sigue
siendo educada.

La participante [E-4] vivia sola por las relaciones tensas con la esposa de su hijo, segun
la informacidén recogida no mantenia una alimentacion saludable, ni tomaba la
medicacion adecuadamente y su estado se estaba deteriorando. Cuando se quiso
programar visita para validar la entrevista, el teléfono no estaba operativo e indagando se

descubrié que habia sido institucionalizada de forma definitiva.

E-5 [lineas 719-720]
Si muy educada v carifiosa porgue yo no siempre tengo buen talante.

E-6 [linea 844]
Nunca me ha faltado, educada y carifiosa siempre lo es.

E-7 [lineas 937-938]

Tiene paciencia porque siempre le estoy preguntando y me contesta sin enfadarse,
siempre es amable.

E-7 [linea 984]

Educada y dulce tiene una manera de ser muy agradable.

E-8 [lineas 1074-1076]

Es carifiosa y detallista, se acuerda de todo, de cuando me he de pinchar para que
me saquen sangre y de que no me falten tiras para lo del azucar, lleva todo en la
cabeza y viene y me visita.

E-9 [linea 1201]
Conmigo y con mi hijo con los dos es carifiosa.
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E-10 [lineas 1329-1330]
Mi enfermera es muy carifiosa y sabe tratarme como necesito, con ella todo es
estupendo.

E-11 [linea 1473]
Si le tengo confianza, confio en ella es muy carifiosa.

E-12 [lineas 1555-1561]

[...] es dificil de llevar cuando sabes que la mujer tampoco estd bien. Suerte de
ella, ayuda también a la mujer, es carifiosa y muy paciente conmigo y con ella que
se pone nerviosa con todo, ella la tranquiliza y se sienta a escucharla, yo la miro
y me sonrie, es una buena mujer y una enfermera como la copa de un pino...

E-13 [lineas 1673- 1682]

Si, es muy carifiosa [...] ahora tengo una enfermera desde hace unos 4 afios y
estoy a gusto, a mi me cuida y es muy carifiosa, hasta cuando las cosas no van
bien es carifiosa y yo me siento comoda.

E-14 [linea 1829-1842]
Es dolca parlant amb mi. [...] és sempre molt curosa en tot.

E-15 [lineas 1979]

Es muy carifiosa me gusta c6mo me cuida....
E-15 [linea 2025]

Es amable y carifiosa.

E-16 [lineas 2109-2113]
Es sentida y carifiosa, vale un potosi...Con lo sentida y carifiosa que se porta
cuando llega estoy contenta.

E-17 [lineas 2235-2238]

Si siempre me habla bien, es amable. Es amable y muy educada, me parece
correcta.

E-17 [linea 2286]

Tiene esa forma de ser que se hace querer por cOmo se porta.

E-18 [lineas 2345-2346]
Es carifiosa y amable cuando visita, antes con lo amargado que estaba se lo ponia
dificil cuando me visitaba

E-19 [lineas 2476-2477]
Del temps que la conec sempre ha sigut molt amable i la veritat és que te cura de
mi... si que ho és.

E-20 [lineas 2619-2621]
Es muy paciente y carifiosa, eso si gue lo es, mi mujer estd contenta y yo también
porgue se preocupa mucho de los dos.
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E-21 [lineas 2751-2752]
Es que cuando esta contigo tiene una manera de ser tan agradable que te sientes
bien ...

E-22 [lineas 2868-2874]

Cuando viene...... se toca (traqueotomia) mira... después hace esto (sefala
hombro y lo acaricia) [...]_Si (asiente con la cabeza), (sefiala traqueotomia) los
mocos salen... dan asco (hace una mueca de rechazo) no me gusta me vean
aggg.... Con ellano... no miramal ....

E-23 [lineas 2979-2985]

Es molt dolca, es preocupa molt [...] a més a més d'afectuosa, és bona infermera
i esta molt a sobre de mi pergue és també bona persona, no saps el gue ajuda,
tindre una infermera com aquesta...

E-24 [lineas 3114-3115]
Es muy carifiosa vy atenta, se le nota que su trabajo le gusta vy que sabe estar con
las personas, eso se nota mucho.

El afecto constituye un valor fundamental para la fortaleza emocional de las personas,
darlo y recibirlo forma parte de la estabilidad emocional y fisica en todas las etapas de

nuestra vida.

Actitud respetuosa y educada
El respeto es un valor que permite que las personas puedan reconocer, aceptar, apreciar y
valorar las cualidades del préjimo y sus derechos. Kant percibié con extraordinaria
claridad el deber moral de respetar a la persona por si misma (191). A partir de esta
intuicién filos6fica kantiana, el concepto de persona pasé a ser central en la
fundamentacion de los derechos humanos (190). El respeto humano se emplea para
enlazar la dignidad y la consideracién, considerando que para demostrar respeto se deben
llevar a cabo buenas acciones (210). El respeto engloba el tipo de trato que se da a los
pacientes durante las relaciones interpersonales entre enfermeria y el paciente, que
incluyen las preferencias en el trato, la amabilidad y las implicaciones del modo en que

es recibido el trato.

Diecisiete participantes describen que la actitud de su enfermera/o es respetuosa y

educada.

E-1 [linea 122]
Si es amable y educada no tengo nada malo que decir....
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E-3 [lineas 398-403]

Si, hem dona confianca, jo sé que sdc molt vell i que ja estic a punt de marxar a
I'altre barri, pero ella m'entén, diu que mentre estem aqui hem de fer lo possible
per estar el millor possible... aguestes coses que diu em fan sentir com a persona
i no com un malalt... encara que sé que tinc malalties i per tant estic malalt, pero
no m’agrada ser tractat amb cotonets....

E-3 [lineas 453-454]

El seu tracte és respectuds i amable i sempre troba temps per a venir a visitar-me
si ho necessito.

E-4 [lineas 604-606]

Siempre tiene momentos para mi y como viene al Sintrom si_me ve triste, me
pregunta, si tengo ganas le explico y si no lo dejo para otro dia, porque a veces
son cosas mias.

E-5 [lineas 734-735]
[...] La mia me respeta es muy humana no tengo reclamos de nada.

E-8 [lineas 1079-1087]

Mucho, dice que tengo que ir para el centro que tengo delante de casa que me
ayudard poder hablar con la gente.... Pero me cuesta ir a los sitios y quiere
convencerme que ird bien, me llamaron, pero no fui y yo pensaba que se enfadaria
porque lo arreglo todo para que fuera a no sé qué de gimnasia para viejos.... Se
rie un buen rato...jajaja. Sabes no se enfadd yo pensaba que si se enfadaria,
después de plantar la gimnasia, pero no, no, no, se enfadé me dijo a la préxima
igual te sientes mas motivada. Ya ves si €s0 no es estar con respeto para mi.

E-10 [linea 1371]
Muy educada vy alegre cuando viene.

E-11 [linea 1482]
Siempre pase lo gue pase.

E-12 [lineas 1610-1611]
Si con todos, hasta con el hijo gue alguna vez estaba agui cuando ha venido.

E-13 [lineas 1743-1749]

[...] cuando estuve en el hospital los médicos hablaban con los hijos, pero es a mi
a quien tienen que explicar y preguntarme [...] Porque estoy alli y soy yo no
ellos.... Pues esta enfermera habla conmigo y me explica a mi a ellos también,
pero de mi no se olvida y para mi es muy importante porque vivo sola, aunque
tenga los hijos, si me pasa algo tengo que saber yo que hacer... me respeta en eso
quiere que esté preparada yo.... €s0 yo primero....

E-14 [lineas 1872-1873]
Sempre ho ha fet i aix0 que de vegades jo no estic d'humor per escoltar-la.

E-17 [lineas 2267-2268]
Si, si no fuera educada no me animaria, me dejaria enfadado.... si hay algo que
no soporto es la mala educacion....
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E-18 [lineas 2382-2386]

Ya no me da vergiienza que sepa muchas cosas de mi, al principio me daba
verguenza explicarle porgue mis hijas no querian saber nada de mi... me lo
merezco no me porte bien con ellas ni con su madre... Esto no se puede explicar
me mirarian muy mal, pero ella me esta igual conmigo gue estaba antes, qué mas
puedo pedir...

E-18 [linea 2390]

[...] respetuosa con todo.

E-18 [linea 2408]

Ninguna gueja sobre esto.

E-20 [lineas 2661-2662]
Es educada conmigo, pero con la familia también porque también conoce al nieto
y a la hija... a todos.

E-21 [linea 2785]
Si, nunca me ha faltado el respeto.

E-22 [linea 2893]
Si, (mueve la cabeza varias veces confirmando su respuesta).

E-23 [linea 2988]
En tot moment.

E-24 [linea 3174]

Muy educada.

E-24 [lineas 3199-3204]

[...] no tengo quejas [...] Solo pueden salir palabras buenas de ella, trabaja muy
bien, es muy persona en el trato que nos da todos los de casa...

Una persona educada tiene un conjunto de criterios y una formacion que le permiten saber
codmo actuar en las situaciones que se le presentan, la expresion de esa actitud comunica

cosas importantes sobre esa persona a los demas (211).

Siete de los participantes expresan su respeto y admiracion hacia enfermeria.

La relacion de respeto debe ser bidireccional, porque ambos, enfermera/o y paciente

demandan ser respetados.

E-1 [lineas 137-141]

Es como familia... siento que le importo, si tengo alguna duda o no me encuentro
bien [...] siempre viene, aunque sea ultima hora [...] en mi experiencia con ella,
la veo que sabe mucho y la admiro mucho también.
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E-2 [lineas 304-324]

Siento respeto, me escucha lo que le explico, no noto nunca que le canse lo que le
digo [...] siempre tiene un momento para mi y esto no me habia pasado nunca
antes.

E-5 [lineas 675-677]

Es buena persona y tiene ya mucha experiencia y eso lo notas cuando viene...
porque hay cosas que de pronto pasan y me las resuelve bien, sino no estaria tan
bien ahora.

E-6 [lineas 855-858]

[...] es muy buena persona yo siento que me comprende... A mi me demuestra
gue es buena enfermera y me trata bien y si una quiere gue la traten bien ha de ser
agradecida y hacer lo mismo por eso soy agradecida y se lo digo....

E-7 [lineas 941-942]
Mucho, me avisa gue viene y siempre sonrie cuando esta en casa.

E-8 [linea 1125]
Por supuesto nunca ha habido nada malo.

E-13 [lineas 1727-1729]
Como no va a ser educada, {Es enfermera...!! Sabe cdmo tiene que estar con los
enfermos... eso me gusta porque me ayuda a sentirme tranquila.

El participante [E-13] manifestd que es educada porque es enfermera.

El reconocimiento de este participante es un hecho que manifiesta el valor que otorga a

su enfermera de referencia.

Actitud comprensiva y compasiva
Como emocién, la compasion permite comprender y compartir el sufrimiento de los
demas, es una emocidén y una actitud que entrafia una responsabilidad frente al otro, que,
asumida desde esa perspectiva, proporciona una herramienta de transformacion poderosa,
que detona una energia interior generadora de solidaridad, responsabilidad y
compromiso. Ofrecer atencion compasiva y empatica es vital para todos los profesionales
de la salud independientemente de su campo especifico. La compasion es una virtud y un
rasgo necesario de enfermeria y del ser enfermero (212), que despierta al presenciar el

dolor de otros y nos lleva a tomar medidas para ayudarlos (213).

Quince participantes describen la humanidad y la actitud comprensiva que muestra

su enfermera/o con ellos en su relacion de cuidado.
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E-1 [lineas 163-165]
Destacaria el siempre estar pendientes de mi [...] Que es muy humana, que parece
que sea de familia y que se preocupa mucho.

E-2 [lineas 323-328]

[...] siempre tiene un momento para mi y esto no me habia pasado nunca antes,
nos trata con carifio y es muy humana con nosotros.

E-2 [lineas 338-345]

[...] todo es bueno y es un trato humano [...] yo no tengo queja, estoy contento
con mi enfermera y con la médico también, con las dos. A la enfermera la vemos
mas, es profesional y humana [...] Todavia existen personas que trabajan con el
corazon.

E-3 [lineas 440-442]
No sé com explicar-ho és molt humana i els ulls reflecteixen la seva humanitat i
el seu somriure també ho sento d'aquesta manera.... (silenci).

E-5 [lineas 686-687]

Que _todas las que han venido son buenas y cuidan a uno. Saben mol, sén bones i
humanes.

E-5 [lineas 732-735]

[...] me apoya y siempre estd dispuesta para ayudarme a que este mejor, que
cuento con ella, es muy humana. Cuando la necesito viene, solo tengo que
avisarla. La mia me respeta es muy humana, no tengo reclamos de nada.

E-6 [linea 812]
Es muy humana, al hablar con ella se siente una querida.

E-7 [lineas 948-949]

Mi hija y su marido me quieren mucho y estamos encantados con la enfermera
porgue es muy humana. Siempre lo digo estoy encantada con ella porque es muy
humana.

E-8 [lineas 1146-1148]
[...] es tan humana que te escucha y te deja hablar... sabe lo que estoy pasando,
puedo contar con ella.

E-9 [lineas 1236-1237]
Cuando se tiene una enfermera asi ayuda mucho en estos momentos de la vida.

E-11 [lineas 1467-1469]
Debo ser importante para ella, debe serlo...... Aunque como es ella seran todos
los que visita, ella es asi buena gente y buena enfermera.

ET-15 [lineas 2058-2059]
Tener una enfermera tan humana te ayuda en los momentos tan malos de la
enfermedad.
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E-18 [lineas 2392-2400]

Me da consuelo... [...] Mucha confianza ya te he dicho que explicar cosas intimas
no se explican a cualquiera, porgue no sabes como reaccionaran al saber que has
hecho en la vida.

E-21 [lineas 2742-2744]
Cuando la veo le doy las gracias por sus atenciones, con la mujer fue exquisita y
conmigo no tengo palabras para explicar lo que me cuida.

El participante [E-21]estd en un proceso de duelo desde la institucionalizacion de su
esposa, en fase muy avanzada de Alzheimer, explica que estd muy agradecido por la

actitud que su enferma mostré y sigue mostrando.

E-22 [lineas 2868-2869]
Cuando viene...... mira... después hace esto (sefiala hombro y lo acaricia).

El participante [E-22] por su dificultad, ha soltado el Laring6fono y con gestos me indica

que la enfermera le saluda y acaricia su hombro y me sonrie mostrandome su gratitud.

Nuestros pensamientos y miedos mas profundos solo se pueden comunicar a través del
tacto (214). El tacto actla en estos casos como un antidoto contra el temor y la ansiedad
y le confiere seguridad, facilitando su relacién terapéutica (215), aunque debe ser
utilizado con prudencia ya que, mientras muchos pacientes lo agradecen, otros lo pueden
considerar una intromision no deseada, conocer sus preferencias es primordial por este
motivo un toque ligero del brazo o mano en los primeros encuentros y su forma de

reaccion nos sugerira si el tacto sera o no una parte apropiada del tratamiento (216).

E-23 [lineas 3021-3026]

Jo estic sol, no tinc a ningu de la familia [...] només puc afegir que tinc aguest
vincle amb la meva infermera i ara amb I'altre també i també amb el metge... Pero
més amb la meva infermera que és la que conec de tant temps.....

E-24 [lineas 3149-3152]

Con esta enfermera se puede contar.... ayuda cuando lo necesitamos... €S de una
manera muy... (Se queda pensativo...) y responde: muy humana, eso muy
humana...

Actitud intencional en el cuidado
La compasion es un valor humano que esta relacionada con la empatia y la comprensién
del sufrimiento de los demés. Los pacientes perciben las actitudes que nos definen y

pueden influir en los procesos de las personas con las que interactuamos. La actitud es,
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en consecuencia, parte de quienes somos y la expresion de esa actitud comunica cosas

importantes sobre nosotros a los demas (211).
Siete participantes destacan la actitud intencional que rodea su cuidado.

E-13 [lineas 1667-1671]
Que se interesa mucho [...]_lo hace bien, le pone mucha intencién en todo.

E-14 [lineas 1812-1821]
Que s’ho pren molt en serio, [...] I'ne anat coneixent i m'adono que esta sempre
pendent de tot el gue em passa.... O pot passar-me.....

E-16 [lineas 2132-2133]
Lo hace bien y le tengo confianza porque me visita y me cuida bien

E-17 [lineas 2232-2233]
[...] me sorprende que se tome tanta molestia

E-18 [lineas 2375-2378]
Los gue como yo nadie los quiere, sino fuera por los enfermeros y médicos se
moririan en un rincén

E-19 [lineas 2459-2481]
Es porta molt bé [...] A mi si que amb fa sentir comode i fins i tot amb la noia que
be a fer-me companyia, de vegades ho comentem....

E-24 [lineas 3120-3121]

[...] es atenta con los tres y procura que no me ponga mal

E-24 [lineas 3157-3159]

Te hace sentir importante... yo me pregunto_;Si Se esmera tanto en cuidarnos,
aunque no estemos mal... mal en ese momento, es que le preocupa que nos
pongamos mal de verdad....

La actitud intencional es la manifestacion o el animo con el que hacemos frente a una
determinada situacion, que permite afrontarla enfocando hacia esa persona Unicamente
todo lo que le beneficie en la situacion que esta atravesando, para que pueda afrontarla de

una forma sana, positiva y efectiva.
Esperanza, que motiva a seguir adelante

El sufrimiento cada persona lo vive a su manera, su intensidad, duracion y profundidad,

depende de la valoracion que se otorgue a la experiencia. La esperanza desde una

194



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

PACIENTES CRONICOS COMPLEJOS Y ATENCION DOMICILIARIA: PERCEPCIONES SOBRE EL CUIDADO DE SU
ENFERMERA/O DE REFERENCIA

Maria Concepcién Lasmarias Ugarte

perspectiva intrapersonal puede suministrar un recurso o reserva para los tiempos de
necesidad, implica tener en estima al otro y creer en €él. EIl que se preocupa mantiene una
actitud llena de esperanza, ofreciendo un optimismo realista y al mantener la creencia,
busca ayudar al otro a obtener el significado de sus experiencias (175), estando al lado de

la persona cuidada en cualquier situacion (138).

Todos los participantes reflejan en sus respuestas que la actitud positiva que muestra
en el cuidado su enfermera/o, les motiva a seguir hacia adelante en las transiciones de

la vida.

E-1 [lineas 110-114]

[...] cuando yo estoy triste o cuando tengo un mal dia ella me da esperanza y me
da animo, porque mira que es alegre ya ves...Cuando lo veo todo negro viene ella
y lo cambia todo porque habla conmigo y no sé como lo hace, pero me gquedo
mejor. Me hace muy bien,

E-1 [lineas 124-125]

Siempre me da animo... porque le cambia el animo a una y me pongo mal lo veo
negro, negro...y viene ella y lo cambia otra vez.

E-2 [lineas 274-280]

Si, sinceramente si... No es facil de llevar estar enfermo, uno quiere tirar la
toalla... y la enfermera si no viniera y hubiera confianza seria peor, ella me gusta
como e€s...

E-2 [lineas 291-295]

[...] no es facil de llevar, no, no lo es, uno se cansa de la enfermedad, se cansa de
estar aqui en casa tantas horas y los dias que viene, el ratito que esta hablando
conmigo y mi mujer nos va bien y estoy unos dias tranquilo, no tener salud es de
lo peor, la cuestion es que no vuelva a ingresar al hospital.

E-2 [lineas 594-595]

A veces me anima, pero otras no hay guien me anime. Aungue le agradezco su
paciencia, s muy generosa.

E-3 [lineas 436-438]

No tinc cap dubte que la seva actitud és positiva dintre de la meva situacio, una
de les coses que més m’agraden ¢és la forma de tractar-me.

E-3 [lineas 446-447]

[...] quan diu gue mentre estem aqui hem de fer lo possible per estar el millor
possible, i té tota la rad.

E-4 [lineas 540-541]

La enfermera bien, 1o hace lo mejor que puede conmigo Yy quiere gue me sienta
bien.

E-4 [linea 582-587]

Todo lo que le dejo... (Sonrie) pero me gusta que me de animo [...] Lo intenta
siempre.
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E-5 [lineas 712-717]

A veces estoy muy amargado y ella me anima... Si no fuera porgue me tratan tan
bien ya me habria muerto. [...] Su forma de tratarme pues lo hacen a uno cambiar
la forma de pensar. Me desahogo con ella 'y me quedo mas calmado,

E-5 [lineas 722-723]

Es animosa y esto ayuda cuando estas mal que encuentres motivos para sequir
adelante.

E-6 [lineas 846-847]

Tanto tiempo de conocernos y ese sentido gque tiene al cuidarme que enseguida
sabe cOmo estoy... ayuda para seguir y acomodarse.

E-6 [lineas 849-850]

Sentir como me trata es bueno para mi... Esto me refiero, me levanta el &nimo
gue se preocupe tanto.

E-7 [lineas 981-982]

[...] cuando sali del hospital no valia nada y siempre tenia algo bueno que decir.
E-7 [lineas 986-989]

Solo te puedo decir que ahora necesito ayuda para todo. Me cuesta entender como
ha cambiado todo en mi vida, hay veces que no puedo con mi alma... pero después
de todo tengo la familia que me quiere otros no tienen a nadie, ella me anima y la

dejo.

E-8 [lineas 1122-1123]

Intenta que este bien y vea lo bueno que dice que tengo, lo hace con tanto carifio
que al final hasta una se lo cree.

E-8 [lineas 1132-1135]

[...] cuando viene me da alegria porque me anima, esta siempre contenta y me
anima [...] cuando se va me quedo muy contenta de que se preocupe tanto por mi.

E-9 [linea 1241]

[...] me da animos para que no me ponga triste y se agradece.

E-9 [lineas 1231-1233]

Si'y eso me ayuda mucho [...] siempre tiene unas palabras de carifo, se lleva
mejor esta situacion.

E-10 [lineas 1373-1374]

La verdad si, aunque alguna vez yo me enfado porque digo ¢Para qué? Y ella
siempre tiene respuesta (se rie).

E-10 [lineas1377-1378]

[...] no se le escapa una y siempre me anima para que no me vea tan mal, me
alegra su visita.

E-11 [lineas 1475-1480]

Me pone alegre su manera de ser, lo entiende todo, me hace reir y mira que tengo
pocas ganas, pero ella es asi siempre me dice que tengo que cambiar las gafas para
ver mejor las cosas.... Tiene unas salidas que te tronchas.... Al final la tienes que
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creer porque cuando se va y me acuerdo me da por reir, mira que decirme que
estoy hecho un dandi... Total porque ahora voy con baston, me alegra la vida.
E-11 [linea 1484]

Si, ayuda tenerla.

E-12 [linea 1607]

Ella es carifiosa siempre insistiendo en gue no esté preocupado pensando cosas
malas.

E-12 [linea 1613]

Que se interese tanto me ayuda mucho.

E-13 [lineas 1725-1731]
Ella siempre estd simpatica cuando hablamos [...] Siempre me anima.

E-14 [lineas 1875-1876]

Sobretot quant vaig sortir de I'hospital, estava capficada amb tot, ella va ser molt
atenta.

E-14 [linea 1870]

A mi em sembla que si.

E-15 [lineas 2022-2023]

Ella es alegre y muy carifiosa con todos los de casa, mientras esta si, pero después
cuando se va otra vez lo mismo.

E-15 [lineas 2027-2029]

Me levanta el &nimo porque ella es asi esta por todo y cuando ves que se toman
tanta molestia has de cuidarte, aunque solo sea por el esfuerzo que hace.

E-16 [linea 2139]

Siempre esta contenta y yo también.

E-16 [lineas 2143-2144]

Ella es muy animada siempre me ve bien.

E-17 [lineas 2263-2265]

Veras cuando me viene a visitar se inquieta si me ve mal, su forma de trabajar y
de ser, me levanta el &nimo a lo mejor es porque estoy muy solo, pero lo hace.
E-17 [lineas 2270-2274]

Me ayuda con sus consejos, pero quiero aclararte que lo hace natural, sale de ella,
no me dice tonterias como algunos [...] sé que no se curara, se piensan que soy
tonto...

E-18 [linea 2388]

Para mi si, me alegra cuando viene, tiene buen caracter.
E-18 [linea 2392]

Me da consuelo si eso es motivar, pues si.
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E-19 [lineas 2526-2528]

Doncs si és molt alegre, encara recordo quan vaig tornar a el dia...si haguessis vist
la tendresa amb qué amb parlava.... toca el cor, realment no sé si aixo contesta les
preguntes, pero a mi va, animar-me molt.

E-19 [lineas 2531-2532]

Ajuda molt tenir una infermera que et tracti aixi, els anys que en quedin per viure.

E-20 [lineas 2658-2659]

Es que es muy alegre y cuando se tiene simpatia, es como si saliera el sol cuando
lueve....

E-20 [lineas 2664-2666]

Es animosa me anima, pero esto va muy despacio... a veces no puedo evitar estar
enfadado porque he perdido mucho y doy la lata.

E-21 [linea 2783]

Es muy agradable y su sonrisa te alegra el momento.

E-21 [lineas 2787-2789]

Habla conmigo para gue me cuide me dice que tengo que hacerlo.... Cuesta con
lo que me ronda, sin la mujer...... tantos afos juntos para llegar a esto...

E-22 [linea 2907]

Es carifiosa (sonrie).

E-22 [linea 2912]

Me anima y a ella también (sefiala a su esposa).

E-23 [linea 3027]

Estic malalt i el fet de parlar amb ella dona esperances....

E-23 [lineas 3032-3033]

Estic malament i quan hem parlat el fet de saber que és fara el millor perque no
pateixi no motiva pero ajuda a pensar gue no patiré....

E-24 [lineas 3171-3172]

[...] Con enfermeras asi todo es mas facil de llevar....
E-24 [linea 3176]

Ella da &nimos a todos

La sonrisa en el cuidado tiene una capacidad terapéutica increible y nosotros podemos
interferir en el humor de los pacientes méas de lo que creemos. Cuando desarrollamos la
empatia, la escucha activa y optamos por actitudes optimistas y positivas (realistas), se
facilita la comprension de los pacientes y tienden a estar mas relajados y confiados.

Como de la familia

Nueve participantes consideran a su enfermera como una integrante de la familia.

E-1 [lineas 115-117]
[...] yo por ella siento carifio y confianza como si fuera mi familia o a lo mejor
mas porque sin ser de la familia, me cuida muy bien......
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E-1 [linea 137]
Es como familia... siento que le importo.

E-3 [lineas 426-428]

L'interés que posa en tot per mi, fa que et sentis molt proper amb ella, sembla que
siguis de la familia.

E-3 [linea 456]

La trobo molt propera a mi i a la meva familia.

E-4 [linea 559]
[...] yo pienso que la trato como a la familia...

E-9 [lineas 1210-1213]

Si, me hace sentir comoda, si, si_muy bien porque es familiar, claro al ser ya algo
de familia forma ya parte del entorno [...] claro es otra cosa muy familiar.

E-9 [lineas 1228-1229]

Después del tiempo que hace que viene es como de la familia, la veo como familia.
E-9 [lineas 1239-1240]

[...] me inspira confianza y eso es muy importante para mi, es como de la familia
y me conoce bien, claro como si fuera de la familia.

E-10 [lineas 1314-1384]
La que tengo ahora desde que la cambiaron bien [...] Esta si, me cuida bien, es

muy carifiosa [...] en el dia de hoy ya es como de mi casa.

E-12 [linea 1564]
Es llana y cercana como de la familia.

E-13 lineas 1760-1763]
[...] a veces parece de la familia [...] Vaya que puedo contar con ella.

E-18 [lineas 2371-2373]
Con lo solo que estoy [...] se preocupan méas que mi familia (silencio)...

E-20 [linea 2681]
Como de la familia esta cuando la necesitas.

El vinculo creado en el tiempo y los sentimientos de soledad que experimentan por la
actitud distante de la familia, o por la carencia de ella, o por otras causas, les hace sentir
vulnerables en una situacion compleja donde la enfermedad y el aislamiento dominan su
dia a dia, El afecto y el apoyo emocional se puede recibir de otras personas, que pasan a

ser valiosas en sus vidas.
En este apartado de la Fase Il, se han presentado las descripciones significativas

identificadas en el andlisis de toda la informacion, agrupandolas en cada concepto y

manteniendo el orden de secuencias de la teoria utilizada: Conocimiento, estar con, hacer
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por, posibilitar y mantener las creencias, como se muestra en la figura 21. En la fase I,

se presentara el analisis adicional utilizado, con el fin de poder mostrar el resultado final.

En este punto se presentan las frases significativas que corresponden a la Gltima
pregunta de la entrevista, que se efectud para detectar puntos débiles y fortalezas del

cuidado domiciliario. A continuacion, se muestran las fortalezas del cuidado (Tabla

17).
Tabla 17: Fortalezas del cuidado.
FORTALEZAS
E- 1 Siempre estin pendientes de mi las dos, tienen un profesionalisme v una
humanidad muy grande a la hora de tratarme yo hablo pormi...
E-2 Pues no 32 me pones en un compromizo porque todo ez bueno v ez un trato
Que reciben humano y saben mucho, no puedo mejorar nada, yo no tengo queja estoy contento
de su con mi enfermera y con la médico también, con las dos.
enfermerajo | E- 3 L@ preccupacic que tenen de queé tot estigui bé i sense enfrebancs, a mi amb dona
y médico/a seguretat tenir-les tan a prop tant per mi com per la familia.
de referencia E-6El trato humano que tiensn la enfermera v la doctora con nosotras v como
7] trabajan.
Q E- 9La excelencia de mi enfermera v mi doctora.
a E-12 Todo me parece bisn estin por nosotros
E-16MMe gusta mi enfermera y mi doctora se preccupan mucho.
ﬁ E-19 El zaber que =i tens necessitat de ser atesa, la doctora 1 la infermera ho donen
5 tot per tu.
ot E-20 Atencidn muy buena cuando extan con nosotros te hacen sentir bien en la
=] situacion que estamos muchas veces por lo amables que son
o] E-21 En mi opinign tener estas dos profesionales es garantia para nosotros de que
[25] estaremos bien cuidados
A E- 4 Tengo que reconocer que me ayuda lo que puede v que =i la necesito viena.
Z E- 5 Cuando me puse tan mal aqui laz tuve para ver como estaba ella la primera. ...
E E- 7 Mo tengo mas que palabras de elogio para todos v en especial a mi enfermera.
(| . E- £ Yo bien estoy muy a gusto con ella v contenta v en agradecimiento por todo
é Que reciben | E_10 A mi enfermera de cabecera le estoy muy agradecida, por lo bien que 52 ha
de su portado conmigo
enfermeralo | E-11 Todo es buene v todo esta bien, de ella pues. .. que es el refuerzo de mi zalud
g de referencia con su humanidad v amakilidad
- E-13 Pues ne lo sé yo estoy contenta con ella
E E-14 Diestaczaria la seva tendresa 1 lnmmanitat aixd no s'aprén estudiant, aixd es porta
dinz 1 ella ho t2 quant b€ a casa per mi és bo.
E-15 Tener una enfermera tan humana te ayuda en los momentos tan malos de la
enfermedad
E-17 Que no & olvidan de mi. que me siento mejor por las atenciones que me dan.
E-182 Destaco su esfuerzo para cundarme y su presencia
E-22 Estamos confentos con nuestra enfermera, es buena com mosotros.
E-23 La cura que tenen gquan estem tan malalts.
E-24 Eze cuidado tan bueno que nos da v eze trato tan humano que nos demuestra
cada ver que viene.

Tabla de elzboracion propia.
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FORTALEZAS

Diez participantes consideran como fortaleza el cuidado que reciben de su enfermera/o y
meédico/a de familia de referencia. Catorce hacen referencia exclusivamente al cuidado

humanizado de enfermeria.

E-1[Lineas 171-174]

Destacaria el siempre estan pendientes de mi y que me ensefia para que este
mejor, no tengo ninguna queja la verdad, es que no veo nada malo ni en ellas
ni en el centro [...] las dos (doctora y enfermera de referencia) tienen un
profesionalismo y una humanidad muy grande a la hora de tratarme yo hablo
por mi....

E-2 [lineas 337-340]

Pues no sé me pones en un compromiso porque [ ...] todo es bueno y es un trato
humano y saben mucho, no puedo mejorar nada, yo no tengo queja estoy
contento con mi enfermera y con la médico también, con las dos.

Cuando valido la entrevista reiterd su agradecimiento al equipo que les atiende del
CAP.
E-3[lineas 470-473]
La preocupacid que tenen de gué tot estigui bé i sense entrebancs, a mi amb
dona sequretat tenir-les tan a prop [...] tant per mi com per la familia.

E-4 [lineas 611-612]
Tengo que reconocer que me ayuda lo que puede v que si la necesito viene.

E-5 [lineas 748-749]
Cuando me puse tan mal aqui las tuve para ver cémo estaba ella la primera....

E-6 [lineas 874-875]
El trato humano que tienen la enfermera v la doctora con nosotras y cémo

trabajan.

E-7 [lineas 1011-1013]
No tengo més que palabras de elogio para todos y en especial a mi enfermera.

E-8 [lineas 1160-1168]
Yo bien estoy muy a gusto con ella y contenta y en agradecimiento por todo

[..]

E-9 [lineas 1267-1268]
La excelencia de mi enfermera y mi doctora.

E-10[lineas 1398-1399]
Quiero decir gue a mi enfermera de cabecera le estoy muy agradecida, por lo
bien que se ha portado conmigo.
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E-11 [lineas 1510-1511]

De que vengan a casa todo es bueno v todo esta bien, de ella pues... que es el
refuerzo de mi salud con su humanidad y amabilidad.

E-12 [linea 1638]
Todo me parece bien estdn por nosotros.

E-13 [linea 1775]
Pues no lo sé yo estoy contenta con ella.

E-14[lineas1908-1911]

Destacaria la seva tendresa i humanitat aixo no s'aprén estudiant, aixo es porta
dins i ella ho té quant bé a casa per mi és bo, abans he tingut experiéncies que
no son gaire bones, no totes son iguals la veritat.

E-15 [lineas 2058-2059]
Tener una enfermera tan humana te ayuda en los momentos tan malos de la
enfermedad.

E-16[linea 2164]
Me gusta mi enfermera y mi doctora se preocupan mucho.

E-17[lineas 2300-2301]
Que no se olvidan de mi. que me siento mejor por las atenciones que me dan.

A pesar de su edad y sus limitaciones, es capaz de llevar una conversacion con
normalidad, ha sido encantadora, su sonrisa me ha cautivado, al finalizar ha sido ella la

gue me ha preguntado a mi como me encontraba.

E-18[linea 2413-]
Destaco su esfuerzo para cuidarme y su presencia.

E-19[lineas 2553-2554]
El saber que si tens necessitat de ser atesa, la doctora i la infermera ho donen tot

per tu.

E-20[lineas 2694-2697]
Atencién muy buena y calidad cuando estan con nosotros te hacen sentir bien en
la situacién gue estamos muchas veces por lo amables que son.

E-21[lineas 2810-2811]
En mi opinidn tener estas dos profesionales es garantia para nosotros de que
estaremos bien cuidados.

E-22[lineas 2933-2934]
Estamos contentos con nuestra enfermera, es buena con nosotros.

E-23[linea 3053]
La cura que tenen quan estem tan malalts.
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E-24[lineas3209-3210]
Ese cuidado tan bueno que nos da vy ese trato tan humano que nos demuestra cada

Vez que viene.

Cuando acudi a validar la entrevista al domicilio, me recibieron los tres, todos me
confirmaron la profesionalidad y humanidad que tiene la enfermera en su cuidado, les
agradeci en nombre de todas mis compafieras y compafieros de profesion el

reconocimiento y las muestras de carifio hacia enfermeria.

Seguidamente se presentan las frases significativas que corresponden a la tltima pregunta

de la entrevista, donde se muestran los puntos débiles y aspectos de mejora (Tabla 18)

Tabla 18: Puntos débiles y aspectos de mejora.

ASPECTOS DE MEJOERA

E- 2 Yo no cambiariz nada de enfermeria, que no me la cambien, eso si...
E- 3 Yo estoy contento con todo v la enfermera no la cambiaria por nada.
E- 7 Mo es posible mejorar nada todos nozs han fratado bien
E- 9 No veo gue se pusda mejorar, dudo que se pueda hacer mas, la satisfaccion es
mury alta, con la enfermerz v la doctora
E-10 No le veo ningim punto que noe me guste, no, no lo veo. ..
E-11 No creo que se pueda hacer algo mejor
Del cuidado de su |E-12 De ella nads, pero me gustariz verla mas, me animan sus visitas
enfermera/o E-13 Me gustaria que pudiera venir mas veces pero que fuera ella, pues claro yo estoy
. . arostumbrada a ella. .
estan satisfechos, E-14 Que no la canviinh a mi no m'agradaria canviar ara....
no cambiarian | E-13 No 26, de como me cuidan estoy contenta
nada E-16 A mino me falta nada
E-18 Del frzto v del ambulatorio nada, todo me va bien
E-19 El tracte que donen g5 impecable
E-20 Todo lo que te diria para mejorar no tiene nada que ver ni con la médico ni con
la enfermera, asi que son ofras cosas
E-22 Ahora nada
E-23 Estic comtent
E-24 Creo que nada, lo tengo, lo tenemos todo bien
Mas tiempo durante |E-3 Fer possible que tinguessin mes temps
las visitas E- 6 Que pudieran estar mas tiempo cuando vienen Con esto no me gquejo de ellas
porque hacen lo que pueden v mas. .
E-211 Pero me gustaria mas tiempo en las visitas
No saben que E-8Nosé
mejorar E- 4 No zabe

Accesibilidad E- 1 Cuesta un poco a veces poder llamarles porque comunican

E-17 No esperar a que uno esté tan mal para que te manden ayuda para la casa.
Otros E-20 Lo que tienen que mejorar como que alzunas pruebas tarden tanto para que te
las hagan

Tabla de elaboracién propia
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ASPECTOS DE MEJORA

Diecisiete participantes no cambiarian nada, se sienten bien asi. Tres demandan mas
tiempo en las visitas domiciliarias. Dos no saben, porque no ven que puede mejorarse.

Uno demanda mejor accesibilidad telefonica.

E-1 [lineas 176-177]
Cuesta un poco a veces poder llamarles porgue comunican, pero como estan tan
pendientes y llaman tanto esto ayuda mucho.

E-2 [lineas 348-349]
yo no cambiaria nada de enfermeria, que no me la cambien, eso si...

E-3 [lineas 475-477]
Potser fer possible gue tinguessin més temps, perque tenen molta feina i han de
treure temps per poder-nos atendre a tots els malalts.

E-4 [lineas 614-615]
Quitarme el Sintrom, ya sé que me han dicho que no se puede, pero no se me
ocurre otra cosa.

E-5 [lineas 751-753]

No pueden llegar a todo, porque hay mas gente que tienen mal, no sé como pueden
con tanto de verdad yo estoy contento con todo lo del ambulatorio y la enfermera
no la cambiaria por nada.

E-6 [lineas 879-881]

Que pudieran estar mas tiempo cuando vienen a veces falta me gustaria eso, como
estoy sola eso me gustaria mejorar. Con esto no me quejo de ellas porque hacen
lo que pueden y més...

E-7 [lineas 1015-1016]
Recibo un trato excepcional, no es posible mejorar nada todos nos han tratado
bien.

E-8 [lineall63]
No sé ¢venir mas a menudo...?

E-9[lineas 1274-1277]

Desde mi punto de vista yo que no entiendo de medicina, no veo que se pueda
mejorar, dudo que se pueda hacer mas, la satisfaccién es muy alta, con la
enfermera y la doctora. No veo nada en negativo y nada a mejorar.
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E-10[lineas 1401-1403]
Pues mire, que quiere que le diga a usted, en este momento no le veo ningn punto
que no me guste, no, no lo veo....

E-11 [linea 1514]
No creo gue se pueda hacer algo mejor

E-12 [lineas 1640-1641]
De ella nada, pero me gustaria verla més, me animan sus visitas, porque, aunque
me llama mucho, si viene me tranquiliza verla.

E-13 [lineas 1777-1780]

Me gustaria que pudiera venir mas veces pero que fuera ella, a veces vienen otras
que son buenas si, no digo que no, no quiero faltar a nadie, pero no es lo mismo,
pues claro yo estoy acostumbrada a ella....

E-14[lineas 1913-1916]

Potser el que jo demanaria és que no retallessin tant perque ara hi han coses que
he de pagar, pero si et refereixes a I'atencié domiciliaria, doncs que no la canviin
ami no m'agradaria canviar ara....

E-15 [linea 2061]
No sé, de cdmo me cuidan estoy contenta.

E-16[linea 2166]
A mi no me falta nada.

E-17 [lineas2303]

Mejoraria otras cosas que irian bien.

[ET] ¢COmo qué?

E-17[lineas2305-2306]

No esperar a gue uno esté tan mal para que te manden ayuda para la casa.

El participante [E-17] al cabo de 8 meses fue ingresado y fallecio.

E-18 [linea 2415]
Del trato y del ambulatorio nada, todo me va bien

Al cabo de unos meses el paciente inici¢ dialisis.

E-19 [lineas 2556-2557]
Jo milloraria altres aspectes de la sanitat, d’elles res el tracte que donen és

impecable.
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E-20 [lineas 2699-2702]

Todo lo que te diria para mejorar no tiene nada que ver ni con la médico ni con la
enfermera, asi que son otras cosas lo que tienen que mejorar como que algunas
pruebas tarden tanto para que te las hagan...

E-21[lineas 2814-2816]
Sé que es ser egoista, pero me gustaria mas tiempo en las visitas, no me quejo,
pero como me preguntas te digo lo que me gustaria mejorar... (sonrie).

E-22 [linea 2936]
Ahora nada.

E-23[linea 3055]
Estic content.

Este paciente vivia solo y no tenia familia, en 2018 tuvo que ser trasladado al Hospital,
la enfermera estuvo con €l hasta la llegada de la ambulancia para recogerlo, después
siguid con otras visitas domiciliarias pendientes y la gestora acompafié al paciente en su
ingreso. En el hospital estuvo pocos dias, se le traslado a un Centro de Cures Pal-liatives

donde fallecio.

E-24 [lineas 3212-3213]
Y0 para nosotros creo que nada, lo tengo... lo tenemos todo bien.

4.3. Resultados fase 111 y consideraciones del proceso analitico
En este apartado se presentan los resultados identificados de toda la informacion del
analisis de la Fase Il (ver figura 21), cambiando la disposicion del orden de la secuencia
de las dimensiones por esta: conocimiento, hacer por, posibilitar, estar con y mantener
las creencias (ver figura 22), para ser analizadas segun la relacion existente (ver figuras

23y 24).
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Figura 22: Disposicion de categorias y codigos descriptores relacionados.

Conceptos Categorias Subcategorias

Explica y facilita el apmdinje.\
empoderar.

Educar para d
{ Posibilitar }—( EEBECE Aty Apoyomempéz:s'dudmm

apoya $6ey saladad
Se sienten bien con su enfermera
y médico de familia de referencia

/

Figura de elaboracion propia.

La fase Ill, presenta el proceso de la Gltima etapa del analisis que se efectu6 para mostrar
el resultado final. Se revis6 nuevamente los resultados de la fase anterior y se comprobo

gue existian subcategorias, relacionadas unas con otras que pertenecian a categorias y
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conceptos de la teoria distintos, pero relacionados entre si, que podian vincularse unos
con otros y por tanto era necesario tamizar el proceso analitico y reflexionar sobre ello.
Por lo tanto, se revisd6 nuevamente para identificar y dar sentido a los resultados. La
clasificacion de los datos en cada dimension (fase II) se respetod porque era el resultado
correcto, segun toda la informacion triangulada (ver figura 21). No obstante, se planted
cambiar la disposicion del orden de la secuencia de la dimension estar con y de ser la
segunda, paso a quedar en cuarto lugar siguiendo este orden: conocimiento, hacer por,
posibilitar, estar con y mantener las creencias (ver figura 22), para posteriormente
analizar los resultados separando, por un lado, conocimiento, hacer por y posibilitar por

estar relacionados y por otro, estar con y mantener las creencias por el mismo motivo.

Conocimiento, hacer por y posibilitar

En conocimiento, todos los participantes manifestaron que se sienten bien con su
enfermera/o y aprecian su implicacion y cuidados, describiendo las acciones que mas
valoran. Cinco participantes concedian un factor de importancia a la habilidad y
experiencia de su enfermera/o para reconocer las sefiales y actuar (conocimiento,
experiencia personal). Otros nueve participantes consideraron que su enfermera/o
demostraba compromiso, responsabilidad, consideracion y calidez en su cuidado y diez
de los participantes mostraban también su satisfaccion, considerando que recibian un
cuidado de calidad, porque les ofrecia confianza y seguridad. Aqui los participantes

destacaban el significado que otorgaban al cuidado recibido.

En hacer por, todos los participantes consideraron que con las acciones que efectia su

enfermera/o se sienten confortados y protegidos y mostraban su satisfaccion por las

acciones que observaban en su cuidado, fruto de su competencia, habilidad y

208



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

PACIENTES CRONICOS COMPLEJOS Y ATENCION DOMICILIARIA: PERCEPCIONES SOBRE EL CUIDADO DE SU
ENFERMERA/O DE REFERENCIA

Maria Concepcién Lasmarias Ugarte

conocimientos en el desempefio de su profesion. Tres participantes describieron su
experiencia personal de la anticipacion que mostré enfermeria ante problemas
potenciales. Siete de ellos consideraron que la capacidad de observacion de su
enfermera/o permitié identificar problemas e intervenir. Otros siete destacaron la
competencia, habilidad y conocimientos en el desempefio de la profesion que observaron
en enfermeria, basados en su experiencia personal. Las cualidades personales de
enfermeria, su experiencia personal de la profesion y la formacion, hacen posible que
tenga el conocimiento para posibilitar/facilitar, apoyos centrados en sus problematicas y

con ello aliviar los sucesos y situaciones de transicion que les perturban.

En posibilitar, todos los participantes reconocen que enfermeria les facilita informacién
y facilita su aprendizaje adaptandola a su situacion del momento. Cinco participantes
describieron sus experiencias, que consideraron les ayudo a tener mas control de su
situacion, es decir para auto cuidarse (educar para empoderar). Todos los participantes
refirieron haber recibido apoyo de enfermeria, respetando su voluntad. (apoyar
permitiendo). Dos participantes describieron las acciones de cuidado que llevaron a cabo
hacia su enfermera/o porque son conscientes de su esfuerzo y deseaban recompensar en
la manera de lo posible ese esfuerzo. Once participantes se mostraron agradecidos por el
apoyo centrado en las pérdidas de seres queridos y la soledad que les abruma. Catorce
participantes a lo largo de las entrevistas mencionan que se sienten bien con el profesional

de medicina y enfermeria de referencia. porque los conocen y los apoyan.

Estos tres conceptos, no se pueden analizar por separado ya que los procesos estan
interrelacionados entre varias categorias y por tanto las subcategorias pueden clasificarse
en mas de una categoria, independientemente que las respuestas de los participantes,

hayan sido en un concepto determinado. De modo que las habilidades y experiencia para
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reconocer las sefiales, la competencia, la habilidad en el desempefio de la profesion y la
capacidad de observacion podrian ser un indicador tanto de conocimiento como de hacer
por, del mismo modo que la implicacion de conocimiento y la anticipacion de hacer por
pueden ir ligadas a posibilitar / facilitar
aprendizaje, educar para empoderar, apoyar permitiendo y apoyo ante las pérdidas y la
soledad, asi como el compromiso, la responsabilidad y la consideracién de enfermeria en
conocimiento, es necesario para posibilitar las acciones que destacan como de calidad,
porgue les ofrece confianza y seguridad descrito en conocimiento, y el conjunto de todas
ellas, hacen posible que se sientan protegidos y confortados tanto por su enfermera/o de

referencia, como de su medico de familia (Figura 23).

PERCEPCIONES SOBRE EL CUIDADO DE SU

las acciones de explica y facilita el

Figura 23: Aptitudes que muestra en las acciones del cuidado
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Estar con y mantener las creencias

En estar con y mantener las creencias, se muestran las actitudes que observan en la
enfermera/o de referencia cuando les cuida, y los sentimientos que despierta al hacerlo,
por tanto, consideramos que también estaban relacionados. Todos los participantes,
destacan su actitud empatica, apoyando y compartiendo sus sentimientos. Doce de ellos
refieren que la comunicacién empatica que mantienen con su enfermera/o, les consuela,
porque pueden hablar de todo y compartir sentimientos, para ellos poder hablar y ser
escuchados les permite sentirse acompafiados en su soledad. Cuatro participantes
expresan su satisfaccion y se sienten agradecidos. Nueve participantes expresaron, que
notan su proteccion y esto les hace sentir que son importantes para su enfermera/o.
Veintidos participantes describen la buena voluntad que observan y el interés que
muestra en su cuidado, tres de ellos destacan su generosidad, porque pone el corazén en
ello. Catorce participantes destacan el cuidado compasivo y humano que reciben
(compasidn). Diez de ellos reiteran la cercania fisica y emocional que existe. Veinte de
ellos aprecian la disponibilidad que transmite siempre que lo precisan. Seis participantes
refieren que compartir sentimientos con su enfermera/o les proporciona serenidad y
bienestar. Todos los participantes manifiestan tener un vinculo de confianza con su

enfermera/o, considerando que la confianza es necesaria en su relacién de cuidado.

En mantener las creencias se muestran las actitudes percibidas y si estas han modificado
sus creencias y/o valores. Todos los participantes perciben el afecto en el trato y en su
cuidado y el vinculo de confianza que se ha creado a través de los contactos que han
tenido en el tiempo (afectuosa en el cuidado) ha sido lo que lo ha facilitado. Diecisiete
participantes describen que la actitud de su enfermera/o es educada y respetuosa.

(respetuosa, comprensiva y compasiva) son valores que ademas de otros, estan
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relacionados con la profesion. Siete participantes expresan su respeto y admiracién
hacia enfermeria, aqui se muestra que son conscientes que el respeto en una relacion
debe ser bidireccional, porque ambos, enfermera/o y paciente demandan ser respetados.
Quince participantes describen la humanidad y la actitud comprensiva que muestra su
enfermera/o con ellos en su relacion de cuidado. (actitud comprensiva y compasiva).
Siete participantes destacan la actitud y la intencion que rodea su cuidado. Todos los
participantes reflejan en sus respuestas que la actitud positiva que muestra en el cuidado
su enfermera/o, les motiva a seguir hacia adelante en las transiciones de la vida. Nueve

participantes consideran a su enfermera/o como un miembro de la familia (Figura 24).

Figura 24: Actitudes que muestra en el cuidado
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Estos dos conceptos, tampoco pueden analizarse por separado por lo interrelacionados
que estan, independientemente que las respuestas de los participantes hayan sido en uno

u otro concepto.
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Si en estar con, ya se constataba que los participantes consideraban que las actitudes de
enfermeria generaban un vinculo de confianza, en mantener las creencias, vuelven a
responder en las subcategorias de afectuosa en el cuidado, el vinculo de afecto y confianza
creado en el trato, a través de los contactos en el tiempo y que llega a considerar a su

enfermera/o como un miembro de la familia.

La actitud intencional del cuidado en mantener las creencias también podria relacionarse
con el proceso de conocimiento y con las subdimensiones de implicacion, compromiso,
responsabilidad y consideracion, y la consideracion de este proceso con la generosidad
en estar con, apoyando y compartiendo sentimientos y cercania fisica y emocional,
ademas de la disponibilidad, en estar con, que podria también relacionarse con posibilitar
en apoyar permitiendo y el apoyo ante las pérdidas y la soledad. Pero no debemos olvidar
que estar ahi, mostrando empatia y la comunicacion empatica en estar con, estan
relacionadas con la profesion enfermera, que esta llena de atributos, como, el afecto, la
buena voluntad, la generosidad y la compasion, que también podrian relacionarse con la

actitud intencional del cuidado, comprensiva y compasiva de mantener las creencias.

Los sentimientos que producen las actitudes de enfermeria en el cuidado de proteccion,
serenidad, bienestar en estar con y la esperanza que motiva a seguir hacia adelante de
mantener las creencias, podrian estar generados a partir de los procesos de conocimiento
y las acciones de hacer por y posibilitar, que facilitaron su empoderamiento, en explica
y facilita y educar para empoderar y a su vez con el concepto posibilitar y la subcategoria
de proteccidn/confort que les hace sentir bien con su enfermera/o de referencia y el
médico de familia, que en el concepto hacer por, las subcategorias competencia,

habilidad y conocimientos en el desempefio de la profesién, la capacidad de observacién
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y habilidad y experiencia para reconocer sefiales. en hacer por y anticipacion en
conocimiento, permiten que los participantes expresen en conocimiento que el cuidado

recibido lo consideran de calidad, porque les confiere confianza y seguridad.

La actitud empaética genera compasion y los valores que describen tiene su enfermera/o,
respetuosa, educada, comprensiva y compasiva en mantener las creencias plasman un
cuidado maés alla de una accion. La habilidad y la experiencia personal y profesional dejan
huella en los receptores del cuidado y el continuun en el tiempo facilitan el conocimiento
de ambas partes que permiten un cuidado centrado en cada paciente, encaminado a su
bienestar. Por consiguiente, no han podido analizarse por separado porque los procesos

estaban vinculados en el proceso de cuidado como muestra en la (figura 25).
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Figura 25: Conexiones
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Elaboracidn propia.
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Como se ha podido comprobar tras la lectura esta interrelacion puede aplicarse en todos
los conceptos, unos y otros se vinculan en alguna o varias categorias y subcategorias y
son parte integral de otros procesos, no obstante, la descripcion de los participantes, es
clara, tener una enfermera/o de referencia en el continuun asistencial que les conozca,
con actitud empatica, respetuosa, educada, comprensiva y compasiva, les ayuda a tener
una comunicacion en el cuidado en un entorno y una situacién personal, en que la
complejidad por enfermedades crénicas, problemas sociales o personales, colapsan su
vida y aungue no podamos como enfermeras/os curar, si podemos cuidar con nuestra
actitud y afecto, generando apoyo y compasion, estar ahi, en todo el proceso, hasta el final
y sobre esto finalizaria este apartado con una formula de Victor Kuppers (217) que refleja
muy bien la importancia de la actitud en una persona, en este caso de enfermeria: V = (C

+H) X A.

Valor persona = (Conocimientos + Habilidades) x Actitud). Los conocimientos, la
formacion, la habilidad y experiencia que tengas en el campo de enfermeria son
importantes, pero lo importante de la formula es que la (c) suma, la (h) suma, pero la (a)
multiplica, de manera que la actitud que toma enfermeria, ante determinadas situaciones,

determinara como sera esa relacion con el paciente y con el entorno familiar que le rodea.
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DISCUSION
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CAPITULO V

5. DISCUSION
La presente tesis doctoral aborda desde un enfoque fenomenoldgico las experiencias de
los pacientes cronicos complejos domiciliarios y se profundiza en la dimension emocional
para comprender mejor los sentimientos y necesidades de los participantes de este estudio
y poder aportar nueva evidencia en el contexto espafiol, y mas especificamente en el
catalan, acerca de la percepcion del cuidado domiciliario que reciben de la enfermera/o
de referencia de AP y el impacto emocional que genera en todos ellos. Si bien los
hallazgos han sido presentados en el capitulo de resultados y discutidos en las
consideraciones del proceso analitico, en este capitulo se realizara una discusion general
de los principales resultados, para ofrecer una visiéon global de la investigacién. Del
mismo modo, se presentaran las fortalezas y limitaciones de la investigacion, las

implicaciones para la préactica clinica y las sugerencias de futuras lineas de investigacion.

Como ya citamos anteriormente, el interés por el estudio emergio de nuestra pregunta
inicial: ¢Como perciben los pacientes cronicos complejos domiciliarios el cuidado que

reciben, de su enfermera/o de referencia en la actualidad?

A continuacion, en base a los resultados de nuestro estudio discutiremos los hallazgos
mas significativos, pero antes detallaremos lo que revelan los resultados de la (Fase IlI).
En esta fase, comprobamos que las dimensiones de conocimiento, hacer por y posibilitar,
a pesar de estar relacionadas entre ellas, también estaban interrelacionarlas con las
dimensiones de estar con y mantener las creencias y por tanto, algunas subcategorias
podian clasificarse en mas de una categoria, de modo que en conocimiento, las

habilidades y experiencia para reconocer las sefiales y la competencia, habilidad en el
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desempefio de la profesion y la capacidad de observacion de hacer por, podian ser un
indicador tanto de conocimiento como de hacer por, del mismo modo que la implicacién
de conocimiento y la anticipacion de hacer por podian vincularse con posibilitar, las
acciones de explica y facilita el aprendizaje, educar para empoderar, apoyar
permitiendo y el apoyo ante las peérdidas y la soledad, que el compromiso, la
responsabilidad y la consideracion de enfermeria en conocimiento, son necesarias para
posibilitar las acciones que destacan como de calidad, porque les ofrece confianza y
seguridad en conocimiento, y el conjunto de todas ellas, en hacer por, forjan los
sentimientos de proteccion y confort, que estimulan tanto su enfermera/o de referencia,

como su médico/a de familia (ver figura 23).

Las dimensiones de estar con y mantener las creencias, tampoco se pudieron analizar por
separado, por el mismo motivo. Estar ahi, mostrando empatia y la comunicacion empatica
de estar con y la actitud respetuosa y educada, de mantener las creencias, estan
relacionadas con la profesion de enfermeria que esta llena de atributos, como, el afecto
de mantener las creencias o la buena voluntad, e interés en el cuidado y la generosidad
de estar con, que también puede vincularse con la actitud intencional en el cuidado de
mantener las creencias y la compasion de estar con, y a su vez con la actitud comprensiva
y compasiva de mantener las creencias y la actitud intencional del cuidado, de mantener
las creencias, también podria relacionarse con el proceso de conocimiento y con las
subcategorias de implicacién, compromiso, responsabilidad y consideracion, y la
consideracién de este proceso con la generosidad de estar con, apoyando y compartiendo
sentimientos y cercania fisica y emocional, ademas de la disponibilidad, de estar con, que
también podria vincularse con posibilitar en apoyar permitiendo y el apoyo ante las

pérdidas y la soledad. Si en estar con ya se constataba que los participantes consideraban
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que las actitudes de enfermeria generaban un vinculo de confianza, en mantener las
creencias, vuelven a responder en las subcategorias de afectuosa en el cuidado, el vinculo
de afecto y confianza creado en el trato, a través de los contactos en el tiempo que los

Ileva a considerar a su enfermera/o como un miembro de la familia (ver figura 24).

Por consiguiente, como se puede comprobar en el apartado anterior, en este estudio y con
esta muestra de participantes, con la teoria utilizada para su interpretacion, no nos fue
posible separar los procesos al tratar de clasificar los hallazgos por separado, ya que eran
parte integral unos de otros o estaban interrelacionados con alguna o varias categorias y

subcategorias como se muestra en la figura 25.

Uno de los resultados méas importantes de este estudio, fue la valoracion positiva que
todos los pacientes otorgaban al cuidado que su enfermera/o de referencia les

proporcionaba.

El siguiente hallazgo significativo, es el reconocimiento de su competencia, habilidad,
conocimiento en el desempefio de la profesion, capacidad y experiencia para reconocer
las sefiales de alerta, considerandola muy resolutiva y una figura clave en el cuidado del

proceso de su enfermedad.

Otro hallazgo es la apreciacion de los valores personales y profesionales, que observaron
en su enfermera/o de referencia en su dinamica relacional, por las actitudes, que han
permitido una relacion cercana, confiable, empatica, compasiva y fuente de apoyo

emocional que les ha motivado a seguir adelante en las transiciones de la vida.
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Estos resultados visibilizan el cuidado de enfermeria y destacan los sentimientos mas
significativos que ha instaurado en los participantes de esta muestra, su enfermera/o de
referencia, como persona y como profesional, que son consistentes con la Teoria de la
Dra. Swanson (169), que expresa lo que significa cuidar en la practica, mostrando que

cualquiera de los dominios, asume la presencia de todos los dominios previos (135).

Como ya se ha ido argumentando anteriormente, no nos fue posible separar los procesos
al tratar de clasificar los hallazgos por separado, ya que eran parte integral de otros y
estaban interrelacionados con alguna o varias categorias y subcategorias, en el sentido de
que ciertos indicadores empiricos podian clasificarse en mas de un proceso, como ya ha

sido descrito por otros autores (218).

Por consiguiente, la discusion de los hallazgos estara basada desde esta perspectiva que

permitira una comprension mas amplia que garantice la validez de los hallazgos.

Percibiendo en cuidado
En percibiendo el cuidado, todos los participantes manifestaron sentirse bien con su
enfermera/o, mostrando satisfaccion por el cuidado recibido, que consideraron de calidad,
porque les proporciona confianza y seguridad. Destacando sus aptitudes, y conocimientos
en el desemperio de la profesidn, confiriendo un factor de importancia a su capacidad de

observacién, habilidad y experiencia para reconocer las sefiales de alerta.

Estos resultados confirman la concepcion de que la educacion, capacitacion,

conocimiento clinico y la formacidn continua, centrada en la profesion de forma activa,

ademas de las cualidades profesionales y personales, la combinacion de habilidades (219-
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220) junto con la confianza del profesional (219,221,222) y el compromiso de una
practica eficiente (19) permiten un manejo efectivo y minucioso de los sintomas que
hacen posible poder dar respuesta a las situaciones que se plantean en el desarrollo del

cuidado (223).

Aptitudes percibidas
La competencia realmente es la esencia misma de ser enfermera/o, ser profesional, tener
las habilidades, comportamientos y actitudes adecuadas que generen en nuestros
pacientes, familia y cuidadores, la confianza de que seran cuidados y apoyados cuando lo
precisen. Una enfermera competente, tiene un papel muy importante que desempefiar ya
que la verdadera competencia consiste en poder saber lo que se necesita para cada
paciente, saber cuando la atencion y cuidado esta dentro de nuestro alcance y cuando no

lo esta.

La capacidad, es la aptitud con la que cuenta el profesional de enfermeria, la habilidad
seria la destreza innata o adquirida, que por lo general se complementan y la competencia
estd profundamente relacionada con la formacion y la forma en la que van modificandose
las estructuras mentales que, aunque todas estas aptitudes estan ligadas entre si, son
diferentes. Varios autores definen la inteligencia, como la capacidad de comprender el
entorno y utilizar ese conocimiento, para determinar la mejor manera de conseguir
objetivos concretos (224,225), reflexionando y evaluando sus acciones (225), por
consiguiente tal como afirma Stemberg, inteligencia y educacion no pueden existir de
modo independiente, ya que en la vida real se juzga a las personas por la calidad de su
trabajo y por sus contribuciones a las organizaciones o por sus relaciones personales

(224).
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Una enfermera con habilidad es aquella que obtiene éxito gracias a su destreza. La
habilidad se aprende, la destreza se acumula, por tanto, una practica prolongada dara al
profesional un mejor criterio, o en términos competenciales una mayor destreza ya que la
variabilidad aumentara la experiencia y si consideramos la destreza como un desarrollo
permanente, la enfermera/o se ird cultivando a medida que transcurre su practica
profesional. El método clinico utiliza la observacion, como un primer paso para el
conocimiento de la persona sobre la base de lo que representa, lo que es y lo que
manifiesta, de forma verbal o no verbal, lo que permite que parta de lo general o conocido,
a lo particular o lo desconocido, de lo consciente a lo inconsciente (202). Van Dalen, et
al., consideran que la observacion tiene un papel muy importante al proporcionar uno de
sus elementos fundamentales “los hechos (203), por tanto, la observacion enfermera/o
como herramienta, es una fuente de informacion, que permite identificar problemas e

intervenir en el continuum de cuidados del paciente.

Estas aptitudes descritas en percibiendo el cuidado, podrian vincularse con otras
categorias y otras subcategorias, ya que la competencia profesional, incluye una
combinacion dindmica de conocimientos, practica y recursos personales, que conducen a
la accion y que se engloban en el “saber”, el “saber hacer” y el “saber ser”, tal como
plantea Cepeda, manifestando que las competencias suponen la integracién de los tres
tipos de saberes, el conceptual que es el “saber”, el metodoldgico que es el “saber hacer”
y el humano que es el “saber ser” (226), en la misma linea que otros autores que la
definen como “la capacidad que tiene el ser humano en el “saber qué”, “saber como”
v “saber ser persona’, para resolver de manera eficaz y eficiente las situaciones de la

vida” (227) que se fundamentan en un mundo complejo, cambiante y competitivo (228).
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Por este motivo la percepcion del cuidado de los participantes, no se limita a un solo
concepto, categoria o subcategoria, es la suma de todas ellas que se relacionan y
superponen y proporcionan los resultados que se vislumbran en los hallazgos, en
consecuencia, presentamos a continuacion las conductas, acciones, actitudes y

consecuencias referidas.

Conductas valoradas
Los resultados mostraron las conductas y actitudes mas relevantes que percibieron los
participantes en su enfermera/o de referencia, que facilitaron la identificacion de las
necesidades para planificar las acciones de cuidado. Todos los participantes manifestaron
que se sienten bien con su enfermera/o por su implicacion en su cuidado, destacando su
anticipacion y disponibilidad, que posibilitaron poner en préctica acciones para evitar o
minimizar complicaciones, considerando que esto es posible por la consideracion,

compromiso Yy responsabilidad que muestra.

Todas nuestras acciones 0 actos son conductas y tienen valor de mensaje, en tanto poseen
significado, o un fin especifico, para cada uno de los interactuantes. Cuando el acto es
Ilevado a cabo en presencia del paciente como es en este caso, se transforma en conducta
y por consiguiente la conducta es relacional, ya que se trata de un acto para otro, que se
manifiesta en una relacion de doble significado, el que la otorga y la muestra y el que la

recibe y la observa.

La anticipacion de enfermeria basada en la observacion y la evaluacion continua del
paciente permite a enfermeria identificar cambios en la condicion del paciente y

anticiparse a necesidades futuras. La Teoria de cuidados de la Dra. Swanson, sefiala que
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el proceso de hacer por, implica que la enfermera/o se anticipe a las necesidades de la
persona cuidada (175). La anticipacion es un proceso, que involucra la identificacion
temprana de las necesidades, para prevenir y evitar dafios, relacionados con cualquier
situacion de riesgo detectada, de salud, fisica, psicologica o social, en el domicilio o
relacionada con cualquier otro motivo (229), para poder planificar los cuidados
necesarios que satisfagan sus necesidades. Este proceso basado en la observacion y la
evaluacion continua del paciente permite a enfermeria brindar cuidados mas efectivos y
eficientes, con el fin de proporcionar el mayor bienestar posible al paciente y/o familia.
Los cuidados que enfermeria planea con anterioridad anticipandose, implican que el
paciente sienta que la enfermera/o actfia con habilidad y competencia y pueden ir ligadas

a posibilitar / facilitar las acciones.

Si la anticipacion de enfermeria en el proceso continuo de cuidado requiere de habilidades
de observacion, la atencion centrada en la persona, requiere también de su implicacion,
con el objetivo ayudar a los pacientes que, desde un punto de vista ético, implica un
profundo respeto a su dignidad, informando, escuchando, respetando e involucrandolos
en las decisiones que afectan a su salud (169,230). La implicacion de enfermeria cobra
importancia, tanto por la elevada necesidad de cuidados, como por la necesidad de
gestion, que precisan los pacientes con enfermedades cronicas avanzadas, utilizando
todos los medios disponibles y las herramientas con el mayor grado de evidencia, escalas,
test, cuestionarios, etc., enfocado hacia la respuesta integral de la persona, ante un
problema de salud o de otra indole. La literatura describe la necesidad de estar presente
fisica y conscientemente (175,221), mostrando atencién, compromiso e implicacion

(175,221,231,232), para ofrecerles el apoyo que merecen, donde el equipo de atencion
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primaria juega un papel muy significativo, en la coordinacion de su atencion y cuidados

de salud (233) para proporcionar el mayor el bienestar posible.

La implicacion de enfermeria en la atencion y cuidados despierta en los pacientes respeto
hacia su enfermera/o como persona y como profesional, produciéndoles gran satisfaccion
la disponibilidad que transmite, por el acompafiamiento que perciben en su cuidado. La
clasificacion de la OMS (194), divide la capacidad de respuesta en tres niveles: la
disponibilidad, accesibilidad y aceptabilidad (195). La disponibilidad, de estar ahi, seria
poner los medios para que sea posible, la accesibilidad seria poseer respuesta a las
necesidades y los valores de los pacientes, que los motivan a utilizarlos de forma
apropiada seria aceptabilidad. Estas medidas, aunque son mas adecuadas para vigilar la
equidad, pueden ser un complemento (196), de estar emocionalmente presente con el otro,
es decir, estar alli en persona, transmitiendo disponibilidad y compartiendo sentimientos
sin abrumar a la persona cuidada (169). Cuando la enfermera/o establece el sentido de
estar con para la persona, esta estableciendo el sentido de una realidad emocional presente

para el paciente, centrando la relacion en la realidad de la condicion y el diagndstico.

El compromiso de enfermeria hacia el paciente implica un alto sentido de conexion fisica,
cognitiva y emocional, con la calidad del cuidado que contribuye con el logro de los
objetivos de la institucion. Cuando describen los participantes el compromiso de
enfermeria en conocimiento, hacen referencia a un alto nivel de implicacion, de
compromiso ético y moral que, es esa capacidad de actuar conscientemente con unos
valores consecuentes entre lo que se cree y como se actla con los pacientes y la familia,
dentro de la organizacion a la cual se pertenece. Para Garcia-Sierra, et al., el compromiso

influye en el desempefio de la enfermera/o, considerando que existe una clara evidencia
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de que la calidad de la atencion de enfermeria mejora a través del compromiso, sin
embargo, estos autores manifiestan que, esto depende de factores contextuales como el
empoderamiento estructural, el apoyo social y de factores de disposicion como la eficacia

y el optimismo (234).

La responsabilidad, como valor fundamental de enfermeria, contribuye a las
competencias éticas, mejora la atencion del paciente y guia la toma de decisiones. Desde
una perspectiva filosofica, Torralba, la define como un deber de enfermeria en el cuidado
que exige el desarrollo de la virtud de la responsabilidad, manifestando que el fundamento
ético del cuidado radica en el reconocimiento del otro y esta relacion s6lo puede basarse
en laresponsabilidad y la solidaridad, por tanto segtin el autor, el cuidado requiere ademas
de un cuidado competente y cuidado individual, un manejo emocional, efectuado con
sensibilidad, complicidad personal y confidencialidad, o en otros términos, proximidad
de orden ético que requiere también de habilidades comunicativas y conocimientos

psicoldgicos, cierto cardcter moral y conducta profesional (235).

La consideracion como valor, demuestra a una persona que aprecia y respeta a los demas
y sabe responder a sus necesidades de manera consonante. Una persona considerada se
caracteriza por tolerar la diferencia de opiniones, respetando los pensamientos y
sentimientos de los otros, de tal forma que, la persona que ejerce la consideracion siempre
posee un gesto de amabilidad con otra, sin importar sus diferencias pues

sabe considerar su realidad.

Acciones y consecuencias de las acciones
En cuanto a las acciones, facilidades, apoyos y sus consecuencias, todos los participantes

percibieron de manera positiva la capacidad de su enfermera/o de referencia, para
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proporcionar conocimientos, explicando y facilitando su aprendizaje para empoderarlos.
Apoyar permitiendo, consensuando apoyos, para emprender las acciones que las
posibilitan (236), destacando todos ellos, la sensacion de proteccion y confort que les
produce sentirse apoyados ante situaciones de incertidumbre, pérdidas y soledad en el

transcurso de su enfermedad.

La comunicacidn es un elemento esencial y la validacion continua también, enfermeria
maneja la atencidon compleja en un escenario inestable y complicado, de problemas de
salud y deterioro de los pacientes, que requiere ajustes personales continuos, por la
realidad cambiante y las interacciones dentro del sistema sanitario. Al posibilitar existe
la necesidad de autocuidado (223), que implica el compromiso entre enfermeria /paciente,
personas del entorno y otros profesionales para participar en el proceso y compartir
objetivos comunes (237), que estimulen la motivacién, la competencia y
autodeterminacion especifica del paciente (231), centrada en una relacion de colaboracion
y evaluacion interactiva del conocimiento del paciente y sus habilidades de autogestion
(223), ofreciendo informacidn rigurosa, pero a la vez adaptada a su lenguaje, incluyendo
no solo el suministro de informacion, sino también la educacion, (221), apoyado con la
entrega de materiales escritos (223), que proporcionen informacién que puede no ser de
su agrado pero necesaria (221) para su consulta y recordatorio. No obstante, la
informacion no es un elemento suficiente para garantizar el cambio de conductas, pero si,
es un elemento necesario que constituye la base sobre la cual cimentamos el proceso de
modificacién. Sobre esto Diaz, ya destacaba las dos perspectivas de abordaje que
subyacen en la comunicacion para la salud: el modelo informacional y el modelo
relacional, en el que la comunicacidn es considerada una dimension fundamental de los

proyectos de cambio, que incorpora un diagndstico certero entre los que participan en el
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proceso, reconociendo las caracteristicas, necesidades y motivaciones de los receptores,
para establecer nexos a partir de los condicionantes culturales y sociales que constituyen

el marco de interpretacion de la realidad (238).

Desde esta perspectiva la educacion al paciente pretende proporcionar los conocimientos
y las habilidades necesarias para mejorar su autocuidado y el cumplimiento terapéutico.
Cuando los pacientes estan informados, pueden seguir de forma adecuada el régimen
terapéutico y enfrentar mejor la enfermedad, para evitar en lo posible complicaciones de
salud y conseguir el mayor bienestar posible (239). En el empoderamiento en salud de
los pacientes, enfermeria adopta un rol protagonista como agente de cambio,
convirtiéndose en pieza clave para conseguirlo, un proceso enfermero dinamizador y
facilitador, en el que la persona es el auténtico protagonista en la toma de decisiones de
su proceso de salud/enfermedad, donde la estrategia de la atencion esta orientada a formar
a la personay su entorno en el conocimiento y manejo de las patologias, complicaciones,
habitos saludables y adherencia a los tratamientos, etc., buscando promover la autonomia
de las personas en la gestion de su propia salud, asociando el empoderamiento y la
aceptacion de ayuda mutua con dignidad (240). Para ello, es necesario que exista una
aptitud y una actitud de enfermeria que lleve a cabo una educacién terapéutica eficaz,

efectiva y eficiente, dejando atras el paternalismo de otras épocas.

En apoyar permitiendo, todos los participantes refirieron haber recibido apoyo de
enfermeria, respetando su voluntad. En la continuidad de los cuidados de pacientes con
enfermedades cronicas, resulta imprescindible, apoyar y facilitar el paso del otro por las
transiciones de la vida o por situaciones que les proporcionan incertidumbre, con

estrategias educativas de asimilacion y de autocuidado, generando alternativas y
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retroalimentacion permanentemente, durante todo el proceso, con seguimiento y evaluacion
de resultados (236). El respeto en apoyar permitiendo, consiste en como enfermeria
maneja la atencion compleja y los ajustes continuos, entre el equipo de referencia
(medicina y enfermeria), y el paciente y la familia por su diversidad (220,231), teniendo
en cuenta el punto de vista ético y legal, ofreciendo informacioén en términos y forma
accesibles, contando con el consentimiento expreso de la persona y conseguido sin coercion,
ni manipulacidn por parte del profesional que le atiende. Este es un derecho y un deber de los

profesionales que debe prevalecer a lo largo de toda la relacion terapéutica.

Las acciones de apoyo son una compleja intervencion enfermera, que esta
estratégicamente creada de forma intencional y que con frecuencia marca la diferencia
entre como sienten y actlan los pacientes. El apoyo, es aquel valor que impulsa a las
personas a ayudar a los demés y a ponerse a su disposicion. Sobrecoge que dos
participantes describieran que ellos también habian llevado a cabo acciones de cuidado
hacia su enfermera/o, porque eran conscientes de su esfuerzo y deseaban recompensar en
la manera de lo posible ese esfuerzo, avisando cuando tiene visitas hospitalarias, para que
enfermeria no acuda al domicilio, o ir a la consulta de su enfermera, cuando hace buen

tiempo y se encuentra mejor, para que no tenga que ir al domicilio.

El apoyo emocional ante las pérdidas es una parte vital de la atencidon y el cuidado que
se brinda a las personas que atraviesan momentos dificiles. La sensacion de soledad es
frecuente entre los mayores de 80 afios, que a menudo expresan sentirse $0l0s (241). En
esta etapa de la vida, las personas con enfermedades cronicas son especialmente
vulnerables, ya que estan expuestas a situaciones criticas que generan cambios profundos

en sus relaciones sociales (242,243) y la aparicion de este sentimiento puede repercutir
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negativamente en su salud y bienestar. El apoyo emocional busca ayudar a las personas a
enfrentar y procesar sus emociones y sentimientos de tristeza, dolor, confusion o cualquier
otra emocion que puedan experimentar en estos momentos. Sentirse solo, es complejo y
paraddjico, ya que puede también experimentarse estando en compaiiia, o cuando las
relaciones no son como esperaban que fueran, por tanto, ya no hablamos de ausencia, sino
de ese sentimiento doloroso, temido y sufrido, por muchas personas mayores que no han
buscado esa situacion (244). La pérdida del conyuge, hijos, familiares y de otras personas
importantes en esta etapa de su vida, en la que los problemas fisicos asociados a sus
enfermedades les causan sufrimiento, pueden ser angustiantes, por tanto, enfermeria por
su cercania privilegiada con los pacientes, debe identificar esta sensacion de soledad, ya
que es una variable que influye negativamente en el estado de la salud fisica y mental que
deteriora la calidad de vida de las personas (245). El apoyo de enfermeria puede tener un
impacto significativo en el bienestar emocional y fisico de los pacientes brindando a los

pacientes y sus familias una atencion integral y humanizada.

Los participantes de nuestro estudio se sintieron confortados y protegidos, con las
acciones que efectud su enfermera/o. El confort es un concepto utilizado en mayor medida
por enfermeria, mientras que el de bienestar se orienta més a la dimension psicoldgica y
al &mbito de la salud mental (204). Las practicas del cuidar se vinculan al confort y en
las intervenciones de enfermeria, los pacientes identifican acciones que tienen como
finalidad aliviar, satisfacer, proteger, confortar y apoyar (205). Dentro de esa Optica se
desprende que la promocion del confort o malestar dependera de la relacion establecida
entre ambos. Para Benner, la funcion de enfermeria es proteger a los pacientes (188),
recibir los cuidados de enfermeria, hace que los pacientes se sientan protegidos y

especiales por la disposicion que observan. Sentirse protegidos, cuidados, atendidos con
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un trato amable, tiene mucha relevancia en los pacientes, hace que se sientan mas
tranquilos ante las situaciones de inestabilidad que viven. McLeod, afirma que entre los
principales predictores de satisfaccion de los pacientes se incluyen: “la preocupacion que
muestran, cuando se les trata como personas y no como una condicion, cuando se
anticipan a sus necesidades, cuando hay una comunicacion eficaz y responden
oportunamente a sus solicitudes, les ayuda a calmar los temores ™ (187). Como refirid
Aung San Suu Kyi. Premio Nobel de la Paz (1991), “La verdadera medida de la justicia

de un sistema, es la cantidad de proteccion que garantiza a los mas débiles” (246).

Estar ahi, presencia manifiesta
En estar con, estar ahi, es la presencia manifiesta y en mantener las creencias, las
consecuencias de los resultados intencionales y no intencionales de los cuidados, la
comprension. Ambos conceptos destacaron actitudes, valores y atributos, que los
participantes percibieron en las conductas que orientaron las acciones de cuidado de su
enfermera/o y los sentimientos que les generd su forma de ser. Por este motivo

consideramos que estan vinculados entre si y se agruparon en consecuencia.

Estar ahi, incluye una relacion de cuidado caracterizada por una préctica de enfermeria
experta, sensibilidad interpersonal y relaciones intimas (221). La presencia consciente es
un componente fundamental del apoyo, que requiere que la enfermera/o esté
intencionadamente atenta al momento, sea sensible al contexto, no tenga prejuicios y sea
empatica (182). Para Hessel, la presencia implica conexion sincera e intercambio de
experiencias, mediante la escucha activa, la atencion, la intimidad, el toque terapéutico,
la exploracion espiritual, la empatia, el cuidado y la compasion, ademéas del

reconocimiento de las necesidades psicoldgicas, psicosociales y fisiologicas del paciente
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(184) y muchos cuidados invisibles dificiles de medir. La presencia enfermera es una de
las intervenciones con mas poder que se pueden ofrecer al paciente y la familia en
momentos dificiles, especialmente en situaciones de crisis y final de vida. La atencién
plena en enfermeria se ha definido como un proceso de transformacion, donde se
desarrolla una creciente capacidad para experimentar el hecho de estar presente con
conciencia, aceptacion y atencion (185), ya que el objetivo de las actuaciones de la

enfermeria clinica es lograr el bienestar del paciente (247).

Los participantes refirieron que con su enfermera/o pueden hablar de todo y compartir
sentimientos, poder hablar y ser escuchados les permite ser acompafiados en su soledad.
La comunicacion empatica, no solo es un componente importante de la relacion de ayuda,
sino también una herramienta valiosa en el entorno profesional y el ambito social. La
empatia es una virtud, cuyo valor esta directamente relacionado con nuestra inteligencia
emocional, probablemente la mas auténtica de todas las inteligencias o talentos que
poseemos, quien es empatico puede entender el mundo interior del otro, sus afectos,
pensamientos, emociones, etc. pero sin hacerlos suyos, tal como expresan estos autores:
“reconocer a la otra persona como a uno mismo mientras se mantiene una clara

separacion entre uno mismo y la otra persona” (248).

Ver el mundo a través de los 0jos de otra persona, requiere de escucha activa, una atencién
plena y una actitud de comprensién. Captar, entender y comprender sus emociones, €es
una habilidad que podemos desarrollar y entrenar para facilitar nuestras relaciones y que
aumenta con la experiencia. El principio de muchas culturas y religiones de: “Trata a los
demas, como nos gustaria ser tratados” ejemplifica la empatia, ser capaz de ponernos en

su piel y comprenderlos. Hemos de asegurarnos que el otro confia en nosotros y se abre

237



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

PACIENTES CRONICOS COMPLEJOS Y ATENCION DOMICILIARIA: PERCEPCIONES SOBRE EL CUIDADO DE SU
ENFERMERA/O DE REFERENCIA

Maria Concepcién Lasmarias Ugarte

y para ello la capacidad de escucha debe ser evidente, ya que no se trata de escuchar de
forma estéatica y en silencio, sino de un comportamiento proactivo, con el cual ser capaz
de entender al otro. Esta escucha activa evita los bloqueos de comunicacion y favorece la
empatia en los encuentros de enfermeria/paciente. Tal como establecen Matthews et al.,
manifestando que, para establecer la vinculacidn, es necesario el reconocimiento explicito
de los sentimientos, inquietudes y experiencias importantes de los pacientes, elemento
esencial de las relaciones empaticas (249) que pueden ser fortalecidas por la habilidad del
profesional, al descodificar y codificar mensajes, transmitiendo esos mensajes y su

entendimiento a los pacientes (250).

La cercania fisica y emocional de enfermeria es referida por los participantes. La
proximidad nos ayuda a distinguir entre una relacion y otra, ya que es un recurso
estratégico que posee muchas asociaciones y significados, capaz de crear sentimientos
y afecto entre las personas, basados en la presencia de un vinculo emocional en el que
la frecuencia de la interaccidn genera conocimiento mutuo y confianza. Por tanto, el
vinculo emocional es cualquier emocion, sentimiento, experiencia o recuerdo que
evoque cierta sensacion, es decir cualquier estimulo emocional que podamos provocar
en el cuidado y que genere un lazo o union con el paciente. La fuerza del vinculo
conecta, las personas nos sentimos conectados por lo que somos 0 porque SOmMos
significativos en la consecucion de nuestras metas, preocupaciones o proyectos de vida

(189).

Todos los participantes se sintieron apoyados por la actitud que mostr6 su enfermera/o.

La cercania relacional con el paciente en un estado de vulnerabilidad y fragilidad

requiere que la enfermera/o sea capaz tanto de reflexionar, como de actuar
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intuitivamente sobre el sufrimiento Unico del otro (251). La vida humana conserva todo
su valor y toda su dignidad en cualquier condicion y como tal, siempre es digna de la

maxima consideracion.

El consuelo es una experiencia propia del cuidado y un fendmeno complejo, que implica
una responsabilidad asumida, un encuentro con el otro diferente, estando presente de una
forma que le dé al otro, espacio para ser quién realmente es. Enfermeria en su practica
clinica se encuentra involucrada en situaciones complejas que implican reflexion e
intuicion al consolar (251). La capacidad de consolar es una virtud de enfermeria, es el
modo de afrontar el sufrimiento del sufrimiento (252), la desolacion que abate al que sufre
y se expande mas alla de quién la vive, ya que no solo afecta al que sufre, sino también
aquel que puede sufrir por el dolor de otro, como es el conyuge, los hijos, etc., ante una
situacion determinada. La persona doliente Ilama a ser consolada, por tanto, el consuelo
es una respuesta a la peticion que viene del sufriente (253) como lo indica Ricoeur, cuya
presencia se nos da como una asignacion de responsabilidad, una existencia confiada a
nuestro cuidado, de manera que el consuelo y la solicitud se manifiestan entrelazadas

aportando comprensién mutua en un despliegue de cuidado del otro (253).

Compartir sentimientos con su enfermera/o a los participantes les proporciona serenidad
y bienestar. La serenidad es el valor de mantener la calma en medio de la dificultad. Si
vinculamos la serenidad con la promocion del bienestar psiquico y emocional, podemos
entenderla como un estado psicoldgico apacible y sosegado, relacionado con la capacidad
de mantener la calma en situaciones estresantes, para afrontar los problemas o dificultades
que conllevan las consecuencias del envejecimiento (254) y de la enfermedad. A través

de este concepto se contempla la importancia de cuidar la salud psicoldgica y emocional
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y actuar en situaciones de vida desfavorables, para que la persona pueda aceptar,
adaptarse y gestionar mejor las condiciones desfavorables (199). La interaccion involucra
sentimientos, emociones, intenciones y necesidades que constituyen elementos de interés
natural (198), valorar el sentido y experiencia de cada persona, representa un acto €tico
de validacion del otro en su naturaleza existencial. La serenidad permite a la persona
afrontar mejor la adversidad, es una experiencia emocional que contribuye a la aceptacion
de una situacion, que proporciona un estado de equilibrio fisico, mental, emocional y
espiritual que se presenta cuando una condicion desfavorable de la vida puede ser
gestionada o aceptada. Experimentar la serenidad es un requisito, para que el paciente sea
capaz de encontrarse a si mismo y poder continuar su vida con dignidad (199) hasta el
final. Para la familia comprender las etapas de final de vida no disminuye la pérdida, pero
puede ayudar a que un ser querido mantenga la mayor dignidad y consuelo posible. Es
dificil pensar sobre ello para muchas personas, pero es un periodo de acercamiento con
la familia y seres queridos. Esta etapa cada persona y entorno familiar la sobrelleva como
puede, nuestra meta como enfermeras/os en esos momentos es proporcionar consuelo,
paz y dignidad, como Sanz et al., manifiestan: “Cuando se confirma el progreso de la
enfermedad, cuando todos los tratamientos activos han fracasado y cuando la esperanza
se va apagando, las personas solo echan de menos el afecto, el carifio, la compafiia y el
trato humano. No debemos olvidar nunca que, si la muerte es inevitable, morir de mala

manera no lo es” (255).

Los participantes destacaron en su enfermera/o, la actitud educada y respetuosa, valores
que ademas de otros, estdn relacionados con la profesion. El respeto es un valor que
permite que las personas puedan reconocer, aceptar, apreciar y valorar las cualidades del

préjimo y sus derechos. Kant percibié con extraordinaria claridad el deber moral de
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respetar a la persona por si misma (191). A partir de esta intuicion filosofica kantiana, el
concepto de persona pasé a ser central en la fundamentacién de los derechos humanos
(190). Este concepto se haya presente en la literatura biomédica y en todas las disciplinas.
El respeto se emplea para enlazar la dignidad y la consideracion, teniendo en cuenta que
para demostrar respeto se deben llevar a cabo buenas acciones (210). Trailer, afirma que
el respeto a los pacientes tiene la maxima prioridad entre los cdodigos de ética y actua
como un valor béasico para disefiar cddigos éticos de enfermeria que incluyan tres

elementos principales: respeto, confiabilidad y mutualidad (256).

La practica de enfermeria implica dignidad, cortesia y consideracion en las acciones que
se emprenden hacia el otro, por tanto, lleva implicita la educacion al respetar a los demaés
como personas, tenemos una obligacién moral de respetar a la persona por si mismay por
la dignidad que le viene dada por su estructura ontoldgica (257), dado que la persona
posee un valor altisimo que denominamos dignidad y es necesario que cada una de

nuestras acciones libres, respete adecuadamente ese valor (258).

Una persona educada tiene un conjunto de criterios y una formacién que le permiten saber
codmo actuar en las situaciones que se le presentan, la expresion de esa actitud comunica
cosas importantes y el respeto engloba el tipo de trato que se da a los pacientes durante
las relaciones interpersonales que incluyen sus preferencias, como la amabilidad y las
implicaciones del modo en que son recibidas. Cualquier valor podria encabezar la lista de
valores, pero creemos que el respeto merece este puesto, respetar al otro con sus

diferencias sean cuales sean, genera un ambiente de comunicacién y de paz.
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Siete participantes expresaron su respeto y admiracion hacia enfermeria. La relacion de
respeto debe ser bidireccional, porque ambos, enfermera/o y paciente demandan ser
respetados. Tronto, enfatiza la necesidad de la relacion bidireccional entre paciente y
profesional (259), ya que es un elemento fundamental de comprension. Incentivar la
bidireccionalidad permite dar respuesta a las inquietudes que plantean las personas, tanto
en quien envia el mensaje, como para el que lo recibe. Otro manifestd que es educada
porque es enfermera. Para los participantes las actitudes percibidas son concebidas como
atributos positivos de su enfermera/o que generaron una relacion emocional de respeto y

admiracion.

En estar con, los participantes destacaron, el cuidado compasivo y humano que
recibieron. La compasion es un valor humano que esta relacionada con la empatia y
comprension del sufrimiento de los demas. La compasion se ha definido como una
conciencia profunda del sufrimiento de otra persona, junto con el deseo de aliviarlo (260).
En la literatura se han destacado varias definiciones de compasion (261-264), por su
naturaleza subjetiva, definir y comprender su verdadero significado, sigue siendo dificil
y complejo (265-267). Segun Goetz, et al., es como un sentimiento (268), para otros es
una emocion y también un sentimiento (269), o sélo una actitud (270), una expresion
generosa y una virtud moral. Esta evidencia sugiere que la compasién requiere de
habilidades, para involucrarse, conectarse y mostrar humanidad (271,272). Por tanto, la
compasion se manifiesta de forma diferente, ya que depende del contexto y el significado
gue otorga cada persona (273). Este término es complejo, teniendo en cuenta que se utiliza
en el cuidado del otro y precisa segun algunos autores de empatia, bondad y simpatia
(262,274). Pero lo cierto es que también debe implicar, ademas de las mencionadas

anteriormente, demostrar sensibilidad, amabilidad y calidez, para sustentar la atencion
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centrada en la persona, esencial en el cuidado de las personas vulnerables, tal como
afirman Burridge, et al., que ser compasivo, implica reconocer y responder a una persona
vulnerable con empatia, manteniendo la dignidad tanto de quienes reciben atencion como

de quienes brindan atencion (275).

Las actitudes estan altamente ligadas al mundo de los valores que surgen de la dinamica
relacional entre la persona y el objeto de la actitud. Segun Schunk, son creencias internas
que influyen en los actos personales y que reflejan caracteristicas, como la generosidad,
la honestidad o los habitos de vida saludables (276). Para Bolivar, son los valores de la
conducta humana los que configuran las actitudes (277). Si la comunicacion empatica es
la comprension y escucha activa, la empatia y la comunicacion empatica serian el medio
para este fin, que a través de la comprensién y la escucha activa, tiene la capacidad de
aliviar tensiones, dudas y temores, constituyendo realidades compartidas entre enfermeria
y paciente (197). Escuchando al otro le damos la posibilidad de compartirlas y con ello
proporcionamos apoyo emocional con la intencion de tranquilizarlo cuando se encuentra
afligido. El valor de la comprension entonces seria la actitud de una persona para
entender, aceptar y no juzgar su comportamiento, como ya se indicO en parrafos

anteriores.

La compasion es destacada nuevamente en mantener las creencias, cuando describen la
actitud humana y compasiva que muestra en su relacion de cuidado. Al definir la actitud
humana de su enfermera/o, estan indicando que su actitud va mas alla de ser amable, es
decir, la actitud que pone en practica humaniza el cuidado, que como sefiala Spinsanti,
precisa de una actitud mental, afectiva y moral, que obliga al profesional a repensar
continuamente sus propios esquemas mentales y a remodelar intervenciones, para

orientarlas al bien del paciente que esta atravesando una enfermedad o dificultad y por
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consiguiente esta vulnerable (278). Es un compromiso activo y una responsabilidad de
enfermeria, que se construye dia a dia cuando lo proveemos de cuidados y de atencion.
Humanizar el cuidado tal como afirma Bermejo, tiene un significado profundo y conlleva
numerosas implicaciones (279). Humanizamos cuando atendemos a las personas desde
su concepcion holistica, porque son mas que fisico y corporeidad, son personas con
emociones y sentimientos, personas que viven en un entorno concreto familiar o social,
personas singulares, Unicas, que precisan respuestas personalizadas a sus necesidades y
expectativas (280), con derechos y responsabilidades, capaces de decidir y libres para

elegir como lo son los participantes de este estudio.

Los pacientes perciben las actitudes que nos definen y pueden influir en los procesos de
las personas con las que interactuamos. La actitud es, en consecuencia, parte de quienes
somos y la expresion de esa actitud comunica cosas importantes sobre nosotros a los
demas (211). La compasion es fundamental en el cuidado de los pacientes, especialmente
cuando se sienten vulnerables y la necesidad de ella es mas fuerte que nunca. Brindar
atencion compasiva es inherente a la profesion de enfermeria y un codigo de conducta
que guia los comportamientos profesionales. Es un proceder encaminado al alivio del
sufrimiento con la intencion de suscitar bienestar en quien lo sufre, no se trata de las cosas
que elegimos hacer por los demas, sino de las cosas que elegimos hacer con ellos (271),
es decir, involucrar a los pacientes en su cuidado preguntando sus preferencias para actuar
en consecuencia. Esto requiere comprender el valor de los demas, para establecer una
relacién y responder de una manera que sea significativa para esa persona. Como emocion
y actitud, entrafia una responsabilidad frente al otro que, asumida desde esa perspectiva,
proporciona una herramienta de transformacion poderosa, que detona una energia interior

generadora de solidaridad, responsabilidad y compromiso. Ofrecer atencion compasiva y
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empatica es vital para todos los profesionales de la salud independientemente de su campo
especifico. La compasion es una virtud y un rasgo necesario de enfermeria y del ser
enfermero (212), que despierta al presenciar el dolor de otros y nos lleva a tomar medidas
para ayudarlos (213). Sin la compasion, quien mira no se implica en aquello que observa
y pasa de largo, en cambio, quien tiene un corazdén compasivo se implica, se detiene y se

preocupa.

La actitud intencional que rodea el cuidado, en mantener las creencias, es destacada por
los participantes. La actitud intencional es la manifestacion o el animo con el que
frecuentamos una determinada situacion, que permite afrontar una situacion, enfocando
hacia esa persona unicamente todo lo que le beneficie en la situacion que esta
atravesando, para que pueda afrontar esa situacion de una forma sana, positiva y efectiva.
Segun Vygotsky, la intencion puede considerarse una unidad de analisis de la actividad
psiquica superior (281), por tanto, se la asume como factor conducente a la activacién
creativa y al desarrollo de las acciones humanas complejas, a partir de una conjuncion de
funciones psiquicas de tipo emocional, intelectual y conductual, ya que las funciones
psiquicas superiores, en un sentido son funciones mentales. En este marco la expresién
funcién mental significa que se trata de un funcionamiento individual y subjetivo, basado
en representaciones conceptuales previas, que la persona se forma acerca de la accion que
propone realizar mas adelante, a través de una praxis significativa, que le permitiran
tomar conciencia acerca de las condiciones en que debe realizar la accion, para que
adquieran el valor previsto, con el fin de resolver sus necesidades vitales, involucrando
un proceso practico disefiado de antemano con base a experiencias propias y experiencias
de otros, tal como afirmo Vygotsky, cuando manifestd: “que un proceso motivacional de
una accion, es el que lleva a la solucion individualizada de una necesidad personal, en

un contexto determinado” (282).
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En estar con, los participantes manifestaron que observaron en su enfermera/o, buena
voluntad e interés en su cuidado, que puede relacionarse con el punto anterior. La
voluntad consiste, en un acto intencional en el que interviene la decision, por tanto, es
saber lo que se quiere o lo que se pretende conseguir, configurando en un todo el anhelo,
aspiracion y preferencias. Con voluntad, una persona alcanzara en base a la constancia el
fin propuesto, con tenacidad, insistencia, perseveranciay determinacion, podra encaminar
la accion con firmeza y solidez hacia lo que se quiere conseguir. Querer es poder y con

unas prioridades claras, cambiar las cosas es posible

La voluntad, como valor puede ir ligada al esfuerzo por su dedicacion y vincularse a la
responsabilidad y generosidad. En la practica de enfermeria, el autoconocimiento y la
conciencia de sus propios valores internos, les permiten estar presentes en la situacién
concreta y Unica del paciente para hacer lo mejor para €él, ya que no solo dibuja sus
acciones, sino sus escenarios de afectividad, sin cambiar el ritmo del otro por el propio

ritmo de uno, hay que tener confianza interviniendo bajo esas pautas y sin impaciencia.

La buena voluntad, entonces, es aquella que se da cuenta de su caracter, de su bondad,
que consiste en la atencién al otro y en la adecuada percepcion de su limite 0 medida en
el conocimiento (192), es aquella que obra no s6lo conforme al deber, sino por respeto al
deber mismo (190). Kant distingue las acciones realizadas de acuerdo con el deber:
“acciones legales™ y acciones que ademas estan realizadas por respeto a la ley “acciones
morales”. La buena voluntad no es tal por lo que produce o logre, ni por su idoneidad
para conseguir un fin propuesto, es el querer, lo que la hace buena (191) el deber, la

compasion hacia la adversidad ajena, son condiciones imprescindibles del cuidado.
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Todos los participantes percibieron el afecto en el trato y en su cuidado, por el vinculo de
confianza que se ha creado a través de los contactos que han tenido en el tiempo. El afecto
constituye un valor fundamental para la fortaleza emocional de las personas, darlo y
recibirlo forma parte de la estabilidad emocional y fisica en todas las etapas de nuestra
vida. La presencia afectuosa, es una de las intervenciones mas poderosas e importantes
que podemos ofrecer en momentos dificiles, sobre todo cuando no podemos hacer nada
mas, tanto si estamos cuidando a un paciente que esta luchando con la enfermedad o esta
en situacion de final de vida. El valor de la actitud afectiva es una virtud acorde con el
cuidado, como la empatia, la prudencia o la compasion y todas ellas estan relacionadas
con la profesion. Ser afectiva no es una habilidad que se aprende, sino una sensacion que
experimentan las personas y que afecta su personalidad e identidad (283), creando un
sentido de responsabilidad moral, respeto y comprension hacia los demas. El contexto
relacional de enfermeria da lugar a expresiones de afecto, como responsabilidad moral,
que es una forma de amor que se centra en la capacidad de nuestro ser, de trascender su
forma cotidiana a un estado metafisico de ser moral (284), Watson, considera que el amor
y el cuidado se complementan entre si, lo que conduce a la excelencia de la personalidad
y, en consecuencia, la relacion creada en el cuidado, entre enfermera y paciente sera
afectuosa (285). Eriksson, afirma que la estructura basica de todo tipo de cuidado, esta
basada en el amor entre enfermera/o y paciente, porque es una manifestacion natural del
amor humano, el “caritas” que, a través de la compasion, despierta el deseo de aliviar el
sufrimiento del otro, una ética caritativa incondicional, una responsabilidad y un deseo

de hacer el bien (284).
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La profesion de enfermeria se basa en el cuidado y el cuidado es la combinacion de amor
y respeto por los demas. El afecto de enfermeria va mas alla del papel tradicional y
conduce a un mayor interés y compromiso de enfermeria que tiene como resultado una
atencion integrada y centrada en el paciente (286). En la comunicacion, actuar de forma
bondadosa y afectuosa actlia como estimulante y crea un sentido de solidaridad y unidad,
que conecta a las personas entre si (287). El amor es el gran concepto del cuidado humano
y de la enfermeria moderna, que les empodera y desarrolla sentimientos de poder e

independencia.

Los participantes también destacaron la generosidad de su enfermera/o, manifestando
que pone ¢l corazén en su cuidado. La generosidad es un valor intimamente ligado a los
verbos dar y compartir, dos verbos que impulsan la actitud de compromiso, es ofrecer
lo mejor de nosotros a los demas sin objecién. Cuidar a las personas es el gesto de
humanidad mas generoso, por tanto, la generosidad puede ser parte del repertorio
humano para sostener relaciones como sostienen varios autores (193). Maslow, afirma
que la generosidad sana, esta relacionada con la conducta generosa y la salud
psicoldgica del generoso, ya que la conducta generosa, procede de la abundancia y de
la riqueza interior (288) y es generosa porque le otorga valor. Las personas gque son
profesionalmente generosas son benévolas, de gran corazon y altruistas (289). Inagaki,
et al., sugieren que ser generoso puede ser beneficioso no sélo para quien lo recibe sino
también para quien da (290). Es el patrén de oro de la interaccion profesional que,
combinado con la bondad y la compasion y la ciencia aplicada, expresada en el entorno
del cuidado, permite la disposicién permanente para hacer el bien, de manera amable,
generosa y firme. Ser generoso también nos hace sentir mejor con nosotros mismaos,

porque al centrarnos en lo que damos, en lugar de lo que recibimos, creamos una
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orientacion mas exterior hacia el mundo, lo que desvia nuestra atencion de nosotros
mismos. Una virtud como la generosidad no es un acto puntual, sino mas bien una
disposicion bien arraigada en el habito y la regularidad de enfermeria que, junto con el
carifio, es una caracteristica humana natural que tiende a revelar la propia identidad a

todos los que nos rodean (283). El carifio surge del corazon y crea esperanza.

Todos los participantes reflejaron en sus respuestas que la actitud positiva que muestra
enfermeria en su cuidado les motiva a seguir hacia adelante en las transiciones de la vida.
La esperanza ha sido considerada como una preocupacion central de enfermeria tanto
clinica como cientificamente (291,292), dado que la esperanza tiene una influencia
significativa en el sufrimiento de los pacientes y sus familias. Varios autores afirman que,

aunque el contexto sea adverso, albergar esperanza por minima que sea,

aun puede brindar bienestar a las personas durante el sufrimiento (293-295), su basqueda
puede ser un desafio, ya que va ligada en el sentido de lo posible (293) a la situacion y

debe ser realista, tal como sugiere Swanson (169,175).

La esperanza por su esencia Unica e individual no puede ser definida o explicada
completamente, ya que el sufrimiento es entendido de diferentes formas, en el sentido de
como los pacientes y sus familias viven y responden a los sintomas de la enfermedad
(293,294,296,297), cambiantes en el tiempo, a medida que cambian las circunstancias

(298).

Para Swanson, el que se preocupa mantiene una actitud llena de esperanza y al mantener

las creencias, busca ayudar al otro a conservar, obtener o recuperar el significado de sus
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experiencias (169,175,299). Dar esperanza, afecto y compasion ayuda a descubrir el
significado de la vida, respecto a los problemas del sufrimiento con uno mismo y con el
otro (219,300), tomando las sefiales que ofrece la persona de su orientacion espiritual
(300). La esperanza entonces se convierte en aquella herramienta fundamental en el
proceso de cuidado de enfermeria que depende del escenario de las experiencias humanas
relacionadas con el tiempo y la gravedad del sufrimiento que, en el contexto de cuidados
agudos y criticos son extremadamente exigentes y dramaticos tanto para enfermeria,
como para los pacientes y/o cuidadores, cuando las perspectivas temporales son cortas,
con situacion inestable y los cambios se producen de forma repentina hacia lo inevitable.
En esos momentos de premura el contexto es desafiante por su severidad y vigilancia
(297), porque los pacientes pueden o no, sobrevivir, pueden recuperarse y continuar en el
domicilio, con atencién y cuidados a corto o largo plazo, situacion menos dramaética para
el paciente y la familia porque se hayan en su entorno, pero desafiante para enfermeria,
por el continuum del cuidado que precisan estos pacientes, por problemas de salud
definidos o especificos y la resolucion de los problemas segun vayan apareciendo. Para
Morse et al., las experiencias de los pacientes en este contexto estan relacionadas con la
dependencia y el apoyo, mientras que las necesidades de los pacientes, como son bien
conocidas suelen ser estables (297) con esperanzas especificas y actividades para que los
pacientes se centren en aceptar, aprender a luchar, dejarse apoyar y restablecer una vida
digna de ser vivida (297). Para Paterson, las amenazas que requieren valor, hacen que las
personas que sufren aprendan a ser valientes (296) y estar en la esperanza (301). Para
Marcel, vivir en esperanza, es obtener de si mismo, el ser fiel en las horas de oscuridad.
Se trata de una fidelidad cuyo principio es y seguira siendo, siempre el misterio mismo
entre una buena voluntad, la Unica contribucion posible de la que somos capaces, y las

iniciativas de fuera de nuestro alcance, “alli donde los valores son gracias” (302).
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Nosotros como enfermeras/os tenemos una capacidad terapéutica increible, podemos
interferir en el humor de los pacientes mas de lo que creemos, cuando desarrollamos la
empatia y la escucha activa, con actitudes realistas facilitamos la comprension de la
situacion, a los pacientes para enfrentar mejor la enfermedad y evitar en lo posible

complicaciones para conseguir el mayor bienestar posible (239).

Todos los participantes manifestaron que, la confianza mutua es necesaria en la relacion
de cuidado con enfermeria. La confianza es un valor, en tanto se desarrolla y se cultiva
para uno mismo, tratando de adquirir confianza o proyectandola para generar confianza
en los demas. Es un atributo esencial de enfermeria en las relaciones interpersonales
durante el cuidado, que facilita la relacion de ayuda entre el paciente y la enfermera/o que
lo atiende. Pullen et al., manifiestan, que esta basada en la confianza y el respeto mutuos,
el fomento de la fe y la esperanza y la sensibilidad hacia uno mismo y los demaés (303)
que, por medio de la relacion constante del cuidado con el tiempo, se establece un vinculo

de confianza, que en AP cobra especial importancia por el continuum asistencial.

Desde la sociologia y la psicologia social, destacamos varios autores y definiciones que
consideramos relevantes. En psicologia Petermann, definid la confianza, como la creencia
que se tiene sobre la conducta de reciprocidad del otro (304). Otros autores del capital
social como Ostrom, argumenta que la confianza es el nivel especifico de la probabilidad
subjetiva, con la que un agente evalla que otro, realizara una accién especifica (305) en
cambio Fukuyama, la define como la expectativa que surge dentro de una comunidad del
comportamiento normal, honesto y cooperativo de los otros, ya que todos comparten las
mismas normas (306), o Rotter que, desde la perspectiva del aprendizaje social, defini6

la confianza interpersonal, como la expectativa que tiene un individuo de que puede fiarse
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de la palabra, promesa, afirmacion verbal o escrita de otro individuo (307) (308), o como
sostiene Gambetta, conocido por su investigacion académica, concluyendo que la
confianza es el nivel de probabilidad subjetiva, con el que una persona cree que otra
persona tomara una determinada accion, antes de que esa accion ocurra (309), es decir la
confianza es lo que nos permite estar seguros de que la otra persona va a cooperar con
nosotros en una situacion determinada. Para Luhmann, sociélogo alemén, la confianza es
la base de lo social (310) porque para cualquier acto de interaccion social es indispensable
la credibilidad en los otros, ya que la confianza disminuye la complejidad e incertidumbre
en las relaciones. Por este motivo la comprension de la confianza estara basada tanto en
teorias psicoldgicas como socioldgicas (sistema, entorno, funcién y complejidad), de
modo que la confianza implica la expectativa de la esperanza de que el otro actuara segln
lo esperado y lo que promete (304) (310), presentando formas de compromiso,
acompariamiento y cumplimiento, esta es una pequefia muestra de la literatura con

diferentes definiciones y areas de conocimiento.

Como ya hemos mencionado la confianza es un elemento muy importante en la relacién
enfermera/o y paciente. Construir una relacion de respeto mutuo y confianza como
propone Borrello, guiara a enfermeria hacia una transicion exitosa que resultara en la
promocion de la préactica profesional de la enfermeria (311). El vinculo de confianza
cobra especial importancia cuando la relacion enfermera/o y paciente se desarrolla y crece
con el tiempo. En esta relacion el vinculo especial de la confianza va creciendo entre
ambos, por el continuo intercambio de aprendizajes, necesidades y buisqueda conjunta de
recursos. Segun Mok et al., las enfermeras que desarrollan relaciones de confianza
demuestran un enfoque holistico de atencion al paciente, mostrando comprensién del
sufrimiento, brindando consuelo porque son conscientes de sus necesidades no

expresadas, son confiables y competente en su cuidado (312).
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Varios participantes consideran a su enfermera/o como un miembro de la familia, porque
los conoce y sabe muy bien su situacion de salud y personal. El vinculo creado en el
tiempo y los sentimientos de soledad que experimentan por la actitud distante de la
familia, o por la carencia de ella, o por otras causas, les hace sentir vulnerables en una
situacion compleja donde la enfermedad y el aislamiento dominan su dia a dia, El afecto
y el apoyo emocional se puede recibir de otras personas, que pasan a ser significativas en

sus vidas, como es en este caso, su enfermera/o de referencia.

Un hallazgo muy significativo en este estudio es que los participantes han identificado,
tanto los valores personales, como profesionales, en sus enfermeras y enfermeros durante
el cuidado, a través de sus acciones, actitudes y forma de ser. El respeto, la compasion, la
empatia, la confianza, el apoyo, la comprension, la serenidad, la esperanza, la bondad, la
generosidad, el consuelo, la voluntad y el afecto han emergido en sus descripciones. La
importancia de estos valores en el cuidado de los pacientes puede variar segun la
perspectiva y las circunstancias especificas de cada situacion. Sin embargo, los hemos

citado en el orden y relevancia que creemos tienen para estos participantes.

El respeto hacia los pacientes que implica reconocer su dignidad y autonomia, sus
preferencias y decisiones, a sus familias, a las personas en general y la sociedad,
consideramos es el principal valor ético de enfermeria. El respeto a la dignidad tiene
rasgos definitorios como la consideracion de los valores humanos innatos, el respeto de
las creencias del paciente, la preservacion de su dignidad y privacidad durante los
procedimientos y la comunicacion con los pacientes, que comprende la comprension y el
propdsito de atender sus necesidades (313-315). Segun Tarlier, el respeto a los pacientes

tiene la més alta prioridad entre los codigos de ética y actla como un valor basico para
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disefiar los codigos éticos de enfermeria, que incluyen tres elementos primordiales: el
respeto, la confiabilidad y la reciprocidad (256). La relacion de enfermeria como valor
ético, tiene rasgos de respeto mutuo, confianza y seguridad que se acompafan de la
confidencialidad y privacidad, verbal o no verbal de los pacientes y definido por la
honestidad en sus palabras y en la practica, simpatia y comprension mutua, cortesia y
amabilidad (256,314,316). En este sentido, cuidar de forma eficiente y eficaz solo es
posible en unarelacién basada en el respeto y la comprension mutua. La compasion virtud
y rasgo necesario de enfermeria y del ser enfermero (212), que despierta al presenciar el
dolor de otros, nos lleva a tomar medidas para ayudarlos (213,260), especialmente cuando
se sienten vulnerables y precisan de ella, debe ser méas fuerte que nunca. La empatia que
logra un sentimiento de confianza que les proyecta confort y vinculo en su relacién
(317,318). La confianza establece una relacién solida. El valor de la actitud afectiva
acorde con el cuidado, la empatia, la prudencia o la compasion, la serenidad, la esperanza,
la bondad, la generosidad, el consuelo, la voluntad y el afecto, descritas en parrafos
anteriores han sido percibidas por los participantes en las actitudes de su enfermera/o,
actitudes que nos definen cuando interactuamos en el cuidado, por tanto la actitud en
consecuencia, parte de quienes somos y la expresion de esa actitud comunica cosas
importantes sobre nosotros a los demas (211), por tanto para finalizar este apartado
queremos resaltar que si los valores son visibles en nuestras conductas y nuestras
actitudes durante el cuidado y nos definen como personas y profesionales, dar voz a los
pacientes es la clave para conocer sus experiencias y sus sentimientos, en relacion al

cuidado domiciliario que reciben en esta etapa de su vida.
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5.1. FORTALEZAS/ASPECTOS DE MEJORA
Los resultados proporcionan evidencia empirica en cuanto a la percepcion y los
sentimientos que despierta en los pacientes crénicos complejos, el cuidado domiciliario
recibido de su enfermera/o de referencia. Recurso importante para poder identificar las
debilidades y fortalezas en relacion con su autoeficacia, en este entorno, del sistema
sanitario o del profesional. A parte de lo expuesto, los participantes consideran como
fortaleza la atencion y el cuidado de los profesionales de medicina y enfermeria de
referencia y el hecho que sean los mismos profesionales que les han atendido siempre,
porque confian en ellos. Diez participantes hacen referencia a ambos y catorce
exclusivamente a su enfermera/o de referencia. Como aspectos de mejora, diecisiete
participantes no cambiarian nada, se sienten bien asi. Tres demandan mas tiempo en las
visitas domiciliarias. Dos no saben, porque no ven que puede mejorarse y otro, demanda

mejor accesibilidad telefonica.

Los resultados también mostraron que la Teoria de cuidados de la Dra. Swanson, posee
relevancia y claridad en sus conceptos y en su categorizacion, como muestran los
hallazgos empiricos de la literatura, que han contribuido a la validez del constructo de los
procesos de la teoria, desarrollada originalmente en el campo perinatal y que
posteriormente ha sido aplicada con éxito, en otros campos, entornos y tipos de pacientes,

para la comprension de los fendmenos del cuidado.

Al mismo tiempo que, también evidencia que los procesos de los cuidados pueden
superponerse o vincularse y pueden no existir separados unos de otros, como se muestra
en el analisis de los resultados, detallando en este apartado su interrelacién y vinculacion

entre conceptos, categorias y subcategorias como parte integral de otros procesos.
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Como relevancia teérica, fortalece aln mas la Teoria de cuidados de la Dra. Swanson,

expandiendo los conocimientos el contexto catalan de AP.

Como relevancia para la practica, se espera que la aportacion de este estudio contribuya
al conocimiento del cuidado domiciliario dentro del complejo y cambiante entorno de la

atencion y cuidado de enfermeria en AP.

Otorga valor al cuidado domiciliario de las enfermeras/os de referencia de AP, a partir de
las descripciones de los receptores de los cuidados y los sentimientos que despiertan al
recibirlos. Ademas de “hacer visible, lo invisible”, para otros profesionales, la comunidad
y la institucion, ya que muchos de los cuidados de enfermeria, no son registrados, aunque
son innumerables, a veces inapreciables y poco reconocidos para quién no los observa.

Soélo quién los recibe puede explicar su experiencia.

Recomendaciones
Generalizar evaluaciones periddicas a los receptores del cuidado, para identificar puntos

débiles y poder implementar estrategias o acciones de mejora.

5.2. LIMITACIONES
Como limitaciones encontradas en este estudio, se puede mencionar en primer lugar el
tamafio de la muestra, que se encuentra establecida a una ABS de Barcelona de la

comunidad auténoma de Catalunya.
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En este sentido se considera una limitacién no poder comparar resultados con otras ABS,
con el mismo tipo de pacientes que requieren un continuum de cuidados domiciliarios a

lo largo de su enfermedad.

Otra posible podrian ser los sesgos por la subjetividad de los buscadores en la busqueda
tematica, debido a las combinaciones aplicadas de las palabras clave y otros términos de

busqueda.

Por otra parte, la revision bibliografica mostré6 una evidencia limitada de estudios,
basados en la percepcion del cuidado domiciliario que reciben de enfermeria, los
pacientes crénicos a lo largo de su enfermedad. En este sentido los resultados revelaron
que es un contexto complejo por su pluralidad, el uso de diversos enfoques y
metodologias, donde coexisten diferentes modelos organizativos de la atencion

domiciliaria desde el punto de vista asistencial y de gestion.

5.3. FUTURAS LINEAS DE INVESTIGACION
En repetidas ocasiones, a lo largo de las entrevistas las personas participantes,
mencionaron su malestar de tiempos anteriores, por los cambios continuados de
profesionales de atencién domiciliaria, esto les causaba inseguridad y malestar,
comprenden que hay situaciones en que puede ser necesario, pero les desagrada, son
personas que, por su vulnerabilidad, toleran muy mal los cambios de profesionales, este

seria un punto importante a tener en cuenta en un futuro, si vuelve a suceder.

Llegar hasta aqui y a este tipo de prestacion de cuidados, valorado tan positivamente por

los participantes, ha supuesto un desafio y un esfuerzo de formacion, de implicacion y
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activacion de recursos para todos los equipos de AP, principalmente para los
profesionales de referencia de medicina y enfermeria de cada paciente, por la
implementacion de los programas de atencion a la cronicidad y complejidad, valorando,
planificando intervenciones, con seguimientos, evaluaciones de resultados y registros en
la HC de la estacion clinica de cada paciente. Pero mas alld de las técnicas y los registros,
se encuentra el cuidado humanizado de enfermeria que ofrece, como muestran los

resultados de este estudio.

La atencion tecnologica y humanizada son un binomio inseparable, si se quiere ofrecer
una atencion de excelencia, individualizada, continua segura y de calidad. El cuidado de
enfermeria es un valor en alza en todos los programas orientados al paciente cronico,
tanto en consulta, como en la atencion domiciliaria, enfermeria ha tenido y tiene un papel
clave en el bienestar del paciente y las familias. No obstante, los resultados de este
estudio proporcionan informacién de un tiempo y contexto determinado anterior a la
pandemia mundial, por tanto, considerando los resultados seria necesario continuar con

esta linea de estudio en otras ABS.

La pandemia mundial lo cambio todo, las investigaciones futuras podrian tratar de
profundizar en el efecto de la pandemia, post pandemia y situacion actual, en los pacientes
cronicos en general y de aquellos con necesidades complejas, tanto los que acuden a
consulta, como los que estan adscritos al programa ATDOM. Es prioritario, dar voz a los

pacientes porque muchos pacientes y familias han vivido un paréntesis de atencion.
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La realizacion de estudios cualitativos permitiria conocer sus experiencias y la percepcion
actual del cuidado de los pacientes cronicos en general y aquellos con necesidades

complejas, tanto de los que acuden a consulta, como los adscritos al programa ATDOM.

Lamentablemente en esta pandemia fallecieron los pacientes cronicos mas fragiles y
vulnerables, fue devastador, por este motivo otra via de investigacion podrian ser las
experiencias de los familiares y cuidadores que vivieron esta situacion. Son necesarios

mas estudios sobre estos temas con el fin de contribuir al conocimiento.
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CAPITULO VI

6. CONCLUSIONES

Los resultados y hallazgos del estudio revelaron varios aspectos importantes, en cuanto a
la percepcion de los pacientes cronicos domiciliarios sobre el cuidado que recibe de

enfermeria;

Uno de los hallazgos mas importantes, fue la valoracion tan positiva que todos los
pacientes otorgaban al cuidado domiciliario que su enfermera/o de referencia les
proporcionaba. Todos los participantes manifestaron sentirse bien con su enfermera/o de

referencia, apreciando su implicacion y cuidados.

El siguiente hallazgo, involucro las aptitudes y pericia que le observaron en las acciones
de cuidado, destacando su competencia clinica y conocimiento, no sélo técnico o
habilidad, sino su actitud como persona y como profesional en la prestacion de unos
cuidados que consideraron de calidad. Manifestando que su disponibilidad, implicacion
y anticipacion, es posible por la generosidad, voluntad de cuidar, consideracion,
compromiso y la responsabilidad que muestra, atributos positivos que posee su
enfermera/o de referencia, que contribuyeron a generarles confianza y sensacion de

seguridad, lo cual es crucial para establecer una relacién terapéutica efectiva.

Estos hallazgos del contenido de las respuestas permitieron conocer la percepcion y los

sentimientos que despierta el cuidado de su enfermera/o, que es considerada muy

resolutiva y una figura clave en el cuidado del proceso de su enfermedad.
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En cuanto a las acciones que observaron que realizd enfermeria, todos los participantes
se sintieron confortados, protegidos y complacidos porque posibilitaron evitar o

minimizar complicaciones.

Respecto a las consecuencias de las acciones, todos los participantes reconocen que
enfermeria les proporcion6 informacion adaptada a su situacion del momento, que facilitd
su aprendizaje y empoderamiento en su propio cuidado, manifestando que se sienten bien
con su enfermera/o y el médico/a de familia de referencia de AP, porque son tratados con
respeto, comprension y compasion, ademas de apoyo que promovié su autonomia y toma

de decisiones informadas emprendidas para su bienestar.

Un hallazgo muy significativo destacado por todos los participantes fueron las actitudes
percibidas y los valores que mostrd su enfermera/o, en la conducta observada reguladora
del comportamiento, que orientd las acciones durante el continuum de cuidados con

muestras de afecto y apoyo ante las pérdidas de seres queridos y soledad.

Otro hallazgo de importancia es que los participantes han identificado, tanto los valores
personales, como profesionales en sus enfermeras/os durante el cuidado, a través de sus
acciones, actitudes y forma de ser. El respeto, la compasion, la empatia, la confianza, el
apoyo, la comprension, la serenidad, la esperanza, la bondad, la generosidad, el consuelo,

la voluntad y el afecto han emergido en sus descripciones.

Tener en la atencion domiciliaria a los profesionales de medicina y enfermeria de

referencia que tienen asignados en el ABS, que los conoce desde hace tantos afos es muy

valorado por los participantes, les confiere seguridad porque confian en ellos. En
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repetidas ocasiones a lo largo de las entrevistas mencionaron su malestar de tiempos
anteriores, por los cambios de profesionales de atencion domiciliaria de forma
continuada, este seria un punto importante a tener en cuenta en un futuro, por si vuelve a

suceder.

Las actitudes y valores que transmite enfermeria en el continuum de cuidados, modifican
creencias y valores en los pacientes que pueden influir en el proceso de enfermedad, las
transiciones de su vida y su capacidad para enfrentarlas. La empatia apoyando y
compartiendo sentimientos, fortalecié el vinculo de confianza mutua y atributos como la
buena voluntad, el interés en el cuidado y el vinculo de confianza, para los participantes
reflejan el compromiso de la enfermera/o, de estar presente y comprometida con el
paciente, muy necesarios para establecer una relacion terapéutica que promueva el
bienestar del paciente. Esto subraya la importancia de la dimensién humana en el cuidado
de enfermeria y como el cuidado emocional puede influir en la experiencia de los

pacientes.

Estos resultados visibilizan el cuidado de enfermeria y destacan los sentimientos mas
significativos que ha instaurado en los participantes de esta muestra, su enfermera/o de
referencia, como persona y como profesional. Para comprender lo que sienten y piensan
de nosotras/os y entender sus necesidades, es esencial dar voz a quienes cuidamos, ya que
solo asi podremos obtener una vision completa de sus pensamientos y requerimientos; de

lo contrario, ¢como podremos saberlo?

A partir de los datos analizados, podemos concluir que los resultados del estudio pueden

relacionarse con los cinco conceptos de la Teoria de Cuidados de la Dra. Swanson, que
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ofrece una comprension de la persona y sus experiencias, dentro del entorno en el que se
encuentra inmerso, para poder administrar cuidados que proporcionen pautas claras y
porque prioriza los cuidados que ilustran los valores tradicionales y modernos de la
disciplina. Es una teoria conceptual que permite estudios con diferentes metodologias,
tanto medibles, como observables, de pacientes y de cuidadores y de cualquier contexto.
Este hecho la ha convertido en una teoria de cuidados de eleccion internacional en el
campo de enfermeria, porque ha demostrado su validez empirica, su versatilidad y
elegancia. No obstante, esta teoria puede tener la capacidad de convertirse en mas
compleja, segun el escenario donde se aplique. Sin embargo, utilizarla ha representado
un gran desafio, ya que requirié descubrir las conexiones que se escondian tras los
significados de cada expresion y de cada palabra descrita, un proceso de cambio constante
y de continua transformacion, en el que los datos se agrupaban y desagrupaban, se
integraban y se desintegraban de manera recurrente, pero que han enriquecido esta
investigacion, con aportaciones significativas del contexto de la atencién domiciliaria y
el cuidado de los pacientes cronicos complejos y el cuidado que reciben de su enfermera/o

de referencia de AP.
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fenomenologico IV Congreso Internacional Virtual Ibero Americano de Enfermeria.

2017.

«Experiencias vividas por los pacientes con insuficiencia cardiaca de atencion
domiciliaria: Un andlisis fenomenologico», 12°c y 5° Internacional Virtual de Enfermeria

Familiar y Comunitaria. ASANEC. Granada, 2016.
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Revision sistematica sobre la percepcion del paciente créonico y el cuidado
domiciliario que recibe de Enfermeria

Systematic review of the perception of the chronic patient and the home care they receive from
nursing

Autoras:

Maria-Concepcion Lasmarias-Ugarte 1
Maria-Antonia Martorell-Poveda 2

1 Doctoranda, Enfermeria y Salud, Universitat Rovira i Virgili, Tarragona, Espafa.
2 MSc, PhD, Departamento de Enfermeria, Universitat Rovira i Virgili, Tarragona, Espafia.

Resumen

Objetivo: Describir la evidencia cientifica relacionada con la percepcion de los pacientes
crénicos en los diferentes aspectos del cuidado domiciliario que reciben de Enfermeria. Método:
Busqueda bibliografica en bases electrénicas, completada con busquedas manuales.

Criterios de inclusién: [1] Estudios en inglés/espafol sin limite de tipo de estudio; [2]
Publicaciones a partir 2010; [3] los sujetos estudiados debian ser pacientes crénicos de Atencién
Primaria; [4] que proporcionaran informacién del cuidado domiciliario de Enfermeria y sus
caracteristicas.

Los resultados revelaron que existe un numero limitado de articulos relacionados con la
percepcion de los pacientes crénicos domiciliarios sobre el cuidado que reciben de Enfermeria.
Los pacientes perciben la accesibilidad y la disponibilidad de Enfermeria. La empatia de
Enfermeria logra un sentimiento de confianza que les proyecta confort y vinculo en su relacion.

Conclusién: La atencién domiciliaria es un contexto complejo, por el uso de diversos enfoques
y metodologias en el que coexisten diferentes modelos organizativos. Los pacientes valoran la
empatia y el aspecto comunicacional por encima de los componentes cientifico-técnicos, porque
les facilita su enfrentamiento al proceso salud-enfermedad con mas seguridad y menos temor.
Es necesario seguir investigando sobre este campo, con la finalidad de contribuir en la mejora
de la calidad de vida de los pacientes y visibilizar los cuidados de Enfermeria.

Palabras Clave: Percepcion; Paciente; Enfermedad cronica; Atencion de Enfermeria; Atencion
domiciliaria de salud; Atencion Primaria de Salud.
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Objective: Describe the scientific evidence related to the perception of chronic patients in the different aspects

of home care they receive from nursing. Method: Bibliographic search in electronic bases, completed with manual
searches. Inclusion criteria: [1] Studies in English / Spanish without study type limit; [2] Publications as of 2010; [3]
the subjects studied should be chronic Primary Care patients; [4] to provide information on nursing home care and
its characteristics. The results revealed that there is a limited number of articles related to the perception of chronic
home patients about the care they receive from nursing. Patients perceive accessibility and availability of nursing.
Nursing empathy achieves a feeling of trust that projects comfort and bond in your relationship. Conclusion: Home
care is a complex context, due to the use of different approaches and methodologies in which different organizational
models coexist. Patients value empathy and the communicational aspect above the scientific-technical components,
because it facilitates their confrontation with the health-disease process with more safety and less fear. It is
necessary to continue researching on this field, in order to contribute to the improvement of the patients' quality of
life and make nursing care visible.

Keywords: Perception; Patient; Chronic disease; Nursing care; Home nursing; Primary health care.

Introduccién

Las enfermedades crénicas afectan a una elevada proporcién de pacientes y constituyen la principal causa
de mortalidad en el mundo. La OMS @, define las enfermedades crénicas como enfermedades de larga
duracién y por lo general de progresion lenta, de modo que el conjunto de todas estas enfermedades o
situaciones requieren una respuesta compleja a lo largo de un periodo de tiempo prolongado, con la
participacion coordinada de diferentes profesionales sanitarios.

Segun la Encuesta Nacional de Salud de 2017®@, en Espafia el 89,50% de la poblacién mayor de 65 afos
presentaba una o varias patologias crénicas. La piramide de poblacién continlla su ascenso, como muestra
el Avance de la Estadistica del Padrén Continuo a enero de 2019®), donde se evidencia que una proporcion
de los mayores de 65 afios presentan multiples enfermedades crénicas, sobre todo en la poblacién de edad
mas avanzada que constituyen una poblacion homogénea en complejidad, vulnerabilidad, fragilidad, deterioro
funcional y polifarmacia, que precisan de un continuum asistencial.

En este contexto para afrontar el reto que supone la cronicidad se han implantado diferentes modelos
organizativos en varios paises de referencia internacional, destacando el Chronic Care Model desarrollado
por Wagner®, el Innovative Care for Chronic Conditions, para las condiciones crénicas de la OMS®), el Modelo
Kaiser Permanente, que segun la complejidad del paciente crénico, identifica tres niveles de intervencion,
donde la promocién y prevencion estd presente y que como principal aportacién destaca la segmentacién o
estratificacion de la poblacion segun las necesidades de sus cuidados.

En Espafia también se han implantado varias estrategias desde el afio 2010, a través del Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, tanto a nivel estatal como a como autonémico 11,

Desde el inicio de la reforma de la atencidn primaria en Catalufia, los equipos de atencién primaria, asumen
mayoritariamente la atencion domiciliaria de las personas con problemas de salud crénicos o agudos que no
pueden desplazarse al centro de atencién primaria®? garantizando con ello la continuidad del proceso de
atencion en interrelacién con otros programas asistenciales existentes, basados en el trabajo interdisciplinar
de profesionales de medicina, Enfermeria, trabajo social y el apoyo de otros recursos(3,

Esta realidad de nuestro sistema sanitario, ha dado lugar a un nuevo escenario de enfermedades a las que
dar respuesta a las demandas y la asistencia domiciliaria se reafirma como una de las alternativas del cuidado
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y es ahi, en ese escenario donde Enfermeria tiene la oportunidad de acercarse al paciente de forma directa
y tener un contacto mucho mas cercano que otros profesionales de la salud, lo que permite un cuidado mas
personalizado que facilita la identificacién de sus necesidades y el fomento de planes de cuidado que
dignifican la condicion humana de los pacientes y benefician directamente a todo el grupo humano que gira
en torno al paciente, su familia, el grupo interdisciplinario y la institucion, en la medida en que se mejoran los
niveles de atencion y se garantiza un cuidado méas humanizado.

El cuidado de la vida humana abre espacios para su continuo fortalecimiento, ampliando y profundizando su
cuerpo de conocimientos, que hoy se caracteriza por su pluralidad y el uso de diversos enfoques y
metodologias, mostrando la riqueza de las practicas del cuidado, pero también su complejidad. Es un hecho
que dentro del complejo sistema sanitario de Catalufia, el ndcleo asistencial que lidera la atencion a la
cronicidad en cada centro, son los profesionales de medicina y Enfermeria que el paciente tiene como
referentes.

El protagonismo de Enfermeria por su implicacién y compromiso en este proceso asistencial es significativo
y Su aportacion se concreta en un capital valioso por si mismo, en el campo de la salud y en como ejerce el
cuidado, que a menudo como definié Colliere!¥), son cuidados invisibles, porque son incontables y a veces
inapreciables, pero que ese conjunto de intervenciones propias de Enfermeria aportan valor a los cuidados
en su maxima esencia. Con base a lo expuesto el objetivo de esta revision es describir la evidencia cientifica
relacionada con la percepcion de los pacientes crénicos en los diferentes aspectos del cuidado domiciliario
que recibe de Enfermeria.

Método

Se realiz6 una revision sistematica de la literatura cientifica publicada en Espafia y en otros paises, en las
bases de datos electrénicas, Medline a través de Pubmed, BMC Nursing y Scielo, mediante la consulta de los
descriptores de Ciencias de la Salud (DeCs) de la Biblioteca Virtual en Salud y la combinacién de las palabras
clave: Perception (Percepcion); Patient (Paciente); Chronic disease (Enfermedad crénica); Nursing care
(Atencion de Enfermeria); Home nursing (Atencion domiciliaria de salud); Primary health care (Atencion
Primaria de Salud) y una basqueda manual a partir de las referencias de los articulos seleccionados para
localizar estudios no hallados en la busqueda anterior.

Dichos descriptores se utilizaron para determinar la estrategia de bdsqueda avanzada en resumen y titulo de
articulos y se complet6 utilizando filtros en el afio de publicacidn, articulos a partir del afio 2010 e idioma, en
aquellas bases de datos que contenian esta opcién de filtro, combinando y adaptando los diferentes
descriptores a los requisitos de cada base de datos.

Los trabajos seleccionados para la revisién debian cumplir los siguientes requisitos de inclusién: [1] Estudios
en inglés y espafiol sin limite de tipo de estudio; [2] Con fechas de publicacién entre enero de 2010 y
noviembre de 2018; [3] los sujetos estudiados debian ser pacientes cronicos de Atencidn Primaria; [4] que
proporcionaran informacion del cuidado domiciliario de Enfermeria y sus caracteristicas.

La revision bibliogréafica se llevd a cabo por el propio investigador, supervisado por el segundo investigador
del presente estudio, siguiendo los criterios establecidos por los autores. Tras las busquedas, se procedi6 a
la eliminacion de articulos que no cumplian los criterios de inclusion, tanto a través de la lectura del titulo y
del resumen, como de la lectura completa de los trabajos potencialmente relevantes, se determinaron las
variables a recopilar de los estudios y se registraron sus caracteristicas y resultados.

Editorial Cientifico-Técnica Ocronos
Revista Ocronos. ISSN n° 2603-8358 - Depdsito legal: CA-27-2019
ocronos.com

312



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

PACIENTES CRONICOS COMPLEJOS Y ATENCION DOMICILIARIA: PERCEPCIONES SOBRE EL CUIDADO DE SU
ENFERMERA/O DE REFERENCIA

Maria Concepcidl Las ias Ugarte

4
Ocronos

Revista Ocronos. ISSN n° 2603-8358 - Depdésito legal: CA-27-2019
Editorial Cientifico-Técnica Ocronos - ocronos.com

Resultados

Las busquedas bibliograficas transcurrieron entre Julio 2016 y Mayo de 2017 y entre Octubre de 2017 y
Noviembre de 2018. El proceso de bisqueda y el nimero de articulos en las fases de recuperacion,
identificacién y seleccion pueden verse en la Figura 1.

Figura 1. Diagrama del proceso de identificacion, seleccion e inclusion de los estudios (15)

Ver: Anexos - Revision sistematica sobre la percepcion del paciente crénico y el cuidado domiciliario que
recibe de Enfermeria, al final del articulo

La Tabla 1, presenta la sintesis de los 10 estudios incluidos en la revisidn, 6 realizados en Espafia, los otros
4 corresponden a Chile, Canada, Inglaterra y EEUU, en los cuales principalmente se utilizaron las entrevistas
semiestructuradas como técnica de recoleccion de datos y fuentes de informacion. La investigacion cualitativa
fue la mas representativa del conjunto de articulos, seis fueron descriptivos (16*18'20'22*25), otro utilizé el
método biogréafico a7 y otro el estudio de casos 23 pe metodologia cuantitativa se seleccionaron dos, uno

transversal observacional 9 y otro longitudinal (24)Cinco de los estudios estaban publicados en inglés
(20,21,23-25) y cinco en espafiol (16-19,22).

Tabla 1. Distribucion y sintesis de las publicaciones incluidas

Ver: Anexos - Revision sistemética sobre la percepcién del paciente crénico y el cuidado domiciliario que
recibe de Enfermeria, al final del articulo

Tabla 1. Distribucion y sintesis de las publicaciones incluidas (continuacion)

Ver: Anexos - Revision sistemética sobre la percepcién del paciente crénico y el cuidado domiciliario que
recibe de Enfermeria, al final del articulo

En cuanto a la percepcion sobre la atencion y las implicaciones de Enfermeria en la atencién de pacientes
cronicos en Asistencia Primaria, desde el paradigma cualitativo un estudio de EEUU (25), describe las tres
categorias que surgen tras el andlisis: el respeto que sienten hacia Enfermeria como persona y como
profesional, la satisfaccion que les produce su disponibilidad y el acompafiamiento que perciben en su
cuidado. Otra publicacién espafiola (7 desde el mismo paradigma, identifica tras el analisis, que la
percepcion del paciente en relacion al cuidado recibido de Enfermeria es positiva porque la disponibilidad y
el apoyo profesional que muestran les genera confianza y seguridad.

En otro estudio efectuado en Canada ?? los autores aplicando un enfoque descriptivo cualitativo por medio
de entrevistas individuales y el grupo focal a 35 pacientes y familiares en cuatro entornos diferentes,
identificaron tras el analisis del cuidado, tres temas: la atencion al paciente, centrada en la familia, la calidad
de la atencion, el apoyo informativo y emocional recibido y la disponibilidad y diligencia de Enfermeria en la
prevencion de hospitalizaciones. Los resultados de estos tres estudios (17,20,25) gescriben a Enfermeria como
accesible, de facil relacién y abierta al didlogo ante cualquier preocupacion, por tanto, la comunicacion es
percibida por los pacientes como el instrumento que logra un sentimiento de confianza y de vinculo en su

relacion con Enfermeria, destacando que este vinculo es mayor con Enfermeria que con medicina (20),

Estos resultados manifiestan que Enfermeria contribuye al empoderamiento de los pacientes, al fomentar

conductas de autocuidado, acordes con las expectativas y deseos de salud de los pacientes (17,20,25)

Se localiz6é un estudio que incluia a 335 pacientes que eran visitados por Enfermeria en varios Centros de
Salud de Cérdoba y provincia (21), donde por medio de cuestionarios con preguntas, abiertas y cerradas,
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contrastaban la opinion directa e indirecta que tienen los pacientes sobre la actuacion de los profesionales de
Enfermeria que les atienden en cuatro dominios comunicativos: relaciéon enfermera-paciente, informacién
dada por la enfermera, tiempo empleado, procedimientos en curas y la toma de decisiones de Enfermeria,
revelando que en cuanto a la relacion enfermera-paciente, un 94,2% mostraba satisfaccion con la atencién
recibida, valorando la amabilidad por encima de los componentes cientifico-técnicos.

Estos resultados (21), asi como en los estudios (17'20'25), muestran al aspecto comunicacional como el mas
relevante y la percepcidn mas negativa la relacionan con la falta de escucha por parte de los profesionales

(21).

La importancia del cuidado domiciliario es descrita en una publicacion espaﬁola(ls), como la actividad que
mejor representa los atributos esenciales de longitudinalidad, integralidad y coordinacién de la atencion
primaria para la continuidad de los cuidados domiciliarios efectuados por Enfermeria y en un estudio
longitudinal llevado a cabo en Cataluiia @4 en 72 equipos de atencion primaria a 1.068 pacientes de atencion
domiciliaria de més de 64 afios de edad y con un seguimiento de 1 afio, los autores concluyeron que la
atencion de Enfermeria en Catalufia esta impulsada por la demanda.

Un estudio cualitativo de casos efectuado en Inglaterra (23 muestra la contribucion de Enfermeria en la gestion
de enfermedades crénicas. Los autores con el propdsito de garantizar una amplia gama de modelos de
gestién de enfermedades crénicas incluyeron mas de 90 pacientes y sus cuidadores, mediante entrevistas
semiestructuradas aplicadas a ambos grupos, extrajeron que los pacientes estaban mas satisfechos si
percibian a la enfermera como gestora de la enfermedad crénica, dado que consideraban que Enfermeria
esta altamente cualificada. Lo que se ajusta a la propuesta del estudio (18) en que se manifiesta que el espacio
de la atencion domiciliaria precisa de una Enfermeria altamente cualificada, polivalente y comprometida a la
que la poblacién identifique como una fuente de cuidados.

Otros autores (16 puntualizan que el cuidado domiciliario demanda tiempo y que las funciones que cumple
Enfermeria son mudltiples y complejas y significan una gran responsabilidad, porque el paciente en este
contexto de cuidado no se encuentra bajo la supervision continua como en el hospital. Concluyendo que los
cuidados domiciliarios deben ser potenciados porque previenen hospitalizaciones y fortalecen el autocuidado
en salud. Destacando que el domicilio es el mejor lugar terapéutico, para el paciente porque se encuentra en
su entorno familiar y se le puede otorgar una atencién mas humanizada.

En cambio en otro estudio de Madrid ??) la atencién domiciliaria es descrita como un recurso, que permite
proveer de asistencia a quien no puede desplazarse al centro de salud, siempre que el nivel de complejidad
no requiera la hospitalizacion del paciente, por tanto la realiza el equipo de atencion primaria con las
caracteristicas que lo definen, constituyendo un servicio planificado por el equipo, concertado por el paciente
0 surgir por requerimiento del paciente o de algiin miembro de la familia. El cuidado domiciliario proporciona
la asistencia integral en su entorno, por procesos crénicos, agudos o para prevenir o detectar otros problemas
de salud, que sirven para fomentar el autocuidado, asi como detectar y abordar los problemas sociales que
afectan al paciente y su familia.

En referencia a los modelos de atencion domiciliaria un estudio transversal observacional 1%, efectuado en
dos centros de atencion primaria de la comarca del Vallés Occidental (Barcelona) a 158 pacientes con
enfermedades crénicas de atencion domiciliaria de mas de 65 afios, que funcionaban con diferentes modelos
organizativos, uno utilizaba el modelo integrado y el otro el modelo dispensarizado. En ambos se comparaba
el grado de satisfaccion de los pacientes que reciben el cuidado a través de dos modelos diferentes para
conocer si existian diferencias en funcion del modelo de atencién domiciliaria.

Aunque existen diferentes modelos organizativos de la atencién domiciliaria desde el punto de vista asistencial y
de gestion. Los autores (19 refieren que tanto el modelo integrado, como el modelo dispensarizado, estan
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formados por equipos interdisciplinares, con el fin de ofrecer una atencion integral a los pacientes y a sus
familias. La principal diferencia entre dichos modelos radica basicamente en las horas dedicadas a la atencion
domiciliaria por parte de los profesionales involucrados. Mientras los miembros del equipo del modelo
integrado disponen habitualmente de una hora diaria para realizar visitas domiciliarias, los del modelo

dispensarizado dedican la totalidad de su practica asistencial a dicha actividad (19),

Los resultados mostraron que el grado de satisfaccion de los pacientes parece depender de las caracteristicas
propias de cada modelo organizativo y en este estudio el modelo dispensarizado presenta un mayor grado de
satisfaccion o calidad asistencial percibida.

Discusion

El cuidado domiciliario es descrito, como la actividad que mejor representa los atributos esenciales de
longitudinalidad, integralidad y coordinacién para la continuidad de los cuidados efectuados por Enfermeria
de Atencion Primaria (18), gue fundamentalmente estan impulsados por la demanda (24) y provee de asistencia
a quien no puede desplazarse a un centro de salud, siempre que el nivel de complejidad no requiera la
hospitalizacion del paciente (22) E| cuidado puede ser planificado, concertado o por requerimiento, con el fin
de proporcionar la asistencia integral en el entorno del paciente que permite trabajar todas las dimensiones
que afectan al paciente y su familia.

Los modelos de atencién domiciliaria varian en funcién de las caracteristicas de provision (22) Respecto al
grado de satisfaccién o calidad asistencial, los pacientes de atencion primaria domiciliaria, manifestaban mas
satisfaccion por el modelo dispensarizado (19), revelando que su satisfaccién dependia del modelo
organizativo. El modelo dispensarizado suele ser Util para atencién domiciliaria urgente, pero entra en
discordancia con el modelo integrado, basado en la unidad de atencién familiar, cuya ventaja son las
relaciones previas con el paciente, la familia y el conocimiento de su historia clinica.

Sobre la relacién enfermera-paciente el estudio @D revela gue casi la totalidad de los participantes, muestran
satisfaccion con la atencién recibida y la amabilidad la valoran por encima de los componentes cientifico-
técnicos. En lineas generales, tanto los estudios realizados en Espafia como en otros paises, muestran que
los pacientes crénicos domiciliarios perciben la accesibilidad y la disponibilidad de Enfermeria, a la que

otorgan habilidades de comunicacion (17.25)

La empatia de Enfermeria logra un sentimiento de confianza que les proyecta confort y de vinculo en su
relacion 172025 pestacan también que este vinculo es mayor con Enfermeria que con Medicina ©)
Afirmando que los pacientes estaban mas satisfechos si percibian a Enfermeria como gestora de la

enfermedad crénica y valoraban en gran medida su contribucion (23 se reconoce gue los cuidados

domiciliarios que efectia Enfermeria disminuyen las hospitalizaciones y fortalecen el autocuidado (16),
puntualizando que las funciones que cum;:)Ie Enfermeria son multiples y complejas y significan una gran

responsabilidad. Asimismo, coinciden (16.18) gy que el domicilio es el mejor lugar terapéutico para el paciente,
porque se encuentra en su entorno familiar y se le puede otorgar una atencién mas humanizada.

Como se observa en la revision existe un nimero limitado de articulos relacionados con la percepcion de los
pacientes crénicos domiciliarios sobre el cuidado que reciben de Enfermeria, por este motivo las autoras estimaron

necesario incluir en la revision varios articulos descriptivos (16,18,21-22) y otros estudios (17.19,23) por considerar que
su aportacion era de suma importancia, por la informacion que podia desprenderse de ellos.
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Conclusién

A pesar de existir una evidencia limitada por la escasez de estudios hallados en la revisiéon, en cuanto a la
percepcion de los pacientes cronicos en los diferentes aspectos del cuidado domiciliario que recibe de
Enfermeria, los resultados muestran que es un contexto complejo por su pluralidad, el uso de diversos
enfoques y metodologias donde coexisten diferentes modelos organizativos de la atencion domiciliaria desde
el punto de vista asistencial y de gestion.

En relacion a la profesionalidad de Enfermeria los pacientes consideran que Enfermeria esta muy cualificada
competencialmente y su percepcién en referencia a los cuidados domiciliarios es positiva, perciben su disponibilidad
y apoyo en sus necesidades de cuidado, incluso en las mas complejas, no solo para los pacientes sino también
para los cuidadores. La confianza y seguridad que les genera el cuidado humanizado y los valores y caracteristicas
de Enfermeria facilita la empatia y la percepcion de estos comportamientos es primordial para nutrir la esencia de
los cuidados porque dignifican al ser humano y fortalecen su autonomia.

Por tanto, concluimos que los pacientes valoran la empatia y el aspecto comunicacional como lo mas relevante
por encima de los componentes cientifico-técnicos, porque les facilita su enfrentamiento al proceso salud-
enfermedad con mas seguridad y menos temor y el cuidado domiciliario como el mejor lugar terapéutico para
el paciente, porque se encuentra en su entorno familiar y se le puede otorgar una atencibn mas humanizada.

Los resultados de la revisidn ponen de relieve la necesidad de seguir investigando sobre este campo, con la
finalidad de visibilizar los cuidados de Enfermeria y contribuir a mejorar la calidad de vida de los pacientes
domiciliarios. Creemos que el reconocimiento debe venir de los receptores de los cuidados que son en este
caso los pacientes crénicos domiciliarios y de los resultados de investigaciones venideras y no de la
consideracion de otros profesionales, corporaciones, organizaciones o colectivos que no participan en estos
procesos.
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Revision sistemética sobre la percepcién del paciente crénico y el cuidado
domiciliario que recibe de Enfermeria

Anexos
Figura 1. Diagrama del proceso de identificacion, seleccion e inclusion de los estudios (15)
Registros recuperados mediante la Registros adicionales identificados en
busqueda de bases de datos (n = 641) otras fuentes (bisqueda manual) (n =5)
No relacionados (n = 314) Identificados (n = 332)
Lectura resumen >

Estudios seleccionados (n=18)

Lectura completa
Criterios de inclusion
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Tabla 1. Distribucion y sintesis de las publicaciones incluidas

descriptive study

Referencia Titulo Tipo Area de [Objeto de [Principales resultados
estudio estudio
Puchia C, et [Enfermeria 'y el |Descriptivo [Cuidados Paciente Los cuidados domiciliarios de
al. Chile [cuidado domiciliario de domiciliarios y [Familia Enfermeria disminuyen las
2015(16) 0s mayores en la era rol asistencial hospitalizaciones y fortalecen
de la globalizacion el autocuidado
Jiménez ML, [Estilo de vida y Cualitativo  |Cuidados a [Paciente La percepcion que el paciente
et al. Zaragoza percepcion de los [Biografico |pacientes tiene de  los profesionales
2015a7) cuidados en pacientes cronicos esta basada en las
cronicos: Hipertensos habilidades que posee de
y diabéticos. comunicacion. Les genera
confianza y seguridad, su
apoyo y accesibilidad.
Corrales D, et [La importancia de la |Descriptivo |Cuidados Paciente Los cuidados domiciliarios
al. Caceres ongitudinalidad, domiciliarios  |Cuidadores |efectuados por Enfermeria es
2014(18) ntegralidad, en la a actividad que mejor
coordinacion y cronicidad en Fepresenta los atributos
continuidad de los Atencion esenciales de
cuidados domiciliarios Primaria ongitudinalidad, integralidad,
efectuados por continuidad y coordinacién de
Enfermeria AP.
Corina M, et [Comparacién de la [Transversal [Cuidados Paciente La satisfaccion parece
al. Barcelona [satisfaccion de los domiciliarios depender de las
2014(19) usuarios de atencion en la caracteristicas de cada
domiciliaria:  modelo cronicidad en Imodelo organizativo. El
ntegrado vs. modelo Atencion Imodelo dispensarizado
dispensarizado Primaria presenta un mayor grado de
satisfaccion 'y calidad
asistencial percibida.
Ploeg J, etal. |Resident and  family |Cualitativo [Cuidados en [Paciente Evidencia el impacto positivo
Canada perceptions of the [Descriptivo [centros de [Familia de los profesionales
2013(20) nurse practitioner role cuidados de de Enfermeria
n long term care arga
Settings: a qualitative duracién
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Tabla 1. Distribucion y sintesis de las publicaciones incluidas (continuacién)

Dios C. Evaluation of user Descriptivo  [Cuidados Paciente [En cuanto a la relacién
Cordoba satisfaction of nursing enfermeros en  [Usuario  fenfermera/ paciente, un
20131 consultation in health ICentros de 94,2% mostraba
centers based on Salud satisfaccion con la
quality and technical atencion recibida.
communication
indicators
Suarez MA. IAtencion integral a Descriptivo  [Atencion Paciente [Principios basicos,
Madrid domicilio domiciliaria a la caracteristicas y modelos
2012¢2) cronicidad de atencién domiciliaria
\Wilson PM, et  [The nursing Cualitativo  |Gestion de Paciente |Los pacientes estaban mas
al. contribution to chronic  [Estudio de jenfermedades [Familia [satisfechos si percibian a
Inglaterra disease management:. [casos cronicas la enfermera como gestora
2012(23) A case of public de la enfermedad crénica,
expectation? dado que consideraban
Qualitative findings que Enfermeria esta
from a multiple case altamente cualificada
study design in
England and Wales
Gene J. Nursing workload ongitudinal [Atencion Paciente |La Enfermeria domiciliaria
et al. predictors in Catalonia domiciliaria a la en Catalufia esta
Catalufia Spain): a home care cronicidad basicamente orientada a la
201124 cohort study demanda.
Shigaki CL, et |Nurse partners in Cualitativo  [Cuidados en la [Paciente |Los pacientes perciben
al. chronic illness care: cronicidad en que Enfermeria
EEUU 201029 patients' perceptions IAsistencia [proporciona un cuidado
and their implications Primaria acorde con sus
for nursing leadership. expectativas y deseos de
salud.
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ANEXO 2: Cuestionario de recogida de datos sociodemogréaficos y caracteristicas

de convivencia
Cadigo: :l Fecha de realizacion: | |

Responda con una X los apartados del Si y No, segln corresponda a su caso
Género: Hombre [ Mujer 1
ead: [

Estado Civil: Soltero/a [ Casado/a [
Viudo/a [ Desde cuando |
Divorciado/a ] Desde cuando

Parejade hecho [ ]

No tiene hijos ] No tiene familia ]

Tiene hijos Si [_] Namerode hijos ]
Numero de hijas ]

Hijos fallecidos ~ Si [ | En caso de contestar afirmativamente indique su

género: Masculino [ | Femenino [ |

Sus hijos/as viven cerca de usted si [ ] No ]

Si responde no, indique el lugar de residencia

Le visitan frecuentemente  Si :| No :|

Cuantas veces por semana | |

Le llaman con frecuencia Si [ | No [ |

Cuantas veces por semana aproximadamente | |

Otros familiares o amigos que le presten ayuda y/o levisiten Si[ ] No [ ]

Detalle brevemente de quien se trata

Le visitan frecuentemente  Si |:| No |:|

Cuantas veces por semana |

Le llamancon frecuencia Si [ ] No [ ]

322




UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

PACIENTES CRONICOS COMPLEJOS Y ATENCION DOMICILIARIA: PERCEPCIONES SOBRE EL CUIDADO DE SU
ENFERMERA/O DE REFERENCIA

Maria Concepcién Lasmarias Ugarte

Cuantas veces por semana aproximadamente |

Vive solo/a Si 1 No ]

Si responde que indique con quién y si es en su domicilio habitual u otro domicilio

Tiene cuidador/a asalariado/a Si [ No [_]
Dispone de ayudas sociales Si [ No [_]

Otras, indique que tipo de ayuda recibe:

Recuerda cuantos afios hace que dispone de atencion domiciliaria |

Tiene la misma enfermera/o de referencia desde hace mas de 5 afios:

Si [ Recuerdacuantosafios [ ] No [

Si contesta que no indigue el motivo:

Cuantos medicamentos toma cada

Ha tenido algun ingreso en el dltimo afio:  Si [ No 1

Sobre el cuidado domiciliario que recibe de su enfermera/o de referencia indique que
mejoraria.
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ANEXO 3: Aprobacion del Comité Etic d'Investigacié Clinica (CEIC)

e
IDIAP

JordiGol

| INFORME DEL COMITE ETIC D'INVESTIGACIO CLINICA |

Rosa Morros Pedrods, Presidenta del Comité Etic d'Investigacié Clinica de I'IDIAP Jordi Gol.

CERTIFICA:

Que aquest Comité en la reunid del dia 27/04/2016, ha avaluat el projectPercepcion de los pacientes
cronicos complejos sobre el cuidado domiciliario que reciben de su enfermera/o de referencia amb
el codi P16/028 presentat per |'investigador/a M2 Concepcién Lasmarias Ugarte.

Considera que respecta els requisits étics de confidencialitat i de bona practica clinica vigents,
/ /6 e
C)T’CLA d’,,’f"””——-
<<//
/””‘

Barcelona, a 19/05/2016
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ANEXO 4: Hoja informativa |

TITULO: Percepcion de los pacientes cronicos complejos sobre el cuidado

domiciliario, de su enfermera/o de referencia

INVESTIGADORA: Sra. Maria Concepcion Lasmarias Ugarte, con NIF................
Este estudio esta destinado a la elaboracion de mi tesis doctoral en Enfermeria y Salud,
de la Universitat Rovira i Virgili.

El presente documento, tiene por objeto ofrecerle la informacion sobre el estudio de
investigacion en el que se le invita a participar. Si usted decide participar recibird
informacion personalizada de la investigadora, para ello, debe leer antes este documento
y efectuar todas las preguntas que crea necesarias para poder comprender todos los
detalles sobre el mismo, si lo desea puede consultar el documento con otras personas para
decidir si desea participar. Si usted accede a participar, se le pedird responder preguntas
en una entrevista. Esto tomara aproximadamente como maximo 1h de su tiempo. Lo que

conversemos durante esta sesion sera grabado, para poder transcribirlo después.

La participacion es estrictamente voluntaria. La informacion que se recoja sera
confidencial y no se usara para ningln otro propdsito fuera de los de esta investigacion.
Sus respuestas a la entrevista seran codificadas usando una letra y un ndmero de
identificacion y por lo tanto, seran anénimas. Una vez trascrita la entrevista y validada

con usted, los cassettes con las grabaciones se destruiran.

Si tiene alguna duda sobre este proyecto, puede hacer preguntas en cualquier momento
durante su participacién en él, asi como revocar su autorizacion para retirarse del proyecto
sin que esto le cause perjuicio de ningun tipo. Si durante la entrevista algunas preguntas
le hacen sentir incOmodo/a, esta en su derecho de no responderlas y hacérselo saber a la

investigadora.
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Hoja informativa I1.
Preguntas frecuentes:

¢ Cudl es el proposito del estudio?

El proposito de esta investigacion es explorar la percepcion de cronicos domiciliarios en
referencia al cuidado que brinda su enfermera/o de referencia. Los resultados obtenidos permitiran
conocer la percepcion del cuidado recibido y averiguar si se ha modificado la percepcion del

cuidado domiciliario en el tiempo.

¢Por qué me ofrecen participar a mi?

La seleccidn de las personas a quién se pide participar depende de unos criterios de inclusién que
estan descritos en el protocolo de la investigacién. Estos criterios sirven para seleccionar a la
poblacién en la que se respondera el interrogante de la investigacion y usted esta invitado a

participar porgue cumple esos criterios.

¢En qué consiste mi participacién?

Su participacion consiste en la colaboracién en una entrevista semiestructurada donde podra
expresar libremente su opinion a las preguntas que se le planteen y en cualquier momento podra
negarse a responder cualquiera de esas preguntas. El investigador grabara la entrevista y la

transcribira eliminando todos los datos que puedan identificarle.

¢ Coémo se protegera la confidencialidad de mis datos?

El tratamiento, comunicacion y cesion de sus datos se hard conforme a lo dispuesto por la Ley
Orgénica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal. En todo
momento, usted podra acceder a sus datos, corregirlos o cancelarlos.

Solo el equipo investigador tendra acceso a todos los datos recogidos por el estudio, se podra

transmitir a terceros solo aquella informacion que no pueda ser identificada.

¢ Existen intereses econdmicos en este estudio?
Todas las personas implicadas en el estudio no recibiran retribucién alguna por la dedicacion al

estudio.

¢ Quién me puede dar més informacién?
Ante cualquier pregunta no dude en contactar con la investigadora: M2 Concepcion Lasmarias

Ugarte.

Muchas gracias por su colaboracion.
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ANEXO 5: Consentimiento informado

Y0, DM, . .o

Acepto participar voluntariamente en esta investigacién, conducida por la enfermera Sra. M.2
Concepcién Lasmarias Ugarte. He sido informado/a de que esta investigacion esta destinada a la

elaboracion de la tesis doctoral en Enfermeria y Salud, de la Universitat Rovira i Virgili.

He leido la informacion y me han explicado cual sera mi participacion. Me han indicado que
tendré que responder unas preguntas en una entrevista, la cual tomaré aproximadamente 1 h. y se

grabara el contenido.

Reconozco que la informacion que yo provea en el curso de esta investigacion es estrictamente
confidencial y no sera usada para ningln otro prop6sito fuera de los de este estudio sin mi
consentimiento. He sido informado de que puedo hacer preguntas sobre el proyecto en cualquier
momento y que puedo retirarme del mismo cuando asi lo decida, sin que esto acarree perjuicio
alguno para mi persona. De tener preguntas sobre mi participacion en este estudio, puedo

contactar al teléfono.............

Entiendo que una copia de esta ficha de consentimiento me sera entregada y que al concluir la

investigacion se me informara de los resultados.

Nombre del Participante Firma del Participante

(En letras de imprenta)

Barcelona, de del 201
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ANEXO 6: Guion entrevista con las preguntas asociadas a los procesos de cuidado.

Cadigo:
Fecha: Fecha de validacion;
Edad: Género:

Afo Inicio ATDOM:

Vive sola/o: Si contesta que si ¢desde cuando?

1. ¢Queé piensa usted del cuidado que recibe de su enfermera/o?

v~ ¢ Cree que su enfermera/o sabe como cuidarla/o? (Hacer por).

v~ ¢La Enfermera/o ha sido y es carifiosa/o con usted? (Hacer por)

v ¢Su enfermera/o le hace sentir comoda y es respetuosa con usted? (Hacer por)

2. ¢Cree que la enfermera/o busca la mejor manera de cuidarle?

v~ ¢Cree que la enfermera/o le transmite informacién clara? (Posibilitar)

v~ ¢Se siente apoyada/o? (Posibilitar)

v~ ¢La Enfermera/o estuvo o ha estado muy pendiente de usted? (Conocimiento)

v~ ¢Se ha sentido o se siente importante para la enfermera/o? (Conocimiento)

3. ¢Cree que entre usted y la enfermera/o se ha creado un vinculo de confianza?

v~ (Cree que la Enfermera/o tiene una actitud positiva con usted? (Mantener la fe)

v ¢Cree que la Enfermera/o es educada con usted? (Mantener la fe)

v ¢Su enfermera/o la/lo motivé para seguir adelante? (Mantener la fe)

v ¢Cree que la Enfermera/o percibe sus preocupaciones? (Mantener la fe)
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4. ¢Qué siente cuando comparte sus sentimientos y necesidades con la enfermera/o?

v~ ¢Siente a su enfermera/o cercana emocionalmente? (Estar con)

v~ ¢Ha percibido si desarrolla acciones de cuidados si observa necesidades? (Estar con).

v' ¢Su enfermera/o le transmite disponibilidad? (Estar con), (Hacer por).
5. ¢ Qué aspectos destacarias o mejorarias en cuanto al cuidado domiciliario de enfermeria?

v Detectar puntos débiles y/o fortalezas en el cuidado.

v’ Aspectos a mejorar.
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ANEXO: 7 Articulo publicado

b Enfermeria Global

N°72 Octubre 2023

www.um.es/eglobal/

Percepcion de las fuentes de apoyo que facilitan la adherencia a los
tratamientos
Perception of sources of support that facilitate adherence to the treatments
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RESUMEN:

Introduccion: La falta de adherencia a los tratamientos aumenta la probabilidad de fracaso terapéutico
y complicaciones innecesarias.

Objetivo: Explorar las fuentes de apoyo percibidas por los pacientes con enfermedades crénicas que
les facilitan la adherencia a los tratamientos.

Método: Estudio cualitativo descriptivo con enfoque fenomenolégico, en el que se reclutaron ocho
pacientes crénicos complejos, sin distincion de género, ni edad, residentes en Barcelona, y que tras
evaluar |la adherencia farmacolégica con los test de Morisky-Green y el test de Batalla diera como
resultado ser adherente al régimen terapéutico. Tras lo cual se efectuaron dos preguntas abiertas que
fueron grabadas en un dispositivo de audio y transcritas textualmente. Para el analisis de los datos, se
utilizé el método Colaizzi.

Resultados: Surgieron tres grupos tematicos: 1) Tener el apoyo familiar; 2) Comprension de la
enfermedad y estrategias que facilitan la adhesiéon a los tratamientos; y 3) Relacion con los
profesionales de referencia.

Conclusiones: La fuente mas importante de apoyo percibida por los participantes, es la familia,
coincidiendo con otros autores. El hallazgo de este estudio, es que se evidencia a medicina y
enfermeria como instigadores que fomentan su empoderamiento y como fuente de influencia
reconocida que ha permitido su asimilacién y capacitacion para adoptar medidas que les ayudan a
seguir las pautas farmacoterapéuticas.

Palabras claves: Paciente; enfermedad cronica; apoyo social; cumplimiento; adherencia al
tratamiento.

Gafermerfa Global N° 72 Octubre 2023 Pagina 147
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