CONOCIMIENTO  gquemez=

enfermero

Investigacion en Cuidados




CONOCIMIENTO
enfermero

Vol.VI-N°22 Octubre2023 ISSN:2605-3152

3

14

32

45

EDITORIAL

Formacion continuada en
investigacion sanitaria

Elena Carrién

ESTUDIOS ORIGINALES

Ensayo clinico sobre la eficacia de la
educacion sanitaria previa a entrar
en quirofano

Rosario Morales Hernandez,

Ana Margarida De Sousa Pereira
Pimentel Correia, Francisco Javier
Garcia Sanchez, Natalia Mudarra
Garcia

ESTUDIOS ORIGINALES

Sobrecarga del cuidador principal
del paciente trasplantado de
pulman en un hospital terciaro

M? de los Angeles Sanchez de |a
Ventana

ESTUDIOS DE REVISION
BIBLIOGRAFICA

Humanizacién de cuidadores
principales y profesionales en
adultos mayores

Karina Rodriguez Ayllén, Yudy Orfilia
Salazar Altamirano

ESTUDIOS ORIGINALES

Humanizacién del cuidado de los
pacientes pediatricos hospitalizados

Juan Ignacio Lépez Ramiro, Elizabeth
Ramirez Ruiz, Vanessa Utrero Marin

ASESORES CIENTIFICOS

D2 Sara Sanchez Castro

D? Ana Belén Salamanca Castro
D? Verénica Martin Guerrero
D? Leyre Rodriguez Leal

D. David Pefia Otero

EDITORES DE SECCION
D? Miriam Hernandez Mellado

EDITA: Colegio Oficial de Enfermeria de Madrid (CODEM)

FINANCIA: Colegio Oficial de Enfermeria de Madrid
(CODEM) y Consejo General de Enfermeria

DIRECTOR: D. Antonio A. Arribas Cacha
DIRECTORA EJECUTIVA: D2 Teresa Blasco Hernandez
COORDINADORA: D?. Miriam Hernandez Mellado

D? Teresa Blasco Hernandez
D? Jenifer Araque Garcia

D? Elena Nunez Acosta

D? Anais Nuiez Mata

D? Ana Robles Alvarez

DOCUMENTALISTA
César Manso Perea

D2 Andrea Hernandez Solis

D? Elena Vinas Toledo

D? Sara Léon Gonzélez

D. Ricardo Borrego de la Osa

D? Romy Kaori Davalos Alvarado
D? Laura Carretero Cortés

D2 Ruth Palacios Pefiacoba

D? Irene Anula Morales



I NOCIMIENTO
enfermero

REVISTA CIENTIFICA DEL CODEM ISSN 2605-3152

Colegio Oficial de
Enfermeria de Madrid

Formacion continuada en investigacion sanitaria

| CONCEPTO de “Formacién continuada sanitaria” esta relacionado con el proceso multiple y

complejo destinado a actualizar y mejorar los conocimientos, habilidades y actitudes de los pro-
fesionales sanitarios en el ejercicio de su practica clinica, y que les permita dar respuesta a los re-
guerimientos que establece la evolucién cientifica y tecnolégica, asi como a las demandas y necesi-
dades sociosanitarias y del propio sistema sanitario.

Si reflexionamos sobre el término de “formacion continuada”, se puede concluir facilmente que
se trata de una expresién muy habitual, frecuentemente utilizada por las enfermeras de manera ru-
tinaria en su vida profesional, lo que puede ocasionar que en algunas ocasiones se maneje sin tomar
conciencia sobre la magnitud y la relevancia que dicho concepto expresa.

Por este motivo parece conveniente realizar una breve descripcion de los aspectos esenciales re-
lacionados con su significacién y, en este caso, con su enfoque especifico en el dmbito de la investi-
gacién sanitaria.

El concepto de la “formacion continuada sanitaria” define un proceso de ensefianza activa y
aprendizaje participativo al que tienen derecho y obligacion todos los profesionales sanitarios para
un ejercicio eficaz de su labor.

Esta descripcion de la “formacion continuada sanitaria” incluye algunas ideas relevantes que me-
recen ser comentadas.

La condicién de tratarse no sélo de un “derecho”, sino también de una “obligacién” es un aspecto
basico que las enfermeras, como profesionales sanitarios, debemos tener siempre en cuenta en la
programacion de las actividades a realizar a lo largo de nuestra vida profesional, dentro de las cua-
les siempre debe estar presente la “formacion continuada”.

«"Formacion continuada sanitaria” define un proceso
de ensenanza activa y aprendizaje participativo al que
tienen derecho y obligacion todos los profesionales
sanitarios para un ejercicio eficaz de su labor»

Pero no menos importante es la consideracién sobre la finalidad ultima de dicha formacién con-
tinuada sanitaria, que no es otro que el de “favorecer y garantizar un ejercicio profesional eficaz”.
Esta debe ser la motivacién basica, fundamental y necesaria que impulse a las enfermeras a incorpo-
rar las actuaciones de formacion continuada dentro de sus actividades profesionales.

En este sentido cabe mencionar que las actividades de formacién continuada deben disponer de
un nivel de calidad adecuado que garantice la utilidad de sus contenidos, y para ello deben estar
acreditadas por instituciones competentes. Esto supone, ademas, que permite expedir al corres-
pondiente certificado de superacién a los profesionales que la cursen satisfactoriamente, de cara a
engrosar su desarrollo curricular. Pero esta circunstancia debe ser tan sélo la “consecuencia” de la
realizaciéon de la formacion continuada, no debe la “motivacién principal” que impulse a su realiza-
cion, que debe estar fijada en “favorecer y garantizar un ejercicio profesional eficaz”, tal y como se
ha comentado anteriormente.
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En cuanto a las CARACTERISTICAS que definen el proceso de la “formacién continuada sanita-
ria”, figuran las de tratarse de un proceso continuo y permanente, en el que influyen multiples fac-
tores.

Es continuo ya que debe estar presente a lo largo de todo el ejercicio de la vida profesional, al tra-
tarse de un elemento de seguridad y garantia para la practica clinica. Este proceso no puede susti-
tuirse por la experiencia profesional acumulada, sino que la que complementa para configurar el bi-
nomio esencial que sustenta el desarrollo de cualquier disciplina cientifica: cienciay arte.

Por otra parte, es permanente ya que se inicia con la finalizacién de los estudios de pregrado o de
especializacién y no termina, como obligacién profesional, hasta el cese de la actividad profesional.

Entre los OBJETIVOS mas conocidos de la formacién continuada sanitaria cabe destacar los mas
evidentes de actualizar los conocimientos y habilidades de los profesionales y adquirir nuevos co-
nocimientos y habilidades que mejoren la calidad asistencial, considerada en términos de seguri-
dady eficacia.

Pero también dispone de otros objetivos, quizd menos comentados, pero de la misma relevan-
cia,como son los de fomentar |la capacidad reflexiva de los profesionales, favorecer la realizacién de
toma de decisiones clinicas de manera fundamentada y basadas en sélidos argumentos cientificos y
respetar los derechos del paciente y los principios éticos que definen la practica clinica.

«La formacion continuada en investigacion sanitaria
es esencial y debe formar parte del trayecto curricular
de la enfermera»

El establecimiento de estos objetivos para la formacién continuada sanitaria tiene como priori-
dad basica la obtencion de beneficios en la salud de la poblacién, a través del incremento de los ser-
vicios de sanitarios prestados y la mejora en la calidad de los mismos. Pero también repercuten di-
rectamente sobre los propios profesionales sanitarios. La percepcién del rol social de la enfermera,
entre otros, permite incentivarla en su trabajo diario e incrementar su motivaciéon

En cuanto al AMBITO DE ACTUACION de la formacién continuada de la enfermera, hay que des-
tacar que debe incluir todas sus esferas de actuacion y en sus diferentes enfoques, lo que permitira
dar respuesta a todas y cada una de las funciones establecidas para la enfermeria.

El desarrollo de la labor profesional de la enfermera supone la ejecucién de actuaciones en for-
ma de “actividades” e “intervenciones” de enfermeria, que requieren de los conocimientos, habili-
dades y la experiencia necesaria tanto en tareas asistenciales, como en las docentes, de gestion o
de investigacion.

Aungue la formacién continuada asistencial de la enfermera es fundamental y pueda constituir
la de mayor dedicacién, no es la Ginica que se debe atender, por lo que no se puede pasar por alto la
formacion continuada relacionada con el resto de las funciones de la enfermera.

En concreto, y centrando el foco de atencion en este caso en la funcién investigadora de la enfer-
mera, hay que mencionar que actualmente estan suficientemente contrastados y admitidos en to-
dos los foros especializados los enormes beneficios que aporta la investigacion.

La investigacién constituye el motor imprescindible de avance y progreso de cualquier discipli-
na, por lo que su ausencia o escasa atencién en enfermeria provocaria una situacién de inmovilismo
e incertidumbre en la practica que llevaria a su progresivamente desaparicién, en su concepcion ac-
tual de disciplina cientifica, por ineficacia.
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Por este motivo, es necesaria la presencia de la formacién continuada en investigacién sanitaria
en todas las enfermeras

La formacién continuada en investigacion sanitaria es esencial y debe formar parte del trayecto
curricular de la enfermera.

En este sentido hay que recordar que la formacidn continuada sanitaria es un proceso destinado
aactualizar y mejorar los “conocimientos tedricos”, pero también las “habilidades y actitudes” de los
profesionales sanitarios.

Aplicando estas ideas a la formacién continuada en investigacion, implica la necesidad de que las
enfermeras dispongan de conocimientos tedricos en relacion a la planificacion y desarrollo de estu-
dios cientificos, asi como en la interpretacion de resultados, pero también deben disponer de “habi-
lidades y actitudes” investigadoras.

«Las enfermeras deben integrarse en equipos de
investigacion para el desarrollo de estudios y poner en
practica de manera rutinaria los conocimientos teoricos
en la toma de decisiones y resolucion de dudas»

Estas habilidades y actitudes investigadoras sélo se pueden adquirir a través de la aplicacién
practica de los conocimientos teéricos. Supone que las enfermeras deben integrarse en equipos de
investigacion para el desarrollo de estudios y poner en practica de manerarutinaria en su sistemati-
ca de trabajo asistencial los conocimientos teéricos en la toma de decisiones y resolucion de dudas.

Por ultimo, me gustaria recalcar que la eleccién de la especializacién y la formacion continuada
en cada momento debe basarse en los intereses y objetivos profesionales de cada uno de los profe-
sionales. Es importante mantenerse al dia en un campo en constante evolucion como la enfermeria
para proporcionar los mejores cuidados profesionales, de calidad, seguros y especializados a nues-
tra poblacién, asi como basados en la Ultima evidencia cientifica.

Elena Carrién
Directora del area de formacién del CODEM
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RESUMEN

La ansiedad es una emocién con la que los pacientes deben lidiar al enfrentarse a unaintervencion quirdrgica. Esto se
debe al miedo que generan la circunstancias que rodean la intervencién. La enfermera tiene como funcién fundamen-
tal el proporcionar la informacién adecuada para satisfacer y contrarrestar las inquietudes del paciente.

Los objetivos principales fueron, determinar los niveles de ansiedad previo a la cirugia y analizar la satisfaccion de los
pacientes.

Este estudio se trata de un ensayo clinico aleatorizado, no cegado, prospectivo y controlado. Se analizaron variables
como ;Cree que se deberia dar esta educacién sanitaria a todos los pacientes antes de la cirugia?, ;Cree que hubiera
estado menos nervioso si hubiera recibido educacién sanitaria?, ; Después de la operacion, sabe a dénde le van a lle-
var?y escala de ansiedad (APAIS).

Un total de 36 pacientes fueron incluidos en el estudio. A 18 de ellos se les dio educa-cién sanitaria antes de la inter-
venciony a otros 18 no.

Se encontraron resultados estadisticamente significativos en cuanto a conocimientos del paciente sobre donde le
van a llevar tras la intervencién (0,002), sobre si piensa continuamente en la anestesia (<0,001), sobre si le gustaria
recibir informacion lo mas completa posible sobre la anestesia (0,038), sobre si esta inquieto respecto a la inter-ven-
cion (<0,001), sobre si piensa continuamente en la intervencion (<0,001)

Concluimos que una educacién sanitaria previa a la intervencién quirudrgica reduce los niveles de ansiedad en rela-
cién alacirugia.

Palabras clave: ansiedad; procedimientos quirurgicos; educacién en salud.

ABSTRACT

Anxiety is an emotion that patients must deal with when facing surgery. This is due to the fear generated by the circum-
stances surrounding the intervention. The nurse's fundamental function is to provide the appropriate information to
satisfy and counteract the patient's concerns.

The main objectives were to determine the levels of anxiety prior to surgery and to analyze patient satisfaction.

This study is a randomized, unblinded, prospective, controlled clinical trial. Variables such as Do you think this health
education should be given to all patients before surgery?, Do you think you would have been less nervous if you had

received health education?, After the operation, do you know where they are going to take you? and anxiety scale
(APAIS).

Conocimiento Enfermero 22 (2023): 06-13 1de8
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A total of 36 patients were included in the study. 18 of them were given health education before the intervention and
another 18 were not.

Statistically significant results were found in terms of the patient's knowledge about where they will be taken after

the intervention (0.002), about whether he thinks continuously about anesthesia (<0.001), on whether you would
like to receive as complete information as possible about anesthesia (0.038), whether you are concerned about the

intervention (<0.001), whether you are continuously thinking about the intervention (<0.001).

We conclude that health education prior to surgery reduces anxiety levels in relation to surgery.

Keywords: anxiety; surgical procedures; operative; health education.

1. Introduccion

La ansiedad se define como una respuesta emo-
cional de la persona ante circunstancias que lo
percibe como amenazantes e inquietantes, por
lo cual encierra un conjunto de cuadros clinicos
gue lo pone en marcha provocando en el indivi-
duo alteracién en el aspecto cognitivo, el aspec-
to conductual y en el aspecto somético o fisiol6-
gico, haciendo hincapié como un mecanismo de
defensa frente a la situacion que le resulta desa-
gradable (Virues, 2005).

La ansiedad es una emocién con la que los
pacientes deben lidiar al enfrentarse a una in-
tervencién quirurgica. Esto se debe al miedo
gue generan la circunstancias que rodean la in-
tervencién. La enfermera tiene como funcién
fundamental el proporcionar la informacién
adecuada para satisfacer y contrarrestar las in-
quietudes del paciente.

Este trabajo se realiza con el fin de identificar
siunabuenaeducacioén sanitaria puede disminuir
el nivel de ansiedad que puede ser perjudicial
para su recuperacién. Dicha educacién sanitaria
se basa en un trato personalizado, un modelo de
comunicacién adecuado entre paciente y perso-
nal sanitarioy unacorrecta comprensiondelain-
fraestructuray rutina hospitalaria.

El protocolo de acogida del Hospital Infan-
ta Cristina consiste en desarrollar una relacién
de confianza entre profesional y paciente (invo-
lucrando a familiares) para facilitar la comuni-
caciéon entre ellos, asi como su integracién en el
entorno hospitalario ya que todo ingreso hospi-
talario puede producir sentimientos de miedo,
ansiedad e incertidumbre. El primer contacto
con los profesionales sanitarios es un momento
clave que puede condicionar la actitud del pa-
ciente y familia durante el resto de la hospita-
lizacion y su grado de satisfaccion. La praxis de

Conocimiento Enfermero 22 (2023): 06-13

los cuidados comienza con la valoracion de en-
fermeria como fase inicial de la metodologia de
cuidados, garantizando que se cubren las nece-
sidades y expectativas del paciente y familia.

2. Hipotesis y objetivos

La hipétesis de este estudio fue que, dando edu-
cacion sanitaria antes de la cirugia, disminuimos
el nivel de ansiedad previo a la cirugia.

Los objetivos principales fueron, determinar
los niveles de ansiedad previo ala cirugiay ana-
lizar la satisfaccién de los pacientes.

3. Material y métodos
3.1. Diseno del estudio

Ensayo clinico aleatorizado, no cegado, pros-
pectivo y controlado. Realizado en el Hospital
Universitario Infanta Cristina en Parla (Espafia)
en 2020.

Este estudio fue aprobado por el comité de
Etica e Investigacion del Hospital Universitario
Puerta de Hierro.

Todos los pacientes tuvieron que firmar un
consentimiento informado por escrito antes de
comenzar el estudio, previo una informacion
exhaustiva del mismo.

Los datos recogidos fueron anénimos y las
personas que participaron en su recogida lo hi-
cieron de forma voluntaria, desinteresada y no
remunerada.

El archivo informatico, asi como la hoja de
recogida de datos creados para este estudio
quedé bloqueada para impedir la modificacion
posterior de los datos, siendo archivados y al-
macenados en este centro. Respetando asi las
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normas internacionales de proteccién de datos,
y la legislacion espanola vigente (Ley Organi-
ca 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de
Datos Personales y garantia de los derechos di-
gitales, BOE 294 de 06/12/2018).

3.2. Poblacion de estudio

Todos los pacientes incluidos en este estudio tu-
vieron que cumplir lo siguiente:

Criterios de inclusion: 1) Pacientes someti-
dos aintervencion quirurgica con ingreso hospi-
talario. 2) Aceptacion a participar en el estudio.
Los pacientes que tuvieron que requerir UCI,
los fallecidos en quirdfano y los atendidos por
otras enfermeras que no fueron atendidos por
las investigadoras principales fueron excluidos.

Se tomaron datos de 36 pacientes, 18 perte-
necientes al grupo control (grupo que no reci-
bié educacién sanitaria antes de la intervencion
y el grupo experimental (grupo que recibié edu-
cacion sanitaria antes de la intervencion).

3.3. Variables

Se analizaron las siguientes variables: Edad,;
Grupo: Diferenciando entre control y estudio;
Sexo: Diferenciando entre hombre o mujer; Es-
tado civil: Diferenciando entre estado civil, sol-
tero o casado; Hijos: Diferenciando entre siy no;
Escolaridad: Diferenciando entre no tengo es-
tudios, estudios basicos, bachillerato y estudios
universitario; Situacién laboral: Diferenciando
entre activo o en situacién de desempleo; Fu-
mador: Diferenciando entre si y no; Cirugias
previas: Diferenciando entre si y no; Enferme-
dades crénicas: Diferenciando entre ninguna,
cardiolégicas, respiratorias, metabdlicas, otras;
Especialidad quirurgica por la que ingresa: Dife-
renciando entre traumatologia, cirugia general
y digestiva, urologia, otorrinolaringologia.

3.3.1. Cuestionario con preguntas a realizar:

Cree que le ha ayudado la educacién sanitaria
recibida antes de la cirugia (grupo experimen-

Conocimiento Enfermero 22 (2023): 06-13
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tal): Diferenciando entre si y no; ;Cree que se
deberia dar esta educacion sanitaria a todos los
pacientes antes de la cirugia? (grupo experimen-
tal): Diferenciando entre si y no; ;Cree que hu-
biera estado menos nervioso si hubiera recibido
educacion sanitaria? (grupo control): Diferen-
ciando entre si y no; ;Después de la operacion,
sabe a donde le van a llevar?: Diferenciando en-
trenolo sé, la habitaciony sala de recuperacion.

3.3.2. Test utilizado para medir la ansiedad:

Escala de ansiedad e informacién preoperato-
riade Amsterdam (APAIS):

Esté integrada por los siguientes items: 1) es-
toy inquieto con respecto a la anestesia; 2) pien-
so continuamente en la anestesia; 3) me gusta-
ria recibir informacién lo mas completa posible
con respecto a la anestesia; 4) estoy inquieto
con respecto a la intervencién; 5) pienso con-
tinuamente en la cirugia y 6) me gustaria reci-
bir informacién lo mas completa posible con
respecto a la intervencién. Las dos primeras se
relacionan con ansiedad por anestesia,la4y 5
con ansiedad por cirugia y la suma se considera
como ansiedad preoperatoria que puede variar
de 4 a 20 puntos, se consideran pacientes ansio-
Sos quienes presentan puntajes iguales o mayo-
res a 11. Los items 3 y 6 se refieren a la infor-
macién de anestesia y cirugia respectivamente
dando una puntuacién total entre 2 y 10; los pa-
cientes con puntajes iguales o mayores a 5 pun-
tos requirieron informacion adicional. Las res-
puestas se evallian con escala tipo Likert del 1 al
5; uno significano en lo absolutoy 5 totalmente.

3.4. Intervencion

A los pacientes de ambos grupos (control y ex-
perimental), previo a acudir a la intervencion
quirargica, se les realizo lo siguiente: Toma de
constantes vitales; Verificacion de informe pre
anestésico; Ayunas, suspensién de medicacion
o toma de los mismos en el caso que procedie-
se; comprobacion de si es portador o no de pré-
tesis dental, verificacion de que se la ha retirado
en caso de ser portador; verificacion de objetos
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metalicos (joyas, piercing...); Comprobacion de
la zona a intervenir, rasurado y aplicacién de so-
lucién alcohdlica tintada al 2% (solo pacientes
de traumatologia); Comunicacion de hora de ci-
rugia.

Ademas de esta comprobacion, a los pacien-
tes del grupo experimental se les dio la siguien-
tes educacién sanitaria: comprobacién de que
ha comprendido la informacién proporciona-
da sobre la intervencién y resolucién de dudas;
verificacién de que ha comprendido el tipo de
anestesia que le administraran; informacién de
quien le acompanara a REA, antes de ser inter-
venido y quien le atendera alli; Informacién de
quien le llevara a quiréfano y como se procede-
ra dentro del mismo; quien le llevara y le aten-
derdy donde le llevaran después de la interven-
cion; informacion de cémo se va a encontrar
(material, personal, farmacos, atencion, cuida-
dos etc....) una vez que despierte en REA; comu-
nicacién del procedimiento de llevarle de nue-
vo a su habitacién y lo que le haran en la misma;

Una vez realizados los procedimientos pre-
vios alaintervenciény dada lainformacion des-
crita se realizé el test APAIA a ambos grupos.

Cuando los pacientes llegaron a planta de
hospitalizaciéon, tras la cirugia, se les realiza-
ron las preguntas descritas en el cuestionario
(apartado de variables).

4. Analisis estadistico
Los andlisis estadisticos se llevaron a cabo utili-

zando SPSS v21 paquete de software (IBM, Ar-
monk, Nueva York).

ESTUDIOS ORIGINALES
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Se analizaran descriptivamente todas las va-
riables del estudio, con el fin de estudiar la dis-
tribucion de las mismas. Las variables categé-
ricas se describieron mediante el porcentaje
asociado para cada una de las opciones de res-
puestas posibles, y las variables cuantitativas
mediante la media, la desviacion estandar y el
rango.

Para las comparaciones entre variables y el
contraste de hipdtesis (variables entre recibir
educacién sanitaria antes de la intervencion y
no recibirla) se utilizaron: La prueba Chi cua-
drado para variables categoricas, la prueba t de
Student o ANOVA para variables cuantitativas
que se distribuyen de manera normal, y la prue-
ba U de Mann-Whitney o prueba Kruskal-Wa-
Ilis para variables cuantitativas que no siguen
una distribuciéon normal.

5. Resultados

Un total de 36 pacientes fueron incluidos en el
estudio, de los cuales 18 pacientes pertenecie-
ron al grupo que recibié educacion sanitaria an-
tes de la intervencién y 18 a los que no lo reci-
bieron (grupo control). Los pacientes incluidos
en el estudio fueron mayoritariamente hom-
bres (11 (61,1%) y 17 (94,4%) respectivamen-
te, casados (15 (83,3%) y 14 (77,8%) respecti-
vamente, con estudios basicos (9 (50%) y 12
(66,7) respectivamente, y en situacion de des-
empleo (11 (61,1%) y 15 (83,3%) respectiva-
mente (Tabla 1).

La muestra evidencio resultados estadistica-
mente significativos en cuanto a conocimientos

TABLA 1. Variables sociodemograficas y clinicas comparando grupo intervencién y control.

Sin educacion

Con educacion

N= 18 N=18

Mujer 7 (38,9 1 (5,6)
Sexo n (%)

Hombre 1 (61,1) 17 (94,4)

Soltero 3 (16,7) 4 (22,2)
Estado civil n (%)

Casado 15 (83,3) 14 (77,8)

Si 13 (77,2) 14 (77,8)
Hijos n (%)

No 5 (27,8) 4 (22,2)
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Ninguno 6 (33,3) 2 (27,8)

Basico 9 (50) 12 (66,7)
Escolaridad n(%)

Escolariza 2 (1,1) 3 (16,7)

Universita 1 (5,6) 1 (5,6)

Activo 5 (27,8) 3 (16,7)
Sit laboral n (%)

Desempleado 11 (61,1) 15 (83,3)

Si 2 (11,1) 2 (11,1)
Fumador n (%)

No 16 (88,9) 16 ( 88,9)

Si 10 (55,6) 16 (88,9)
Cirugias previas n (%)

No 8 (44,4) 2 (11,1)

Ninguna 2 (11,1) 1 (5,6)

Caridiolo 4 (22,2) 4 (22,2)
Enf. cronicas n (%)

Respirato 9 (59) 11 (61,1)

Metaboli 3 (16,7) 2 (11,1)

Trauma 6 (33,3) 6 (33,3)

Cirugia 6 (33,3) 6 (33,3)
Esp qx n (%)

Digestivo 3 (16,7) 3 (16,7)

Urologia 3 (16,7) 3 (16,7)

del paciente sobre donde le van a llevar tras la
intervencion (0,002), sobre si piensa continua-
mente en la anestesia (<0,001), sobre si le gus-
taria recibir informacion lo mas completa po-

sible sobre la anestesia (0,038), sobre si esta
inquieto respecto a la intervencion (<0,001),
sobre si piensa continuamente en la interven-
cion (<0,001) (Tabla 2).

TABLA 2. Andlisis estadistico comparando grupo intervencién y control.

Con educacion Sin educacion
N=18 N =18
Le ha ayudado la educacion recibida Si 18 (100)
antes de la cirugia n (%) No
Cree que se deberia dar esta Si 18 (100)
educacion a todos los pacientes
n (%) No
Cree que hubiera estado menos Si 18 (100)
nervioso si hubiera recibido
educacion sanitaria n (%) No
No lo sabe 2 (11,1)
Despues de la operacion ¢sabe a .
donde le van a llevar? N (%) Habitacién 166 9 60 0,002
Sala de recuperacion 17 (94,4) 7 (38,9)
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Nada 14 (77,8
Estoy inquieto respecto a la Algo 4 222) 0.492
anestesia n (%) Bastante 10 (55,6) '
Casi totalmente 8 (44,4)
Nada 13 (72,2)
Pienso continuamente en la Algo 5 (27.8) 1 (5,6) <0.001
anestesia n (%) Bastante 11 (61,1) '
Casi totalmente 6 (33,3)
Nada 11 (61,1) 4 (22,2)
Me gustaria recibir informacion lo Algo 1 (5,6) 4 (22,2)
mas completa posible con respecto a 0,038
la anestesia n (%) Bastante 5 (27,8) 4 (22,2)
Casi totalmente 1 (5,6) 6 (33,4)
Nada 13 (72,2)
Estoy inquieto con respecto a la Algo 5 (27.8) <0.001
intervencion n (%) Bastante 6 (333) !
Casi totalmente 12 (66,7)
Nada 14 (77,8)
Pienso continuamente en la cirugia Algo 4 222) <0.001
n (%) Bastante 4 (22,2) '
Casi totalmente 14 ( 77,8)
Nada 1 (5,6) 2 (11,1)
Me gustaria recibir informacion de Algo 1 (5,6) 10 (55,6)
la intervencion lo mas completa 0,323
posible n (%) Bastante 14 (77,8) 2 (11,1)
Casi totalmente 2 (11,1) 4 (22,2)

6. Discusion y conclusiones

La ansiedad se define como una respuesta emo-
cional de la persona ante circunstancias que lo
percibe como amenazantes e inquietantes, por
lo cual encierra un conjunto de cuadros clinicos
gue lo pone en marcha provocando en el indivi-
duo alteracién en el aspecto cognitivo, el aspec-
to conductual y en el aspecto somético o fisiol6-
gico, haciendo hincapié como un mecanismo de
defensa frente a la situacion que le resulta des-
agradable

En cuanto a Rodriguez JC, Gémez E, Fernan-
dez-Crehuet J. sobre El impacto emocional de
la informacién médica en pacientes quirurgi-
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cos, los pacientes preferian conocer detalles de
la intervencién y estar informados en todo mo-
mento de lo que les pasaba. Nuestros resulta-
dos muestran una evidencia significativa en
cuanto a los conocimientos del paciente sobre
donde le van allevar tras la intervencién, gene-
rando menos nivel de ansiedad.

Naranjo K, Salazar J. refiere en su estudio
sobre comparacion del nivel de ansiedad en los
pacientes de cirugia programada mediante la
aplicacién de la escala de ansiedad e informa-
cién preoperatoria de amsterdam realizada en
la visita pre anestésica y comparada con grupo
control en los Hospitales Eugenio Espejo y Cli-
nicas Pichincha que quienes recibian mejor in-
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formacion pre anestésica durante la visita del
anestesidlogo mostraban tasas de ansiedad re-
ducida en comparacién de quienes no la reci-
bian, nosotros evidenciamos sobre si se piensa
continuamente en la anestesia por falta de in-
formacién sobre el tipo de anestesia que el pa-
ciente va a recibir, aumenta los niveles de an-
siedad.

Giacomantone E, Mejia A. en su estudio de
Estrés quirdrgicoy ansiedad y Criterios parasu
manejo terapéutico refiere que Los estados de
ansiedad elevados en los periodos previos a la
operacion quirurgica se ven reflejados duran-
te la operacion, ya que el cuerpo reacciona de
diferente forma ante la anestesia en estado de
gran ansiedad, y en los periodos postoperato-
rios, retardando la recuperacién y retrasando
el abandono del centro hospitalario. En nues-
tro estudio evidenciamos que recibir informa-
cion lo mas completa posible sobre la anes-
tesia, disminuye estos estados de ansiedad
siento beneficioso para el paciente para su re-
cuperacion.

Segln Espinoza C. Entrevista sobre comu-
nicacién terapéutica en el servicio de Cirugia
del Hospital Departamental de Huancaveli-
ca Huancavelica 2012, en su estudio demostré
gue los pacientes que puntuaron alto en el STAI-

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

ESTUDIOS ORIGINALES

Morales Hernandez, R. y otros

Estado no recibieron ninguna informacién por
parte del médico sobre la intervencion a la que
iban a ser sometidos. Por otra parte, los sujetos
a los que se les explicé en qué consistiria la in-
tervencién puntuaron normal o bajo en la STAI-
Rasgo, nuestro estudio evidencia sobre si los pa-
cientes no suficientemente informados piensan
continuamente en la intervencion.

Para finalizar como dice en su estudio Ro-
driguez JC, Gémez E, Fernandez-Crehuet J. los
pacientes opinaban que la informaciéon médi-
ca que habian recibido les habia ayudado a ma-
nejar mejor la ansiedad previa a la intervencion
a que iban a ser sometidos, evidenciandose en
nuestro proyecto que menos informacién hace
que los pacientes estén pensando continua-
mente en la intervencién.

Las conclusiones de nuestro estudio son las

siguientes:

e Una educacién sanitaria previa a la inter-
vencién quirdrgica reduce los niveles de
ansiedad en cuanto a no pensar continua-
mente en la cirugia ni en la anestesiay en
no estar inquieto (con ansiedad) respecto
alaintervencion.

e Lasatisfaccién en recibir informacién pre-
via a la cirugia ha sido de un 100%

1. Giacomantone E, Mejia A. Estrés quirurgicoy ansiedad. Criterios para su manejo terapéutico. Gador;
1998.

2. Rodriguez JC, Gémez E, Fernandez-Crehuet J. El impacto emocional de la informaciéon médica en
pacientes quirdargicos. Cuadernos de Bioética. 2001; 12:367-78.

3. Spielberger CD, Goursch RL, Lushene RE. Cuestionario de Ansiedad Estado-Rasgo, STAI. Madrid:
TEA Ediciones; 1982.

4. Chirveches-Pérez E, Arnau-Bartés A, Soley-Bach M, Rosell-Cinca F, Clotet-Argemi G, Roura-Poch
P, et al. Efecto de una visita prequirurgica de enfermeria perioperatoria sobre la ansiedad y el dolor.
Enfermeria Clinica. 2006; 16:3-10.

5. Fernandez J,Edo S. ;:Cémo influye el control percibido en el impacto que tienen las emociones sobre
la salud? Anales de Psicologia. 1994; 10:127-33.

6. Ortigosa JM, Méndez FX. Influencia del tipo de hospitalizacién en la ansiedad infantil ante la inter-
vencién quirdrgica. lV Congreso internacional sobre conductismo y ciencias de laconducta 1998, 18-
21 de noviembre, Sevilla, Espaia. Disponible en: http://www.um.es/gaihinfa/resumenes/rl/rl.ntm.

7. Espinoza C. Entrevista sobre comunicacion terapéutica en el servicio de Cirugia del Hospital
Departamental de Huancavelica Huancavelica2012.

8.

Conocimiento Enfermero 22 (2023): 06-13

Naranjo K, Sal azar J. comparacién del nivel de ansiedad en los pacientes de cirugia programada
mediante la aplicacién de la escala de ansiedad e informacion preoperatoria de amsterdam realizada

7 de 8


http://www.um.es/gaihinfa/resumenes/rl/rl.htm

ESTUDIOS ORIGINALES

Ensayo clinico sobre la eficacia del la educacion sanitaria previa a entrar en quiréfano Morales Hernandez, R. y otros

en la visita pre anestésica y comparada con grupo control en los Hospitales Eugenio Espejo y Clinicas
Pichincha, marzo-octubre 2012. Quito: Universidad Central del Ecuador; 2012.

9. Oscco O, Bendezu C, Escajadillo N. Actitud que adopta la enfermera durante la atencion y nivel de
ansiedad del paciente en el preoperatorio en un Hospital Publico de Pisco, Pert.

10. Valverde C. Comunicacion terapéutica en enfermeria. 12 edicién ed. Madrid 2007.

Conocimiento Enfermero 22 (2023): 06-13 8de8



m 3 CODEM

Colegio Oficial de
Enfermeria de Madrid

I NOCIMIENTO
enfermero

REVISTA CIENTIFICA DEL CODEM ISSN 2605-3152

|ESTUDIOS ORIGINALES
Sobrecarga del cuidador principal del paciente
trasplantado de pulmon en un hospital terciario

Burden of the informal primary caregiver of the lung
transplant patient in a tertiary hospital

M2 de los Angeles Sanchez de la Ventana

Graduada en Enfermeria. Master Universitario en Investigacion en Cuidados en Salud UCM. Experto Universitario en
Enfermeria de Urgencias y Emergencias Extrahospitalarias. Enfermera de la Unidad de Trasplante Pulmonar del Hospital
12 de Octubre (Madrid)

VI Premios de Investigacion CODEM 2022. Quinto premio.

Coémo citar este articulo: Sdnchez de la Ventana, M.A,, Sobrecarga del cuidador principal del paciente trasplantado de
pulmén en un hospital terciario. Conocimiento Enfermero 22 (2023): 14-31.

Disponible en: https://www.conocimientoenfermero.es/index.php/ce/article/view/270

RESUMEN

Introduccion. El trasplante de pulmén es la Gnica opcidn terapéutica de pacientes con enfermedad pulmonar termi-
nal. Es considerado un paciente crénico complejo y tener una red de apoyo familiar es requisito para llevar a cabo el
trasplante.

Objetivo. Analizar la posible sobrecarga del cuidador principal informal del paciente trasplantado de pulmén y fac-
tores asociados.

Metodologia. Estudio observacional, descriptivo, transversal, mediante muestreo no probabilistico por conveniencia
en un hospital terciario. Entregamos una encuesta a los cuidadores, con variables sociodemograficas, escala de Zarit
reducida y espacio para comentarios. Fue voluntaria, autoadministrable y anénima. Se ha utilizado la prueba de Chi-
cuadrado para la comparacion de variables.

Resultados. Segun la escalaun 37% de los cuidadores presenta sobrecarga. No se hallé relacion estadisticamente sig-
nificativa entre el nivel de sobrecargay las variables sociodemograficas recogidas.

Conclusiones. Mujer, entre 51-60 afos, sin estudios o que trabaja fuera de casa méas de 8 horas diarias representa el
perfil con mayor sobrecarga, asi como durante la primera y Gltima etapa tras el trasplante y la falta de formacién en
cuidados propios del trasplante. Debemos diseiar herramientas especificas para analizar el rol del cuidador de estos
pacientes y asi como grupos de apoyo interdisciplinar para responder sus necesidades.

Palabras clave: cuidadores; sobrecarga; trasplante de pulmon.

ABSTRACT

Introduction. Lung transplantation is the only therapeutic option for patients with terminal lung disease. It is con-
sidered a complex chronic patient and having a family support network is a requirement to carry out the transplant.

Objective. To analyse the possible burden of the informal primary caregiver of the lung transplant patient and its
associated factors.

Methodology. An observational, descriptive, cross-sectional study was designed through a non-probabilistic conve-
nience sampling in a tertiary hospital. We delivered a survey to caregivers, with sociodemographic variables, the Za-
rit’s reduced scale and space for comments. It was voluntary, self-administered and anonymous. The Chi-square test
has been used for the comparison of variables.

Results. Accordingto the scale, 37% of the participants have caregiver burden. Non statistically significant relationship
was found between the caregiver’s level of burden and the sociodemographic variables collected.
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Conclusions. Women, between 51-60 years old, without studies or who works outside their home more than 8 hours a
day, represent the profile with the most burden, thus as during the first and last stages of transplantation and the lack
of training in transplant care, because we must design specifics tools to analyse the role of this patient’s caregiver and
as well an interdisciplinary support groups to respond to their needs.

Keywords: caregivers; burden; lung transplantation.

1. Introduccion

En 1963 se realizé en Mississippi (EEUU) el pri-
mer trasplante unipulmonar, manteniendo sus
funciones durante 16 dias. A éste le siguieron
muchos otros intentos sin éxito. Hubo que espe-
rar 20 anos, para que a principio de los afos 80
en Toronto (Canada), Cooper y su equipo, con
los primeros éxitos en este campo, sentaron las
bases del trasplante unipulmonar y en 1986 bi-
pulmonar.

En Espaia se realiza el primer trasplante de
pulmén en 1990 por el Doctor Ramén Arcas en
el Hospital Gregorio Marainén. Actualmente en
Espana hay 7 centros donde se realiza el tras-
plante de pulmén: Hospital Vall d"Hebrén de
Barcelona, Hospital Universitario Marqués de
Valdecilla de Santander, Hospital Universitario
Puerta de Hierro de Madrid, Hospital Universi-
tario de la Fe de Valencia, Hospital Universitario
Reina Sofia de Cérdoba, Complejo Hospitalario
Universitario de A Corufia 'y Hospital 12 de Oc-
tubre de Madrid [1].

El marco normativo vigente de los trasplan-
tes de 6rganos en humanos se rige por la Ley
30/1979, de 27 de octubre, sobre la extraccion
y trasplante de dérganos [2] y el Real Decreto
1723/2012, de 28 de diciembre, por el que se
regulan las actividades de obtencién, coordina-
cion territorial y utilizacién de los 6rganos hu-
manos destinados a trasplante, estableciendo
requisitos de calidad y seguridad [3].

La Organizacién Nacional de Trasplantes
(ONT) es un organismo perteneciente al Minis-
terio de Sanidad, encargado de la coordinacién
técnica de actividades como son la donacién,
preservacion y trasplante de 6rganos, células y
tejidos dentro del Sistemas Sanitario en Espa-
Aa. Segun su ultimo informe de 2018, sélo en
ese ano, en Espana se realizaron 369 trasplan-
tes de pulmon (unipulmonares, bipulmonares y
cardiopulmonares), mientras que 10 afios atras,
en 2008 se realizaron 192 [4].
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La mayoria de edad sanitaria es contempla-
daenlaley 41/2002 de autonomia del pacien-
te alos 16 anos, de esta manera hablaremos de
pacientes adultos aquellos mayores de 16 afos
[5]. La media de edad de los pacientes adultos
trasplantados de pulmén es de 51.62 (12.9) y
un 64% son hombres. Segun las dltimas esta-
disticas de la ONT de 2018 sobre trasplante
de pulmén en Espana en adultos, el 75,8% de
los pacientes intervenidos sobreviven al afo
del trasplante de pulmoén y el 36,2% transcu-
rridos 10 afos. Esto se traduce en una supervi-
vencia de 4.4 afios tras el trasplante unilateral y
7.5 afos tras el trasplante bilateral de pulmén,
lo que hace una media global de 5.9 afos de su-
pervivencia tras el trasplante de pulmén. Du-
rante las primeras 72 horas tras la intervencién,
la principal causa de muerte es la disfuncion pri-
maria del injerto; el primer afo post trasplante
la principal causa de muerte son las infecciones;
mientras que, pasados 5 anos del trasplante, la
causa de muerte mayoritaria es la disfuncion
crénica del injerto. Seglin los datos de este mis-
mo informe, los pacientes trasplantados de pul-
mon tienen notablemente mayor supervivencia
si mantiene tratamiento inmunosupresor com-
binado [6].

1.1. El paciente trasplantado de pulmén

Actualmente el trasplante de pulmon es la uni-
ca opcidn terapéutica de pacientes con enfer-
medad pulmonar terminal. Su éxito depende de
una estrecha monitorizacién del paciente y su
injerto, para poder detectar a tiempo problemas
e implementar el tratamiento adecuado en fases
tempranas, esto toma especialmente importan-
cia en la disfuncién crénica del injerto. Actual-
mente, para su control se llevan a cabo activi-
dades como espirometrias, fibrobroncoscopias
y seguimientos habituales con este tipo de pa-
cientes [7].
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El Ministerio de Sanidad, Consumo y Bien-
estar Social, definié en 2012 paciente croni-
co complejo (PCC) como aquel que presenta una
mayor complejidad en su manejo al tener necesida-
des cambiantes que obligan a revalorizaciones con-
tinuas y hace necesaria la utilizacién ordenada de
diversos niveles asistenciales y, en algunos casos,
de servicios sanitarios y sociales [8].

La inmunosupresion crénica, la polimedica-
cion, los autorregistros con espirometrias dia-
rias y en laboratorio, la alta posibilidad de pre-
sencia de enfermedades cronicas concurrentes,
junto con la necesidad de uso de los distintos
niveles asistenciales de salud en innumerables
ocasiones, ya que son seguidos por un equi-
po multidisciplinar, las multiples pruebas inva-
sivas y diagnosticas, los ingresos hospitalarios
programados para la administracién de trata-
miento o de manera urgente por deterioro de
su salud, hace que este tipo de pacientes sean
considerados como PCC [9]. En este contexto,
tener una red de apoyo familiar es un requisito
no clinico, segln la Sociedad Esparniola de Neu-
mologia y Cirugia Toracica (SEPAR), para poder
entrar en lista de candidato de trasplante pul-
monar [10], considerandose contraindicacion
absoluta para ser sometido al trasplante de pul-
mon la ausencia de soporte familiar y social se-
gln la Sociedad Internacional de Trasplante de
Pulmény Corazén[11].

1.2. El cuidador principal

Entendemos por cuidador principal o primario
(CP), segiin define la Organizacién Mundial de la
Salud (OMS) [12] en 2000, como aquella perso-
na que asume voluntariamente el papel de respon-
sable para cubrir las necesidades bdsicas de manera
directa o indirecta, asi como tomar decisiones por y
para el paciente. Otra acepcion descrita por Flo-
res y cols. [13] define al cuidador familiar como
aquella persona que asiste o cuida a otra afectada
de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o in-
capacidad que le dificulta o impide el desarrollo nor-
mal de sus actividades vitales o de sus relaciones.
Disponemos de una escala especifica cen-
trada en el cuidador. La escala de Zarit y Za-
rit (1982) es un instrumento que cuantifica el

Conocimiento Enfermero 22 (2023): 14-31

ESTUDIOS ORIGINALES

Sanchez de la Ventana, M.A.

grado de sobrecarga que padecen los cuidado-
res de las personas dependientes, traducida al
espafiol por Martin et al. [14] y que consta de
22 preguntas que se puntlan con una escala
analdgica tipo Likert del 1 al 5. El principal in-
conveniente para su utilizacion es el tamarfio y
el tiempo que se emplea en su uso [15]. Existe
una version reducida, utilizada principalmen-
te en CP de pacientes con cuidados paliativos
[16], que fue validada también para la determi-
nacién de la sobrecarga del CP del paciente de-
pendiente en Atencion Primaria. Esta version
reducida tiene una sensibilidad y valor predicti-
vo negativo (VPN) del 100% y una especificidad
y valor predictivo positivo (VPP) muy elevados,
por lo que pocos CP sin sobrecarga seran clasi-
ficados como con sobrecarga [17]. Esta version
reducida estad formada por 7 preguntas cerra-
das que se evaltian también con una escala ana-
I6gica tipo Likert del 1 al 5, siendo el item 1 va-
lorado como nunca, 2 casi nunca, 3 a veces, 4
frecuentemente y 5 casi siempre. El punto de
corte estd establecido en una puntuacién ma-
yor oigual de 17 puntos, que indicaria claudica-
cion familiar [14]. Este cuestionario es util para
evaluar los determinantes de sobrecarga subje-
tiva y asi medir la eficacia de los programas de
intervencion con cuidadores [18].

2. Justificacion

La disminucién de la autonomia en los pacientes
que van a ser sometidos a un trasplante de pul-
mon, debido principalmente a un notable dete-
rioro fisico como consecuencia de la evolucién
propia de la enfermedad en su fase terminal,
hace clave la inclusiéon del CP en el plan de cui-
dados [19,20]. Para ello es necesario establecer
un programa educativo que incluya al pacientey
al cuidador, que les permita adquirir los conoci-
mientos y habilidades necesarias para el cuida-
do post trasplante de pulmon, puesto que debi-
do a la cantidad y complejidad de cuidados que
va a requerir, puede derivar en una sobrecarga
del cuidador [19-22]. Por esta razén, en nues-
traunidad llevamos a cabo un plan educativo es-
tructurado que empieza desde que entranen lis-
ta de espera, donde no sdlo participa la persona
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trasplantada, sino que también se incluye al CP
ya que tiene un papel esencial tanto antes como
después del trasplante. El objetivo de este plan
educativo es que adquieran conocimientos s6-
lidos sobre su patologia y cuidados para mejo-
rar su calidad de vida y supervivencia, asi como
gue adquieran habilidades para el manejo y ad-
ministracion de su tratamiento y destreza en la
realizaciéon e interpretacion de espirometrias
con autorregistros diarios para su monitoriza-
cion. Todos estos cambios y el aprendizaje del
manejo de su nueva situacién les crea miedo e
inseguridades. Recordemos también que preci-
san de una inmunosupresién crénica, con cuida-
dos y limitaciones de por vida, sin olvidar que el
trasplante de pulmén puede mejorar la calidad
de vida y su supervivencia, pero no es curativo.
Todo esto no afecta solo al paciente, también a
su entorno familiar [20,23].

Hay pocos estudios relacionados con la so-
brecarga del CP del paciente trasplantado de
pulmén. La mayor parte de ellos [19,21-23] se
centran o en el propio paciente trasplantado o
en el CP de candidatos a trasplante, pero son
pocos [19,20] los que aborden el tema del cui-
dador en pacientes ya trasplantados de pulmén
y no hay ninguno que lo haya hecho en el con-
texto espaniol.

En otros estudios [23-26] con CP de pacien-
tes sometidos a trasplantes de érganos o en lis-
ta de espera para éste, se ha observado que la
mayor parte son cuidadores informales, mayo-
ritariamente cényuges.

Para conocer la existencia de carga deriva-
da del cuidado y las caracteristicas del cuida-
dor principal informal (CPI) de los pacientes
trasplantados de pulmoén, se plantea analizar en
un hospital terciario, sus caracteristicas socio-
demograficas, su posible sobrecarga y relacion
con el tiempo transcurrido desde el trasplante.

3. Objetivos
3.1. Objetivo general
Analizar la posible sobrecarga del cuidador prin-

cipal informal del paciente trasplantado de pul-
mon y sus factores asociados.
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3.2. Objetivos especificos

e Definir el perfil sociodemografico del cuida-
dor principal informal del trasplantado de
pulmén.

e Valorar la posible situacion de sobrecarga
del cuidador principal informal de las perso-
nas trasplantadas de pulmén.

e Identificar la posible relacién de las caracte-
risticas sociodemograficas del cuidador prin-
cipal informal con la sobrecarga.

e |dentificar la posible relaciéon de la sobre-
carga del cuidador principal informal con el
tiempo transcurrido desde el trasplante de
pulmon.

o Identificar la posible relacién de sobrecarga
del cuidador principal informal con haber re-
cibido formacién previa en cuidados postras-
plante o no.

4. Material y método
4.1. Diseno

Estudio observacional, descriptivo, transver-
sal realizado en consulta de enfermeria de tras-
plante de pulmén, la unidad de pruebas de fun-
cion pulmonar y la planta de hospitalizacién de
trasplante de pulmén del Hospital 12 de Octu-
bre de Madrid durante los meses de Febrero-
Agosto de 2020.

4.2. Poblacion de estudio

Cuidador principal informal de personas tras-
plantadas de pulmon.

4.3. Criterios de inclusion

Familiares de pacientes trasplantados de pul-
mon en el Hospital 12 de Octubre que:

e Sean considerados CP, siendo correspon-
sables, junto con el paciente trasplantado,
de sus cuidados.

e Que haya pasado un mes o mas desde el
trasplante de pulmén.
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e Que transcurra al menos una semana des-
de el alta hospitalaria hasta que acudan a
los puntos de captacién.

4.4, Criterios de exclusion

e CP de los pacientes de reciente implante de
pulmén, que no hayan sido dados de altaa do-
micilio al menos una semana, puesto que du-
rante el tiempo que estan ingresados en la
unidad de trasplante de pulmén, aunque les
formamos e involucramos de manera activa
en sus cuidados, las enfermeras les tutoriza-
mos, por lo que no han tenido la posibilidad
de enfrentarse a esta nueva situacién ellos
solos y en su entorno.

e CPlmenores de 18 afios.

e Quedan excluidos también los cuidadores de
pacientes pediatricos trasplantados. Para in-
cluir al cuidador, el trasplantado debe haber
cumplido al menos 16 aifos (mayoria de edad
sanitaria).

4.5, Muestreo

No probabilistico por conveniencia.

4.6. Tamano muestral

A partir de una poblacién (N) de 273 trasplan-
tados de pulmén. Se calculé el tamafo muestral
para un Intervalo de Confianza del 95%, una he-
terogeneidad del 50% y un margen de error del
5%, obteniendo asi una muestra (n) de 160 par-
ticipantes.

4.7. Recogida de datos

Se realizé a través de un cuaderno de recogida
de datos (CRD) elaborado ad hoc formado por
un cuestionario con las variables sociodemogra-
ficas (edad, género, parentesco con la persona
trasplantada, nivel de estudios, actividad labo-
ral remunerada, horas de trabajo fuera de casa,
tiempo trascurrido desde el trasplante, convi-
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vencia con la persona trasplantada, ayuda ex-
terna y formacion externa), la variable principal
que fue el resultado de la Escala Zarit reducida,
y un apartado para que los participantes pudie-
ran realizar comentarios (Anexo 1).

4.8. Intervencion

Se establecieron tres puntos de captacién: Con-
sulta de enfermeria de trasplante de pulmén;
Unidad de pruebas de funcién pulmonar; y Plan-
ta de hospitalizacion de trasplante de pulmon.
A los CPI de los pacientes trasplantados de pul-
mén que acudieron a dichos puntos se les ofre-
ciod participar en este estudio.

Se les entregd un sobre con la carta de pre-
sentacion con el objetivo del estudio, el Con-
sentimiento Informado (Cl) para su participa-
cion y el CRD (Anexo 1). Esta fase de captacion
ha sido llevada a cabo por el equipo investiga-
dor (la enfermera gestora de casos de consul-
ta de trasplante de pulmén, una enfermera de
pruebas funcionales y 5 enfermeras de la uni-
dad de hospitalizacién de trasplante de pulmén,
3 de ellas de turno de mafnana y 2 de turno de
tarde).

Ante el deseo de participar, firmarony entre-
garon el Cl y una vez cumplimentado el CRD, lo
depositaron en el sobre cerrado en un buzén
colocado en cada uno de los tres puntos de cap-
tacién destinados a ello. EI CRD fue voluntario,
autoadministrable y anénimo. A dichos buzo-
nes sélo ha tenido acceso el equipo investiga-
dor.

Se considerd que a los CPI de los pacientes
de reciente implante se les ofrece la participa-
cion en el estudio en la primera visita que hacen
en la consulta de enfermeria de trasplante pul-
monar, que suele realizarse a la semana tras el
alta hospitalaria, cumpliendo asi los criterios de
inclusién del estudio.

Paranoentregar masdeunavezel CRDauna
misma persona y llevar un contaje del nimero
de cuadernos entregados y recibidos, se codifi-
caron los nimeros de historia clinica (NHC) de
los trasplantados en un listado con nimeros or-
dinales. Ejemplo: NHC: 4523... se codificé con
el nimero 1, NHC: 1002... nimero 2... Después
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se registré en otro listado independiente el c6-
digo correspondiente del NHC del trasplantado
al que se le entregé el CRD a su CPI. Finalmen-
te se realizé un contaje de los CRD entregados
y recibidos para valorar el nimero de pérdidas.
A estos listados sélo ha tenido acceso el equi-
po investigador y los datos no han salido ni sido
consultados fuera del hospital.

Una vez finalizado el estudio los datos seran
destruidos.

5. Analisis de datos

Se ha realizado un andlisis descriptivo de las va-
riables categoricas obteniendo su distribucion
de frecuencias y proporciones. Para la compa-
racion de variables cualitativas se ha utilizado |a
prueba de Chi-cuadrado (x2) de Pearson. De las
variables cuantitativas se han hallado las medi-
das de tendencia central y dispersion, con inter-
valos de confianza del 95% (IC 95%). Para com-
parar el grado de sobrecarga (categdrica) con el
tiempo transcurrido tras el trasplante de pul-
mon (cuantitativa), se ha categorizado la varia-
ble tiempo trascurrido tras el trasplante y se ha
realizado la prueba x2. El nivel de significacion
estadistica se establece en p< 0.05. Se ha utili-
zado el paquete estadistico SPSS 25.0 para Win-
dows.

6. Resultados

Se entregaron untotal de 122 cuestionariosy se
recogieron 94 (participacion del 77%).

Con respecto a las caracteristicas socio-
demograficas, el 65.2% (60) son mujeres y un
58,7% (54) con un rango de edad entre 51-70
afnos. El 41.3% (38) con un nivel de estudios ba-
sicos. El 46.7% (43) sefiala no tener actividad
laboral remunerada, siendo con menos de cua-
tro horas al dia de dedicacion a trabajo remu-
nerado fueradecasaun51.10% (47). Un72.8%
(67) de los encuestados son la pareja del tras-
plantado.

EI 87% (80) convive con el paciente. El 78.3%
(72) refiere no recibir ningun tipo de ayuda ex-
terna para el cuidado de su familiar. El 59,8%
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(55) refiere haber recibido formacién sobre cui-
dados en el trasplante de pulman. E1 40.2 % (36)
de los encuestados refieren que hace mas de 3
anos desde que se llevd a cabo el trasplante de
pulmon de la persona a la que cuidan (Tabla 1).

Segun los datos aportados por la valoracion
de la escala Zarit reducida, obtenemos que un
37% (34) de los participantes refieren tener so-
brecarga del cuidador (puntuacién = 17 pun-
tos), obteniendo una puntuacion mediaen la es-
cala de 15.64 puntos con una desviacion tipica
de 8.175 puntos.

El 20,7% (19) refieren que frecuentemente
o casi siempre sienten que ya no tienen tiempo
suficiente para ellos mismos. Un 26,1% (24) se
sienten frecuentemente o casi siempre estresa-
dos al tener que atender a su familiar junto con
otras responsabilidades.

Mas del 40% (38) creen que su relacién con
amigos o familia no se ha visto afectada de for-
ma negativa debido a su situacién.

Ante la pregunta de si se siente agotado
cuando tiene que estar junto a su familiar, mas
del 50% (52) refieren que nunca o casi nunca lo
sienten.

El 45.7% (42) no creen que su salud se haya
visto afectada por tener que cuidar de su fami-
liar.

Un porcentaje mayor al 50% (49) dicen no
sentir que han perdido el control de su propia
vida desde que la enfermedad de su familiar se
manifesto.

Mas del 15% (14) de participantes dicen sen-
tirse frecuentemente o casi siempre muy so-
brecargados al tener que cuidar de su familiar,
mientras que cerca del 40% (37) refieren que
nunca sienten sobrecarga.

En el apartado en blanco destinado a obser-
vaciones o comentarios, dos personas han deja-
do su aportacién diciendo lo siguiente:

e “Esta encuesta no contempla las viven-
cias de los familiares en distintos momen-
tos. Habra que hacer un cuestionario mas
complejo y mejor”

e “Mas informacion psicolégica para los pa-
cientes y cuidadores”

No se hallé relacion estadisticamente signifi-

cativa ente el nivel de sobrecargay las caracte-
risticas sociodemograficas estudiadas.
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TABLA 1. Relacién entre las caracteristicas sociodemograficas y el nivel de sobrecarga del CPI.

Variables sociodemograficas Sobrecarga si % (n)  Sobrecargano % (n)  Valor p
Hombre 37.5% (9) 62.5% (15)
Sexo 0.682
Mujer 42.4% (25) 57.6% (34)
<20 Afios (0) 0)
20-30 Afos 50% (2) 50% (2)
31-40 Afios 33.3% (2) 66.7% (4)
Edad 41-50 Afos 46.2% (6) 53.8% (7) 0.455
51-60 Afos 54.2% (13) 45.8% (11)
61-70 Aios 34.5% (10) 65.5% (19)
>70 Afos 0% (0) 100% (3)
Si 39.2% (31) 60.8% (48)
Convive con el paciente 0.730
No 33.3% (3) 66.7% (6)
Actividad laboral Si 46.2% (18) 53.8% (21) 0238
remunerada No 33.3% (14) 66.7% (28) '
Recibe ayuda de otra Si 31.3% (5) 68.8% (11) 050
persona No 39.4% (28) 60.6% (43)
FEHEE D salte Si 33.3% (18) 66.7% (36) 0212
cuidados No 46.9% (15) 53.1% (17)
Progenitor 25% (1) 75% (3)
Hijo 45.5% (5) 54.5% (6)
Parentesco 0.915
Pareja 39.4% (26) 60.6% (40)
Otros 40% (2) 60% (3)
Sin estudios 100% (1) 0% (0)
Basicos (Primaria o equivalente) 28.9% (11) 71.1% (27)
Nivel de estudios Medios (Secundaria, FP o 48% (12) 52% (13) 0.235
equivalente)
Supgrlores (universitarios o 44.4% () 55.6% (10)
equivalente)
<4 horas 30.4% (14) 69.6% (32)
;'°’as e el (T 4-8 horas 42.9% (9) 57.1% (12) 0.112
e casa
>8 horas 63.6% (7) 36.4% (4)
1-6 meses 52.9% (9) 47.1% (8)
7-11 meses 42.9% (3) 57.1% (4)
Tiempo del trasplante 1-2 afos 28.6% (8) 71.4% (20) 0.302
3-5 afios 23.1% (3) 76.9% (10)
>5 afnos 47.8% (11) 52.2% (12)

Fuente: Elaboracion propia.
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7. Discusion
7.1. Nivel de sobrecarga

En los resultados de este estudio hemos obteni-
do que un 37% de los participantes presenta so-
brecarga del cuidador y que la puntuacién me-
dia de la escala Zarit es de 15.64 (8.175). En la
bibliografia consultada [19-23], se midid la cali-
dad de vida (CV) de los cuidadores de pacientes
trasplantados o en lista de espera de trasplante
de pulmon con distintos métodos y escalas. Se-
gun un estudio [19] sobre la CV de los cuidado-
res de pacientes en situacion de pre-trasplante,
el 64% de éstos se describen con buena salud o
excelente, frente al 22% que se sienten cansa-
dos y concluye que los cuidadores a menudo ig-
noran su propia salud debido a su “devocién y
dedicacion” por el cuidado de su familiar candi-
dato a trasplante. Un 30% de los CP han elimi-
nado cosas de su vida y el 50% refieren que sus
actividades se centran en el cuidado de su fami-
liar, aun asi, se sienten “privilegiados”, les pare-
ce que estan llevando a cabo una actividad im-
portante y eso les gusta. Otro dato importante
de esta investigacion es que los cuidadores que
presentan menos CV son los que sufren mayor
impacto en su salud.

Kurz y Cavanaugh [27], en su estudio cuali-
tativo sobre el estrés y estrategias de afronta-
miento utilizadas por cuidadores de candidatos
atrasplante de pulmén describen que los cuida-
dores, aunque se sienten cansados y agotados
por la labor de cuidador, cuidar les hace sentir
bien y les beneficia mantener una vida activa
trabajando fuera de casa.

Que haya un 37% de sobrecarga en nues-
tro estudio no resulta un dato a ignorar y tam-
bién debemos tener en cuenta que la puntua-
cion media obtenida en la escala Zarit es de
15.64 (8.175), ya que la puntuacion a partir de
la cual se considera sobrecarga esta definida en
estaescalaen 217, lo que quiere decir que, aun-
gue no la mayoria, una gran parte de los CPI de
nuestros pacientes trasplantados de pulmén se
encuentran con una situacién de sobrecarga
o cercana a la sobrecarga, con las repercusio-
nes que esto puede tener tanto en el rol del CPI
como en el propio paciente. Los resultados de
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ausencia de sobrecarga del CPI pueden deber-
se, como ya indican Lefaiver et al [19], a |a eva-
luacién previa de los candidatos a trasplante de
pulmdn, en cuyos requisitos esta la presencia
de un CP, anotandose los datos de éste, su re-
lacion con el candidato y ratificAndose en las vi-
sitas sucesivas que sigue existiendo esa figuray
si hay algin cambio de CPI. Glaze [20], en su es-
tudio cualitativo sobre las experiencias vividas
de los cuidadores de pacientes en lista de espe-
ra para trasplante, llega a la conclusién de que,
aunque los CPI no detectan la sobrecarga como
tal y reflejan una buena calidad de vida percibi-
da, presentan sentimientos negativos y preocu-
paciones relacionadas con el cuidado de su fa-
miliar, como son fatiga, nerviosismo, depresion
y preocupaciones financieras. Otros autores
como Claar et al [21] en su estudio sobre el ma-
lestar emocional y la CV de los cuidadores de
pacientes en lista de espera de trasplante, tam-
bién defienden que la mayoria de los cuidado-
res no informan de la carga del cuidado que ex-
perimentan y Rodrigue y Baz[23] en su estudio
de 2007 sobre la CV de los cuidadores y conyu-
ges de los pacientes candidatos a trasplante de
pulmén concluyen que se necesitan interven-
ciones para mejorar la calidad de vida y reducir
la tensidn de los cuidadores. Existe evidencia
sobre el beneficio de intervenciones psicol6-
gicas en CP de pacientes con otras patologias,
no trasplantados, en su afrontamiento y salud
mental [28].

Rodrigue et al [22] llega a describir que, tras
3 meses de terapia psicolégica en CV, ésta au-
menta en el cuidador y se asocié también a un
aumento en la CV del paciente en lista de espe-
ra para trasplante de pulmén. Y también lo se-
fiala Glaze [20] en 2018, que el poder acceder a
recursos de apoyo por parte de los cuidadores
y comprender sus experiencias, nos puede ayu-
dar al equipo de trasplante a ayudar en el bien-
estar del cuidador. En nuestro centro la terapia
psicoldgica se realiza sobre todo al entrar en lis-
ta de espera de trasplante y centrada mas en el
paciente, no tanto en el cuidador. Y esta terapia
va disminuyendo a lo largo del tiempo del tras-
plante, al no ser que la soliciten o detectemos
los sanitarios del equipo la necesidad de reto-
marla...
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7.2. Caracteristicas sociodemograficas

Respecto a las caracteristicas sociodemografi-
cas de nuestra muestra obtenemos que la ma-
yoria de nuestros CPI son mujeres de mediana
edad, esposas de los pacientes, con estudios ba-
sicos, que conviven con el paciente, no tienen
actividad laboral remunerada o trabajan fue-
ra de casa menos de 4 horas al dia, no reciben
ningun tipo de ayuda personal en el cuidado de
su familiar y han recibido formacién en cuan-
to a cuidados postrasplante. Estas caracteristi-
cas son muy similares a los datos aportados por
otros estudios sobre este tema [19,20]. Sin em-
bargo, no han resultado significativas a la hora
de influir en la sobrecarga del CPI, pero como
concluyd Lefaiver [19] en 2009, estas caracte-
risticas se han incluido segun la literatura con-
sultada, lo que no quiere decir que otras carac-
teristicas pudieran contribuir, asi como que los
tamanos muestrales de los estudios realizados
son pequefios [19, 20].

7.3. Sexo

Es comun en la bibliografia consultada que el
CPI de este tipo de pacientes sean mujeres, ya
gue segun los datos del ultimo informe de la
ONT sobre trasplantes de pulmén en adultos,
un 64% de los pacientes trasplantados de pul-
moén son hombres y una de las patologias que
mas se trasplanta es la EPOC (Enfermedad Pul-
monar Obstructiva Cronica) (36%) [6], que ac-
tualmente afecta mas a hombres que a muje-
res, ya que su causa principal de aparicién es
el tabaquismo, siendo este superior en los pri-
meros [29]. También coincide que sean esposas
del trasplantado de pulmén y que convivan con
ellos. En este estudio no se han obtenido dife-
rencias significativas en cuanto al sexo y el ni-
vel de sobrecarga, aunque las mujeres (42,4%)
mostraron mayor sobrecarga que los hombres
(37,5%), sin embargo, varios estudios [25,30]
sobre cuidadores obtienen diferencias respecto
al sexo, siendo los hombres cuidadores los que
presentan mas tensién e incapacidad de con-
centracién y olvidos. También es verdad que la
mayoria de estos hombres trabajaban a tiempo
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completo, aun asi, las mujeres que trabajaban a
tiempo completo seguian refiriendo menos ten-
sion [30]. Y es que el papel de la mujer a lo lar-
go de la historia tiene mucho que decir en este
punto, ya que ésta asume el papel de cuidadora
casi de manera intrinseca, es mas, incluso gran
parte de la poblacién asume este rol sin plan-
tearse otras posibilidades [31].

7.4, Edad

Los datos de la edad media de nuestra mues-
tra comparados con los de la edad de los CP de
pacientes en lista de espera o trasplantados de
pulmén de otros estudios [19-23] también son
similares, moviéndose entre los rangos de edad
de 50 a 70 afios. Esto tendria que ver con las ca-
racteristicas de las patologias candidatas a tras-
plante de pulmén, la esperanza de vida tras el
trasplante y la posibilidad del trasplante como
Gltima alternativa terapéutica ante las distintas
enfermedades pulmonares terminales. Y es que,
segln los datos de la ONT, la actual esperanza
de vida del trasplante de pulmén en adultos es
de aproximadamente 6 anos y la edad media de
los receptores es 51.62 (12.9) afios [6].

7.5. Parentesco

Parece ser que este item también es comun en
la bibliografia consultada [19-21,23]. Como ya
comentamos en la justificacién el papel del CPI
amenudo es asumido por las personas mas cer-
canas y del ntcleo familiar [23-26], como son en
este caso las parejas de los pacientes. Parece ser
que los conyuges estan mas motivados a la hora
de ejercer de cuidadores de sus parejas [32].

7.6. Nivel de estudios y actividad laboral
remunerada

En el estudio que presento, cerca del 50%
(41.3%) de los CPI tienen estudios basicos y casi
un 47% sin actividad laboral remunerada, sin
embargo, en un estudio [19] revisado de EEUU
sobre la CV de los CP de candidatos a trasplan-
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te de pulmodn, la mayor parte de los cuidadores
de personas trasplantadas, tenian estudios su-
periores y trabajaban la mayor parte de ellos a
tiempo completo, esta diferencia podria deber-
se a las caracteristicas del sistema sanitario es-
tadounidense en comparacién con el espaiiol, ya
gue la sanidad espanola es universal y accesible
para todos, independientemente de sus ingre-
sos econdémicos. Pese a estas diferencias en nin-
guno de los dos estudios, estas caracteristicas
demograficas han sido concluyentes a la horade
analizar la sobrecarga del CP o su CV, en contra-
punto, un estudio [33] sobre cuidadores de tras-
plante renal obtiene una asociacion significativa
entre la carga percibida del cuidador y su nivel
de alfabetizacion, siendo esta mayor en cuida-
dores con bajo nivel educativo. Cabe destacar
qgue el 100% de los cuidadores sin estudios de
mi muestra presentan sobrecarga.

7.7. Recibe ayuda externa

Tanto Claar et al [21] en su estudio sobre el ma-
lestar emocional de los cuidadores de pacientes
enlistade esperade trasplante de pulmén como
Meltzer y Rodrigue [34] en su estudio sobre el
estrés psicosocial en cuidadores de candida-
tos a trasplante de higado y pulmén consideran
gue hay una tendencia cada vez mayor de bus-
gueda de apoyo por parte del CP, ya que refie-
ren disfrutar de menos actividades con amigos
y familiares, y que podria ser beneficioso tener
unrelevo en el cuidado de su familiar, proporcio-
nandole un respiro. Y es que, en mi muestra, un
39.4% de los CPI que no reciben ayuda externa
en el cuidado refieren tener sobrecarga.

7.8. Tiempo transcurrido desde el
trasplante

Varios de los estudios [24,26] revisados sobre
CP de pacientes trasplantados o en lista de es-
pera para trasplante, no sélo de pulmén, llegan
a la misma conclusion: se necesitan mas estu-
dios prospectivos sobre las vivencias y necesi-
dades de los cuidadores en las distintas etapas
del trasplante, porque pueden variar en funcion
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del momento en que les entrevisten y de como
se vayan desarrollando los acontecimientos.

No obstante, segln los resultados del pre-
sente estudio, los cuidadores que presentaron
mayor sobrecarga fueron aquellos en los que el
tiempo del trasplante fue <1 aio, quizas por la
responsabilidad inicial de los cuidados, y los de
> 5 afos, quizas por el miedo a la muerte puesto
que como he sefnalado anteriormente la actual
esperanza de vida del trasplante de pulmén en
adultos es de aproximadamente 6 afnos [6]. Yalo
indica un CPI de nuestra muestra en su comen-
tario “Esta encuesta no contempla las vivencias
de los familiares en distintos momentos...”

7.9. Formacion previa en cuidados del
trasplante de pulmén

Aunque en los datos reportados por este es-
tudio, la formacién previa en cuidados sobre
trasplante de pulmén no influye significativa-
mente en el nivel de sobrecarga del CPI, casi la
mitad de los cuidadores sin formacion previa (el
46,9%) tuvieron sobrecarga, frente al 33,3% de
los cuidadores con formacion. Algunos auto-
res como Glaze [20] opinan que la calidad de la
atencién del paciente se reduce drasticamen-
te cuando no se poseen los conocimientos su-
ficientes por parte de los cuidadores y no hay
recursos de apoyo disponibles y accesibles, y
es que la informacion y el apoyo que necesitan
y reciben puede variar de unos cuidadores a
otros, y se podria ver reflejado no sélo en la cali-
dad de los cuidados prestados, sino también en
el autoestima del cuidador, ya que éste aumen-
ta al tener un refuerzo positivo al saber que esta
haciendo las cosas bien, basandose en practicas
basadas en la evidencia.

Como limitacién de este estudio, se podria
considerar que al tratarse de un estudio uni-
céntrico, impide generalizar los resultados. Sin
embargo, cabe destacar que es el primero rea-
lizado en Espaia que aborda la sobrecarga del
cuidador principal en el ambito del trasplante
de pulmon, por lo que puede servir como punto
de partida para conocer larealidad en este con-
texto y poder ser replicado en otros hospitales
y comunidades.

10de 18



Sobrecarga del cuidador principal del paciente trasplantado de pulmén

También hay que senalar el cambio que se
produjo en la atencién de dichos pacientes de-
rivado de la COVID-19, como el cese de acti-
vidad quirurgica, restriccién de visitas con las
consiguientes limitaciones practicas en la reco-
pilacion de datos.

8. Aplicabilidad y utilidad de los
resultados

e Prevenir lasobrecarga del CPIl através de es-
trategias y medidas interprofesionales que
permitan dar respuesta a sus necesidades y
no solo en cuestion de salud, ya que afrontan
diversidad de situaciones complejas, con el
consiguiente impacto fisico y psicoldgico so-
bre su propia vida.

e Impulsar la busqueda de soluciones apropia-
das paraque el sistema pueda dar respuestaa
sus necesidades y mejorar su calidad de vida.

8.1. Futuras lineas de investigacion

Las enfermeras del equipo de trasplante de pul-
mon no podemos olvidar que trabajamos conun
duo, paciente-cuidador, y que debemos incluir
al CPl en nuestros planes de cuidados individua-
lizados. Para esto contamos con nuestro propio
lenguaje enfermero normalizado, en este caso
en concreto tenemos el diagndstico NANDA:
cansancio del rol del cuidador (00062) [35], en
cuya definicién se incluyen caracteristicas defi-
nitorias como son las actividades relacionadas
con los cuidados, la salud fisiolégica y emocio-
nal del cuidador, salud socioeconémica, proce-
sos familiares y la relacién cuidador-receptor
del cuidado. Incluye como factores relaciona-
dos las caracteristicas de los cuidados, el estado
de salud del cuidador, el estado de salud del re-
ceptor de los cuidados, procesos familiares y re-
cursos personales y socioeconémicos. Para lle-
var a cabo unos cuidados integrales y abordar
todos estos puntos necesitamos tener informa-
cion sobre la situacion en cada uno de estos as-
pectos. Seria beneficioso un estudio cualitativo
centrado en las vivencias del CPI del pacien-
te trasplantado de pulmédn, desde el diagnosti-
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co de la enfermedad, el periodo pre-trasplan-
te y lainclusién en lista de espera, el momento
del trasplante, el post trasplante y la situacion
de dltimos dias, incluyendo el duelo. Conocer de
primera mano estas vivencias podria ser enri-
quecedor para poder tener una vision del pro-
ceso del trasplante de pulmon desde la perspec-
tiva del cuidador y sus repercusiones en todos
los ambitos: salud, econdmico, social, laboral...
Y es que considero que es prioritario llevar a
cabo estudios longitudinales en los que se veala
evolucién de las necesidades a lo largo de toda
la vida del paciente trasplantado y cémo pue-
den variar en funciéon del momento en el que
se encuentren. No olvidemos que este proce-
so va desde los inicios de la enfermedad hasta
el final de los dias del paciente, lo que se tradu-
ce en muchos afos de cuidados y una vez identi-
ficadas estas necesidades, llevar a cabo progra-
mas de apoyo e intervenciones que respondan a
sus demandas e incluir estudios sobre el impac-
to econdémico que sufre el nlcleo familiar ante
laenfermedady el trasplante pulmonar y sus re-
percusiones.

Investigacion en intervenciones Utiles parala
mejora de la calidad de vida del equipo trasplan-
tado-cuidador, como puede ser la implemen-
tacion de metodologias colaborativas crean-
do por ejemplo una “Escuela de Cuidadores” de
pacientes trasplantados de pulmén, en los que
ademas de que se imparta educacion parala sa-
lud grupal y se convierta en un espacio en el que
compartan experiencias con otros cuidadores
de pacientes trasplantados de pulmén, creando
un ambiente en el que se aborden cuestiones re-
lacionadas con las cuatro esferas del ser bio-psi-
co-social y espiritual, llevado a cabo por un equi-
po interdisciplinar y evaluando su efectividad.

Se necesitaria desarrollar instrumentos mas
sensibles para describir y detectar el nivel de
sobrecarga de los cuidadores de pacientes so-
metidos a trasplantes de 6rganos en concreto.

9. Conclusiones
El perfil sociodemografico del cuidador princi-

pal informal del trasplantado de pulmén es mu-
jer de entre 51-70 aios, pareja del trasplantado
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gue convive con él, con nivel de estudios basi-
co, sin actividad laboral remunerada, sin recibir
ningun tipo de ayuda externa para el cuidado de
su familiar, con formacién sobre cuidados en el
trasplante de pulmén. Tanto histérica como cul-
turalmente el cuidado ha estado arraigado a la
mujer asumiéndolo como un deber. No obstan-
te, debido a los cambios sociales, legislativos y
liberales, dicha responsabilidad puede empe-
zar a dejar de asumirse por obligacién y empie-
ce a convertirse enuna carga. De hecho, aunque
no se ha encontrado relaciéon estadisticamen-
te significativa entre el nivel de sobrecargay las
caracteristicas sociodemograficas estudiadas,
posiblemente por la muestra obtenida, presen-
taron mayor sobrecarga las mujeres, entre 51-
60 anos, sin estudios y que trabajan fuera de
casa mas de 8 horas. Esto nos hace pensar qué
perfiles son los mas susceptibles de sufrir can-
sancio del rol del cuidador. Seria interesante
analizar los cambios del perfil del cuidador a tra-
vés de los afos y el cambio de roles.

Por otro lado, una parte considerable de los
CPI de pacientes trasplantados de pulmén se
encuentran con una situacion de sobrecarga o
cercana a la sobrecarga. Con respecto a los re-
sultados obtenidos en la escala Zarit, la mitad
han sentido alguna vez que ya no tienen tiem-
po suficiente para ellos mismos; un 46,8% se
han sentido alguna vez estresados al tener que
atender a su familiar y tener ademas que aten-
der otras responsabilidades; el 41,3% cree que
la situacion actual ha afectado alguna vez su re-
lacion con amigos u otros miembros de su fa-
milia de forma negativa; un 40,2% se ha senti-
do alguna vez agotado cuando tiene que estar
junto a su familiar; el 35,8% manifiesta que su
salud alguna vez se ha visto afectada por tener
que cuidar de su familiar; un 43,5% han perdi-
do el control sobre su vida alguna vez desde que
la enfermedad de su familiar se manifesté; por
ultimo el 36,9% se ha sentido alguna vez muy
sobrecargado al tener que cuidar de su fami-
liar. Y es que la angustia del cuidador a menu-
do es sabida por el equipo de trasplante, pero
pocas veces se miden los efectos del trasplan-
te sobre el cuidador. La reaccién ante la opcién
del trasplante por parte del CPI es importan-
te, ya que puede condicionar su afrontamiento.
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Hay que contemplar el dto paciente-cuidador,
el cambio de roles y su influencia en su relacién
interpersonal y sus cuidados. Necesitamos he-
rramientas especificas para medir la sobrecar-
ga de este perfil de cuidador, ya que tiene sus
peculiaridades. Como ha reflejado un cuidador
en las observaciones del CRD: “Esta encuesta
no contempla las vivencias de los familiares en
distintos momentos. Habra que hacer un cues-
tionario mas complejoy mejor”. Debemos conti-
nuar investigando sobre los cambios en la salud
fisica y emocional no sélo del paciente tras-
plantado, sino también del CPI, las modifica-
ciones en el estilo de vida y actividades socia-
les, asi como asuntos econémicos y laborales,
para poder llevar a cabo estrategias e interven-
ciones desde una perspectiva global, que mejo-
ren la calidad de vida de los cuidadores y eviten
su claudicacién. El bienestar del CPI se ve refle-
jado en los cuidados que ofrece. Debemos cui-
dar a nuestros cuidadores desde todas las pers-
pectivas.

En cuanto a la temporalidad, los cuidado-
res que presentaron mayor sobrecarga fueron
aquellos se encontraban en los primeros me-
ses y Ultima etapa, con mas de 5 afos del tras-
plante. Los primeros experimentan insegurida-
des respecto a los cuidados y la nueva situacion
a la que se enfrentan y el grupo de CPI que lle-
van mas de 5 anos cuidando de su familiar, sa-
ben que se enfrentan ahora a un nuevo perio-
do, una cuenta atras, ya que se esta agotando la
vida media del trasplante. No se nos puede olvi-
dar que todo el camino recorrido con la enfer-
medad de base y las experiencias pre-trasplan-
te pueden condicionar los sentimientos, miedos
y vivencias de la nueva etapa. Recordemos que
partimos de enfermedades terminales, alas que
les damos una ultima oportunidad y que la es-
peranza de vida tras el trasplante de pulmén
no es tan prometedora como en otros trasplan-
tes de érganos soélidos. Tanto la progresion de
la enfermedad, la situacién de uGltimos dias y la
realidad de una muerte préxima puede hacer
que los CP se sientan responsables del desen-
lace del trasplante e incluso puedan llegar a te-
ner sentimientos de culpabilidad por no haber
podido dar mas o hacer las cosas de otra mane-
ra. Es nuestra responsabilidad acompafar muy
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de cerca al cuidador tanto en la primera etapa
del trasplante para reforzar sus conocimientos
y habilidades, como en esta lltima etapa de la
vida de su familiar, e incluso durante el duelo.

Los CPI con falta de formacién en cuidados
propios del trasplante mostraron mayores nive-
les de sobrecarga que aquellos cuidadores con
formacion, aunque la relacién estadisticamen-
te no fue significativa. No olvidemos que depo-
sitamos en el paciente trasplantado de pulmén
y en el CPI la responsabilidad de sus cuidados,
pero desconocemos sus capacidades y habili-
dades para afrontar de manera efectiva y ade-
cuada los cuidados necesarios y en ocasiones
complejos. Empoderamos al paciente trasplan-
tado de pulmén para sus propios cuidados, de
los que depende en parte su calidad de vida y
supervivencia, pero esta responsabilidad en el
cuidador supone un gesto altruista. El que casi
el 47% de los CP que no han recibido formacién
en trasplantes refieran tener sobrecarga nos
indica la necesidad de formacién en cuidados
post trasplante, tanto individual como grupal.

Considero una practica positiva el poder re-
unirse con el CPl individualmente sin la presen-
cia del paciente trasplantado para poder man-
tener una comunicacion abierta, la posibilidad
de tener grupos de apoyo tanto para pacientes
como para cuidadores e identificar o crear si-
tios web de calidad con informacion veraz basa-
da en evidencia cientifica a los que puedan te-
ner facil acceso.

Disponer y utilizar herramientas especifi-
casy multidimensionales nos ayuda a tener una
perspectiva global del cuidador.
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ANEXO 1. Cuaderno de recogida de datos.

DATOS SOCIODEMOGRAGICOS

Marque la opcion correspondiente:

“ <20 afos 20-30 afios 31-40 afios 41-50 afos 51-60 afios 61-70 afos >70 afios

Sexo Hombre Mujer

Covive con el paciente Si No

Actividad laboral remunerada Si No

Recibe ayuda de otra persona en el cuidado Si No

Ha recibido formacion sobre cuidados del postrasplante de pulmon Si No

Parentesco Progenitor Hijo Pareja Otros

Nivel de estudios Sin estudios BaS|cos' (Primariao | Medios (Sgcundarla, Superlores.(unlver5|tar|o
equivalente) FP o equivalente) 0 equivalente)

Horas de trabajo fuera de casa <4 horas 4-8 horas >8 horas

Tiempo del trasplante 1-6 meses 7-11 meses 1-2 afios 3-5 afios >5 afos

CUESTIONARIO ZARIT

Este cuestionario esta disenado para evaluar la sobrecarga del cuidador primario. Redondee o
sefale con una cruz la respuesta con la que usted se sienta identificado.

1. ;Siente usted que a causa del tiempo que dedica a su familiar ya no tiene tiempo suficiente para
usted mismo?

Casi nunca Frecuentemente Casi siempre

2. ;Se siente estresado al tener que atender a su familiar y tener ademas que atender otras respon-
sabilidades?

Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre
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3. ;Cree que la situacién actual afecta a su relacién con amigos u otros miembros de su familia de
forma negativa?

Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre

Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre

Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre

6. ;Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad de su familiar se mani-
festo?

Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre

Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre

Resultado: (A rellenar por el profesional).

Una puntuacién mayor o igual a 17 puntos indica sobrecarga del cuidador primario.

Comentarios:
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RESUMEN

Antecedentes. Se ha evidenciado segtin la OMS la existencia de maltrato a adultos mayores, convirtiéndose en un pro-
blema importante de salud publica. En un estudio de revision bibliografica realizada en 28 paises identificaron que 1
de cada 6 personas sufrieron algun tipo de maltrato como: abuso psicoldgico, fisicos, econémico, desatencion y abu-
sos sexuales en entornos comunitarios, hospitales y residencias de ancianos u otros centros de atencion especializada.

Objetivo. Analizar la evidencia cientifica sobre el cuidado humanizado a la persona de la tercera edad por el cuida-
dor principal y el profesional.

Material y método. El disefio es de revision bibliografica, se ha seguido las directrices seglin PRISMA a través de la
blsqueda de articulos basados en la variable “humanizacion del cuidado de cuidadores profesionales y principales”.

Conclusiones. Tanto los cuidadores profesionales como los cuidadores principales estan incorporando el cuidado hu-
manizado en el cuidado ala persona de latercera edad, los profesionales con algunas herramientas mas que contribu-
yen en su desenvolvimiento profesional y los cuidadores principales con mayores carencias y con riesgos de padecer
problemas emocionales como estrés o angustia, Se hace necesario que para ambos grupos se establezcan programas
de capacitacién especificas sobre las necesidades y fortalezas de la persona de la tercera edad para garantizar un me-
jor cuidado y por ende una mejor calidad de vida.

Palabras clave: humanizacion de la atencion; cuidadores; anciano fragil.

ABSTRACT

Background. According to the WHO, the existence of abuse of the elderly has been evidenced, becoming an important
public health problem. In a bibliographic study carried out in 28 countries, it was identified that 1 out of every 6 people
suffered some form of abuse such as: psychological, physical, economic, neglect or sexual abuse in a community set-
ting, hospital, nursing home or other specialized care centre.

Objective. To analyze scientific evidence on the humanization of care for the elderly by a main caregiver or professional
caregiver.

Material and method. The design is a bibliographic review, following the guidelines according to PRISMA and through
the search for articles based on the variable "humanization of the care of professional and main caregivers".
Conclusions. Both professional caregivers and main caregivers are incorporating humanized care in the care of the
elderly. Professional caregivers benefit from more resources which contribute to their professional development.
Conversely, main caregivers with greater deficiencies are at risk of suffering from emotional problems such as stress
or anguish. It is necessary for both groups to establish specific training programs on the needs and strengths of the
elderly to guarantee better care and therefore a better quality of later life.

Keywords: humanization of care; caregivers; operative; frail elderly.
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1. Introduccion

1.1. Situacion de los adultos mayores en el
mundo

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) se-
nala que entre el 2015 y 2050, el porcentaje de
los habitantes del planeta mayores de 60 afios
casi se duplicard, pasando del 12% al 22%. En
2020, el nimero de personas de 60 aflos 0 mas
superd al de nifilos menores de cinco afos. En
2050, el 80% de las personas mayores vivira en
paises de ingresos bajos y medianos. El ritmo de
envejecimiento de la poblacién es mucho mas
rapido que en el pasado. Todos los paises se en-
frentan a retos importantes para garantizar que
sus sistemas de salud y de asistencia social es-
tén preparados para afrontar ese cambio demo-
grafico[1].

En el ambito mundial se ha incrementado Ia
expectativa de vida, actualmente existen perso-
nas mayores a los 60 afios en muchos paises, ex-
perimentandose la presencia de adultos mayo-
res en la poblacion. Para el 2030, una de cada
seis personas en el mundo tendra 60 anos o
mas, a la fecha el grupo de pobladores mayores
de 60 anos a mas se ha incrementado de 1000
millones en 2020 a 1400 millones en 2022, se
espera que al afio 2050, la poblacién mundial de
personas de 60 afios 0 mas se habra duplicado
(2100 millones) y que el nUmero de personas de
80 a mas se triplique entre 2020 y 2050, hasta
alcanzar los 426 millones [1].

Asi mismo, se ha evidenciado seglinlaOMS a
existencia de maltrato a adultos mayores, con-
virtiéndose en un problema importante de sa-
lud publica. En un estudio de revisién bibliogra-
fica realizada en 28 paises identificaron que 1
de que cada 6 personas sufrieron algln tipo de
maltrato como: abuso psicoldgico, fisicos, eco-
némico, desatencion y abusos sexuales en en-
tornos comunitarios, hospitales y residencias
de ancianos u otros centros de atencion espe-
cializada [3].

A raiz de esta problematica en los ultimos
anos se viene promoviendo e incrementando la
humanizacién en la asistencia sanitaria recono-
ciendo en la persona la importancia del cuida-
do de su dignidad e individualidad por encima
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del solo cuidado fisico, esta nueva vision es re-
levante en los profesionales de la salud consi-
derados como uno de los principales agentes de
este proceso [4].

1.2. Humanizacion del cuidado

La humanizacién es definida como el acto de
dar respuesta a las necesidades de otros, tras-
ciende el diagnéstico y tratamiento para rela-
cionarse con la personay su entorno a través de
informacion, accesibilidad, valores, deseos de
comprender la necesidad de ser cuidado, que es,
diferente a ser curado, de este modo los profe-
sionales de enfermeria garantizan su presencia
como cuidadores por medio de una fluida infor-
macion, un plan de cuidado que se comparte con
la familia para ademas, evitar la incertidumbre y
ansiedad [3].

Jean Watson define el cuidado humanizado
como un proceso de salud intersubjetivo que in-
volucra procesos de salud, enfermedad, interac-
cion entre las personas y medio ambiente en la
que se requiere de valores, voluntad, compro-
miso para cuidar; asi mismo, sefiala el autor que
requiere que las personas que realizan el cuida-
do logren contar con autoconocimiento sobre
su propio poder y limitacién con respecto del
cuidado. El cuidado es un proceso interpersonal
donde una persona cuida y el otro es cuidado.
Asi mismo, los factores principales del cuidado
establecidos por Watson estan relacionados a
un sistema de creencias y esperanza, a la cultu-
ra de la sensibilidad hacia los demas, al desarro-
llo de ayuda y confianza, a la promocién y acep-
tacién de sentimientos positivos y negativos, a
la creacion de ambientes saludables y a la asis-
tencia para la satisfacciéon de las necesidades
humanas [5].

1.3. Caracteristicas del cuidador

Una persona que se dedica al cuidado de perso-
nas de la tercera edad tiene la responsabilidad
total del cuidado de la persona, ayuda en la rea-
lizacién de sus actividades, generalmente es un
miembro de la familia, amigo, vecino que no re-
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cibe apoyo econémico ni capacitacion para la
atencion al anciano. El cuidador es el recurso,
instrumento y medio para proveer atencién es-
pecificay en muchos casos especializados a per-
sonas que ademas de ancianos tienen enferme-
dades crénicas, en los cuidadores se deposita el
compromiso de preservar la vida del otro, por
ello el cuidador cumple la funcion de contribuir
en el desarrollo de actividades basicas e instru-
mentales del adulto mayor [6].

Se clasifican comUnmente en cuidadores
principales y profesionales.

Los cuidadores principales son personas que
no disponen de capacitacién alguna en cuida-
dos; no son remunerados por su tarea; tienen
un elevado grado de compromiso y se carac-
terizan por el afecto; y una atencién sin limi-
tes de horarios. Son principalmente familiares,
amigos y vecinos. Los cuidadores profesiona-
les o técnicos de la salud que se formaron para
el cuidado de estas personas, brindan cuida-
dos con limites en sus horarios, asi como, tie-
nen menor vinculo afectivo que los cuidadores
principales [6].

En el transcurso de los afos, y por las carac-
teristicas de la sociedad, el nUimero de cuidado-
res profesionales crece considerablemente. Las
principales tareas que realizan los cuidadores
son: movilizacién, transferencia, higiene perso-
nal, vestido, alimentacién, funcionalidad fisica,
inteligencia emocional, técnicas para el mane-
jo del estrés, terapia y estimulacion cognitiva,
atencién durante la emergencia, acompana-
miento y apoyo emocional, realizacién de técni-
cas de relajacion [6].

El grado de atencion a estas personas depen-
de del tipo de cuidador del que se trate, en este
contexto existen interrogantes de por qué se
cuida y a quien se cuida, la relacién con el cui-
dador, la causa y el grado de dependencia al fa-
miliar, la auto exigencia que se imponen los cui-
dadores, la importancia del autocuidado del
cuidador, los aspectos econdmicos y las expec-
tativas del cuidado que las sociedades deman-
daran para los préximos afios [6].

En la poblaciéon de Hong Kong que se en-
cuentra en el nivel mas alto del mundo, casi dos
tercios de las muertes se presentan en perso-
nas de 65 afnos o mas. Sin embargo, la atencion
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o cuidados al final de la vida es insatisfactoria,
la muerte se da por hospitalizaciones repetidas
gue son comunes en la ultima fase de la vida
por los inadecuados cuidados paliativos en la
comunidad. El enfoque del cuidado se orienta
hacia la curacién y no hacia el cuidado humani-
zado. En este enfoque la familia se siente insa-
tisfechay culpable,y conrabia, los proveedores
de salud también se sienten frustrado, por ello
se hace necesario planificar un tipo de atencion
que responda a las condiciones culturales, a la
forma de vida que ademas sea congruente para
mejorar el cuidado al final de la vida [7].

2. Justificacion

El cuidado, actualmente, esta siendo deficien-
te, en la practica profesional como en la forma-
cion, permanece el enfoque del modelo biomé-
dico, donde se realizan acciones centradas en
procedimientos o técnicas y no en el individuo y
su integridad. Este enfoque ha traido como con-
secuencia la deshumanizacién de la atencién
reduciendo lo humano a lo bioldgico y la aten-
cion hacia la curaciéon de la enfermedad, donde
el profesional de enfermeria pierde su visién y
mision humanistay holistica[8].

Ante esta situacién la comunicacion se sitla
como uno de los instrumentos que promueve
la humanizacién, segun el consenso de los in-
vestigadores una comunicacién eficaz es esen-
cial en el trabajo del profesional de enfermeria,
asi como en el cuidador, el uso de las habilida-
des comunicativas es esencialmente importan-
te para garantizar eficiencia en los servicios de
salud; a través de la comunicacién se expre-
san sentimientos, emociones, de tranquilidad y
bienestar, por tanto el cuidar se presenta como
un proceso interactivo estableciéndose unare-
lacion mas alla de la atencion fisica [9].

Asi mismo, la ampliacién de la esperanza de
vida es un indicador de calidad de desarrollo de
las sociedades que ofrecen oportunidades, en
este proceso se puede dar inicio a actividades y
aficiones en las que priman el cuidado de la sa-
lud. En este marco tanto las sociedades, las fa-
milias como los individuos de la tercera edad se
sienten beneficiados [1].
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Durante el envejecimiento las personas ma-
yores requieren de personas que se dediquen
al cuidado integral; por lo mismo, los cuidado-
res deben conocer de atencién segura, inte-
gracion del individuo a su familia, promocién
de una adecuada comunicacién y prevencién,
promocién de practicas saludables. Los profe-
sionales incorporan estos aspectos en su en-
foque de intervencién geriatrica; de otro lado,
los cuidadores principales sean o no familiares
deben focalizar su cuidado en la persona y ha-
cer uso de instrumentos, como planes de ac-
cion, estos cuidadores requieren del soporte
técnico y emocional de los profesionales de la
salud [10].

El presente estudio aportard con informa-
cion cientifica especializada en cuidados huma-
nizados, a fin de mejorar la calidad de vida de las
personas de la tercera edad incrementando el
conocimiento y las practicas de los cuidadores
profesionales y principales.

3. Objetivo

3.1. Objetivo general

Analizar evidencia cientifica sobre el cuidado

humanizado a la persona de la tercera edad por

el cuidador principal y el profesional.

3.2. Objetivos especificos

e Describir los cuidados humanizados que brin-
dan los cuidadores principales a adultos ma-
yores.

e Describir los cuidados humanizados que brin-
dan los cuidadores profesionales a adultos
mayores.

4, Materiales y métodos

4.1. Diseno de estudio

El disefo es de revisién bibliografica, se ha se-

guido las directrices segiin PRISMA a través de
la busqueda de articulos basados en la variable
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“humanizacion del cuidado de cuidadores profe-
sionalesy principales”.

4.2. Pregunta de investigacion

Pararealizar la busqueda de los articulos, la pre-
gunta de investigacion se formulé de acuerdo a
la estrategia PICO.

¢Qué caracteristicas tienen los cuidados hu-
manizados que brinda el cuidador principal y
profesional al adulto mayor, segln evidencias
cientificas?

TABLA 1. Estrategia PICO.

(P) Poblacion o problema:

Cuidado de adultos mayores.

(I) Intervencion

Cuidado humanizado.

(C) Comparacion (opcional)

Cuidado realizado por el profesional y cuidador principal.

(0) Outcomes o resultados

Cuidado humanizado al adulto mayor de parte del
profesional y del cuidador principal.

Fuente: Elaboracién propia.

4.3. Bases de datos utilizados y periodos de
bisqueda

Las bases de datos que fueron revisadas desde
julio a diciembre del 2022 son: Scielo, PubMed,
Dialnet, Redalyc. Se revisaron articulos publica-
dos desde el 2015 al 2022 y se seleccionaron ar-
ticulos del 2018 al 2022, publicados en espafiol,
inglés, portugués.

4.4, Palabras clave

Pararealizar la busqueda, se utilizaron términos
mediante un lenguaje natural y controlado a tra-
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Término Definicion

Humanizacion de la atencion

Tipo de asistencia que se supone que el tratamiento es mas efectivo cuando el
paciente sea escuchado y respetado por los cuidadores profesionales de la salud.
También se refiere a la humanizacion de las condiciones de trabajo

Personas que cuidan a quienes necesitan supervision o asistencia. Pueden brindar
los cuidados en la casa, en un hospital o en una institucion. Aunque los cuidadores

Cuidadores incluyen al personal médico entrenado, enfermeros demés personal de salud el con-
cepto también se refiere a padres, esposos u otros miembros de la familia, amigos,
miembros del clero, maestros, trabajadores sociales, pacientes etc.

Ancianos Una persona de 80 afios o mas vieja

Fuente: Elaboracién propia.

TABLA 3. Estrategia de busqueda de articulos encontrados en la base de datos.

Base de datos Estrategia de Busqueda

PubMed “Humanization” AND of assistance” OR
"Caregivers” And. "Aged”

- Humanization, of assistance, caregivers
SciELO And Aged

Redalve Humanization, of assistance, caregivers
y And Aged

Dialnet Humanization, of assistance, caregivers
And Aged

Fuente: Elaboracién propia.

vés de los Descriptores de Ciencias de la Salud
(DeCS/MeSH).

En espafol: Humanizaciéon de la atencion.
Cuidadores. Anciano.

En inglés: Humanization of assistance, Care-
givers, Aged.

4.5. Ecuaciones de bisqueda

Las bases de datos que fueron revisadas desde
julio a diciembre del 2022 son: Scielo, PubMed,
Dialnet, Redalyc. Los articulos revisados tuvie-

ron una antigliedad no mayor a 5 afos, que fue-
ron publicados en espafiol, inglés, portugués.

4.6. Criterios de seleccion (inclusion y
exclusion)

4.6.1. Criterios de seleccion

e Articulos publicados en revistas indexadas.

Conocimiento Enfermero 22 (2023): 32-44

e Articulos con una antigliedad no mayor a 5
anos.

e Articulos relacionados a las variables de in-
vestigacion.

4.6.2. Criterios de exclusion

e Tesis o estudios de repositorios.

4.7. Proceso de seleccion de articulos

Con base en las palabras clave se realizé la bus-
queda de los articulos en las bases de datos in-
dexadas.

Se encontraron alrededor de 150 articulos,
de acuerdo a los criterios de inclusién y exclu-
sion se eligieron 60 articulos, con el uso de bo-
léanos y filtros utilizados se determinaron 10
articulos para el andlisis en el presente trabajo
de investigacion.
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FIGURA 1. Diagrama de flujo PRISMA para la seleccién de articulos.

4 3 1 2

Registros identificados a través de la
bdsqueda inicial en la base de datos

(n=150)

A

Duplicados eliminados
(n=72)

Registros en los que se reviso el
titulo en busca de las palabras clave

(n=49)

Revision

Articulos excluidos
(n=23)

\4

Registros a los titulo y el resumen
para comprobar su idoneidad

(n=19)

Articulos excluidos
(n=23)

Articulos de texto completo evaluados para
su elegibilidad

(n=12)

Articulos excluidos
(n=23)

Estudios incluidos en la revision
(n=10)

Fuente: Elaboracién propia.
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5. Resultados de la biisqueda

Tipo de estudio
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Sujetos y origen

Conclusiones

Apoyo social
percibido y calidad
de vida relacionada
con la salud en
adultos mayores
policronicos y sus
cuidadores: un
analisis didactico.

De Maria, M. Social
Science & Medicine,
2020 [11]

Estudio
transversal
multicéntrico.

Este estudio tuvo como
objetivo identificar las
diferencias entre la
CVRS fisica y mental de
pacientes y cuidadores;
y determinar la asocia-
cién entre su percep-
cién del apoyo social
de diferentes fuentes y
la CVRS propia y de su
pareja.

Una muestra de con-
veniencia de diadas
paciente-cuidador ~ fue
reclutado en dlinicas
ambulatorias (incluyen-
do cardiologia, geriatria,
neumologia, diabetes,
interna medicina y cli-
nicas de enfermedades
crénicas) de siete regio-
nes de Italia desde mar-
zo de 2017 hasta julio
de 2018.

El estudio sugiere la influencia
reciproca del apoyo social per-
cibido de familiares y amigos
sobre la CVRS fisica y mental
en las diadas de MCC. Los pro-
fesionales de la salud deben
identificar a aquellas personas
que son las principales fuentes
de apoyo para cada miembro
de la diada y desarrollar planes
de atencion que promuevan el
mantenimiento y la mejora de
este apoyo.

Desarrollo de las
habilidades de
cuidado para la
prevencion del
estrés laboral
crénico en personas
cuidadoras formales
de personas
adultas mayores
institucionalizadas
en establecimientos
de larga estancia
de Montevideo,
Uruguay

Lépez Gomez, A, Ana-
les en Gerontologia,
2021 [12]

El estudio fue
cuantitativo,
descriptivo,
correlacional y
transversal.

Describir el perfil so-
ciolaboral, asi como la
relacion entre habili-
dades de cuidado y el
estrés laboral cronico
en personas cuidadoras
formales remuneradas
de personas mayores,
que trabajan en esta-
blecimientos de larga
estancia de Montevi-
deo, Uruguay.

Participaron 213 cuida-
dores formales perte-
necientes a 80 estable-
cimientos. Se aplico un
cuestionario de datos
sociolaborales.

La importante demanda coti-
diana tanto fisica como psicoa-
fectiva que implica la tarea de
cuidado, la baja capacitacion
tanto técnica como relacional
del personal y las condiciones
laborales muy exigentes son
posibles causas de la alta pre-
sencia de estrés laboral crénico
en relacién con otros estudios.
Garantizar la formacion y capa-
citacion contemplando aspec-
tos gerontoldgicos y geriatricos,
es un desafio del actual sistema
de cuidados que podria oficiar
como factor protector para
evitar el estrés y humanizar los
cuidados, mejorando la salud
de las personas mayores y de
sus cuidadores, asi como las
condiciones de empleabilidad.

Autocuidado del
cuidador informal de
personas mayores
en algunos paises
de Latinoamérica:
Revision descriptiva

Guato-Torres, P, Enfer-
meria: Cuidados Huma-
nizados, 2022 [16]

Revision
descriptiva.

Describir el autocuida-
do de los cuidadores
informales de ancianos
en algunos paises de
América Latina.

El andlisis de 25 articu-
los cientificos y 4 docu-
mentos seleccionados.

Se evidencia que el autocuida-
do de los cuidadores de ancia-
nos se ve reducido, afectando
directamente a su salud. Varios
paises de América Latina apo-
yan al cuidador informal, sin
embargo, aln queda mucho
por hacer por parte de las per-
sonas que realizan la labor de
cuidar.

Creencias
relacionadas al
cuidado de la salud
oral en cuidadores
de adultos mayores
institucionalizados
de la ciudad de
Antofagasta, Chile,
2019

Godoy, J, Odontoesto-
matologia, 2019 [17]

Estudio
cuantitativo,
observacional,
descriptivo,
transversal.

Analizar las creencias
relacionadas al cuida-
do de la salud oral en
cuidadores de adultos
mayores instituciona-
lizados de la ciudad
de Antofagasta, Chile,
2019.

49 cuidadores con el
cuestionario DCBS-sp,
para determinar sus
creencias relacionadas
al cuidado de la salud
oral. Para analisis esta-
distico se utilizd STATA
14.

Cuidadores tienen baja capaci-
tacion para el cuidado de la sa-
lud bucal, existiendo creencias
desfavorables al cuidado de
la salud bucal de las personas
mayores  institucionalizados.
Es necesario disefar interven-
ciones de educacién para la
salud bucal en este grupo que
permitan mejorar las creencias
relacionadas al cuidado de la
salud oral.

Conocimiento Enfermero 22 (2023): 32-44
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Sujetos y origen

Conclusiones

Efectos de la terapia
cognitivo-conductual
en la sobrecarga del

cuidador primario de
adultos mayores

Garcia-Cardoza, |,
Horizonte sanitario,
2018 [20]

Estudio cuasi-
experimental,
pre y post
intervencion,
prospectivo y
analitico.

Evaluar el efecto de la
terapia cognitivo con-
ductual en la sobre-
carga de cuidadores
primarios de adultos
mayores.

Muestra aleatoria irres-
tricta de 40 cuidadores
en dos grupos de 20,
uno experimental y el
otro control.

La terapia cognitivo-conduc-
tual tuvo efectos positivos en
la disminucién de la sobrecar-
ga del cuidador primario y sus
dimensiones; la caracterizacion
del cuidador primario coincidi6
con los ofrecidos por diversos
autores alrededor del mundo,
haciéndolo un cuidador con
caracteristicas  detectables;
casi la mitad de los cuidadores
fueron cuidadores unicos, y la
problematica familiar fue cau-
sa del alejamiento de los fami-
liares hacia el adulto mayor; el
cuidador refiri6 que haria mas
por el paciente, sin embargo no
sabe como. Se pueden desarro-
llar estrategias de deteccion
de sobrecarga en el cuidador
primario desde el primer nivel
de atencion, mejorando la cali-
dad de vida tanto del cuidador
como del adulto mayor.

Percepcion de
cuidado humanizado
de enfermeria
desde la perspectiva
de usuarios
hospitalizados

Monje V. P, Ciencia y
Enfermeria, 2018 [13]

Estudio de corte
transversal,
correlacional.

Determinar la percep-
cién que tienen los pa-
cientes hospitalizados
en Servicio de Medicina
Adulto de un hospital
de alta complejidad,
del cuidado humani-
zado que otorgan los
profesionales de Enfer-
meria y factores rela-
cionados.

Muestra de 171
pacientes hospitaliza-
dos en el servicio de
medicina, durante el
ano 2014.

Los/as enfermeros/as de un
hospital de alta complejidad
respetan la dignidad humana
al entregar cuidados humani-
zados, principalmente por la
forma en que proporcionan los
cuidados dia a dia. El estudio
permite retroalimentacion po-
sitiva al profesional que labo-
ra en la unidad, fortalecer su
desempefio y motivacion para
cuidar.

Angustia del cui-
dador y calidad de
vida en cuidadores
primarios de pacien-
tes oncoldgicos en
tratamiento activo y
seguimiento

Decadt, |, Eur J Cancer
Care (Engl), 2021 [18]

Estudio
descriptivo
transversal

Evaluar la angustia del
cuidador, la calidad de
vida (CdV) y sus pre-
dictores en cuidadores
informales de pacien-
tes con cancer durante
el tratamiento activo y
el seguimiento.

1580 cuidadores de 2
ambulatorios y 7 salas
de oncologia de los
Hospitales Universita-
rios Lovaina.

La angustia del cuidador es
muy variable, pero una minoria
de los cuidadores tiene un alto
riesgo de angustia del cuida-
dor. Los cuidadores profesiona-
les juegan un papel importante
en el apoyo a los cuidadores y
en la deteccion de cuidadores
de alto riesgo.

Cuidado humanizado
en pacientes con
cancer avanzado.
Una perspectiva
desde la diada
paciente-familia

Hermosilla Avila, A, En-
fermeria Clinica, 2022
[14]

Estudio
cualitativo,

con enfoque
fenomenolégico
interpretativo.

Explorar el significado
del cuidado humani-
zado percibido por el
cuidador familiar y la
persona con cancer
avanzado.

Se consideraron 17 dia-
das (paciente-familiar).

El cuidado humanizado desde
las diadas abordadas contem-
pla aspectos intangibles del
cuidado, para lo cual enferme-
ria requiere trabajar de mane-
ra colaborativa con sus cole-
gas, con otros profesionales
de la salud y también de forma
interprofesional, incluyendo a
las instituciones involucradas
en la atencién. Se requiere
profundizar en la materializa-
cién de estas acciones.

Conocimiento Enfermero 22 (2023): 32-44
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Conclusiones

Sujetos y origen

Las bases de datos con-
sultadas fueron:

e Literatura Latina-
Asociacion Americana y
del Caribe en Ciencias
de la Salud (LILACS)

¢ fndice Acumulativo
de Literatura de
Enfermeria y Afines a la
Salud (CINAHL)

* Biblioteca Cientifica
Electrénica en Linea
(SciELO)

* Web de

Science (WOS)

© SCOPUS y bases de
datos de enfermeria
(BDENF).

La Acogida con Clasificacion
de Riesgo se evidencio como
el principal dispositivo para la
implementacion efectiva de la
Politica Nacional de Humani-
zacion y existen barreras para
su efectividad relacionadas
con la organizacion de las re-
des de atencion a la salud, pro-
blemas estructurales y trabajo
multiprofesional.

En un servicio de salud
en Portugal, con capa-
cidad para 30 perso-
nas ancianas, la ma-
yoria con alteraciones
cognitivas.

Los resultados reflejan la ne-
cesidad de introducir meto-
dologias de cuidado innova-
doras en la formacion de los
profesionales de la salud, con
foco en la interaccion, para un

Titulo Tipo de estudio Objetivo

Humanizacion Revision Analizar las evidencias

en los servicios integradora. de las investigaciones

de urgencia y realizadas sobre la

emergencia: aportes humanizacién en Ila

al cuidado de atencion de urgencia

enfermeria y emergencia, consi-
derando sus contribu-
ciones al cuidado de

Feitosa Sousa, J, Rev enfermeria.

Galcha Enferm, 2019

(191

La humanitud en Es un relato Describir la experiencia

la humanizacion de experiencia en la implementacion

del cuidado del sobre la de la Metodologia Hu-

anciano: relatos de implementacion | manitud del Cuidado

experiencia en un de la MCH. (MCH) en la humani-

servicio de salud zacion del cuidado al
anciano.

Carvalho Pereira de

Melo, R, Rev Bras

Enferm, 2019 [15]

cuidado relacional profesiona-
lizado.

6. Resultados

6.1. El cuidado humanizado del profesional
de salud

Los estudios determinaron que los profesiona-
les de la Salud, principalmente enfermeria du-
rante el cuidado humanizado brindado a adul-
tos mayores refuerza y fortalece areas sociales
y afectivas de las personas; ademas, de las espi-
rituales y comunicacionales durante la relacion
paciente-cuidador, favoreciendo la calidad de
vida de los pacientes [11].

De otro lado, los estudios también han de-
mostrado, que para asumir la alta demanda del
cuidado fisico y psicoactivo del adulto mayor
los profesionales no estan capacitados en as-
pectos gerontoldgicos o geriatricos que les per-
mita asumir el desafio del cuidado y la protec-
cion del estrés tanto del profesional como del
adulto mayor y mejorar las condiciones de em-
pleabilidad [12].

Conocimiento Enfermero 22 (2023): 32-44

En hospitales de alta complejidad los profe-
sionales de la salud respetan la dignidad huma-
na al proveer de cuidados humanizados durante
el dia a dia, haciendo que el resultado de los es-
tudios retroalimente positivamente al profesio-
nal que labora en la unidad, promoviendo y for-
taleciendo su desempefio y motivacién para el
cuidado[13].

El cuidado humanizado desde la relacién cui-
dador-cuidado aborda aspectos intangibles que
deben ser trabajados en colaboracién entre pro-
fesionales de la salud; por tanto, enfermeria re-
quiere trabajar de manera colaborativa con sus
colegas, con otros profesionales de la salud y de
manera interprofesional, incluyendo a las insti-
tuciones involucradas en la atencion. Se requie-
re profundizar en la materializacion de estas ac-
ciones[14].

Los resultados de los estudios reflejan la im-
portancia de elaborar y ejecutar metodologias
de cuidado que sean innovadoras durante la
formacion profesional enfocados en la interac-
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cion para mejorar un cuidado que proteja al cui-
dador y ala persona cuidada [15].

6.2. El cuidado humanizado del cuidador
principal

Los estudios han evidenciado que los cuidadores
principales de ancianos en América Latina son
de caracter informal (principal), lo que hace que
se reduzca las posibilidades del cuidado, afec-
tandose la salud de los adultos mayores [16].

Asi mismo, estas personas que asumen el cui-
dado cuentan con poca capacitacién en el cui-
dado bucal por creencias desfavorables hacia
este cuidado, requiere se disefien intervencio-
nes educativas que mejoren este cuidado ele-
mental [17].

Otros estudios, han demostrado que los cui-
dadores principales tienen un alto riesgo de su-
frir de angustia del cuidador, en este proceso,
los cuidadores profesionales contribuyen en el
cuidado del cuidador e identifican a cuidadores
en alto riesgo de angustia [18].

La determinacién de la clasificacién de riesgo
permitié la implementacién afectiva de la Poli-
tica Nacional de Humanizacion, haciendo que
existan barreras para su efectividad relaciona-
das con la organizacién de las redes de aten-
cion alasalud, problemas estructurales y traba-
jo multiprofesional [19].

7. Discusion

Respecto a la necesidad de formacién y capa-
citacién que tienen tanto los cuidadores profe-
sionales como los cuidadores principales para
el cuidado de la persona de la tercera edad, esta
deberia ser establecida como requisito; porque
de ella, depende la calidad de vida del anciano.
Al respecto Watson sefala que el cuidado hu-
manizado esta entrelazado entre el conocimien-
to cientificoy la prdctica, el cuidado promueve la
mejora de la salud, mas alla del tratamiento mé-
dico, requiere de una mirada integral a la per-
sona, para abocarse al crecimiento de la perso-
na como ser humano, en un entorno afectivo,
acepta a la persona tal como es y busca en lo
gue puede convertirse la persona a su cuidado,

Conocimiento Enfermero 22 (2023): 32-44
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esto se logra solo y cuando se capacita al cuida-
dor [5].

El poco manejo del estrés y la angustia del
cuidador principal podrian incrementar otra
problematica mas en el cuidado a la persona
de la tercera edad, porque se deteriora la salud
mental del cuidador, se incrementa el trabajo
de enfermeria en la proteccién y apoyo a es-
tas personas y la calidad del cuidado decae. Al
respecto la OMS sefala que las personas que
experimentan estrés y ansiedad, es por la de-
manda que experimenta su cerebroy cuerpo fi-
sico, al sentirse obligados a cumplir multiples
responsabilidades, sensacion de frustracion al
no lograr sus objetivos, miedo, preocupacion
o malestar; también, el cuidado de la persona
de la tercera edad en condicién de informali-
dad, puede convertirse en un factor significa-
tivamente estresante para el cuidador princi-
pal [21].

Las caracteristicas del cuidador que contri-
buyen aun mejor cuidado ala personade later-
cera edad estan relacionadas al espiritu de ser-
vicio que tienen las personas, a su capacidad
de empatia, su vocacién de trabajo en equipo,
al don de servicio, calidad humana, a su forma-
cién o capacitacién especifica y a la necesidad
de contar con materiales o instrumentos (como
guias, protocolos, registros) que contribuya en
su desenvolvimiento y comprender que des-
de un punto de vista biolégico la vejez acumu-
la dafnos celulares que disminuye gradualmen-
te las capacidades tanto fisicas como mentales
de la persona, es necesario que el cuidador en-
tienda que este proceso no es lineal ni estd vin-
culado con la edad, esta diversidad no surge
del azar, sino, fundamentalmente del proceso
de acompanamiento de los familiares y de los
cuidadores tanto profesionales como principa-
les[22].

La Organizacion Panamericana de la Salud
sefala que los adultos mayores sanos e inde-
pendientes contribuyen con la salud emocional
de su familia, participan de su cuidado, y reali-
zan actividades que contribuyen a la satisfac-
cién de sus necesidades, es un mito creer que
los adultos mayores esperan pasivamente ser-
vicios sociales o de salud: por tanto, interven-
ciones oportunas de parte del gobierno contri-
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buiran a potenciar su rol en la sociedad, puede
evitarse que estas personas se conviertan en
un factor de crisis para el sistema de salud y la
seguridad. Esta es una propuesta preventiva
gue debe involucrar a las instituciones, socie-
dad, familia y a los mismos cuidadores [23].

8. Conclusiones

1. Las caracteristicas de los cuidadores tanto
profesionales como principales radica en que
ambos vienen incorporando el cuidado hu-
manizado en el cuidado que realizan a la per-
sonade la tercera edad, los profesionales con
algunas herramientas mas que contribuyen
en su desenvolvimiento profesional y los cui-
dadores principales con mayores carencias y
con riesgos de padecer problemas emociona-
les como estrés o angustia.

2. Las caracteristicas de los cuidadores profe-
sionales segun las evidencias cientificas re-
visadas involucran mayor relacionamiento
afectivo con el adulto mayor, respeta la dig-
nidad de la persona, apoya a incorporarlos en
su ambiente social, refuerza sus lazos espiri-
tuales, realiza actividades coordinadas con
los otros profesionales de la salud en bene-
ficio del adulto mayor. Aun los profesionales
no estan capacitados en aspectos gerontolo-
gicos o geriatricos que les permita asumir el
desafio del cuidado y la protecciéon del estrés
durante el cuidado.

3. Las caracteristicas de los cuidadores princi-
pales que prevalecen son el caracter infor-
mal de su trabajo, en la necesidad que tie-
nen de apoyo profesional en algin momento
de su cuidado, muestran mayores episodios
de estrés, angustia y poca capacitacién en el

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

ESTUDIOS DE REVISION BIBLIOGRAFICA

Rodriguez Ayllon, K. y Salazar Altamirano, Y.0.

cuidado bucal por creencias desfavorables
hacia este cuidado, requieren mayor capaci-
tacion para su mejor desenvolvimiento.

8.1. Limitaciones

No se ha encontrado informacion sobre el nu-
mero o porcentaje de cuidadores principales y
profesionales que conozcan y practiquen el cui-
dado humanizado.

Se propone que las futuras lineas de investi-
gacion deberian encaminarse a investigaciones
sobre:

e Cuidado humanizado de cuidadores pro-
fesionales y cuidadores principales cris-
tianos.

e Investigaciones cualitativas sobre céomo
se realiza el cuidado humanizado en resi-
dencias privadasy estatales en Espaia.

e Investigaciones cualitativas sobre la per-
cepcion de los adultos mayores sobre el
cuidado que reciben.

9. Recomendaciones

1. Exhortar a las instituciones que brindan los
servicios de cuidado a que sean sensibles a
las necesidades clinicas y de atencién, y pro-
vean una atencién digna y respetuosa, basa-
da en una previa capacitacion.

2. Impartir cursos y estandares de certifica-
cién nacional para profesionales y cuidado-
res principales.

3. Institucionalizar los cuidados de largo plazo.

4. Se recomienda finalmente, continuar con in-
vestigaciones para la mejora de la atencién a
esta poblacién vulnerable y sensible.
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RESUMEN

El término humanizacion hace referencia al proceso mediante el cual se trata de hacer a algo o a alguien mas humano.
Hasta hace afos habia una percepcion, casi normalizada en nuestra sociedad, de que los hospitales estaban solo para
curar, que eran lugares frios, un lugar donde nadie, y menos un nifo, querria estar.

Con el paso del tiempo y la evolucién de nuestra sociedad, se ha llegado a una conclusion casi generalizada: los hos-
pitales, especialmente los que tratan nifios, deben estar concebidos como algo mas. Deberian ser lugares donde ade-
mas de cubrir las necesidades derivadas del proceso de enfermedad o de la causa de hospitalizacion, se tenga muy
presente una visién holistica del nifio hospitalizado, lo que necesariamente incluye prestar atencién a sus padres o fa-
miliares mas cercanos, esos que los van a acompanar durante su estancia.

Se trata pues de ofrecer una acogida célida, asi como hacer lo posible para que la experiencia de la hospitalizacion sea
lo menos traumatica posible para los nifios y sus padres [1].

Distintas iniciativas y proyectos se llevan a cabo en el dia a dia de los hospitales, muchos de ellos pensados e implan-
tados por diferentes fundaciones, pero todos dirigidos a un mismo fin, que la humanizacién del cuidado de los nifios
hospitalizados sea una realidad. Varias de ellas se recogen y explican en este trabajo.

Palabras clave: humanizacion de la atencién; cuidado del nifio; hospitalizacién; enfermeria pediatrica.

ABSTRACT

The term humanization refers to the process of trying to make something or someone more human. There was a
perception until a few years ago that was almost normalized in our society. Hospitals were considered facilities just for
treating patients, cold places where no one, least of all a young child, would like to spend time in them.

Over time and with the progress of our society it has come to the almost generalized conclusion that hospitals,
especially childrens’ ones, should aim for more. They should be places where a holistic view of the hospitalized child is
considered in addition to meeting the needs arising from the disease or the cause of hospitalization. This necessarily
includes paying attention to their parents or close relatives who will accompany the children during their stay.

The aim of humanization is therefore to offer a warm welcome and to do everything possible to make the hospitaliza-
tion a less traumatic experience for both the children and their parents [1].

Different initiatives and projects are carried out daily in hospitals, many of them designed and implemented by differ-
ent foundations, but all aimed at the same goal, which is to make real the humanization of the care of hospitalized chil-
dren. Several of them have been gathered and explained in this paper.

Keywords: humanization of care; child care; hospitalization; pediatric nursing.
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1. Introduccion

El Diccionario de la Lengua Espaiola, elaborado
por la Real Academia Espanola (RAE), en su 232
edicién (2014) define la humanizacién como la
“acciony efecto de humanizar o humanizarse”. Y
a su vez define humanizar como “hacer humano,
familiar y afable a alguien o a algo”. El cuidado es
definido como la “accién de cuidar” y cuidar en
definido como “asistir, guardar, conservar” [2].

La humanizacién es un modelo orientado a
la persona, que se caracteriza por un abordaje
global del paciente que conlleva atender a los
aspectos fisicos, sociales, emocionales, espiri-
tuales y relacionales de la salud y la enferme-
dad. Humanizar la relacién asistencial consis-
te en utilizar las mejores evidencias y técnicas
para luchar contra las amenazas a la salud, con
actitudes que conlleven valores vy justicia, res-
petando los principios éticos, acordes con los
derechos que asisten la dignidad humana. La
humanizacién hospitalaria no es un concepto
nuevo, pero si es un concepto en auge que cada
vez estd mas presente en numerosas especiali-
dades médicas y constituye un tema importan-
tey en expansién en congresos y reuniones mé-
dicas[3,4].

El término humanizacion en pediatria inclu-
ye un amplio rango de significados y aspectos
relacionados con el cuidado de los nifos. En ge-
neral hace referencia a los politicas o medidas
que tienen el propdsito de garantizar la accesi-
bilidad y la igualdad de trato para todos los ni-
nos. La humanizacién de la asistencia hospita-
laria del niflo contempla: una atencién centrada
en la persona (nifo y padres), calidez y cordiali-
dad en el trato personal, informacion adecuada
y suficiente, comunicacion comprensible, res-
peto y confidencialidad, confianza y seguridad,
continuidad de la atencidn, accesibilidad y con-
fort en las instalaciones [4,5].

Se trata, por tanto, de combatir la deshuma-
nizacion, aspecto que histéricamente ha estado
ligado en cierta medida a la atencién de los pa-
cientes en los hospitales, y que en la actualidad
es objeto de permanente critica. El Diccionario
de la Lengua Espafiola define la deshumaniza-
cion como “la accion y efecto de deshumanizar”,
y a su vez define deshumanizar como “privar de
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caracteres humanos”. Algunos aspectos relacio-
nados con la deshumanizacion en los hospitales
serian: indiferencia ante las necesidades emo-
cionales de los pacientes, despersonalizacion
del personal de salud, insuficiente respeto a la
autonomia y capacidad de decision de los en-
fermos o considerar al paciente como un objeto
carente de valores y sentimientos [2,4].

Un hito en el logro de la asistencia pediatri-
ca fue la publicacién del informe que Sir Ha-
rry Platt, presidente del Royal College of Sur-
geons, llevo a cabo en 1959 en el Reino Unido.
Este informe hizo notar que la mayoria de los
hospitales dificultaban la visita diaria a los ni-
fos ingresados y que muchos de ellos incluso
la prohibian. Aunque la resistencia a las visitas
abiertas se prolongé a lo largo de muchos afios,
finalmente la National Association for the Wel-
fare of Childrenin Hospital logré que el informe
Platt se hiciera efectivo en los hospitales. Este
informe, ademas de hacer hincapié en la nece-
sidad de que los padres estén con los nifos in-
gresados, apuntaba, por vez primera, a la parti-
cipacién de los padres en los cuidados del nifio
enfermo, lo que mas tarde cristalizé en la for-
ma de asistencia sanitaria denominada cuida-
dos centrados en el nifio y su familia [6].

Anos después, en 1986, la Carta Europea de
Derechos de los Nifios Hospitalizados recoge
cémo respetar y hacer valer todos los derechos
del nifo ingresado. Entre los derechos que re-
coge el texto serian a destacar por su relacién
directa con este trabajo los siguientes: derecho
a que la hospitalizacién sea lo mas breve y rapi-
da posible, derecho a estar acompanado de sus
padres o de la persona que los sustituya el maxi-
mo de tiempo posible durante su permanencia
en el hospital, no como espectadores pasivos
sino como elementos activos de la vida hospita-
laria, derecho del nifo a recibir una informacién
adaptada a su edad, su desarrollo mental, su es-
tado afectivo y psicolégico, derecho a no sopor-
tar sufrimientos fisicos y morales que puedan
evitarse, derecho a ser tratado con tacto, edu-
cacién y comprensién y a que se respete su in-
timidad, derecho a recibir los cuidados prodi-
gados por un personal cualificado, que conozca
perfectamente las necesidades de cada grupo
de edad tanto en el plano fisico como en el afec-
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Fuente: llustracion elaborada por Julia Cuadrado Montero para este trabajo.

tivo, derecho a disponer de locales amueblados
y equipados de modo que respondan a sus nece-
sidades en materia de cuidados, de educaciény
de juegos, derecho a proseguir su formacion es-
colar durante su permanencia en el hospital, en
particular en el caso de una hospitalizacién pro-
longada y derecho a disponer durante su per-
manencia en el hospital de juguetes adecuados
asuedad, de libros y medios audiovisuales [6,7].

En 1959 Naciones Unidas aprobé una Decla-
racion de los Derechos del Nifio que incluia 10
principios. Pero no era suficiente porque, legal-
mente, esta Declaracion no tenia caracter obli-
gatorio. Por eso,en 1978, el Gobierno de Polonia
presentd a las Naciones Unidas la version provi-
sional de una Convencién sobre los Derechos
del Nifio (CDN). Tras 10 afios de negociaciones
con gobiernos de todo el mundo, lideres religio-
Sos, organizaciones no gubernamentales y otras
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instituciones, se logré aprobar el texto final de la
Convencion sobre los Derechos del Nino el 20
de noviembre de 1989, cuyo cumplimiento seria
obligatorio para todos los paises que la ratifica-
sen. Finalmente, la CDN entré en vigor en 1990,
después de ser firmada y ratificada por los pri-
meros 20 paises, entre ellos Espana. La CDN es,
por tanto, el tratado internacional de derechos
humanos que se centra en los derechos de los ni-
fios, nifias y adolescentes (menores de 18 afios).
Estd compuesta por 54 articulos que recogen los
derechos econdmicos, sociales, culturales, civi-
lesy politicos de toda lainfancia. Su aplicacion es
obligacion de los gobiernos, pero también defi-
ne las obligaciones y responsabilidades de otros
agentes como los padres y madres, profesores,
profesionales de la salud, investigadores y los
propios nifos y nifias. Los cuatro principios de
esta Convencion son: no discriminacion, interés
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superior del nino, derecho a la vida, la supervi-
venciay el desarrollo y participacion infantil (ni-
nos, nifas y adolescentes tienen derecho a ser
consultados sobre las situaciones que les afec-
tan y a que sus opiniones sean tenidas en cuen-
ta). Su adopcidn es casi universal, siendo acepta-
da por todos los paises del mundo con la Unica
excepcion de Estados Unidos [8].

Ademas, desde el afo 2015, el dia 13 de
mayo se celebra en Espafa el Dia del Nifio Hos-
pitalizado. La iniciativa surgi6 de las asociacio-
nes que integran la Federacion Espanola de Ni-
fnos con Cancer, junto con varias fundaciones
gue trabajan para la humanizacion del cuidado;
de algunas de ellas se va a hablar mas adelante
en este trabajo por su papel destacado en este
ambito (Fundacion Atresmedia, Abracadabra,
Aladina, Menudos Corazones, Pequeio deseo
y Theodora) También se sumo a esta iniciativa
la Asociacion Espanola contra el Cancer. Se eli-
gio el 13 de mayo puesto que fue el diaenqueel
Parlamento Europeo emitié la resolucién de la
Carta Europea de Derechos del Nifio Hospita-
lizado anteriormente mencionada. La celebra-
cion del Dia del Nino Hospitalizado tiene como
objetivo institucionalizar este dia y sensibili-
zar a la poblacién sobre las consecuencias que
la hospitalizacion puede tener en los mas pe-
gueios y para rendir homenaje a los nifios hos-
pitalizados y sus familias. Asimismo, se quiere
potenciar y poner en valor los esfuerzos de hu-
manizacion que dia a dia se realizan en los hos-
pitales y dreas pediatricas por parte del perso-
nal del hospital y de todos aquellos agentes que
trabajan para hacer mas agradable la estancia
hospitalaria de los nifios [9].

2. Objetivos
2.1. Objetivos generales

e Reflexionar acerca de laimportancia que tie-
ne la humanizacion del cuidado de los nifios
hospitalizados, poniendo la situacién en su
contexto.

e Presentar los resultados recogidos en los
trabajos que abordan la humanizacién del
cuidado en la literatura cientifica.
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e Destacar el rol del personal de enfermeria
que atiende a los nifios hospitalizados.

2.2. Objetivos especificos

e Recoger algunos de los proyectos destaca-
dos en este ambito que se han desarrollado
o se estan desarrollando en Espana.

e Recopilar las politicas a nivel internacional
que algunos paises han establecido e imple-
mentado sobre la humanizacién del cuidado.

e Ejemplificar el impacto que tuvo la pande-
mia por COVID-19 en la humanizacion del
cuidado de los nifios hospitalizados en base
alasrestricciones que estuvieron en vigor en
nuestro pais.

3. Material y método

Se realizd una revision de literatura cientifica
publicada en las bases de datos PubMed, CUI-
DEN, SciELO, ScienceDirect, Dialnet e IBECS,
en la que se incluyé los articulos que abordaban,
desde distintas perspectivas, los objetivos del
trabajo. Dichos articulos abarcan revisiones sis-
tematicas, metaandlisis y revisiones narrativas
tanto en inglés como en espafol. Posteriormen-
te, se recopild informacién de multiples proyec-
tos de humanizacion llevados a cabo en hospita-
les espanoles; proyectos citados en los articulos
obtenidos en las bases de datos consultadas.

4. Resultados

4.1. Iniciativas, estrategias y proyectos de
humanizacion del cuidado en pediatria

En general, los entornos hospitalarios dirigen
sus actividades a satisfacer las necesidades de-
rivadas de la situacion de enfermedad del nifio,
y amenudo descuidan sus necesidades de jugar,
aprender, explorar y de comunicarse con otras
personas. La estancia para un nifilo en un hos-
pital supone, en la mayoria de los casos, enfer-
medad fisica, malestar y con frecuencia miedo
y dolor [3].
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Para poder humanizar un hospital, el primer
paso que se debe dar es adoptar un modelo de
atencién centrado en la familia y en el nifio, lo
gue implica potenciar y ampliar las ofertas de
servicios a nifios y sus familias y, sin duda, obli-
ga a cambiar numerosos aspectos estructura-
les. Las estructuras deberdn repensarse para
acoger a lafamiliay el disefio de éstas se orien-
tara a los nifos. El hospital debera garantizar la
continuacién de la escolaridad y ofertar alter-
nativas de ocio y juego durante la estancia del
nino. Al fin y al cabo, los nifios, aunque enfer-
mos, siguen siendo nifios. También es necesario
instaurar mecanismos para que los nifos parti-
cipen en el hospital, qué es lo que ellos quieren,
saber cudl es suopinién. Con todo esto los nifios
podran vivir la hospitalizacion de la forma mas
positiva posible [10].

Son numerosas las iniciativas y estrategias
gue se han puesto en marcha buscando un am-
biente mas humanizado en los hospitales infan-
tiles y en los servicios de pediatria de los hospi-
tales generales. Se exponen aqui agrupandolas
por bloques tematicos.

4.1.1. Diseno, arquitectura y decoracion de
hospitales

El disefio de los hospitales ha ido cambiando
con el tiempo. En el disefo de espacios e insta-
laciones de salud dirigidos a los nifios se ha co-
menzado a dar una creciente importancia a los
elementos estéticos y al impacto que pueden
tener sobre los niflos. Algunas caracteristicas
gue se estan teniendo en cuenta a la hora de di-
sefar espacios para nifos son la iluminacion, el
ruido o el color, entre otras. Los ambientes hos-
pitalarios en los que se atenderan a nifos, ade-
mas de ser funcionales, deben ser también mas
humanos [3].

Los nifos se muestran curiosos y encantados
cuando acceden a estos espacios y por lo tanto
estan menos ansiosos en relacion con los pro-
cedimientos. La humanizacion de los espacios
fisicos reduce el estrés y la sensacién de aisla-
miento del nifo hospitalizado, mejora su suefio
y reduce el dolor y el consumo de farmacos. Se
ha producido un esfuerzo notable por humani-
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zar los espacios fisicos en varios hospitales, gra-
cias a la colaboracion altruista de fundaciones.
Asi, en el Hospital Universitario 12 de Octubre
de Madrid, las areas de hospitalizacién y la ur-
gencia infantil se han decorado con motivos in-
fantiles, coloristas, que transmiten una sensa-
cion de alegria[6,11].

También es de sobra conocido el proyecto
de la Fundacion Juegaterapia llamado “El Re-
tiro invade el Nifio Jesus”. El Hospital Infantil
Universitario Nifio Jesls de Madrid es un cen-
tro referente a nivel mundial en el tratamien-
to del cancer infantil, y como tal, atiende a mi-
les de ninas y nifos de toda Espafia. Desde el
afno 2017, en Juegaterapia se propusieron “po-
nerlo bonito de arriba abajo”. Han sido muchas
obras, en muchos espacios, a lo largo de muchos
anos: los pasillos de las dos plantas del hospital,
asi como distintas salas de hospitalizacién o la
sala del TAC y toda la zona de radiologia, entre
otras. Gracias a los nuevos disefios implemen-
tados, pasillos y salas que hasta entonces eran
blancas se han llenado de las plantas y flores del
Parque del Retiro, de helados, libros y animales
para hacer que los nifios y sus familias vivan la
experiencia hospitalaria con menos miedo o in-
cluso algo de alegria[11].

£4.1.2. Salas de juegos

El uso de actividades recreativas promueve la
humanizacién del cuidado, buscando el bienes-
tar integral del nifo. Jugar es una actividad re-
lacionada con el desarrollo motor, emocional,
mental y social del nifo. El juego ayuda a esta-
blecer vinculos, permitiendo a los nifios desa-
rrollar la confianza en si mismos, su seguridad, y
reduciendo el estrés y la ansiedad que causan la
hospitalizacién. Estimula y facilita la comunica-
ciéony laautonomia, y anima al nifio a expresarse
y comprender su situacion [12].

La existencia de salas de juegos en los hospi-
tales permite acercar las actividades ludicas a
los nifnos ingresados, haciendo su estancia en el
hospital mas amena. Los nifios tienen a su dispo-
sicidon juguetes, libros, consolas de videojuegos
o tablets, lo que les permite estar mas entrete-
nidos y distraidos, ademas de ayudar a reducir
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la ansiedad y mejorar el estado de animo. Para
los pacientes de larga estancia cobra especial
relevancia disponer de estos espacios para re-
lacionarse y socializar dentro del centro [3].

4.1.3. Uso de juguete terapéutico

El juguete terapéutico es una tecnologia del cui-
dado utilizada por los profesionales para me-
jorar la calidad de la atencién. Se realiza con el
objetivo de disminuir la ansiedad, el miedo y las
dudas asociadas a una situacion no habitual en
la vida de los ninos y para ayudar en la prepara-
cion de procedimientos terapéuticos. Es indica-
do para cualquier nifio en situacion de estrés y
puede ser aplicado por profesionales de diver-
sas areas, y enfermeria es una de ellas. Se trata
de emplear el juego como medio de comunica-
cion entre el paciente pediatrico, la familia y los
profesionales de salud [3].

Su origen se remonta al afno 1930 en Estados
Unidos, mediante diferentes tipos de juguetes
vinculados a la ensefianza. Esta idea se expande
posteriormente por Europay en 1963 se crean
bibliotecas de juguetes, con el objetivo de orien-
tar a las familias, ayudar en la socializacién, la
estimulacién precoz y la salud mental, al vincu-
lar los juegos con las actividades diarias [13].

En el campo de enfermeria el uso del juguete
terapéutico cobra fuerza en Brasil a finales de
1960, desarrollandose con el objetivo de mejo-
rar la calidad de la atencién diferenciada en pe-
diatria, siendo su pionerala Dra. Esther Moraes,
docente de Enfermeria Pediatrica de la Escola
de Enfermagem da Universidade de Sdo Pau-
lo. En la década de 1970 comienza a ser utili-
zada por el sistema pedagodgico y pasa a ser de
interés de otros profesionales. En la década de
1980, y también en Brasil, se trabaja en la divul-
gacién de su uso en la practica clinica con nifios
hospitalizados, llegando, en 2004, a aprobarse
una resolucién del Consejo General de Enfer-
meria de Brasil que establece la competencia
de las enfermeras para el uso de esta interven-
cién en el cuidado del nifio y su familia [13].

Setratapuesdeunaactividad planeaday con
un propésitoy no solo una actividad recreativa,
estructurada en base a las condiciones de salud
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del nifio, su edad y su grado de desarrollo. Al-
gunas caracteristicas que deben ser tenidas en
cuenta a la hora de aplicar el juego terapéuti-
co son: la duracién de las sesiones debe oscilar
entre 30 minutos y 1 hora y media, los jugue-
tes o mufiecos deben ser usados para un juego
simbdlico (el mufieco recibe el tratamiento o la
intervencion que se le va a realizar al nifio), el
nino debe repetir el proceso con el muieco tras
hacerlo el profesional sanitario, los materiales
sanitarios deben ser incluidos en las sesiones y
los ninos deben tener la oportunidad de hacer
preguntas y rechazar el juego si no quieren ha-
cerlo[14].

Se emplean materiales como juguetes, mune-
cos, marionetas y materiales graficos que posi-
bilitan la expresién mediante el dibujo, para dar
voz a los nifios y escuchar sus perspectivas [13].

Esta tecnologia del cuidado es cada vez mas
utilizada en la perspectiva de la humanizacion
del cuidado infantil y ofrece ventajas que be-
nefician la salud y recuperacién del nifio en el
hospital: favorece la autonomia y el autocon-
trol, ayuda a lidiar con el ambiente desconocido
y minimiza sus miedos causados por la separa-
cion de sus familiares y de los amigos [13].

Asimismo, prepara a los nifios para los proce-
dimientos estresantes, mediante la simulacién
de situaciones hospitalarias anteriormente des-
crita. Desde esta perspectiva, ayuda a recupe-
rarse de forma positiva, reduce el estrés y la ne-
cesidad de sedacion en algunas intervenciones.
También ofrece beneficios a largo plazo, con
respuestas de comportamientos mas efectivas
para enfrentarse a experiencias futuras [13].

Se ha demostrado que después de las se-
siones de juego terapéutico en sus diferentes
modalidades, la adaptacion de los nifos vy la
aceptacion son favorables, muestran compor-
tamientos positivos (postura relajada y sonrisa)
y una disminucién de las conductas que indica-
ban miedo, ansiedad e ira (tension, llanto, gri-
tos, golpes) y se involucraron y colaboraron en
los procesos de su enfermedad, lo que aumenté
su confianza en los profesionales, evitando que
éstos sean percibidos por el nifio como un ene-
migo [13,14].

Existe una evidencia significativa de los efec-
tos positivos obtenidos con el uso del juego te-
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rapéutico en la ansiedad y el dolor, y en gene-
ral en el bienestar de los pacientes pediatricos.
Igualmente existe evidencia de que el juego te-
rapéutico es una estrategia eficaz en el cuidado
preoperatorio de los nifios que van a ser some-
tidos a cirugia[12].

El juguete es, por tanto, una herramienta de
cuidado de enfermeria, que posibilita un cuida-
dointegral y un estrechamiento del vinculo con
el nifioy su familia [13].

4.1.4. Terapia asistida con animales

Las intervenciones asistidas con animales fue-
ron creadas por Lesley Scott-Ordish en el Reino
Unido como uno de los componentes de la orga-
nizacion benéfica “Pets As Therapy”. Puede de-
finirse como cualquier intervencion que de ma-
nera intencionada incluye a los animales como
parte de un proceso o entorno terapéutico. Es-
tas intervenciones se centran en los sentimien-
tos de los nifios en vez de en sus sintomas y los
nifos las aceptan voluntariamente y con alegria,
lo que acelera el proceso terapéutico [15].
Unodelos tipos de intervencién con animales
es la denominada terapia asistida con animales
gue tiene como objetivo mejorar algunos resul-
tados en la salud de los pacientes y que se hain-
corporado en programas de rehabilitacion [15].
La terapia asistida con perros es uno de los ti-
pos de terapia mas populares. El perro de tera-
pia es un animal especificamente seleccionado
y adiestrado para poder participar en este tipo
de intervencioén, junto a un profesional especia-
lizado. Algunos estudios confirman que la inte-
raccion entre el nino y el animal puede reducir
sumalestary mejorar su bienestar general, rom-
piendo la mondtona rutina hospitalaria [3,15].
El mecanismo de accion de la terapia asistida
con animales es atribuido a la comunicacién vi-
sual y al contacto fisico que tiene lugar entre el
nino y el animal, lo que tiene influencia a nivel
biopsicosocial ya que pone en funcionamiento
la liberacion de oxitocina, endorfinas y seroto-
nina[15].
Por tanto, la terapia asistida con animales
podria ser un método factible, eficaz y no far-
macolégico para mejorar el sentimiento de
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bienestar del nifio y promover una experiencia
socioemocional positiva, constituyendo un tra-
tamiento adicional al tratamiento habitual en el
control de sintomas [15].

Cada vez mas hospitales se suman a la inicia-
tiva de incorporar mascotas en sus instalacio-
nes, bien en una zona especifica habilitada para
poder aplicar la terapia o bien en las propias ha-
bitaciones de los pacientes [3].

4.1.5. Jardines en el hospital

Los jardines en hospitales crean ambientes re-
lajantes para pacientes, sus familiares e incluso
para el propio personal del centro. Son puntos
de escape placenteros ante el estrés del pa-
ciente [3].

Una de las iniciativas mas conocida a este
respecto es la de la Fundacién Juegaterapia,
denominada “El jardin de mi hospi”. En el afo
2010, la Fundacién puso en marcha este pro-
yecto con la idea de que el juego cura. Desde
entonces ha reconstruido azoteas en desuso de
hospitales de Madrid y Valencia para convertir-
las en bonitos jardines donde los nifios hospita-
lizados puedan salir a jugar. Para Juegaterapia

Fuente: Fundacion Juegaterapia.
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la construccion de jardines tiene un objetivo:
llenar las zonas pediatricas de los hospitales de
juegos capaces de sacar a los nifios de su aisla-
miento y llevarlos “volando a conocer mundos
nuevos” que van mas alla de la cama de un hos-
pital y de esas cuatro paredes que siempre son
demasiado estrechas para laimaginacion, lailu-
sidony la vitalidad de un nifio [16].

El dltimo jardin en ser inaugurado, a fina-
les del mes de junio de 2023, se encuentra en
el Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus de
Madrid.

4.1.6. Cine

Una nueva iniciativa de la Fundacién Juegate-
rapia en el proyecto “En el hospi estoy de cine”,
gue ha permitido crear salas de cine dentro de
varios hospitales en Espana, permitiendo a los
ninos ver peliculas de forma gratuita mientras
reciben sus tratamientos. Desde 2015, la Fun-
dacion ha transformado estancias en desuso de
los hospitales en auténticas salas de cine, con su
pantalla grande, sus butacas y sus palomitas. Al-
ternando titulos de estreno de todas las produc-
toras con clasicos de siempre, se ofrece a los ni-
nos que se sumerjan en divertidas historias que
haran que pasen sus tardes de manera mas ame-
na[3,17].

Y es que en el séptimo arte abundan guiones
relacionados con la pediatria: peliculas que ha-
blan sobre enfermedades infantiles, bien como
argumento central o periférico (enfermedades
genéticas, oncoldgicas, neuroldgicas, degene-
rativas o defectos congénitos), peliculas que se
centran en temas alrededor de problemas en
la infancia, como maltrato, marginacion y po-
breza, analfabetismo, adopcién, delincuencia o
drogadiccidn, y peliculas cuyos personajes cen-
trales son nifos y a través de sus ojos devuel-
ven la visién de sus familias o de la sociedad en
la que se desenvuelven [18].

El cine es una oportunidad para mejorar la
relaciéon entre profesionales sanitarios y pa-
cientes y para mejorar la humanizacion. En Pe-
diatria es importante no solo la prescripcion de
modernos y sofisticados tratamientos y prue-
bas diagnésticas, si no también peliculas que
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ayuden a entender la enfermedad, a mejorar el
duelo y a humanizar los cuidados sanitarios. Se
trata, por tanto, de hacer un buen uso de aque-
Ilas peliculas de alto valor humano, afectivo y
emocional. No se debe despreciar el valor que
tiene el cine como arma educativa y como he-
rramienta de reflexion, y el impacto que puede
tener como estrategia de afrontamiento [19].

4.1.7. Magia

Diferentes organizaciones junto a voluntarios y
magos profesionales acercan la magia a los ni-
fos ingresados, mediante espectaculos diverti-
dos y participativos [3].

Sirva como ejemplo el programa “Magia en
los Hospitales” de la Fundaciéon Abracadabra,
porque “no hay mejor herramienta o terapia
que el asombro, y estos magos son auténticos
expertos logrando lo imposible, transformar
batas blancas en chisteras y chaqués. No se
ha dado nunca en ningln hospital mejor trata-
miento” [20].

En los hospitales, los magos solidarios de
la Fundacién suelen empezar con un recorri-
do por las habitaciones de los nifios que por su
condiciodn fisica no pueden desplazarse al tea-
tro o al aula donde se organiza el espectaculo.
Una vez que han visitado a todos los nifios que
les esperaban en sus habitaciones, siguen con la
actuacion organizada en el teatro del hospital,
donde se reunen nifos, familiares y personal.
Todo el trabajo de los magos solidarios se hace
siguiendo estrictas reglas de protocolo y cuida-
do hacia los pequeiios pacientes [20].

Una actuacién de magia en el hospital es una
pildora de ilusidon y esperanza para todos los
que la comparten. Ocasionalmente también se
han creado talleres de magia, que permiten au-
mentar sustancialmente la dosis diaria de ilu-
sion de los nifios que mas tiempo permanecen
ingresados. Gracias a los talleres de magia en
hospitales, los niflos hospitalizados durante lar-
gas estancias se vuelven aprendices de magos y
recuperan el protagonismo de su dia a dia, sien-
do ellos los que cuentan, ensefian y divierten
a su entorno. Y cuando los magos terminan su
funcién en el hospital, nunca se van del todo, ya
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gue siguen presentes con su magia, a través de
las varitas magicas o juegos que regalany de la
“magia” que sigue palpable en el aire [20].

4.1.8. Misica

Cuando la musica es elegida correctamente,
con ritmoy melodia armoniosos, es capaz de es-
timular el hipotdlamo para que libere endorfi-
nas, ademas de propiciar reacciones como re-
duccién de lafrecuencia cardiacay de la tension
arterial [21].

La musica induce, por tanto, a la relajacion y
a la distraccién. Las canciones infantiles traen
historias de personajes inventados, que des-
piertan en el niflo el mundo de la imaginacién,
lo que a su vez les permite entender mejor su
mundo real [21].

La musica puede ser una nueva forma de cui-
dar, pues facilita la concienciaciéon de emocio-
nes, la comunicacion interpersonal y la posibili-
dad de concentrarse en los aspectos saludables
del nifo hospitalizado. Es un complemento a la
asistencia pediatrica, pues facilita la relacion
con el nifo y sirve para iniciar lainteraccién con
él[21].

Debe usarse, en el contexto del cuidado, de
forma consciente, respetando los deseos del
nino, con el fin de que tenga resultados positi-
vos [21].

4.,1.9. Otras iniciativas

a) “Las Batas mds fuertes”: proyecto iniciado en
2019 por la Revista Panenka, publicaciéon
mensual espanola centrada en el mundo del
futbol, que consiste en convertir camisetas
oficiales de futbol en batas de hospital. Los
nifos y las niflas hospitalizados juegan un
partido muy dificil todos los dias, pero si se
ponen la camiseta de su equipo, en lugar de
la aburrida bata verde, su estado de animo
puede mejorar, haciendo que se sientan mas
fuertes [22].

b) “Humaniza con tiza”: iniciativa surgida en
2016 mediante la cual se instalaron pizarras
en cada una de las puertas de las habitacio-

Conocimiento Enfermero 22 (2023): 45-60

ESTUDIOS ORIGINALES

Humanizacion del cuidado de los pacientes pediatricos hospitalizados

Lopez Ramiro, J.I. y otros

nes de los nifos ingresados en el Hospital
San Rafael de Madrid, para que plasmaran en
ellas sus dibujos, con el objetivo de despertar
su ingenio y que tomaran el control, en cierta
manera, de su habitacién, entendiendo que
éstayano es solo su habitacién del hospital si
no también su propio espacio. Esta experien-
cia permitio también editar un libro en el que
se incluyeron los dibujos realizados, como
medio para que los nifos expresaran sus sen-
timientos e inquietudes, haciendo del entor-
no hospitalario un lugar mas cercano a su ho-
gar [3,23].

“Doctores sonrisa”: la Fundacién Theodora na-
cié en Suizaen 1993 con el objetivo de llevar
risas, alegria y magia a los nifios y adolescen-
tes hospitalizados y conseguir asi aportar su
granito de arena a la humanizacién hospita-
laria. Los hermanos André y Jan Poulie crea-
ron esta fundacion en homenaje a su madre,
Theodora. Ella fue la encargada de llevar ale-
gria a la habitacién de André cuando pasé
largos periodos hospitalizado de nifio. Este
proyecto ha llegado a méas de 125 hospitales
de 8 paises en todo el mundo, entre ellos Es-
pafna. En nuestro pais trabajan desde el ano
2000, donde un equipo de 25 artistas profe-
sionales visita a los nifios ingresados en 21
hospitales. Los Doctores Sonrisa visitan a to-
dos los nifos y adolescentes ingresados en
cada uno de los hospitales en horario de tar-
de, un dia a la semana y las 52 semanas del
ano. El objetivo fundamental es alegrar la
atmosfera de las plantas de pediatria de los
hospitales y cambiar el ambiente de las ha-
bitaciones, aliviando el aburrimiento y ha-
ciendo mas agradable la estancia de los ni-
nos. Ademas de estas visitas a las plantas,
también tienen visitas de acompafamiento
quirurgico, con el objetivo de hacer llegar el
efecto terapéutico del trabajo de los Docto-
res Sonrisa a los ninos y sus familiares, redu-
cir el nivel de estrés y tension y humanizar el
proceso quirurgico, ademas de aligerar la an-
gustia que presenta el nifio por la separacion
de sus familiares. En 2016 se estrend la que
hasta ahora es su Ultima iniciativa, llamada
“Capaces de sonreir”, que consiste en expan-
dir las habilidades sensoriales de los nifos
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llevando la figura de los Doctores Sonrisa a
los nifios afectados principalmente con para-
lisis cerebral [24].

“Pocion de héroes”: proyecto social, impulsa-
do por la Fundacién ATRESMEDIA e ideado
por Sanidad Mas Humana S.L., cuyos perso-
najes son, por un lado, “Villanus”, el enemigo
avencer (las células cancerigenas) y por otro,
6 superhéroes que componen un equipo y
que acompafian a los nifos con enfermeda-
des oncoldgicas en tratamiento con quimio-
terapia “prestandoles sus poderes”. Cuando
el nino empieza su tratamiento, los equipos
del hospital le entregaran el Catalogo de Hé-
roes, en el que podra escoger a su personaje
favorito, entre tres chicos y tres chicas. Una
vez elegido, cada nifio recibe un maletin de
“poderes”, con diversos elementos del héroe
que le acompanara durante su batalla contra
el cancer: un cémic, en el que se cuenta la his-
toria del héroe, un péster para poder colgar
en su habitacién del hospital, una chapa de
héroe para llevar puesta en su pijama o cami-
seta, un pasaporte que sera sellado en cada
sesion de quimioterapia y una bolsa de dul-
ces y unas pegatinas para adherir a la bolsa
de suero con el tratamiento. Desde ese mo-
mento, la quimioterapia se convierte en una
‘Pocién de Héroes" Son 34 los centros que
cuentan en Espaia con esta iniciativa desde
que se cred en 2014 [25].

Los suerios y su representacion grdfica: el sue-
fo, con su contenido simbdlico, genera rit-
mos de imagenes que sirven para expresar-
se. De lamisma manera, el dibujo de los nifios
constituye un medio para transmitir sus te-
mores, sus esperanzas y sus fantasias, la vi-
sion que tienen de si mismos y de su ambien-
te, las cosas que consideran importantesy las
que se niegan a incluir. El dibujo tiene un gran
poder de comunicacion, en particular cuando
el nifo no es capaz de expresar verbalmen-
te sus sentimientos. Por todo lo anterior en
el afo 2015, en el Hospital Universitario de
Fuenlabrada (Madrid), se propusieron repre-
sentar graficamente, gracias a una alumna
del Grado Superior de llustracién, las emo-
ciones de los nifios ingresados, expresadas a
través de sus suenos, ayudandoles a poner de

&
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manifiesto sus sentimientos, deseos y nece-
sidades, e integrar, mediante la escrituray el
dibujo, la enfermedad o el motivo de hospita-
lizacion [26].

4.2, Politicas, programas y modelos de
humanizacion del cuidado en el mundo

A nivel internacional, los principales progra-
mas elaborados y desarrollados en busca de Ia
humanizacion del cuidado los encontramos en
América, particularmente en Brasil y en Estados
Unidos, asi como en Europa. Existen aparentes
diferencias entre unos y otros, pero todos com-
parten algunos principios comunes, incluyendo
la participacién del nifo y de su familiay el reco-
nocimiento de los derechos del niifo a disponer
de un entorno adecuado a sus necesidades, limi-
tando el sufrimiento y el trauma de la enferme-
dad en la medida de lo posible [5].

4.2.1. Brasil

En el afo 2001, nacié el Programa Nacional
de Humanizacién de la Asistencia Hospitala-
ria (PNHAH) con el objetivo de mejorar la cali-
dad del cuidado hospitalario para los pacientes
de todas las edades, centrandose en la relacién
entre los usuarios y los profesionales, entre los
propios profesionales y entre el hospital y la co-
munidad, para asegurar el mejor funcionamien-
to posible del Sistema Unico de Salud brasile-
fo (SUS).

Lo que empezé como un programa terminé
convirtiéndose en 2003 en la denominada Poli-
tica Nacional de Humanizacion cuyo fin dltimo
es posibilitar, promocionar y consolidar, en los
hospitales acreditados por el SUS, una cultura
de humanizaciéon democratica, compasiva y cri-
tica. Un ejemplo practico de la aplicacién de esta
politica son las distintas iniciativas y estrategias
para hacer que el cuidado de nifios y adolescen-
tes sea mas humano, llevadas a cabo en el Ins-
tituto da Crianca e do Adolescente del Hospital
das Clinicas da Facultade de Medicina da Uni-
versidade de Sao Paulo. Un breve resumen de
las mismas incluye:
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e Programa Diagnostico Amigo de los Nifos
(Diagndstico Amigo da Crianca) desarrolla-
do desde 2012 y que involucra a médicos,
enfermeras y otros profesionales, cuyos ob-
jetivos son: reducir el volumen de sangre ex-
traida para los anélisis de laboratorio, redu-
cir la exposicion a las radiaciones ionizantes,
priorizando el ultrasonido cuando sea posi-
ble, y reducir el sufrimiento emocional de los
nifos durante los procedimientos diagndsti-
cos, mejorando el ambiente y reduciendo o
incluso eliminando el ayuno para los andlisis
de sangre.

e Educacion terapéutica sobre enfermedades
crénicas dirigido a adolescentes y sus familias.

e Adaptacién del equipo para realizar reso-
nancia magnética para simular un submari-
no amarillo situado en el fondo del océano
lleno de peces y otros animales. Asimismo,
se encuentra en desarrollo un programa de
realidad virtual que reduzca la necesidad de
anestesiar a nifos mayores sometidos a re-
sonancia magnética.

e Existencia de una biblioteca con juegos que
permite a los ninos experimentar momentos
de relajacion, aprendizaje, interaccion social
y estimulos para recuperar su salud.

e Promocionar las actividades artisticas: artes
visuales, videos, musica.

e Escuela del hospital, que ofrece contenido
educativo equivalente a las escuelas publi-
cas, y que puede mitigar el impacto tan pro-
fundo que tiene la hospitalizaciéon a largo
plazo o las hospitalizaciones repetidas en la
educacioén de los pacientes pediatricos.

e Decoracién colorida y con imagenes diver-
tidas en paredes y techos de algunas habi-
taciones que favorecen la relajacion, la ale-
gria y el bienestar. La primera intervencion
se hizo en 2014 colgando varias reproduc-
ciones de obras de arte en las paredes de va-
rias areas del hospital [6,10].

4.2.2. Estados Unidos
Durante la segunda mitad del siglo XX, surgié

el concepto del Cuidado Centrado en el Pacien-
te y Familia (Patient and Family-Centered Care,
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PFCC), definido por la Academia Americana de
Pediatria como una estrategia innovadora de
planificacidn, prestacién y evaluacién del cuida-
do basado en una colaboraciéon mutuamente be-
neficiosa entre pacientes, familias y prestadores
de servicios que reconocen la importancia de la
familia en la vida del paciente. En Pediatria, el
concepto del cuidado centrado en la familia se
basa en el reconocimiento de que la familiaes la
principal fuente de fortalezay apoyo para los ni-
fos y que el punto de vista de ambos es impor-
tante a la hora de tomar decisiones en los pro-
gramas de cuidado [5].

4.2.3. Europa

En nuestro continente las politicas de humani-
zacion del cuidado se basan principalmente en
los derechos de los nifios recogidos en la ante-
riormente citada Convencion de los Derechos
del Nifo, teniendo como reto trasladar estos
principios a un modelo practico [5].

En 2000 se cre6 en el Reino Unido la Inicia-
tiva del Cuidado de Salud adaptado a los Nifios
(Child-Friendly Health Care Initiative, CFHC)
que pretende minimizar el miedo, la ansiedad y
el sufrimiento de los nifos y sus familias a tra-
vés del apoyo y la practica de 12 estandares.
Este modelo tiene como objetivos: mejorar la
calidad del cuidado en términos de efectividad,
eficienciay equidad, con atencidn ala seguridad
del paciente y su satisfaccion, participacion del
paciente y su familia en el disefio de los servi-
cios, dirigir las intervenciones no solo al mane-
jo de las condiciones de salud de los nifios, sino
también a su entorno social, y animar a los nifios
a ejercer su derecho a participar [5].

En 2011 el Comité de Ministros del Conse-
jo de Europa publicé las Directrices del cuida-
do de salud adaptado a los nifos, creadas para
ofrecer una herramienta practica a los gobier-
nos de los paises miembros para la adopcidn,
implementacion y monitorizacién de estrate-
gias, y cuya ultima actualizacién se publicé en
2018(5, 27].

En Espafia uno de los proyectos mas recien-
tes, y con una gran repercusién mediatica, res-
pecto de la humanizacion del cuidado es el
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indice de Humanizacion de los Hospitales In-
fantiles (IHHI), proyecto ideado por la Funda-
cion ATRESMEDIA y que vio la luz en 2018.
Se trata de una herramienta que permite me-
dir cuantitativa y cualitativamente el nivel de
humanizacién de los hospitales pediatricos y
de aquellos con servicios de pediatria. Disena-
da como un cuestionario online, recoge infor-
macion de forma estandarizada y permite a los
hospitales evaluar todos los aspectos que tie-
nen impacto en la humanizacién: comunicacién,
formacion, técnicas de intervencién, informa-
cion, decoracion y ambientacién, atencién psi-
coldgica, tiempos de espera, entretenimiento,
accesibilidad y voluntariado, entre otras, en to-
das las areas asistenciales y servicios de los que
disponga el centro (urgencias, planta de pedia-
tria, unidad de cuidados intensivos pediatricos y
neonatales, cuidados paliativos, asi como otras
unidades especiales, como consultas o quiréfa-
nos) [28,29].

Aunque principalmente es un recurso de ges-
tién para la direccion hospitalaria, se constitu-
ye también como una guia util y completa en el
trabajo diario del personal de todas las areas
gue conforman un hospital. El cuestionario on-
line aborda 6 bloques de andlisis: Informacién
General, Urgencias, Consultas, Ingreso, Otros
servicios y Unidades de Intervencién Especia-
lizada. Una vez completada la herramienta, los
hospitales reciben un informe individual en el
gue pueden ver la puntuacién obtenida en cada
bloque de analisis, y la comparacién con distin-
tos promedios obtenidos por la totalidad de los
hospitales participantes. Este informe es confi-
dencial y los datos no son difundidos a terceros
[28,29].

La 3? edicion de este indice, lanzada en fe-
brero de 2021 tuvo un gran éxito de participa-
cién, lo cual puso de manifiesto la importancia
gue tiene para los hospitales seguir trabajan-
do en la mejora de la humanizacién hospitala-
ria pediatrica. Participaron 54 hospitales de 13
Comunidades Auténomas, de los cuales 43 son
hospitales publicos, 8 privados y 3 de gestion
mixta. La muestra representativa de hospitales
participantes sefialé que el indice de Humani-
zaciéon de Hospitales Infantiles en Espaia tiene
un valor promedio del 67,76% para los hospita-
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les grandes, un 59,86% para los hospitales me-
dianos y un 52,48% para los hospitales peque-
fos. Se identificaron puntos positivos en los
diferentes bloques de analisis: como las insta-
laciones, el triaje pediatrico y otras cuestiones
(acompafiamiento del nifio, apoyo psicosocial,
protocolos de actuacion, etc.) en el area de ur-
gencias; las instalaciones y la ambientacion en
el drea de consultas; la informacién, ambien-
tacion y dietas en al area de ingreso; y los qui-
réfanos y las Unidades de Cuidados Intensivos
en el drea de unidades de intervencién especia-
lizada. También se pudo observar la existencia
de oportunidades de mejora en aspectos como
los programas antiestrés en el drea de ingreso;
las unidades para adolescentes, las aulas hospi-
talarias, la atencién domiciliaria y el transpor-
te sanitario en otros servicios; o las unidades de
dolor y de cuidados paliativos en unidades de
intervencion especializada [28,29].

4.3. Humanizacion en pediatria durante la
pandemia de COVID-19

La enfermedad por coronavirus (COVID-19) es
una enfermedad infecciosa causada por el virus
SARS-CoV-2. El 11 de marzo de 2020 debido a
los alarmantes niveles de propagacién de la en-
fermedad y por su gravedad, la OMS determi-
na en su evaluacion que la COVID-19 puede ca-
racterizarse como una pandemia. El Gobierno
de Espana, por su parte, aprobé el 14 de marzo
de 2020 declarar el estado de alarma en todo el
territorio espanol para afrontar la situacion de
emergencia existente; estado de alarma que se
prolongo hasta el 21 de junio de 2020. Durante
este periodo estuvieron limitados algunos de-
rechos de los ciudadanos, como la libre circula-
cién [30-32].

La pandemia afecté a todoy atodos y por su-
puesto generd cambios en la humanizacién del
cuidado. Asi se refleja en un trabajo publica-
do en 2021 que explica cédmo se tuvieron que
adaptar las medidas ya implantadas de huma-
nizacién del cuidado a la nueva situacién epide-
miolégica en el Servicio de Pediatria del Hospi-
tal San Pedro de Logroio desde marzo de 2020
hasta junio de 2021 [33].
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En marzo de 2020, se suspendieron todas las
visitas de personal ajeno al hospital, lo que afec-
t6 a las actividades desarrolladas por los volun-
tarios (cuentacuentos, préstamo de libros). Du-
rante las navidades de 2020 no fueron posibles
las visitas y la entrega regalos por parte de aso-
ciaciones, empresas, federaciones deportivas o
clubs deportivos entre otros. Asimismo, la tra-
dicional visita de los Reyes Magos, que hacian
entrega de regalos en ese dia tan especial, no
pudo hacerse tal y como se organizaba en afos
anteriores. En enero de 2021 se suspendieron
las visitas de familiares, exceptuando a los pa-
cientes que requerian la presencia de un acom-
pahante como es el caso de los nifios. En es-
tos casos concretos, el acompanante debia ser
siempre el mismo y registrarse en la Unidad de
Admision del Hospital. En la Unidad de Pedia-
tria se establecid, de forma excepcional, que
fueran dos acompanantes los que tuvieran au-
torizacién, pero alternaran su presencia en el
hospital [33].

De forma habitual, durante su estancia hos-
pitalaria, los nifios jugaban por los pasillos, dis-
ponian de triciclos y de un pequeio parque in-
fantil, pero a causa de la pandemia los nifios y
familias tuvieron que permanecer en sus habi-
taciones. A pesar de estos cambios derivados
de la pandemia, se tuvo en cuenta la importan-
ciade lahumanizacién de los cuidados en la uni-
dad de Pediatria y se adapto la organizacion y
protocolos de atencién a los nifios ingresados y
sus familias. Se pensd, que los nifios tenian que
tener alguna actividad ludica y de entreteni-
miento, y por ello, se mantuvo el aula hospita-
laria, excepto durante el estado de alarma. Una
profesora se encargaba del aula, pasaba por las
habitaciones ofreciendo actividades tanto en
la habitacién como en el aula, prestando mate-
rial lidico, previamente informada por el equi-
po de enfermeria de las habitaciones a las que
podria entrar y de los niflos que podian salir. Se
establecié que podian estar solo tres nifios en el
aula, para asi mantener las distancias de segu-
ridad. El material utilizado se dejaba posterior-
mente en cuarentena. Se elaboré un blog desde
el aulainfantil para la participacién de nifos, fa-
milias y colegios, lo que permitié compartir ex-
periencias y trabajos realizados por la profe-
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sora, los ninos y el equipo de enfermeria de la
Unidad de Pediatria. Se prestaron tablets, jue-
gosy libros para que los nifios estuvieran entre-
tenidos, y el equipo de enfermeria estuvo muy
volcado en estas actividades, participando ac-
tivamente, con un alto grado de implicacion.
Hubo muchas donaciones de libros y juguetes
por personas andnimas y entidades que se re-
galaron alos nifios ingresados [33].

La visita de los Reyes Magos se realizé onli-
ne, los nifos se conectaron con las tablets y pu-
dieron conversar con ellos y se les hizo entrega
de los regalos que tenian preparados. Ademas,
la organizacion de la comitiva hizo una entrega
de material ludico para el aula hospitalaria [33].

La pandemia evidencié la importancia de la
humanizacién de los cuidados en la Unidad de
Pediatria, y a pesar de las adversidades, se man-
tuvieron actividades con una influencia positiva
en la estancia hospitalaria [33].

5. Discusion

El nifo tiene derecho a no sufrir innecesaria-
mente, y consecuentemente, las instituciones
sanitarias tienen la obligacién de abordar todos
los aspectos que pueden causar sufrimiento en
el nifio [12].

Los niflos deben ser vistos como sujetos acti-
vos y participar en su propio proceso de hospi-
talizacion. Sin embargo, en ocasiones, el punto
de vista de los nifios no se tiene en cuenta en el
desarrollo y la implementacién de las politicas
hospitalariasy la prestacién de servicios sanita-
rios. Por lo tanto, se hace imprescindible traba-
jar pararevertir esta situacién [12].

El cuidado de los nifios necesita ir mas alla de
lo que ven los ojos, hace falta permitir un ver-
dadero encuentro entre la persona que cuida, el
nifo, su familia y sus necesidades, en un proce-
so de interaccion e intercambio de experiencias
en busqueda de la asistencia humanizada [21].

Existe evidencia cientifica de que el medio fi-
sico en el que se prestan los cuidados sanitarios
tiene un impacto en la salud y bienestar de los
pacientes. Para la calidad de vida de los pacien-
tes pediatricos son importantes los factores or-
ganizativos y fisicos del entorno hospitalario [4].
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Se debe realizar un abordaje de los aspectos
emocionales y las vivencias de los nifios hospi-
talizados (ansiedad, temor, dolor, sensacién de
malestar), ya que tiene el poder de humanizar la
experiencia de la hospitalizacion [26].

Las distintas iniciativas descritas en este tra-
bajo representan un ejemplo de humanizacion
del cuidado enlos hospitales, y vienen acomple-
mentar la asistencia sanitaria de los nifos, bus-
cando su atencién integral. Se pretende conse-
guir que los nifos durante el tiempo que estén
hospitalizados se encuentren como en casa, que
el ingreso hospitalario no rompa con las activi-
dades de la vida diaria, en la medida de lo posi-
ble [3].

Algunas de las iniciativas descritas son un
buen ejemplo de solidaridad, empatia, y amabi-
lidad y han hecho posible que se incorporenala
rutina hospitalaria buenas practicas de humani-
zacion con el objetivo de mejorar la experiencia
de los nifios en el hospital [1].
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