. PARANINFO DIGITAL

|NDEX MONOGRAFICOS DE INVESTIGACION EN SALUD

/ 7.//

ISSN: 1988-3439 - ANO VIl — N. 19 — 2013
FUNDACION Disponible en: http://www.index-f.com/para/n19/226d.php

PARANINFO DIGITAL es una publicacién periddica que difunde materiales que han sido presentados con anterioridad
en reuniones y congresos con el objeto de contribuir a su rapida difusién entre la comunidad cientifica, mientras adoptan una
forma de publicacién permanente.

Este trabajo es reproducido tal y como lo aportaron los autores al tiempo de presentarlo como COMUNICACION DIGITAL en
“CUIDADOS Y TECNOLOGIA: UNA RELACION NECESARIA” | Congreso Virtual, IX Reunién Internacional de Enfermeria
Basada en la Evidencia, reunion celebrada del 21 al 22 de noviembre de 2013 en Granada, Espafia. En su version definitiva,
es posible que este trabajo pueda aparecer publicado en ésta u otra revista cientifica.

Titulo La invisibilidad del cuidador familiar en el hospital
comarcal
Autores Gerard Mora Lopez, Carme Ferré-Grau
Centro/institucion  Hopital Universitari de Tarragona Joan XXIII, Universitat Rovira i Virgili

Ciudad/pais Tortosa, Espafia
Direccién e-mail  gerardml@gmail.com

RESUMEN

El aumento de la esperanza de vida al nacer y el descenso de la natalidad han originado
un envejecimiento de la poblacion y una mayor prevalencia de las enfermedades
cronicas. Muchos de los cuidados que la persona dependiente precisa recaen en el
cuidador principal que suele ser un familiar de la persona cuidada y se caracteriza por
no disponer de una capacitacion especifica para el desarrollo de las tareas del cuidar, no
recibir ninguna remuneracion econdmica por la tarea realizada, presentar un grado
elevado de compromiso hacia la tarea caracterizado por el afecto y ofrecer una atencion
sin limites de horarios y que puede llegar, cuando la enfermedad evoluciona con una
gran dependencia, a la necesidad de cuidados las 24 horas los 365 dias. La mayoria de
estos cuidados son dispensados en el ambito domiciliario, pero cuando la situacién del
enfermo sufre un cambio las familias suelen consultar a su hospital de referencia [...]
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TEXTO DE LA COMUNICACION
Introduccion

El aumento de la esperanza de vida al nacer y el descenso de la natalidad han originado
un envejecimiento de la poblacion y una mayor prevalencia de las enfermedades
cronicas. Muchos de los cuidados que la persona dependiente precisa recaen en el
cuidador principal que suele ser un familiar de la persona cuidada y se caracteriza por
no disponer de una capacitacion especifica para el desarrollo de las tareas del cuidar, no
recibir ninguna remuneracion economica por la tarea realizada, presentar un grado
elevado de compromiso hacia la tarea caracterizado por el afecto y ofrecer una atencion
sin limites de horarios y que puede llegar, cuando la enfermedad evoluciona con una
gran dependencia, a la necesidad de cuidados las 24 horas los 365 dias."* La mayorfa de
estos cuidados son dispensados en el ambito domiciliario, pero cuando la situacion del
enfermo sufre un cambio las familias suelen consultar a su hospital de referencia.>*

La insercion en el hospital supone la entrada en un mundo lleno de convenciones y
simbolos, colores y uniformes, cddigos linglisticos que muchas veces no son
entendidos por el enfermo y su cuidadora que frecuentemente se sienten desorientados,
ademas hay que afiadir la situacion de dependencia e inferioridad en que éstos se
encuentran.’ El hospital nunca ha estado pensado para la presencia de los cuidadores y
en este mundo lleno de normas y convicciones los cuidadores familiares pasan a un
segundo plano y pierden visibilidad.®

En la revision bibliogréfica se han encontrado muchas referencias dedicadas al cuidador
familiar en el domicilio pero son muy pocas las que hacen referencia al mundo
hospitalario, aunque cabe destacar que en los ultimos afios la investigacion en este
campo ha aumentado considerablemente. Entre las investigaciones en torno al
fenémeno estudiado cabe destacar el trabajo realizado por Quero’ en que destaco el
papel fundamental de las cuidadoras en los hospitales pese a su invisibilidad para estas
instituciones. Flores® también realizo un trabajo donde se destacaba la mala calidad de
vida de los acompafiantes en el hospital y como su estancia podia alterar sus
necesidades de alimentacidn, higiene y descanso. A nivel internacional se encontr6 una
revision sistemética9 acerca de los cuidadores en la fase terminal de la enfermedad
donde concluian que las intervenciones enfermeras dedicadas a la familia pueden
ayudarles en esta fase e incluso aumentar su calidad de vida.

Este articulo tiene como propdsito analizar los sentimientos, actividades y percepciones
de los cuidadores familiares de personas dependientes en un hospital comarcal vy,
comprender la experiencia de los cuidadores en el entorno hospitalario es importante
para mejorar aspectos relativos al cuidado integral del paciente dependiente y su
familia.

Metodologia

Se realizd un estudio piloto en el que se utiliz6 metodologia cualitativa en que la base
metodologica fue la teoria fundamentada. Los perfiles de los cuidadores se obtuvieron a
través de entrevistas mantenidas con los profesionales, supervisoras y enfermeras de las
unidades de hospitalizacion del Hospital de Tortosa Verge de la Cinta, y también a



partir de la investigacion bibliografica. A partir de la informacion se seleccionaron a los

participantes, cinco mujeres y un hombre, con las siguientes caracteristicas:

e Mujer de 78 afios, jubilada, que cuida a su hermana con antecedentes de EPOC, des
de hace 10 afios, y que ha ingresado por neumonia, lleva 3 dias hospitalizada (C1)

e Mujer de 48 afos, con excedencia laboral para cuidar de su madre enferma de
alzheimer i leucemia y que ha ingresado hace 20 dias por malestar general. (C2)

e Varon de 83 afios, jubilado, que cuida a su mujer con antecedentes de artrosis y ha
ingresado hace 25 dias en el hospital por una fractura de fémur. (C3)

e Mujer de 77 aiios, jubilada, que cuida a su marido enfermo de EPOC y que ingreso
en el hospital hace 3 meses y medio por un shock séptico, en proceso de
rehabilitacion. (C4)

e Mujer de 63 afios, ama de casa, que acompafia a su marido con antecedentes de
Parkinson e insuficiencia cardiaca, y que ha ingresado en el hospital por hematuria
hace 19 dias.(C5)

e Mujer de 73 afios, jubilada que cuida de su marido con antecedentes de Alzheimery
que ingresaron en el hospital hace ocho dias para la realizacion de una intervencion
quirdrgica. (C6)

Para la recoleccion de los datos se utiliz6 entrevista en profundidad semiestructurada,
con una duracion aproximada de una hora a cada uno de los participantes, que fueron
grabadas en audio y transcritas en su totalidad. El proceso de andlisis de informacion se
realizo mediante la lectura en profundidad de las entrevistas, que en nuestro caso el
analisis de datos se realizo linea a linea, frase por frase, de forma manual, utilizando tal
y como propone Medina'! el método de Glasser y Satruss de las comparaciones
constantes. En este proceso se ha llevado a cabo una descomposicion inicial de datos
des de una perspectiva emic o dimension descriptiva del andlisis y una posterior
reconstruccion sintética desde una perspectiva etic o dimension interpretativa.

Se tuvieron en cuenta los aspectos éticos y se utilizo el consentimiento informado
escrito y se contd con la aprobacion de la Direccién cientifica del Institut Catala de la
Salut a les Terres de I’Ebre y la Direccion médica del Hospital de Tortosa Verge de la
Cinta.

Resultados

El estudio se realizd durante el afio 2012 en el marco del Master en Ciencias de la
Enfermeria de la Universidad Rovira i Virgili. EI escenario fue el Hospital Verge de la
Cinta, de Tortosa, localidad situada al sur de la region de Catalufia. La institucion es un
hospital de agudos que forma parte de los hospitales publicos del Institut Catala de la
Salut y actualmente sus prestaciones sanitarias abarcan todas las especialidades, excepto
las de tercer nivel.

La mayoria de las participantes eran de género femenino, poseian un bajo nivel
socioecondémico y educativo y cuidaban a familiares de primer grado.

Para facilitar la comprension de los lectores las entrevistas se han traducido literalmente
del catalan.



En el relato de los cuidadores se identifican las siguientes categorias de analisis: El
hospital como comunidad, Actividades que realizan los cuidadores familiares, Cambios
que supone el proceso de hospitalizacion

Cambios que supone el proceso de hospitalizacion

El cuidador familiar es quien asume la responsabilidad del cuidado. En el domicilio
establece normas y actuaciones relativas al cuidado incorporandolas en su rutina diaria,
pero cuando el familiar precisa la hospitalizacién estas normas se rompen y los
cuidadores familiares deben adaptarse a una nueva manera de cuidar y experimentan
cambios en su vida diaria.

Cambios del domicilio al hospital

La hospitalizacion de un familiar entrafia un cambio en la rutina diaria del cuidador, al
que se tienen que adaptar: “Yo hago cada noche de ir y volver, 45 quilometros.” (C3)
“Hombre pues claro que cambian las cosas, porque en casa sales a comprar, cocinas y
ahora aqui en el hospital no hago nada”. (C4) Algunos de los cuidadores tienen que
abandonar su actividad laboral y es la hospitalizacion el detonante de esta situacion: “En
un principio me he tenido que dejar el trabajo, he pedido una excedencia, pienso que
ahora lo primero es ella. No sé si he hecho bien o mal, porque tal i como estan las
cosas, no se.”(C2)

El hospital como comunidad

Podemos considerar el hospital como la comunidad donde las cuidadoras familiares de
las personas ingresadas pasan la mayor parte del tiempo, se relacionan y conviven con
el resto de los cuidadores y se interrelacionan con los profesionales sanitarios. Siendo
permanente la presencia de los cuidadores familiares durante proceso de
hospitalizacidn, en muchas ocasiones su figura pasa desapercibida.

Relacion con los profesionales

De acuerdo con el estudio de Quero la relacion que mantienen las cuidadoras familiares
con la institucion sanitaria se establece a partir de la relacion con las personas y en este
sentido la relacion con los profesionales es un factor determinante. En la muestra
estudiada el concepto de “buena relacion™ se establece a partir de aspectos como la
proximidad, el afecto y la rapidez de satisfaccion de la demanda: “Cuando he llamado,
han acudido todas en seguida. Son todas muy carifiosas “(C6). El factor tiempo es un
determinante para el establecimiento entre las cuidadoras y los profesionales: “Porque
claro, a los dos o tres dias alguna ya te conocen mas” (C3). “El primer dia eran mas
“secas” pero ahora que te conocen mejor son una maravilla” (C4). Otro aspecto que
cabe destacar es que la unidad donde se ingresa al familiar condiciona la percepcion de
atencion de las cuidadoras, y no son iguales unas unidades que las otras: “Las otras las
de arriba son mas “bobas”” (C5). “Y le he dicho a otra cuidadora “estara usted muy
bien atendida, ha cogido buena sala” (C6).

Analizando en profundidad el discurso de las cuidadoras podemos observar que falta un
sistema claro de identificacion del rol profesional, ya que las cuidadoras no distinguen
los diferentes profesionales que trabajan en el hospital, asi pues atribuyen funciones mas



técnicas a la enfermera y las actividades relacionadas con las necesidades basicas son
atribuidas a la auxiliar de enfermeria: “Bueno yo no sé cuales son auxiliares, vienen por
aqui y muy bien” (C1). “Por lo que veo la que prepara la medicacion o esta en el
ordenador es la enfermera titulada de planta, y las que vienen a las habitaciones,
reparten o los limpian son las otras” (C5).

La falta de informacidn, el corporativismo y las reglas hospitalarias aislan la figura de la
cuidadora familiar y en muchas ocasiones la separan de los cuidados del familiar:
“Cuando entran los médicos no puedes estar, y si te descuidas el medico se va 'y ya no
sabes de que va.”’(C3). “Cada medico te dice una cosa uno te dice: “hoy le haremos
esto” el otro dice: “tiene que estar bien curado para poder hacerlo”, pues que se
pongan de acuerdo” (C5).

En el hospital se establecen vinculos muy fuertes entre las diferentes cuidadoras, y son
una gran fuente de apoyo: “Ayer vino una mujer nueva y la lleve a la cafeteria, y
estemos un poco y la seiiora me explico su vida, y yo la apoyaba y le daba carifio.”

(C5).
Actividades que realizan los cuidadores familiares

Los cuidadores familiares pasan largas horas en el hospital al lado de sus seres queridos,
y tienen que satisfacer sus necesidades en un medio que no ha estado pensado para
acogerlos: “Me duche tres dias en la habitacion pero estdbamos solos, no habia
compafiero. Pero dime tu aqui con hombres como lo haces, no hay cerrojo ni nada”
(C4). “Voy a los lavabos del pasillo, cierro, me quito la ropa, me cambio y ya esta”
(C2).

Finalmente hemos de destacar que las tareas que realizan los cuidadores son
importantes tanto en cantidad como en calidad, y es inimaginable concebir el hospital
sin su presencia: “Le traigo cada dia el almuerzo, por que el de aqui no lo quiere, le
subo la leche, ayer le hice caldo” (C4), “Si pide la cuiia yo se le pongo” (C3). Mientras
las enfermeras van de una habitacion a otra, las cuidadoras familiares permanecen al
lado de su familiar, y ejercen una labor de vigilancia y acompafiamiento que seria
impensable sin la figura del cuidador. Ademas son quien mejor conocen al enfermo y
por tanto, son quien mejor le pueden ofrecer los cuidados de confort.

Discusion

Los hospitales han estado concebidos para atender a las personas enfermas, y en su
evolucion vy tecnificacion no se han disefiado para comprender a las personas como
seres bio-psico-sociales integrantes de un sistema familiar. Los cuidadores son vistos
como un elemento ajeno al cuidado de la persona. Ya en el afio 2000 Celma®,
constataba una falta de cuidados dirigidos al cuidador en el medio hospitalario. Flores
(2002)** describia que la incomodidad de los cuidadores en el hospital debido a que es
un espacio reducido y por poseer poca intimidad, aspectos que se ponen de manifiesto
en este articulo.

A pesar del transcurso de los afios podemos observar que el trabajo que han realizado
las instituciones sanitarias para reconocer la figura del cuidador familiar en los
hospitales ha estado minimo y que las enfermeras tenemos que saber cuidar al cuidador,



que en definitiva es un gran recurso que tenemos a nuestro alcance. Como se ha
demostrado en diferentes estudios a nivel nacional e internacional las intervenciones
enfermeras destinadas a los cuidadores en el hospital pueden ser el elemento
cohesionador entre la institucion y la familia y asi poder favorecer la adaptacion a la
nueva situacion.

Conclusiones

Los resultados de este estudio, aunque solo pueden ser transferibles a contextos
culturales similares, resultan muy relevantes en nuestro contexto asistencial y nos hacen
reflexionar sobre la atencion a la cuidadora familiar en el hospital. Asi pues los
cuidadores familiares tienen una presencia activa en el hospital, aunque son invisibles
para el sistema sanitario, pero se utilizan como recurso y realizan una amplia gama de
actividades relacionadas con la alimentacion, la higiene, el confort y el
acompariamiento, que muchas de estas no pueden ser prestadas por los profesionales
sanitarios.

El hospital no ha estado disefiado para acoger a los cuidadores y los mecanismos por los
que satisfacen sus necesidades pueden poner en peligro su intimidad, salubridad y la
convivencia en las habitaciones. Debemos ser conscientes que las normas hospitalarias
son vistas como un obstaculo que limita la relacion con los profesionales, y también que
la actitud y la relacién profesional de cara a los cuidadores familiares es asimétrica de
unas unidades a otras y la satisfaccion de los cuidadores varia dependiendo de la unidad
de hospitalizacion.

Finalmente creemos que es necesario reorganizar el disefio de los hospitales para
adaptarlos a los cuidadores y asi aprovechar este recurso de cuidados tan rico como son
los cuidadores, ya que por un lado aumentaria la eficiencia del modelo sanitario y por el
otro reforzaria la autoestima de los cuidadores familiares.
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