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PALABRAS CLAVE Resumen

Famlll.ares, ] Objetivos: Principal: conocer las necesidades de los familiares de los pacientes hospitalizados
:\l?cesdades, en la Unidad de Ictus del Hospital 12 de Octubre. Secundario: identificar areas de mejora en la
ctus;

prestacion actual de cuidados.

Cuidador principal; Met odoldgica: Estudio descriptivo transversal. Poblacion: cuidadores principales de pacientes

Segurifiad; en la Unidad de Ictus. Periodo: 7 meses. Ambito: Unidad de Ictus del Hospital 12 de Octubre.
épozc/iO, Variables dependient es: necesidad de informacion, seguridad y confianza, accesibilidad al per-
onfianza;

sonal sanitario, apoyo emocional, participacion en los cuidados, comodidad fisica, trato perso-

Informa&:,on; ) nal. Variables independient es. datos sociodemograficos, cambio de domicilio por hospitaliza-
gcesdt.):jlzad, cion, tiempo de desplazamiento al hospital, visitas a unidades de ictus, dias de hospitalizacion,
modida

percepcién de la gravedad, presencia del familiar durante las primeras horas de ingreso, asis-
tencia a algiin curso para familiares de pacientes con ictus. Obtencidn de datos. cuestionario de
Molter modificado. Muestra: 66 familiares. Andlisis. estadistica descriptiva, mediante distribu-
cion de frecuencias, medidas de tendencia central y medidas de dispersion. Se compararon las
medias mediante pruebas T para variables independientes, relacionadas y ANOVA de un factor.
Conclusiones: Las personas menores de 50 afios perciben menos apoyo emocional. Los familiares
presentes en el ingreso son los que mas quieren participar en los cuidados. Hay necesidad de
crear protocolos de actuacion, ya que la informacién dada no es uniforme.
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Identifying the needs of the relatives of patients admitted to a stroke unit

Abstract

Objectives: To identify the needs of the relatives of patients admitted to a Sroke Unit (Hospital
12 de Octubre). To determine areas for improvement in the nursing care currently provided to
the family.

Met hodology: Cross-sectional study. Sudy group: Primary caregivers of Sroke Unit patients.
Period: 7 months. Location: Sroke Unit (Hospital 12 de Octubre). Dependent Variables. The
need for information, safety and trust, accessibility to health personnel, emotional support,
participation in care, physical comfort, personal attention. Independent Variables:
Sociodemographic data, change of address due to hospitalisation, travel time to hospital, visits
to stroke unit, inpatient days, perceived severity, presence of the family during the first hours
of admission, attendance at a course for family members of stroke patients. Data Collection:
Modified Molter questionnaire. Sample size: 66 families. Analysis:. Descriptive statistics by
frequency distribution, measures of central tendency and dispersion measures. Comparison of
means for independent variables, dependent variables and one-way ANOVA.

Conclusions: Relatives less than 50 years old require more emotional support. Relatives who are

presence during hospital admittance are the ones who are more willing to participate in care.
© 2010 Sociedad Espafiola de Enfermeria Neurolégica. Published by Hsevier Espana, SL.

All rights reserved.

Introduccion

Este estudio surge después de la apertura de la Unidad de
Ictus, con la necesidad y el objetivo de dar una buena asis-
tencia al paciente y, sobre todo, a sus familiares.

La hospitalizacion es una vivencia intensa innegable. El
paciente es arrancado de su entorno, separado de sus seres
queridos, sometido a técnicas invasivas y que siente la
muerte cercana. La familia se vera afectada al encontrarse
en un ambiente desconocido y hostil™.

H sistema complejo de la familia nos ayuda a entender me-
jor al paciente y a enfocar de manera eficiente los cuidados.

En el ingreso hospitalario, la estructura familiar se altera,
experimenta una desorganizacion en la vida cotidiana, una
crisisque deriva en ansiedad, fatiga, insomnio, inseguridad,
falta de informacién, compresion y depresion?.

Durante la enfermedad, los familiares no tienen el mismo
grado de responsabilidad, hay un cuidador principal (aunque
no siempre), que se ocupa de cuidar, pero esta tarea le su-
pone una pérdida de autonomia personal, responsabilidad y
trabajo®. Por este motivo, cada vez con mas frecuencia se
tiende a crear entornos cuidadores, donde participen la ma-
yoria de los miembros de la familia.

El profesional de enfermeria esta expuesto a diferentes
factores estresantes, como la enfermedad, la muerte y la
responsabilidad de cubrir tanto las necesidades del pacien-
te, como del entorno cuidador.

La adaptacion a estos factores depende de los recursos de
afrontamiento disponibles (conocimiento, técnicas, habili-
dades, aptitudes instrumentales o actitudes en la relacién
humana paciente-familia, cuyo estrés aumentara nuestro
propio estrés en la practica clinica)*.

B profesional de enfermeria sigue presentando carencias
que dificultan el desarrollo de esta competencia humanistica;
no tiene las herramientas necesarias para el manejo de la si-
tuacion de alto contenido emocional, asi como tampoco es-
trategias para protegerse frente al estrés de los familiares.

La formacién continuada ante esta dimensién humanistica
ayudaria a amortiguar el impacto de esta situacién en la
familia y los pacientes, y ademas disminuiria la ansiedad y
el nerviosismo que crea la familia®.

En muchos estudios, las necesidades de la familia se con-
ceptualizan como esenciales, y cuando éstas se satisfacen,
alivian y/ o disminuyen su angustia inmediata, con la mejora
de su bienestar. En este sentido, la actitud de la familia
puede servir de ayuda para la recuperacion del paciente.
Seria necesario la protocolizacion de cuidados a los familia-
res, anticipandonos a sus necesidades y teniendo un control
mayor de la situacion®.

Objetivos del estudio

Objetivo principal

Conocer las necesidades de los familiares de los pacientes
hospitalizados en la Unidad de Ictus del Hospital 12 de Octu-
bre de Madrid.

Objetivo secundario

Identificar areas de mejora en la prestacion actual de cui-
dados.

Hipotesis

1. Confianza-seguridad de los familiares directamente rela-
cionada con la accesibilidad al personal.

2. Confianza-seguridad de los familiares directamente rela-
cionada con la informacién recibida durante su estancia
hospitalaria.

3. Amayor nivel sociocultural de los familiares, menor ne-
cesidad de informacion.
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Material y métodos
Diseio

Estudio descriptivo transversal.
Ambito

Unidad de Ictus del Hospital 12 de Octubre de Madrid, con
dos habitaciones dobles mixtas donde se realiza el segui-
miento del paciente durante 72 horas.

Poblacion

Cuidadores principales de pacientes ingresados en nuestra
unidad, entre agosto de 2009 hasta febrero de 2010. Nime-
ro: 66.

Criterios de inclusion y exclusion

Criterios de inclusién

— Cuidador principal: persona que pasa mas tiempo con el
paciente y se autodefine como tal.

— Cuidador principal del paciente ingresado 72 horas.

— Cuidador principal del paciente diagnosticado de ictus
isquémico o hemorragico.

— Mayor de 18 aros.

Criterios de exclusion
— Analfabeto.
— Reingreso durante el periodo que abarca el estudio.

Variables

Variables independientes

Edad, sexo, nacionalidad, parentesco con el paciente, con-
vivir con el paciente, nivel de estudios, profesion, situacion
laboral, cambio de domicilio por hospitalizacion, tiempo de
desplazamiento de la residencia habitual al hospital, expe-
riencias previas, dias de hospitalizacion, percepcion de gra-
vedad, presencia del familiar durante las primeras horas de
ingreso, asistencia a formacion para familiares.

Variables dependientes

— Necesidad de informacion (preguntas 17-23). Definicion
conceptual (DC): conocimiento de la situacion actual del
paciente. Definicion operacional (DO): realizacion de ac-
tividades para obtener datos sobre la enfermedad, el
prondstico, el funcionamiento de la unidad, el trata-
miento y los cuidados, y los recursos materiales.

— Necesidad de seguridad y confianza (preguntas 24-27).
DC: percibir que las explicaciones del personal sanitario
sobre tratamiento y cuidados se van a cumplir. DO: sentir
tranquilidad en caso de ausencia, asistencia adecuada a
su familiar e interés del personal sanitario.

— Necesidad de accesibilidad al personal sanitario (pregun-
tas 28-29). DC: poder contar con el personal sanitario
cuando se necesite. DO: identificar por categoria y nom-
bre al personal, y facil acceso para hablar con éste.

— Necesidad de apoyo emocional (preguntas 30-31). DC:
proteccion o auxilio emocional, psicoldgico durante el
ingreso de su familiar. DO: percibir apoyo por parte del

profesional sanitario y percibir un clima adecuado para
expresarse.

— Necesidad de participacion en los cuidados (preguntas
32-33). DC: ser incluido en los cuidados destinados a su
familiar. DO: voluntad y oportunidad para realizar cui-
dados.

— Necesidad de comodidad fisica (preguntas 34-35). DO:
bienestar relacionado con el entorno. DO: considerar co6-
modas las instalaciones.

— Valoracién del trato personal recibido (pregunta 36). DC:
percibir un trato cortés, respeto y educacién. DO: sentir
respeto y amabilidad.

Recogida de la informacion

Mediante el cuestionario de Molter modificado (Anexo), de
36 items autocumplimentados, que rastrean las 7 necesida-
des con espacio para sugerencias.

Se pilotd del 1 al 28 de julio del 2009. E 1 de agosto se
entregaron los cuestionarios a los familiares que cumplian
los criterios de inclusion; se recogieron en un buzon garanti-
zando su confidencialidad. El equipo investigador informé a
los sujetos de estudio del objetivo, con participacién volun-
taria y anénima.

Limitaciones

Hemos perdido 11 sujetos de estudio, que no entregaron el
cuestionario, coincidiendo con el periodo vacacional del
equipo investigador.

Resultados

Analisis de datos

En las variables dependientes (cualitativas ordinales), el va-
lor 1 corresponde a un nivel de satisfaccion menor y el
valor 4, a un nivel de satisfaccién mayor (preguntas 17-36).

La edad se agrup6 en 7 intervalos de 10 afnos; el tiempo
de desplazamiento del domicilio al hospital, en 6 bloques de
10 minutos, y los dias de hospitalizacion, en 5 intervalos
de 3 dias.

El analisis estadistico se realizo con el programa SPSS
15.0 para Windows, mediante estadisticos descriptivos (dis-
tribucién de frecuencias, medidas de tendencia central y
medidas de dispersion).

Las medias se compararon mediante pruebas T (variables
independientes), pruebas T (variables relacionadas) y ANOVA
de un factor, con un nivel de confianza del 95%, p = 0,05y
q=0,10.

Resultados

Los sujetos de estudio son espanoles, de los cuales el 59%
son mujeres y el 41%, varones, con una edad media de
49,8 anos y una relacion de parentesco de hija/o del 54,5%
y de esposa/o del 30,3%.

El 50% convive con el paciente; el 53% trabaja; el 22,7%
son amas de casa, y el 66,7% no conocia lo que era una uni-
dad de ictus.

Segun las variables dependientes:
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— Mas de la mitad consider6 recibir bastante informacion
sobre el funcionamiento de la unidad, el tratamientoy
los cuidados del paciente, y poca-muy poca sobre moni-
toresy alarmas.

— EL 86,3% percibe que la informacion cambia segln la per-
sona que les atiende.

— Respecto de la asistencia al paciente, el 100% piensa que
es adecuada-muy adecuada y considera que nos preocu-
pamos bast ante-mucho.

— AL 90,9% le resulté facil-muy facil hablar con el personal
de enfermeria; algo mas de la mitad opina que rara
vez-nunca nos presentamos por nuestro nombre y ocu-
pacion.

— Un 87,9% se sinti6 bastante-mucho apoyado por el perso-
nal de enfermeria. Un 83,4% siente que podria expresar
sus inquietudes y necesidades siempre-casi siempre.

Conclusiones

Los cuidadores principales que acompanan al paciente en el
momento del ingreso son los que expresan mas ganas de
participar en sus cuidados, de ahi laimportancia de aprove-
char este momento, el del ingreso, para cuidar la informa-
ciéony el trato a la familia, y de promover y animar a esta
participacion.

Se observa que el flujo de informacion que el personal de
enfermeria da no siempre es uniforme. S plantea la necesi-
dad de crear protocolos que aborden esta aleatoriedad en la
prestacién de cuidados.

Anexo

Los individuos menores de 50 afos perciben menos apoyo
emocional. Quizas habria que hacer especial hincapié en es-
tablecer un mayor clima de confianza, y asi facilitar la ex-
presion de inquietudes, preocupacionesy pensamientos.
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Consta de:

a) Cuestionario de Molter modificado.
b) Tablas: diagramas de sectores.

a) Cuestionario para detectar las necesidades de los familiares en la Unidad de Ictus
— Los siguientes datos se refieren a usted como familiar, no al paciente.

— Este es un cuestionario anénimo.

— Sus respuestas nos serviran para mejorar la calidad de la asistencia a nuestros pacientes y sus familiares.
— Al final del cuestionario puede hacer las sugerencias que considere oportunas.
— En el control de enfermeria encontrara usted un lugar donde depositarlo con la etiqueta “Cuestionario”.

1 GRACIAS POR SU COLABORACION!

1. ¢Qué edad tiene usted? anos

2. Usted es: Hombre O Mujer O

3. Nacionalidad:

4. Su parentesco con el paciente es: Esposo/a @ Novio/a O Hijo/a O Padre/ madre O
Hermano/a 0  Amigo/a O Otro, ;cual?

5. ¢Convive en la actualidad con el paciente? SO No O

6. ¢Qué nivel de estudios tiene?

Sn estudios O  Primarios (escuela) O
Secundarios (instituto, bachillerato, FB ESO, médulo..) O
Universitarios 0
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7. {Qué profesion tiene?
8. Stuacion laboral actual: Amo/ade casa (J Trabaja (J Esta parado/a O
Esta jubilado/a O Estudiante O Otros
9. ¢Hatenido que cambiar de domicilio debido SO No O
a la hospitalizacion de su familiar?
10. ;Cuanto tarda, mas o menos, en llegar al hospital
desde su domicilio?
11. Ha oido antes hablar de las unidades de ictus? SO No O
12. ;Ha estado alguna vez de visita en una unidad SO No O
de ictus como en la que esta hospitalizado
su familiar (sin contar con el ingreso actual)?
13. ;Cuantos dias lleva hospitalizado su familiar
en nuestra unidad?
14. ;Piensa que su familiar esta: Muy grave O Grave O Poco grave O Leve O
15. JEstaba usted con su familiar durante las primeras horas SO No O
del ingreso en la Unidad de Ictus?
16. Ha asistido a algun curso de formacién para familiares SO No O
de pacientes con ictus en este hospital?
17. Ha entendido lo que le ha ocurrido a su familiar? Muy mal O Mal O Bien O Muy bien O
18. En la informacion que le han dado, Je han comunicado SO No O
el prondstico, es decir, el nivel de gravedad de
su familiar?
19. ¢Recibié por parte del personal sanitario informacién Mucho O Bastante O Poco O Nada O
sobre el funcionamiento de la unidad (horarios de
visita, cantidad de acompanantes, normas, etc.)?
20. ¢+ le ha explicado el tratamiento y los cuidados Muy poco O Poco O Bastante O Mucho O
(medicacion, pruebas a realizar, etc.) que ha recibido
su familiar?
21. ;Se le han explicado los recursos materiales utilizados Muy poco O Poco O Bastante O Mucho O
con su familiar (monitores, alarmas, etc.)?
22. ;Necesita recibir usted mas informacion sobre Si, me gustaria recibir mas informacion sobre
la situacion de su familiar? No O
23. LCree que la informacién cambia segun la persona Mucho 0 Bastante 0 Poco O Nada O
que les atiende?
24. En caso de que hubiese cambiado el estado SO NoO
de su familiar de forma importante, icree usted
que se le habria localizado para informarle?
25. Cuando deja a su familiar solo, se queda tranquilo Muy tranquilo O Tranquilo O
pensando que sera correctamente atendido? Poco tranquilo O Nada tranquilo O
26. Cree usted que la asistencia que se le da a su familiar Muy adecuada O Adecuada O
es adecuada? Poco adecuada 0 Nada adecuada O
27. Sente que el personal de la unidad se preocupa Mucho 0 Bastante @ Poco 0 Muy poco O
por su familiar?
28. e presenta el personal que le atiende por su nombre Sempre 0 Casi siempre 0 Raravez 0 Nunca O
y profesién (celador, auxiliar, enfermera, médico, etc.)?
29. ;Le resulto facil o dificil hablar con el personal sanitario Muy dificil @ Dificil @ Facil O Muy facil O

cuando lo necesit6?
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30. ¢ Considera que podria expresar las inquietudes, Sempre O Casi siempre 0 Raravez 0 Nunca O
las preocupaciones, los pensamientos, etc.,
al personal sanitario en caso de necesitarlo?

31. e siente apoyado por el personal de enfermeria Muy poco @ Poco O Bastante O Mucho O
durante la estancia hospitalaria de su familiar?

32. e habria gustado participar en ciertos cuidados Muy poco O Poco O Bastante O Mucho O
prestados a su familiar, en la medida de lo posible
(alimentacién, higiene, cambios posturales, etc.)?

33. Cree que se le ha dado la oportunidad de participar Muy poco O Poco O Bastante O Mucho O
en estos cuidados cuando ha sido posible (alimentacion,
higiene, cambios posturales, etc.)?

34. Considera que las instalaciones (espacio, mobiliario, aseo, Muy poco O Poco O Bastante O Mucho O
etc.) son cémodas para la estancia de los familiares?
35. ;Anadiria algo para hacer la estancia mas confortable? O No anadiria nada, me parece bien equipada.
0 9, anadiria
36. En conjunto, jconsidera que se ha tratado con respeto Muy poco O Poco O Bastante O Mucho O

y amabilidad a su familiar?

Puede que se nos haya pasado por alto alguna de sus necesidades en el cuestionario que usted acaba de rellenar;
por eso, y si lo desea, puede expresar aqui sus sugerencias para mejorar nuestra atencion en la medida de lo
posible:

b) Tablas, diagramas de sectores

Conoce unidades de ictus Preocupacion del personal
NS/NC Nada 0%

NS/NC 1%

3,0% Poco 1%
CINS/NC M Mucho
W Si [H Bastante
M No [ Poco
[ Nada
[INS/NC




