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Resumen

Objetivo: Elaborar un catalogo de demandas informativas priorizadas por los familiares, cono-
cer qué profesionales consideran estos que pueden responder a estas demandas y explorar las
diferencias de criterio entre familiares y profesionales.

Disero: Analisis cualitativo de validacion de contenido; estudio descriptivo transversal.
Ambito: Cuarenta y una UCI espafolas.

Participantes: Familiares, médicos y enfermeras/os de pacientes criticos.

Intervencion: De un listado inicial de preguntas extraido de revision de la literatura, médicos,
enfermeras/os y familiares de pacientes criticos incorporaron cuestiones que consideraron no
incluidas. Tras analisis de validacion de contenido, se obtuvo un nuevo listado que fue valorado
nuevamente por los participantes para determinar el nivel de importancia que asignaban a cada
pregunta y qué profesional consideraban adecuado para responderla.

Resultados: Cuestiones mas importantes para los familiares: preocupacion por la situacion
clinica, medidas a tomar, pronodstico e informacion. Existid coincidencia entre familiares y
profesionales en las cuestiones prioritarias para las familias. Existieron diferencias significa-
tivas en la importancia dada a cada pregunta: entre médicos y familiares (72/82 preguntas) y
entre enfermeras/os y familiares (66/82 cuestiones) (p<0,05). Para los familiares, el 63% de
las preguntas podrian ser contestadas por médicos o enfermeras/os indistintamente, el 27%
preferentemente por los médicos y 10% por las enfermeras/os.

* Autor para correspondencia.

Correo electrénico: a.alonso@salud.madrid.org (A. Alonso-Ovies).
¢ Los nombres de los profesionales colaboradores en este estudio estan relacionados en el anexo 1.
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Conclusiones: Las cuestiones mas relevantes para las familias fueron pronostico y gravedad,
pero también la necesidad de informacion. Los profesionales sanitarios tendemos a subestimar
la importancia de muchas de las cuestiones que preocupan a las familias. Los familiares con-
sideran que la mayoria de sus inquietudes pueden ser resueltas indistintamente por médicos o
enfermeras/os.

© 2017 Elsevier Espana, S.L.U. y SEMICYUC. Todos los derechos reservados.

Main information requests of family members of patients in Intensive Care Units

Abstract

Objective: To compile an inventory of information requests prioritized by the family members,
to find out which professionals them consider able to respond these requests, and to explore
the differences in perception between family members and professionals.

Design: Qualitative analysis of content validation and descriptive cross-sectional study.
Scope: 41 Spanish ICU.

Participants: Relatives, physicians and nurses of critical patients.

Intervention: From an initial list of questions extracted from literature review, physicians,
nurses, and relatives of critical patients incorporated issues that they considered not included.
After analyzing content validity, a new list was obtained, which was again submitted to the
participants’ assessment to evaluate the level of importance that they assigned to each question
and which professional they considered appropriate to answer it.

Results: most important questions for the relatives: concern about the clinical situation, mea-
sures to be taken, prognosis and information. There was a coincidence between relatives and
professionals in the priority issues for families. There were significant differences in the impor-
tance given to each question: between doctors and relatives (72/82 questions), and between
nurses and relatives (66/82 questions) (P<.05). For the relatives, 63% of the questions could be
answered by doctors or nurses, 27% preferably by doctors and 10% by nurses.

Conclusions: The most relevant issues for families were prognosis and severity, but also the
need for information. Healthcare professionals tend to underestimate the importance of many
of the questions that concern families. Relatives feel that most of their concerns can be resolved
either by doctors or nurses.

© 2017 Elsevier Espana, S.L.U. y SEMICYUC. All rights reserved.

Introduccion

El hecho de que una gran parte de los pacientes que son
atendidos en las Unidades de Cuidados Intensivos (UCI) estén
incapacitados para comunicarse obliga a considerar a sus
familiares como los interlocutores principales en el proceso
de informacion'. Existen multitud de estudios’® que indican
que los familiares del paciente critico tienen como necesida-
des prioritarias tanto la informacion como la cercania con el
paciente y con el equipo, siendo esta necesidad de informa-
cién especialmente relevante en los familiares de pacientes
que han fallecido o estan a punto de fallecer®.

La informacion clara y en términos comprensibles ayuda
a transitar desde una fase inicial de desconcierto hacia un
mayor control sobre la situacion’, a comprender la situacion
del paciente y a promover la implicacion en la toma de deci-
siones al contar con elementos que favorecen poder optar
entre distintas opciones®.

El proceso de informacion a los familiares en la UCI
es mejorable. La literatura cientifica, tanto del ambito
espafiol®'? como internacional®'", apunta en esa direccién.
Algunos trabajos recientes ponen de manifiesto que las

dificultades identificadas en la primera década del siglo xxi,
siguen sin estar resueltas, como por ejemplo, la falta de tra-
bajo en equipo, el papel de las enfermeras/os que no saben
bien de qué pueden informar o la necesidad de alcanzar
consensos respecto a los contenidos de la informacién'>'3.

Estas dificultades son muy relevantes e impactan direc-
tamente en la calidad del proceso de informar. En las
UCI espanolas, el médico es el profesional que informa de
manera «oficial»'#"3. Esta informacion se suele dar solo una
vez al dia' en un momento fijado para ello. Se ha visto que
en un elevado porcentaje de casos esta informacion no se
comprende? o se comprende mal'®. Generalmente, se pone
el énfasis en aspectos técnicos y en los temas que los pro-
fesionales consideran relevantes, que pueden coincidir o no
con las preferencias o necesidades de los familiares. Por ello
es muy probable que a los familiares les surjan dudas a pos-
teriori y busquen resolverlas con otros recursos, como por
ejemplo preguntando a la enfermera/o, que tampoco tiene
muy claro sobre qué aspectos puede o debe informar.

Para poder resolver estas dificultades mencionadas, es
necesario que el equipo de salud tenga un cierto grado
de consenso acerca de cual debe ser el contenido de la
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informacion y de como deben gestionarlos los diferentes
profesionales’’. En este sentido, otros autores han des-
crito algunas preguntas planteadas frecuentemente por los
familiares de los pacientes criticos'®. Estas investigaciones
constituyen un buen punto de partida para continuar inda-
gando y precisando los contenidos de la informacion que
demandan los familiares.

El presente proyecto tiene el animo de contribuir a esta
linea de trabajo elaborando un catalogo de demandas infor-
mativas, priorizadas por los propios familiares, que respalde
la practica clinica. Por una parte, conocer estas demandas
puede ayudar a los profesionales a estructurar el mensaje
a trasmitir a los familiares para que sea lo mas significa-
tivo y adecuado posible para ellos. Y por otra, conocer qué
profesionales consideran los familiares que pueden respon-
der a sus demandas informativas nos servira para definir las
competencias informativas de los distintos profesionales que
intervienen en el proceso asistencial.

Para ello, se marcaron los siguientes objetivos:

- Definir las principales demandas informativas de los fami-
liares de los pacientes ingresados en UCI.

- Explorar las divergencias en la percepcion de las
demandas informativas entre familiares, médicos y enfer-
meras/os.

- Identificar qué profesionales son considerados como mas
adecuados para aportar cada una de las informaciones
demandadas.

Pacientes y métodos
Disefo

Se utilizaron varias metodologias adaptadas a las distintas
fases del estudio, combinando el analisis documental, con
un analisis cualitativo de validacion de contenido en una
primera fase y finalizando con un estudio descriptivo trans-
versal.

Ambito

Estudio multicéntrico en el que han participado 41 UCI
repartidas por toda Espafa contando con 66 profesiona-
les (médicos y enfermeras/os de cada una de ellas), que
actuaron como coordinadores de la recogida de datos en sus
unidades. El trabajo de campo se llevd a cabo en diferentes
fases entre septiembre del 2015 y marzo del 2016.

La poblacion de estudio la componian los profesionales
de UCI (médicos y enfermeras/os) y familiares o allegados
de pacientes ingresados en ese momento en las unidades
participantes. Se realizé un muestreo no probabilistico por
conveniencia, en el que los participantes se seleccionaron
sobre la base de los siguientes criterios de inclusion:

- Familiar o allegado que ejercia las funciones de cuidador
principal, que acept6 participar en el estudio.

- Familiares de pacientes ingresados mas de 48 h.

- Enfermeros con una experiencia mayor de 6 meses en
unidades de criticos.

- Médicos con experiencia mayor de 6 meses en unidades
de criticos.

Fueron los coordinadores del estudio en cada centro los
que, aplicando los anteriores criterios de inclusion, selec-
cionaron a los participantes (profesionales y familiares).

Variables

Las variables de estudio fueron los temas y preguntas surgi-
dos tanto de la revision de estudios previos (de la que solo se
pudo seleccionar el realizado por Peigne et al.'®), como de
las aportaciones de profesionales y familiares de pacientes
ingresados en las UCI en el periodo de estudio.

Procedimiento

Una vez realizado el reclutamiento de las unidades, y
confeccionado el documento con el listado de preguntas
recabadas de la literatura susceptibles de ser incluidas en
los procesos informativos en la UCI, el estudio se desarrolld
en varias fases.

- Fase 1: a través de los coordinadores se proporcioné a
todos los participantes un documento con un «Listado ini-
cial de preguntas». Dicho listado recogia 21 cuestiones
seleccionadas como importantes para los familiares en un
estudio previo realizado en Francia'®.

- Los coordinadores seleccionaron a 20 participan-
tes en cada unidad (10 profesionales —médicos vy
enfermeras/os— y 10 familiares/allegados) y distribuye-
ron entre ellos dicho listado con el objeto de que cada
participante anadiera las cuestiones que considerasen
que no se incluian en el listado propuesto por los investi-
gadores. Los coordinadores de cada unidad introdujeron
las preguntas obtenidas en sus unidades en una base de
datos creada a tal fin.

De las 205 enfermeras/os seleccionadas, anadieron alguna

propuesta el 100%, mientras que de los 205 médicos

seleccionados anadieron alguna pregunta 151 (74%). Agru-
pando a médicos y enfermeras/os, los 410 profesionales
seleccionados, anadieron alguna propuesta 356 (87%). De
los 410 familiares seleccionados, anadieron alguna pro-
puesta 203 (50%); el 50% restante creia recogidas sus
cuestiones en el documento inicial. Tres investigadores
analizaron de manera independiente las 2.095 preguntas,

propuestas por las 205 enfermeras/os, 203 familiares y

151 médicos, y llevaron a cabo un analisis cualitativo de

validacion de contenido' eliminando las redundancias y

sintetizando aquellas cuestiones que no eran generaliza-

bles a casos habituales. Se trianguld dicho analisis para
alcanzar un consenso®. A partir de este consenso, se
generd el segundo documento denominado «Listado final
de preguntas», que contenia 82 cuestiones susceptibles de
ser tenidas en cuenta en los procesos informativos agru-

padas en 8 categorias (fig. 1).

- Fase 2: el «Listado final de preguntas» se envio de nuevo
a los coordinadores para que profesionales y familiares
marcaran el grado de importancia que tenia cada una de
las cuestiones del documento. Se les pidid que eligieran
una puntuacion para cada una de ellas usando una escala
tipo Likert con un rango de 1 a 9, donde 1 se correspondia
con «poco importante» y 9 «muy importante». Ademas,
en esta fase se les pidi6 que indicaran qué profesional
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Qué hacer en caso de...: 4
Gestion de la informacion: 4
Proceso patoldgico: 16
Evolucion/Secuelas: 9
Participacion familiar:10
Plan terapéutico: 13
Figura 1  Categorias presentes en el «Listado final de preguntas». Las 82 cuestiones fueron agrupadas en 8 categorias. A conti-

nuacion del nombre de la categoria, el nimero de preguntas que contenia cada una.

consideraban adecuado para resolver cada una de las 82
preguntas, pudiendo responder «médico», «enfermera/o»
0 «ambos». En esta fase se recibieron 654 respuestas, de
las cuales 287 fueron de familiares (70%), 190 de enferme-
ras/os (92%) y 177 de médicos (86%), que se incorporaron
a la base de datos general.

Analisis de datos

En la fase 1 se realizd un analisis de contenido de tipo induc-
tivo, sintetizando las 2.095 preguntas recibidas. Esa sintesis
produjo el listado de 82 preguntas que se utilizo en la fase 2.
Un segundo analisis de contenido, mas analitico, las agrup6
bajo temas mas amplios. El rigor se aseguro a través de la
triangulacion de investigadores.

Tras la segunda fase se ordenaron todas las cuestiones
mediante medidas de frecuencia y de tendencia central de
las puntuaciones obtenidas para cada una de las 82 pre-
guntas (variables del estudio). Con ello se establecio un
listado priorizado sobre la base de la media de las puntua-
ciones obtenidas en cada una de las variables estudiadas
tanto desde la perspectiva de los familiares como de los
profesionales.

Para analizar la diferencia entre las percepciones de
familiares y profesionales se recurrio al test no paramé-
trico U de Mann-Whitney para distribuciones de datos que
no siguen criterios de normalidad. Se consideré significacion
estadistica para una p <0,05.

Finalmente, se uso estadistica descriptiva, mediante por-
centajes y distribucién de frecuencias para ordenar las
distintas preguntas sobre la base de qué profesionales pien-
san los participantes que pueden contestar cada una de
ellas. Dicho analisis se realizd asi mismo considerando la
perspectiva de familiares y profesionales.

Aspectos éticos

Se garantizo el cumplimiento de las leyes y normas sobre
proteccién de datos de caracter personal, manteniéndose la
anonimidad y la confidencialidad de los datos registrados. Se
solicito consentimiento informado a todos los participantes.
El tratamiento de la informacion obtenida no permitié la
identificacion del centro, ni la del participante. El proyecto
fue aprobado por el Comité Etico Provincial de Investigacion

Clinica (CEIC) de Malaga con dictamen favorable del 25 de
septiembre del 2015 y por cada uno de los CEIC locales.

Resultados

El primer objetivo del estudio fue definir las principales
demandas informativas de los familiares de los pacientes
ingresados en una UCI. Segun el orden de prioridad otor-
gado por ellos a las 82 preguntas del listado final, las 20 mas
importantes hacen referencia a las posibilidades de supervi-
vencia, evolucion esperable y posibles secuelas (1.2, 2.2, 3.3,
7.2,9.2,10.2y12.2 en el orden de prioridad), a la necesidad y
gestion de la informacion (4.2 'y 8.2), al plan terapéutico (5.2,
14.2, 15.2, 17.2, 18.2), al estado y bienestar del paciente
(6.2, 11.2, 13.2, 19.2, 20.2) y a la participacion familiar
(16.?). En la tabla 1 (disponible en su totalidad en el material
electrénico suplementario [anexo 2]) puede verse la clasifi-
cacion de las preguntas segun el orden de prioridad otorgado
por los familiares sobre la base de la puntuacion media que
han obtenido, relacionado en las siguientes columnas con
el orden de prioridad seglin enfermeras/os y médicos, y el
tipo de demanda informativa a que hace referencia cada
pregunta. Con respecto al segundo objetivo (explorar las
divergencias en la percepcion de las demandas informati-
vas entre familiares, médicos y enfermeras/os), aunque sin
coincidir exactamente en el orden de importancia dado por
las familias, el 85% de las 20 principales cuestiones suge-
ridas por los familiares aparecen también entre las 20 mas
importantes para los médicos y el 75% en el caso de las enfer-
meras/os. Al comparar la puntuaciéon de importancia que se
dio a cada pregunta, se observan diferencias significativas
(p<0,05) entre las puntuaciones otorgadas por familiares y
médicos en 72 cuestiones (87,8%) de las 82 que componen
el listado, siendo mas frecuente esta diferencia a la baja.
Lo mismo se aprecia en 66 cuestiones (80,5%) cuando com-
paramos las puntuaciones de familiares y enfermeras/os.
Aparecen también diferencias en las valoraciones realizadas
por médicos y enfermeras/os entre si, siendo estas estadis-
ticamente significativas en 53 preguntas (64,5%) de las 82
totales. En la figura 1 del material suplementario se refleja
la importancia otorgada a cada una de las cuestiones por
familiares, enfermeras/os y médicos. Las preguntas en las
que existe una mayor divergencia de puntuacion se pueden
observar en la tabla 2.
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Tabla 1

Listado de las 20 primeras preguntas por orden de importancia para los familiares, relacionado con el orden de

importancia conferido a esas mismas cuestiones por enfermeras/os y médicos

Puntuac. N.° Preguntas Orden fam. Orden enferm. Orden med. Categorias
familiar pregunta tematicas
8,721 12 ;Sobrevivira? 1 1 3 Evolucion/secuelas
8,588 7 ;Es grave lo que esta 2 3 1 Evolucion/secuelas
pasando?
8,525 11 ;Qué probabilidades tiene 3 5 5 Evolucion/secuelas
de recuperarse?
8,427 37 ;Puedo estar seguro de que 4 9 16 Gestion de la
me informaran si pasa algo? informacion
8,424 54 ;Qué pruebas se han 5 11 10 Plan terapéutico
realizado y cuales han sido
los resultados?
8,36 3 ;Como esta? 6 2 2 Bienestar del
paciente
8,332 8 ;Como sera la evolucion 7 8 6 Evolucion/secuelas
previsiblemente?
8,307 36 ¢Como me mantendran 8 12 15 Gestion de la
informado de lo que ocurra? informacion
8,298 10 ;Le quedaran secuelas? 7 7 Evolucion/secuelas
8,284 9 ;Volvera a hacer vida 10 10 9 Evolucion/secuelas
normal?
8,268 6 ¢Esta sufriendo? 11 4 4 Bienestar del
paciente
8,244 15 ;Cuando podra respirar por 12 16 19 Evolucion/secuelas
si mismo?
8,196 17 ;Tiene dolor? 13 6 8 Bienestar del
paciente
8,151 80 Si no hubiera mas opciones 14 22 13 Plan terapéutico
de tratamiento, ;qué
medidas se tomarian?
8,122 56 ¢Cuales son los planes a 15 26 17 Plan terapéutico
seguir?
8,086 76 ;Qué tengo que saber para 16 57 58 Participacion
cuidarle bien cuando esté familiar
en casa?
8,061 48 ;Se esta haciendo todo lo 17 13 12 Plan terapéutico
posible?
8,036 53 ;Qué tratamientos y qué 18 40 42 Plan terapéutico
otros cuidados esta
recibiendo?
8,014 4 ;Como se siente mi familiar? 19 23 20 Bienestar del
paciente
7,972 39 ¢(Es consciente de lo que 20 21 23 Bienestar del
esta pasando? paciente

En la primera columna figura la puntuacion media otorgada a cada cuestion por los familiares. En la segunda y tercera columna el nimero
de la pregunta en el cuestionario inicial y la pregunta como tal. En las columnas 4.2, 5.2 y 6.2 se presenta en nimero de orden por
puntuacion otorgada por cada grupo participante (en gris las 10 preguntas mas importantes segun los familiares y en color salmon las
siguientes 10 preguntas por orden de importancia, también segln las familias). En la Gltima columna se dispone la categoria tematica

en la que se clasifica cada pregunta.

Analizando el nivel de prioridad atribuido a las distin-
tas cuestiones por cada uno de los grupos, observamos que
existen diferencias considerables en algunos casos si com-
paramos la opinion de los familiares con la de médicos
y enfermeras/os, apreciandose un patron mas coincidente
entre médicos y enfermeras/os (figura 2 del material suple-
mentario).

En lo que se refiere al tercer objetivo (qué profesio-
nal, médico o enfermera/o, se considera adecuado para
responder a cada una de las preguntas), globalmente, la
opcion de «ambos» es la mayoritaria (54%), seguida de
«solo por el médico» (28,2%) y «solo por la enfermera/o»
(17,8%). Se aprecian algunas diferencias si tenemos en
cuenta las opiniones por separado de los 3 colectivos
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Tabla 2 Listado de preguntas con mayor diferencia de puntuacion entre familiares y enfermeras/os, familiares y médicos, y

médicos y enfermeras/os

Mayores diferencias entre familiares y enfermeras/os

Diferencia puntuacion Pregunta

1,63 ;Qué especialidad tienen los profesionales que atienden a mi familiar?
1,22 ;Qué tengo que saber para cuidarle bien cuando esté en casa?

1,09 (Recibe un buen trato por todo el personal de la UCI?

-0,95 ;Por qué tiene sujetas las manos?

-1,08 ¢Pueden entrar familiares menores de edad?

-1,78 ;Puede venir el sacerdote a verle?

Diferencia promedio entre las puntuaciones de familiares y enfermeras/os: 0,18961254

Mayores diferencias entre familiares y médicos

Diferencia puntuacion Pregunta

2,02 ;Qué especialidad tienen los profesionales que atienden a mi familiar?
1,94 ;Qué tengo que saber para cuidarle bien cuando esté en casa?

1,80 (Recibe un buen trato por todo el personal de la UCI?

-0,50 ¢Debo avisar a otros familiares?

-0,56 ¢(Pueden entrar familiares menores de edad?

-1,09 ;Puede venir el sacerdote a verle?

Diferencia promedio entre las puntuaciones de familiares y médicos: 0,72334875

Mayores diferencias entre enfermeras/os y médicos

Diferencia puntuacion

Pregunta

1,43
1,25
1,16
0,05
-0,02
-0,24

;Qué significan las alarmas que suenan?

;Qué significan los datos que aparecen en el monitor?

{Para qué sirven los tubos y maquinas a las que esta conectado?
;Es grave lo que esta pasando?

;Habria otras alternativas en otro lugar?

{Debo avisar a otros familiares?

Diferencia promedio entre las puntuaciones de enfermeras/os y médicos: 0,53373621

32
28,2 28,5

Porcentaje
w
o
,

19,5 19 1
13,6

17,8

Ambos Solo enfermeras Solo médicos

Puede responder...

W Gilobal I Familiares Enfermeras @ Médicos

Figura 2  Profesional que se considera adecuado para respon-
der a cada pregunta segln la opinion de cada grupo participante
y globalmente.

que respondieron: familiares, enfermeras/os y médicos
(fig. 2).

Si analizamos las opiniones de los familiares exclusiva-
mente (tabla del material suplementario), en 52 (63,4%)
de las preguntas, la mayoria de los participantes conside-
ran que pueden ser tanto médicos como enfermeras/os los

profesionales adecuados para contestarlas. Para 22 (26,8%)
de las preguntas, consideran la mayoria de los familiares que
debe ser el médico el responsable de solucionar sus dudas
y en 8 (9,8%) consideran que la responsable deberia ser la
enfermera/o. De las 20 preguntas que los familiares consi-
deran mas importantes, 10 de ellas piensan que deberian
ser contestadas por los médicos y 10 por ambos, médicos o
enfermeras/os.

Discusién

Uno de los aspectos que con mayor frecuencia se recoge en la
literatura como fuente de insatisfaccion para los familiares
es la percepcion de una deficiente o mala comunicacion con
los profesionales sanitarios. Existen importantes deficien-
cias formativas de los profesionales en cuanto a procesos
comunicativos y como consecuencia la comunicacion con las
familias suele realizarse siguiendo los modelos de los colegas
mas veteranos y sobre la base de sus propias experiencias y
equivocaciones?'.

Ademas de mejorar el como, es necesario conocer el
qué, es decir, cuales son las prioridades informativas desde
el punto de vista de quiénes van a recibirlas. Este tra-
bajo muestra que los familiares destacan los temas sobre
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supervivencia, secuelas y su impacto. Desean saber ademas
como se les va a ir informando, como se va a controlar la
situacion del paciente, como se va a asegurar el bienestar
del paciente y qué opciones se plantean. Conforme se baja
en la jerarquia, las demandas son mas concretas y se refie-
ren a como va a ser el plan terapéutico, qué debe hacer la
familia o como son los dispositivos que se estan empleando,
entre otros.

Los resultados presentados revelan que familiares y pro-
fesionales percibimos las demandas informativas de manera
distinta. Por tanto, se aporta conocimiento acerca de como
de importante son los temas para unos y para otros. Por una
parte, profesionales y familiares jerarquizan las prioridades
informativas de manera diferente. Existe mas coincidencia
entre médicos y enfermeras/os y mayor divergencia entre
médicos y familiares. Por otra, se detecta la tendencia en los
profesionales a puntuar a la baja. O dicho de otra manera,
para los familiares las cuestiones adquieren mas importan-
cia que para los profesionales. Esta diferencia puede tener
una explicacion en la preocupacion y desconocimiento de
las familias de determinadas situaciones que los profesiona-
les tienen asumidas como cotidianas y que consideran que
no revisten importancia en general desde un punto de vista
clinico.

Por ultimo, se contribuye al debate de quién y sobre
qué cuestiones desean los familiares que les informen los
diferentes profesionales. Los familiares consideran que gran
cantidad de cuestiones relevantes para ellos pueden ser con-
testadas indistintamente por la enfermera/o o por el médico
(en el 63% de las preguntas la respuesta sobre quién debia
contestar a las cuestiones fue «xambos» para los familiares).
De las preguntas que consideran que deben ser preferente-
mente contestadas por los médicos o por las enfermeras/os,
atribuyen a los médicos aquellas cuestiones relacionadas con
el prondstico, secuelas, tratamiento y diagnostico. Por otro
lado, consideran a las enfermeras/os como los profesiona-
les mas adecuados para resolver preguntas relacionadas con
cuidados, sensaciones, entorno y normas, entre otros. En
consonancia con estos resultados, la guia de la Society of
Critical Care Medicine de atencion a familiares de pacien-
tes criticos'” afirma que la informacion debe ser una labor
de equipo y se recomienda la informacion conjunta entre
ambos profesionales. Sin embargo, en la practica, se dan
muchos factores relacionados con la legislacion, la organiza-
cion de los servicios, la formacion y competencia profesional
e incluso con intereses profesionales, que dificultan la infor-
macién conjunta entre ambos profesionales.

Por ejemplo, en Espaia la norma en la mayoria de las
unidades hace recaer la responsabilidad de la informacion
familiar en exclusiva sobre el médico, de forma que lo
habitual suele ser que este informe solo, o médicos y enfer-
meras/os por separado, siendo muy escasas las unidades
en las que médicos y enfermeras/os proporcionan informa-
cion a los familiares de forma conjunta'. La enfermera/o
suele desconocer qué informacion le ha sido proporcionada
al familiar, por lo que para evitar contradicciones mide
cautelosamente el discurso, aportando informacion breve
y no comprometedora. A pesar de que existen iniciativas
que intentan cambiar esta practica’”?, la enfermera/o
ha tendido a ausentarse en el proceso informativo e
incluso a justificar que no forma parte de su competen-
cia. Son frecuentes manifestaciones que restan importancia

a la informacion y que rechazan la comunicacion con los
familiares'®2°.

Cabe seialar que un estudio de estas caracteristicas debe
generalizarse con cautela. Al comparar nuestros resultados
con los de Peigne et al.'®, existe coincidencia en 9 de las
21 preguntas que se consideraron mas importantes. Aun-
que en ambos trabajos aparecen preguntas sobre prondstico,
tratamiento e informacion, en el estudio francés aparecen
preguntas sobre la implicacién de las familias en los cuida-
dos o en la toma de decisiones. Esta desigualdad puede tener
origen en diferencias culturales de las poblaciones encues-
tadas o en diferentes politicas de informacién entre los 2
paises que deben ser tenidas en cuenta.

Una comunicacion de calidad requiere entrenamiento y la
colaboracion de un equipo que funcione adecuadamente?®.
Es preciso evaluar como se abordan estos aspectos en cada
institucion, qué herramientas usamos y cdmo nos posiciona-
mos cada uno de nosotros, revisando el papel que adoptamos
en la comunicacion con nuestros compaferos y con los
pacientes y familiares. Resulta necesario también imple-
mentar las recomendaciones presentes en la bibliografia y
evaluar los resultados de su implantacion?’.

Adecuar la informacioén y la comunicacién de los profe-
sionales sanitarios a las demandas y las necesidades de los
familiares de los pacientes criticos ayudara a mejorar su
percepcion de la atencion recibida y a afrontar mejor estos
dificiles momentos.

Como limitaciones de nuestro estudio podemos encon-
trar que no se analizaron las respuestas sobre la base de
los resultados clinicos obtenidos (supervivencia). Seria reco-
mendable en futuras investigaciones analizar la diferencia
entre la opinion de familiares de pacientes que sobrevi-
vieron con respecto a aquellos cuyo familiar fallecié. No
se tuvo en cuenta en el presente estudio al valorar los
resultados la diferencia de percepcidon que pudiese existir
entre médicos adjuntos y residentes. Seria pues también
recomendable para nuevos trabajos considerar las posibles
diferencias entre sus aportaciones.

Conclusiones

Las cuestiones mas relevantes para las familias hacen refe-
rencia al pronostico y a la gravedad, pero también a la
necesidad de recibir informacion. Aunque los profesionales
sanitarios consideramos también esas cuestiones como prio-
ritarias, tendemos a dar en general una importancia menor
a las preocupaciones de los familiares y existe divergencia
significativa en la prioridad de algunas de las inquietudes
que manifiestan las familias.

Las familias consideran que gran parte de sus deman-
das informativas pueden ser satisfechas tanto por médicos
como por enfermeras/os. Son, por tanto, necesarios comu-
nicacion y consenso entre los diferentes profesionales para
proporcionar una informacion coherente y completa, para
lo cual consideramos que es primordial suscitar el cambio
en las politicas de informacion, promoviendo la informacion
conjunta médico-enfermera/o.

Seria importante, por tanto, implementar herramientas
entre los profesionales (formacion en técnicas de comunica-
cion, escucha activa, relacion de ayuda) que nos permitan
mejorar la relacion con las familias.
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