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l. Resumen

Infroduccion: la elevada morbilidad y mortalidad de las enfermedades crénicas, asi
como su tendencia creciente, suponen un importante problema de salud publica
pudiendo llegar a ser insostenible su carga social y econdmica (Ministerio de
Sanidad y Consumo, 2013; Organizacién Mundial de la Salud, 2013; Serra-Sutton,

Espallargues, & Escarrabill, 2016).

Ante esta situacion y entre otras medidas, se recomienda que la atencion esté
centrada en la persona con enfermedad crénica, no en la enfermedad. Es
necesario que los profesionales aborden la situacidon desde una perspectiva
multidisciplinar, holistica e integral (Consejeria de salud. Junta de Andalucia, 2012;
Sanchez-Martin, 2014), apoyada en la bioética y sus principios para cuidar de la
salud de las personas. (Bermejo, 2014; Devesa, Moreno, Bermejo Higuera, & Galdn

Gonzdlez-Serna, 2014; Torralba i Roselld, 2002).

De este modo se observa cada vez mds, un gran nivel de implicacion,
empoderamiento y compromiso en la enfermedad, por parte de los pacientes
(Consejeria de salud. Junta de Andalucia, 2012; Jimenez-Navascués, Orkaizaguirre-

Gomara, & Bimbela-Serrano, 2015; Junta de Castilla 'y Ledn, 2013).

Objetivos: explorar las vivencias, experiencias y percepciones de los pacientes con
enfermedad créonica que ingresan en el Hospital San Juan de Dios del Aljarafe,
respecto al cuidado de enfermeria recibido y el cuidado humanizado, con el

propodsito de profundizar en los conceptos que mejoran la asistencia sanitaria

Metodologia: se frata de un estudio cudlitativo de tipo Fenomenoldgico
Hermenéutico Interpretativo elegido por ser el mds adecuado para el propdsito del

estudio(Palacios-Cena & Corral Liria, 2010).



Se obtuvo una muestra tedrica que se completd por saturacion con la informacion
recibida de personas con varias patologias cronicas con al menos un ingreso
hospitalario en el Ultimo ano en el Hospital San Juan de Dios del Aljarafe (Bormujos,

Sevilla).

Las técnicas empleadas para la obtenciéon de la informacién fueron la entrevista en
profundidad, la entrevista semiestructurada y las notas de campo. Se ha utilizado el

programa informdatico QSR NUDIST-vivo version 11.

Resultados: el andlisis se efectud siguiendo los cuatro existenciales de Van Manen

de espacio vivido, cuerpo vivido, fiempo vivido y relaciones vividas.

Las personas entrevistadas conceden un significado al cuidado humanizado a
partir de las caracteristicas que debe tener el mismo, la comunicaciéon, la
presencia, la empatia, la formacién, entre otros. También se senalan las
caracteristicas de la deshumanizacién, como son exceso de carga de frabagjo vy

caracteristicas personales de los profesionales.

Se andadlizan ademdas las experiencias, vivencias y su influencia en ellos y en sus

familiares sobre la enfermedad y los ingresos hospitalarios.

Por Ultimo, se analizan las relaciones con los profesionales, con los otros que les
acompanan y le rodean, la comunicaciéon verbal y no verbal, entre otras

cuestiones.

Discusion: de forma frecuente los hallazgos exponen la existencia de un modelo
biomédico, aungue los enfermos esperan vy solicitan ser cuidados por enfermeras
humanas (Escobar Rivero & Lorenzini Erdmann, 2007). También es frecuente que por
parte de los familiares y los pacientes se sobredimensione la competencia técnica y

en menor medida las formas de ser que usan las enfermeras al interactuar con los
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pacientes (Belirdn Salazar, 2016). Dichas cuestiones expuestas estdn en
contraposicion a lo hallado en nuestros resultados donde se expone que “no sdlo es
el hacer, sino también el estar y el ser”. También diferimos con estudios que
expresan por parte de profesionales y familiares que no perciben cuidado
humanizado (Espinoza Medalla et al., 2010; Gonzdlez-Ruiz et al., 2013; Suarez Banos,

2015).

Existen estudios que corroboran lo expuesto en el nuestro, enfre otfras cuestiones, en
los conceptos que incluyen el cuidado humanizado, como son, comunicaciéon
verbal y no verbal positiva, respeto, disposicion a la ayuda, estar presente (Espinosa
Aranzales, Enriquez Guerrero, Leiva Aranzalez, Lopez Arévalo, & Castaneda
Rodriguez, 2015). Tambien se refuerza la idea de fomentar la formacién en
humanismo y en habilidades de relacion de ayuda y comunicacion (Valenzuela
Anguita, 2015). Por lo tanto, dando valor a las enfermeras holisticas para la
realizacion del cuidado (Clebenson de Oliveira, Rosendo da Silva, Neivania de
Medeiros, de Queiroz, & Guimaraes, 2015 Hueso Navarro, Cid, Herndndez,

Huércanos Esparza, & Giral Guembe, 2012; Lenis-victoria, 2015; Lenis Victoria, 2013)

Conclusiones: los pacientes crénicos hospitalizados en el Hospital de San Juan del
Aljarafe consideran que reciben cuidados humanizados, ademds exponen las

caracteristicas intrinsecas que definen dicho cuidado.

ldentifican y valoran el cuidado invisible o cuidado enfermero. A partir de sus
vivencias y experiencias se hallan aspectos de tipo estructural, de la organizacion y
de las personas, necesarios a desarrollar durante sus ingresos hospitalarios con ellos

mismos y con sus familiares.



Del mismo modo se identifican las circunstancias que pueden provocar un cuidado
deshumanizado y sus consecuencias sobre la autonomia de la persona crénica vy el

afrontamiento de su enfermedad.

El enfoque del presente trabajo, realizado desde la perspectiva del paciente, no ha
sido hallado en la literatura de nuestro entorno, por lo que los dafos extraidos
tendrdn valor para contribuir a mejorar el cuidado de las personas crénicas en

contextos similares a los definidos en nuestro trabajo.

Palabras clave: enfermera, humanizacidon de la atencidn, enfermedad cronica,

éfica en enfermeria.
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Summary

Humanization care, experiences and perceptions of chronically ill patients in a

healthcare district in the province of Seville.

Infroduction: The high morbidity and mortality rate for chronic illnesses, as well as
their continuing rate of growth, poses a major problem for public health and they
may even become socially and economically unsustainable in the future (Ministerio
de Sanidad y Consumo, 2013; Organizacion Mundial de la Salud, 2013; Serra-Sutton

et al., 2016).

Faced with such a situation, it is recommended that attention be focused on the
person with the chronic illness, rather than on the illness itself, amongst other
measures. Professionals must address the situation from a multi-disciplinary, holistic
and integrated perspective (Department of Health. Local Government of Andalusia,
2012; Sdnchez-Martin, 2014), based on bioethics and its principles for taking care of
people's health (Bermejo, 2014; Devesa, Moreno, Bermejo Higuera, & Galdn

Gonzdlez-Serna, 2014; Torralba i Roselld, 2002).

By following this approach, we see a greater level of patient involvement,
empowerment and engagement in terms of their illness (Department of Health.
Regional Government of Andalusia, 2012; Jimenez-Navascués, Orkaizaguirre-

Gomara, & Bimbela-Serrano, 2015; Regional Government of Castilla y Ledn, 2013).

Objectives. To explore the experiences and perceptions of chronically ill patients at
San Juan de Dios del Aljarafe Hospital, regarding the care received from nursing
staff and humanization care. The aim of this is to gain a deeper insight into what can

be done to improve healthcare.
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Methodology. This qualitative study has been carried out using interpretative
phenomenological-hermeneutical methodology. This method was chosen as it is the

most appropriate for the purpose of this study (Palacios-Cena & Corral Liria, 2010).

A theorefical sample was obtained and completed through saturation with
information received from people with multiple chronic pathologies who have been
admitted to San Juan de Dios del Aljarafe Hospital (Bormujos, Seville) at least once

over the course of the past year.

Information was obtained by means of in-depth interviews, semi-structured
interviews, and field notes. The computer programme GSR NUDIST-vivo version 11

was used.

Results. The analysis was carried out following Van Manen's four lifeworld existentials:

lived space, lived body, lived time and lived relation.

Those interviewed have brought meaning to humanization care in terms of the
characteristics it should have, namely communication, presence, empathy, training,
etc. Characteristics which contribute to dehumanization, such as excessive

workload and the personality traits of the professionals, are also highlighted.

Furthermore, their experiences regarding the illness and how they have impacted

upon the patients and their families are analysed.

Lastly, their relationships with the professionals and other people who accompany
and surround them, in terms of verbal and non-verbal communication, are also

analysed, amongst other aspects.

Discussion. Often, findings point to the existence of a biomedical model, although

patients hope/ask to be freated by compassionate nurses (Escobar Rivero &
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Lorenzini Erdmann, 2007). It is also common for family members and patients to
overestimate the technical abilities and, to a lesser extent, the manner that nurses
use to interact with patients (Beltradn Salazar, 2016). These points are contrary to our
findings, which demonstrate that ‘it is not only the doing, but also the feeling and
the being which count’. We also differ from studies which include professionals and
family members stating that they don't feel there is humanization care (Espinoza

Medalla et al., 2010; Gonzdlez-Ruiz et al., 2013; Suarez Banos, 2015).

There are studies that corroborate our own findings in terms of the concepts which
form part of humanization care, amongst other things. These include positive verbal
and non-verbal communication, respect, helpfulness and presence (Espinosa
Aranzales et al., 2015). The idea of focusing fraining on humanism and on skills
relating to assistance and communication is also strengthened (Valenzuela Anguita,
2015). This places value on the role of holistic nurses in looking after patients
(Clebenson de Oliveira et al., 2015; Hueso Navarro et al., 2012; Lenis-victoria, 2015;

Lenis Victoria, 2013).

Conclusions. Chronically ill patients admitted to the San Juan del Aljarafe Hospital
feel they receive humanization care and describe the infrinsic characteristics that

define such care.

They recognise and value behind-the-scene care or nursing care. Based on their
experiences, we are able to identify the structural aspects of the organisation and its
personnel which are necessary to improve hospital stays for patients and their

families.
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Likewise, circumstances that can lead to dehumanization care are identified, in
addition to the consequences this can have for the autonomy of chronically ill

patients and how they cope with their condition.

The focus of this study, carried out from the perspective of patients, has not been
found in any other literature in our field of study. Therefore, the data drawn from it
will undoubtedly contribute to improving care given to chronically ill patients in the

healthcare settings detailed herein.

Keywords: nurse, humanization of attention, chronically ill patient, nursing ethics.
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1. Introduccion

La atencién a la salud y a la enfermedad hoy dia, se aborda desde la
excelencia cienfifico técnica gracias a los multiples avances, fratamientos e
investigaciones. Los profesionales pretenden también, cubrir las demandas y
necesidades de los ciudadanos, respetando el amplio marco normativo en

materia de derechos y deberes.

La sociedad ha cambiado y las expectativas y nivel de informacion de las
personas, requiere mayores esfuerzos por parte de los profesionales para
mantener los niveles de calidad en la atencidén a la salud en un sistema

sanitario en crisis econdmica y a menudo en crisis de valores.

En las Ultimas décadas se han ido frazando estrategias para la mejora en la
atencién a la salud desde una perspectiva integral, donde el protagonista
es la persona. Estas estrategias de mejora han sido posible por los diferentes
cambios normativos ocurridas en Espana, como son: Ley general de sanidad
(Jefatura del Estado, 1986), Ley bdsica reguladora de la autonomia del
paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién vy
documentacion clinica (Jefatura del Estado, 2002), Ley de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencién a las Personas en Situacion de Dependencia
(Jefatura del Estado, 2006), Orden SSI/81/2017, de 19 de enero sobre pautas
bdsicas destinadas a asegurar y proteger el derecho a la intimidad del
paciente por los alumnos y residentes en Ciencias de la Salud (Ministerio de
Sanidad Servicios Sociales e Igualdad, 2017), entre otras a nivel nacional y

autondmica.
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La esperanza de vida aumenta, la poblacion envejece y se cronifican sus
patologias, por lo que aumenta la demanda de atencidn a un sistema
sanitario que debe gestionar adecuadamente sus mermados recursos

financieros.

Las enfermedades no transmisibles cronicas constituyen un importante
problema de salud publica. Segun un informe de la OMS elaborado en
2013, unos 36 millones de defunciones, el 63% de los 57 millones de muertes
registradas en el mundo en 2008, se debieron a enfermedades no
transmisibles, el (48%) enfermedades cardiovasculares, cdnceres (21%),
enfermedades respiratorias cronicas (12%) y diabetes (3,5%). Se estima que
en 2013 la cifra anual de defunciones por enfermedades no transmisibles
aumentard a 55 millones si no se foman medidas para evitarlo (Organizaciéon
Mundial de la Salud, 2013). A nivel espanol la Encuesta Nacional de Salud
2011-2012 expone unos resultados que revelan un aumento de las patologias
cronicas: hipertension arterial, colesterol elevado, obesidad y diabetes
siguen su tendencia ascendente (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2013).
Exponemos seguidamente la tabla 1, donde se exponen las principales

enfermedades crénicas diagnosticadas por un médico
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Tabla 1. Principales enfermedades crénicas o de larga evolucion
diagnosticadas por un médico. 2011-2012 (% poblaciéon de 15 y mds
anos)

Hombres Mujeres
Tensidon alta 17.4 19,5
Colesterol alto 15,9 16,8
Dolor de espalda crénico (lumbar) 14,3 22,8
Artrosis, artritis o reumatismo 11,1 25,1
Alergia crénica (asma alérgica excluida) 9.7 11,8
Dolor de espalda crénico (cervical) 9,6 21,9
Diabetes 7.1 6,8
Oftras enfermedades del corazdn 4,3 4,9
Migrana o dolor de cabeza frecuente 4,2 12,3
Bronquitis crénica, enfisema, EPOC 4,2 34

Fuente: Encuesta Nacional de Salud 2011-2012. INE-MSSSI

Surgen por todo ello, nuevos modelos organizativos y asistenciales para
atender a la complejidad de la cronicidad con efectividad y eficiencia y
para humanizar la asistencia(Consejeria de salud. Junta de Andalucia, 2012;
Consejeria de Sanidad. Madrid, 2016; Pérez-Hernandez et al., 2007). Se
pretende la satisfaccion del ciudadano, su empoderamiento y la mejora de
su calidad de vida. Esos cambios organizativos deben estar acorde con el
funcionamiento adecuado del sistema que depende en gran medida del
perfil competencial de los profesionales en cuanto a conocimientos, valores

y principios humanizadores.

Con la realizacién del presente trabajo, pretendemos conocer y analizar las
necesidades, opiniones y expectativas de los pacientes cronicos de la
comarca del Aljarafe (Sevilla), dicho conocimiento y andlisis serd al respecto

del cuidado humanizado de enfermeria que reciben durante la
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hospitalizacion en el Hospital San Juan de Dios del Aljarafe. Se exponen
seguidamente en la figura 1, los aspectos que se consideraran de forma

general en el estudio.

HUMANIZACION
DE LA
ASISTENCIA

Persona con R
patologia Profesional Organizacion

- /Politicas
cronica

Figura 1. Aspectos generales considerados en el estudio.

Cuando una persona ingresa en una unidad de hospitalizacion acepta de
forma implicita las normas y los requerimientos que tenga esa institucion
para dar respuesta al problema de salud que plantea. Sin embargo esa
aceptacion no excluye la capacidad critica que puedan tener al respecto

de la calidad de los cuidados que reciben.

Las personas con patologias cronicas son un grupo de usuarios del sistema
sanitario que pueden precisar asistencia hospitalaria de forma mds usual que
otros pacientes. Aunque de forma natural, la asistencia a estas personas se
realiza en atencién primaria, se valora la existencia de mayor necesidad de
atencion especializada y hospitalaria, en algunos momentos de su proceso

de enfermedad.

Dicha asistencia, les puede hacer tener vivencias, percepciones y opiniones

al respecto de los cuidados y de la asistencia sanitaria recibida. Ademads,
26



estas pueden diferir de ofros grupos de pacientes por el hecho de que son
usuarios frecuentadores y por lo tanto, el contacto con los profesionales de
enfermeria es habitual para ellos y ellas. En este sentido, es interesante
conocer gue opinan y que experiencias tienen al respecto de la atencidén
de enfermeria, como valoran los cuidados de enfermeria y la forma en el
que son cubiertas las necesidades que presentan en los ingresos hospitalarios

(Serra-Sutton et al., 2016) .

Es necesario escuchar la voz de las personas cuidadas. Conociendo
aquellas cuestiones que tienen que decir al respecto del cuidado de
enfermeria podremos ser capaces de mejorar en la calidad de nuestros

cuidados.

1.1 La asistencia sanitaria y los cambios acontecidos.

En la actualidad, los multiples cambios econdmicos, politicos, y cientifico-
tecnoldgicos ocurridos en nuestra sociedad han contribuido a modificar el
modo de vida y los hdbitos de las personas, sus problemas de salud y la

demanda de atencion.

Dichos cambios repercuten directamente en los Sistemas sanitarios de todos
los paises, también de nuestro pais, es por ello que se precisa capacidad de

adaptacion para poder ofrecer una atenciéon sanitaria de calidad.

El incremento en la esperanza de vida y de la cronicidad de ciertas
enfermedades como el cdncer, la enfermedad isquémica el corazéon y
cerebrovascular, o la diabetes, entre ofras, han aumentado las necesidades

de atencidon y seguimiento de las personas. Asimismo, la poblacion de
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mayores es mas amplia que décadas afrds (Mercado-Martinez &

Herndndez-lbarra, 2007).

Uno de los retos a los que se enfrenta el Sistema Sanitario, es el
envejecimiento de la poblaciéon, con sus repercusiones en los patrones de
salud y enfermedad de la poblacidén. Por ofro lado, existe un aumento de las
expectativas de la ciudadania al respecto de la atencién sanitaria recibida
(Bonal Ruiz, 2012). Estos entre otros, son factores que pueden motivar la
insatisfaccion de la poblacion al respecto de Ia atencion sanitaria (Feitosa

Cestari et al., 2016).

Las autoridades sanitarias, van fransformando sus politicas de asistencia,
para una ciudadania mejor informada, empoderada y por lo tanto, mas
participativa en sus propios cuidados y en su salud (Cerezo, Juvé-Udina, &
Delgado-Hito, 2016). Aunque a menudo, en nuestro entorno, la puesta en
marcha o desarrollo de los planes y programas se ha visto dificultada por la

crisis econdmica.

A su vez, el mds rdpido acceso a la informacion y el mayor conocimiento de
los usuarios en materia de salud, aumenta las expectativas y el nivel de
exigencia hacia el profesional sanitario por parte de las personas a las que
atienden y también por parte de las instituciones (Corrales-Nevado, Alonso-
Babarro, & Rodriguez-Lozano, 2012; Feitosa Cestari et al., 2016; Traver

Salcedo & Ferndndez-Luque, 2012)

Circunstancias todas ellas que hacen, que los profesionales perciban que |la
atencion que ofrecen a los pacientes pasa por un gran nivel de exigencia

personal. Esta situacion, provoca que los profesionales sanitarios estén
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inmersos de forma continua en la superacion de multiples desafios (Pérez-
Hernandez et al.,, 2007). Desafios que con frecuencia suponen gran
requerimiento de adaptacidon y de crecimiento profesional, dado la
existencia de continuos avances tecnoldgicos, evolucidn en los
conocimientos cientificos y cambios en las organizaciones (Sans Corrales et

al., 2012).

Por todo, hoy dia el profesional de enfermeria debe promover su visibilidad
en el equipo multidisciplinar y dar valor evidenciando la efectividad de los
cuidados (Del Pino Casado & Martinez Riera, 2007), ademds debe mantener
una actitud abierta vy flexible para adaptarse a las nuevas demandas de
una sociedad cambiante, cuyos valores y prioridades pueden no coincidir
con los establecidos por los sistemas sanitarios (Cabral Schveitzer, Campos

Pavone Zoboli, & da Silva Vieira, 2016).

Ante esta situacion, los profesionales sanitarios deben realizar reflexiones
personales y colectivas para priorizar e individualizar los cuidados prestados,

manteniendo las necesarias cotas de calidad.

Primar una atencion sanitaria basada en la comunicacion eficaz, individual y
reflexiva, requiere en el caso del profesional de enfermeria, poseer un perfil
profesional competente, tanto en sus habilidades, como en sus actitudes y
conocimientos, para ofrecer unos cuidados excelentes y por ende unos

cuidados humanizados.

En este sentido, para satisfacer las amplias y variadas demandas por parte
de las instituciones sanitarias, profesionales, usuarios y familias, parece ser

una herramienta eficaz, ofrecer con absoluta competencia técnica ademdads
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de un trato mds cercano, humano y basado en valores. O lo que es lo
mismo, humanizar la asistencia. Dicha idea se ha relacionado en los Ultimos
anos con la calidad asistencial y consideramos que para ellos se requiere
que los profesionales involucrados posean formacidn en bioética
(Herndndez Zambrano, Hueso Montoro, Montoya Judrez, Godmez Urquiza, &

Bonill de las Nieves, 2016).

Por lo dicho anteriormente, la humanizacién de la asistencia sanitaria podria
ser de alguna manera el eje donde pivote las actuaciones encaminadas a
mejorar la calidad de la asistencia en general, mejorando ademas los costes
sanitarios. Es por ello que interesa el papel que juega la humanizacidon de los

cuidados de enfermeria

1.2 Evolucion y Contextualizacion de la humanizacion de los cuidados

en nuestro contexto.

Segun el diccionario de la Real Academia de la Lengua (RAE)
humanizacion, es accion y efecto de humanizar o humanizarse, asi mismo, y
segun este mismo diccionario cuidado es la accidon de cuidar (asistir,
guardar, conservar). El cuidado de los enfermos, de la ropa, de la casa (Real

Academia Espanola de la Lengua, 2017)

Desde el punto opuesto, es la deshumanizacion de la asistencia uno de los
grandes problemas que fiene el sistema sanitario, no sdélo en nuestra

geografia, sino también a nivel internacional.

Son multiples los factores que desde diversas perspectivas pueden atribuirse

como causales de la deshumanizacion. Estos pueden ser la tecnificacion de

30



la asistencia; la masificacion en los centfros sanitarios; la dificultad en
habilidades de comunicacidn de los profesionales; falta de recursos;
ambiente laboral de los profesionales; intereses de las organizaciones en Ila
busqueda de la eficiencia, entre ofros. Todos ellos, entre otros muchos se

analizardn en las siguientes lineas.

De forma especial nos interesa todos aquellos aspectos que promueven la
no existencia de cuidado humanizado, promovido quizds en parte, por
profesionales con carencias de valores humanisticos dada la importancia de
las actividades dirigidas a la curacion y la enfermedad, siendo en muchas
ocasiones estas tareas enfocadas en la perspectiva biomédica (Beltrdn

Salazar, 2016).

De forma general, todos los factores causales anteriormente referidos, entre
ofros existentes, influyen en la atenciéon de la persona en situacion de
enfermedad, valorada ya por si misma, como una situacion compleja.
Consideramos en nuestro estudio como la atencion a la persona con
enfermedad cronica puede tener ademds ofras connotaciones dada la
frecuencia en la demanda de cuidados. Es por ello que nos resulta de
interés las personas con patologia crénica, con el fin de profundizar en sus

vivencias al respecto de los cuidados humanizados.

Se observa la existencia de un gran nivel de sufrimiento entre la poblacién
de personas con enfermedades cronicas. Y dado que la proporcion de
pacientes con este tipo de patologia es importante, se puede deducir que

este sufrimiento tiene una gran magnitud.
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De forma frecuente, la salud del paciente con patologia créonica pasa por
procesos de reagudizacion y recuperacion del equilibrio inestable en el que
viven. El fipo de contacto que tenga en los momentos de pérdida del
equilibrio con el equipo sanitario, va a determinar el grado de sentimiento
de vulnerabilidoad de la persona. Esta vulnerabilidod puede estar
influenciada por la pérdida de contfinuidad asistencial entre asistencia
hospitalaria y atencidn primaria y por ende entre la asistencia sanitaria y la
asistencia social que estos pacientes tanto necesitan frecuentar
asiduamente los servicios sanitarios(Consejeria de salud. Junta de Andalucia,

2012).

Un elemento clave en el inicio del interés por la humanizacion de la
asistencia sanitaria es la vision que ha tenido siempre la Orden Hospitalaria
de San Juan de Dios. Interés presente ya desde sus comienzos en las
acciones de Juan de Dios y en los inicios de la Orden en su labor
Hospitalaria. El concepto de humanizacion conocié un nuevo Yy rico
significado a través del documento escrito por el que fue Superior General,
Pierluigi Marchesi O.H, al respecto de la humanizacion de la asistencia

((Marchesi, Spinsanti, & Spinelli, 1986; Plumed Moreno, 2013).

Segun palabras de Pierluigi Marchesi recogidas en el articulo de Calixto
Plumed (2013), por humanizacion en la Orden, se entiende un estilo de
asistencia, cuidado, rehabilitacion y también de gestion, centrado en la
persona. Todo ello, marca el camino y los senderos detallados de la finalidad

de la asistencia integral de la Orden Hospitalaria.
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Ese camino a estado repleto de avances cientifico-técnicos vinculados a los
cuidados y estos han tenido gran importancia, asi como también ha tenido
gran importancia aumentar los recursos materiales con los que se cuentan
en los servicios sanitarios. Sin embargo, desde la vision de Marchesi (1986)
estos avances, pueden parecer huecos y sin esencia si no estdn
acompanados de personas que readlizan los actos sanitarios de forma

humanizada.

En definitiva se trata de progresar, pero no un progreso relacionado con las
estructuras o los mecanismos usados en las actuaciones sanitarias, sino en
actitudes y valores. Teniendo en cuenta que este interés por progresar, avala
el interés por la humanizacion de los cuidados por parte de investigadores
relacionados con la asistencia sanitaria, que se inicia por la observacion de
un cambio de patrones conductuales de tipo personal e institucional en el
dmbito de los cuidados de la salud, ademds de un cambio en las
expectativas y exigencias de las personas receptoras de los cuidados(de

Moura Penia & Brandao Oselame, 2015).

Ademds, existe en nuestra historia reciente algunos intentos institucionales
por resguardar la humanizacién en el dmbito sanitario. El INSALUD en 1984,
cre6 el Plan de Humanizacion de la Asistencia Hospitalaria donde se
evidenciaba que la enfermedad genera una situacion de indefension que
hace sentirse a la persona desvalida, por lo que necesita un sistema sanitario
lo md&s humano posible. Ademds se expresaba que “la propia tecnificacion
de la medicina y la masificacion despersonalizada, anade suficientes

componentes para que el paciente se sienta frecuentemente desvalido,
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frente a esa situacion que no domina” (Ministerio de Sanidad y Consumo,

1984, p. 19).

Como el mismo plan referia, el reconocimiento de tfodos los ciudadanos del
derecho a la salud, tal como hace la Constitucion Espanola en su articulo 43
y la Ley General de Sanidad (Jefatura del Estado, 1986), que universaliza el
derecho a la proteccidén de la salud y la asistencia sanitaria a todos los
espanoles, ha ido acompanado de un proceso de tecnificacion vy
masificacion. Parece como si un doble proceso paralelo hubiera tenido
lugar: la extension de la asistencia sanitaria a todos y la deshumanizacion de
la misma. Y en este segundo proceso, pudiera olvidarse faciimente que la
asistencia se estd procurando a una persona que se encuentra en un
particular momento de debilidad cuya respuesta no puede reducirse a una
intervencion técnica por muy apropiada que ésta sea y muy al alcance de

todos que esté (Ferrer Aguareles, Molina Alén, & Zarallo Barbosa, 2005).

Tenemos que trasladarnos 23 anos mas tarde para enconfrar un documento
generado por el Sistema Sanitario PUblico Espanol, sobre humanizacion en la
asistencia sanitaria, denominado Plan de Humanizacion de la Atencion

Sanitaria de Extremadura 2007-2014.

Tal y como se ha expresado anteriormente, el interés en nuestro pais por la
humanizacion de la asistencia surge en los anos 80, de la mano del interés
por la calidad. Este interés se cenfraba exclusivamente en los hospitales.
Posteriormente, cuando se gestaba el plan de la Junta de Extremadura
supuso un gran esfuerzo plantear que la organizacion atendiera ademds,
demandas de los usuarios que fradicionalmente eran relegadas. Todo ello,
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implicaba bdsicamente la mejora de la gestion de las relaciones
interpersonales, es decir la informacioén y el frato, también de las condiciones
hosteleras y ademds poner a disposicion de los usuarios un sistema de
recogida de sugerencias y reclamaciones, que permitiera conocer |os
problemas de los pacientes en relacion con los hospitales (Sistema Sanitario

PUblico de Extremadura, 2007).

En ese momento, para conseguir la humanizacion del conjunto del Sistema
Sanitario surgid a necesidad de dar respuesta a unos ciudadanos mejor
informados, con mayor nivel socioecondmico y exigentes de un trato y nivel

de confort similar al que disfrutan en su entorno familiar y social.

A todo ello se le unid el impulso del colectivo de profesionales, que aspiran a
alcanzar esa excelencia en las relaciones y en sus tareas en general. Por
supuesto, no podemos olvidar que existia un inferés politico en la
consecucion de objetivos relacionados con la humanizacién, dado que la
humanizacion de los cuidados estd muy ligada a la calidad del Sistema
Sanitario. Calidad que de una manera u ofra, los profesionales, 1os servicios y
las instifuciones tienen que esforzarse en conseguir, en muchos casos con

altos estdndares de consecucion.

En la Comunidad Autdbnoma de Madrid, recientemente se crea la Direccidn
General de Coordinacion de la Atencion al Ciudadano y Humanizaciéon de
la Asistencia Sanitaria y a su vez, la Subdireccion General de Humanizacion
de la Asistencia Sanitaria que depende de ella. Esta creacidn supone un hito
muy importante en nuestro entorno, dado que demuestra como a nivel

institucional se estd reforzando la importancia de establecer los cauces

35



necesarios para trabajar por la humanizacion en todos los dmbitos del

sistema de salud (Consejeria de Sanidad. Madrid, 2016).

La Subdireccion General crea el Plan de Humanizacién de la Asistencia
Sanitaria 2016-2019, con dmbito de aplicaciéon en la Comunidad de Madrid,
desde el convencimiento de que existe la necesidad de implementar
programas orientados a promover y fomentar en todos los centros y servicios

de la Conserjeria de Sanidad de la Comunidad Autbnoma de Madrid.

Con todo este transfondo institucional que realmente abarca ampliamente
la asistencia sanitaria de forma general, creemos oportuno centrarnos en |la
humanizacion de los cuidados, dado que las enfermeras hemos sido siempre
los profesionales sanitarios con mejores oportunidades y aptitudes para
aportar el lado mds humano a la atencidn sanitaria. Por ello, hemos de ser
capaces de confribuir a humanizar aquellos contextos donde seria peligroso
priorizar la técnica y la formacion cientifica sobre el aspecto humano.
Teniendo en cuenta que el cuidado presupone técnica y habilidad, pero
también ha de ir mds alld, pues existen realidades del ser humano que estdn
relacionadas con el mundo de las emociones (Rodriguez-Gonzalo, 2010;

Rosa Andrade Silva et al., 2014).

El interés por la humanizacion de los cuidados, ha sido también explicito por
parte del grupo de Investigacidon de Aurora Mas, de la Universidad de
Zaragoza, que desde el 2010 constituyen un grupo de investigacion en
enfermeria, especialmente por Concha Germdn e Isabel Huércanos. El
grupo de investigacion ha realizado un gran esfuerzo por identificar vy
exponer como |los cuidados invisibles, aquellos cuidados que no se miden, ni
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se registran, son los que son los mds cercanos y los que mejor se identifican
con la esencia de la enfermeria, la dimension mds humana y mas
relacionada con los valores personales y profesionales (Huércanos Esparza,

2010).

El cuidado invisible o infangible o consideramos sinbnimo de los cuidados
humanizados (Germdn Bes, Hueso Navarro, Huércanos Esparza, & Ferrer
Arnedo, 2011). Son fodos aquellos cuidados relacionados con la relacion
enfre el profesional de enfermeria y la persona que atiende, la
comunicacion verbal y no verbal, el cuidado emocional, entre otros, que
hacen que el profesional de enfermeria pueda readlizar los cuidados
profesionales centrados totalmente en la persona. Es el trabajo profesional
de enfermeria mdas humano y desconocido, pues socialmente se identifica y
se conoce la dimension técnica de la profesion, pero se desconoce o se da
poca importancia siendo esta la dimension cuidadora (Callén Galindo, 2012;
Germdn Bes, Orkaizagire Gomara, Huércanos Esparza, & Hueso Navarro,

2015; Huércanos Esparza, 2010).

Se considera desde esta perspectiva, que lo importante de la practica del
cuidado humanizado o invisible se desarrolla desde fres dimensiones:
destacar los cuidados del bienestar de las personas, desarrollar la confianza,
el confort, la seguridad clinica y que las personas aprendan y promocionar
la gestion su propio cuidado. Desde el desarrollo de estas dimensiones es
posible lograr visibilizar a la enfermera, ademds de conseguir resultados
safisfactorios en el bienestar, autonomia y seguridad de las personas

(Orkaizagirre Gomara, 2013)
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Cuando se habla de la humanizacion de la asistencia sanitaria se ha de
hacer referencia también a la intimidad y a la autonomia de la persona, a la
gestion de las emociones y la espiritualidad y a la adecuada comunicacion
entre el paciente y el profesional, asi como a los cambios en los
comportamientos y en las actitudes de los sujetos, enfre otras cuestiones

(Garcia Cabeza, 2014).

Tal y como refiere Arredondo- Gonzdlez (2009). En ocasiones, el contexto
dificulta la relacion enfermera-paciente y la deshumanizacion del cuidado
aparece como un asunto multifactorial. Profesionales del drea de la salud,
han tratado de encontrar y explicar las causas de la pérdida de humanismo

en el dmbito asistencial.

Ademdas, la misma autora anade una reflexion sobre la existencia de
multiples factores que interactian enfre si en la deshumanizacion del
cuidado, ademds, refiere que la responsabilidad de tal fendmeno es
compartida por el entramado social, la estructura sanitaria, la formacion
académica, la hegemonia técnica y el propio paciente (Arredondo

Gonzdlez & Siles-Gonzdlez, 2009).

Se relacionan con la humanizacion aspectos claves de tipo relacional, estos

enfre otros muchos son (Ferrer Aguareles et al., 2005):

e La atencidn centrada en la persona.

e Lacalidad en el frato.

e Informacion y comunicacion comprensible.
e Seguridad y confianza.

e Continuidad de la atencién.
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e Accesibilidad externa e interna.

e Confort de las condiciones hosteleras y de uso.

Para cumplir con la necesidad de que la atencidon esté cenfrada en la
persona es importante que la prioridad en esa atencion la tenga el usuario.
Todo ello es clave para que la mejora de la calidad de los servicios
relacionados con la salud esté vinculada con la humanizacion de los
mismos. Dicha perspectiva, suele requerir un cambio de actitud de los
profesionales, eliminando las relaciones paternalistas, donde el profesional es
el que sabe lo que le conviene al usuario, por una actitud donde el
profesional reconoce que la incertidumbre y preferencias de los usuarios

también son vdlidas y son de gran importancia.

Este cambio de perspectiva requiere de la existencia de cambios desde el
momento que los gestores planifican, implantan y realizan la evaluacion de
las prestaciones de servicios. Puesto que al empoderar a los usuarios estos
reclaman modificaciones respecto a sus circunstancias y a como se le da
respuesta a sus necesidades. Para cumplimentar todo ello, los profesionales
de la salud deben poseer las habilidades y los conocimientos especializados
para ayudar al usuario a tomar las decisiones informadas, para garantizar su

seguridad y para mantener la calidad técnica.

En relacién a la calidad en el trato, es fundamental entender que la calidad
en el tfrato en la asistencia sanitaria a un usuario que en muchos casos se
encuentra en un momento de particular debilidad, no puede reducirse a

una intfervencion meramente técnica, por muy apropiada que esta sea.
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Desde una perspectiva humanizante, con las mejoras en el trato a la
persona asistida se pretende impulsar ciertas actitudes profesionales para
Humanizar la sanidad, como pueden ser la cortesia, la empatia, el respeto a
lo que se promete, la amabilidad o la correccidon de errores, todo ello para
hacer que el usuario no se sienta desprotegido e inseguro en un medio
desconocido para él (Bermejo, 2014; Munoz Devesa, Morales Moreno,

Bermejo Higuera, & Galdan Gonzdlez-Serna, 2014) .

Otra de las cuestiones merecedora de analizar en mas profundidad es la
informacién y comunicacidn comprensible. Teniendo en cuenta que la
informacidén es una cuestion sensible para los usuarios y que los errores en la
informacién con frecuencia generan dificultades en el proceso de asistencia
sanitaria. Los profesionales del Sistema Sanitario deben establecer los
canales de informacién y comunicacion adecuados a la mejora de la
atencién sanitaria, ya que todo esto contribuird para mejorar la calidad
percibida y la satisfaccion de los usuarios, asi como la de los profesionales.
Se debe ofrecer informacién y asegurar mecanismos de informacion sobre el
sistema sanitario, recursos y utilizacion de los mismos por parte de los usuarios;
a su vez dicha informacién debe ser adaptada a las circunstancias, nivel
cultural y caracteristicas de cada persona y trasmitida en el lugar adecuado

(Pujiula-Maso et al., 2006).

En definitiva, la mejor herramienta de la que dispone el personal sanitario
para relacionarse con el paciente es la comunicacidon personal, lo que
favorece la relacion con éste, sus familiares y personas que les cuidan. Esto

permite mejorar aspectos como la adherencia al tratamiento y la toma de
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decisiones mdas acertadas, enfre ofros. Uno de objetivos que debemos
perseguir los profesionales, es mantener una buena comunicacién, personal,
cercana y humana, pues gracias a ello se puede mejorar sustancialmente el

abordaje de la enfermedad.

Siguiendo con el andlisis de los aspectos relacionados con la humanizacion,
nos resulta de interés lo planteado desde el Plan de Humanizacion de la
Atencion Sanitaria de Exiremadura (2007), se senala la seguridad y la
confianza como una necesidad sentida desde el punto de vista del interés
por que los usuarios no se sientan desprotegidos e inseguros en el medio
sanitario, que suele ser un medio desconocido y con gran dureza para ellos.
Por ello, se hace necesario impulsar un correcto comportamiento y una
actitud profesional de seguridad y confianza hacia el usuario. Para ello, es
importante hacer saber al usuario que tienen derecho a la confidencialidad
de todos sus datos, a que se respete su dignidad y que ademds, deben

conocer esto como un deber de la institucion responsable.

Cuando una persona tiene la necesidad de acercamiento al sistema
sanitario para recibir cuidados, con frecuencia precisa que esos cuidados
tengan una continuidad. Continuidad en los cuidados y por ende,
continuidad en la atencion sanitaria necesaria para mejorar la salud o
mantener la salud. Ademds de forma también general se precisa de una
continuidad en los cuidados en la poblacion, si hablamos de las personas en
sociedad (Corrales-Nevado et al.,, 2012; Sanz Garcia, Jurado Garcia, &

Ferndndez Serrano, 2009; Villarejo Aguilar, 2012).
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El concepto de atencion sanitaria ininferrumpida para el usuario, se basa en
el conocimiento de que la salud y el bienestar estdn estrechamente ligados
y deben fratarse conjuntamente. Una atencidon integrada contempla la
disponibilidad y acceso de los servicios de salud en general para todos, en

todos los contextos y en todas las etapas de la vida.

Es necesario anadir la aclaracion de conceptos importantes en relaciéon a la
humanizacion de los cuidados, estos son la atencion individualizada y por
ofro lado la personalizacion de la atencion (Ferrer Aguareles, José Luis;

Molina Alen, Estefania, 2007):

La atencidén individualizada hace referencia a todas aquellas actitudes y
actividades que las instifuciones y los profesionales ponen en marcha,
encaminadas a minimizar el impacto y los efectos indeseables de la
necesaria protocolizacion y normativizacion que comporta instaurar un
proceso de atencion dentro de una organizacion. Es este un aspecto que
tiene mucho que ver con la mision de la misma y que debe comprometerla

a la misma en su conjunto.

El segundo aspecto, el de personalizacion de la atencion, hace referencia al
clima relacional que debe establecerse entre el usuario y el profesional, o
entfre el enfermo, su familia y los profesionales que intervienen. Son aquellas
conductas e infercambios, verbales y sobre todo no verbales, que hacen
que cada acto tenga un significado y un sentido frascendente para quien lo
realiza y para quien lo recibe. Este aspecto del proceso de la atencién lo
tiene que favorecer el Sistema Sanitario, y tiene mucho que ver con la
calidad humana y la capacidad relacional de las personas que interactian,
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sea cual sea el papel que les corresponda: usuario, persona enferma |,
familia y profesionales. De ahi la importancia, de la formacion de estos

Ultimos y de la educacion sanitaria de los primeros

Por ofro lado, el Sistema Sanitario debe garantizar a todos los ciudadanos
una adecuada accesibilidad tanto externa como interna. Esto quiere decir
que desde el principio de equidad todos los ciudadanos fienen las mismas
condiciones de acceso al Sistema. En este sentido se habla de facilidad en
los accesos a los centros sanitarios, que no existan esperas excesivas para
recibir atencion, las distancias a recorrer para llegar a los cenfros o bien las
circunstancias fisicas de los mismos (Couceiro, 2006; Ramiro Avilés & Lobo,

2010) .

Se denomina accesibilidad externa a la valoracién general de los centros y
de las distintas situaciones, prestando especial atencién, por ejemplo a los
accesos peatonales o para vehiculos privados, las barreras arquitectdnicas,
los accesos mediante medios de transporte colectivo, la senalizacion
externa, los circuitos y trédmites burocrdticos y la facilitacion de cita
telefonica o por web. En la inferna se fendrd en cuenta la organizacion
funcional y distribucidn de espacios comunes y la senalizacion de los mismos,

entre otfros (Sistema Sanitario Publico de Extremadura, 2007)

Para finalizar con el andlisis de algunos aspectos claves que determinan la
humanizacion en la atencion hospitalaria, cabe la senalizacion del confort
de las condiciones hosteleras y de uso. Es claramente necesaria la

participacion de servicios y atencidon no sanitarios en un centro asistencial.
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Cada vez mds se exige el aumento de la calidad de estos, los usuarios

demandan mayor confort y un mejor servicio hostelero.

Se consideran como servicios de calidad cuando el usuario dispone:

e habitaciéon individual con cuarto de bano vy silldbn-cama para el
acompanante

e servicio de menu ala carta

e servicio de pelugueria

e lalimpieza e higiene

e servicio de cafeteria y comedor

e l|a calidad de lalenceria, uniformes y pijamas

1.3 Personas con patologias crénicas, como nuesiro foco de

humanizacion

Las enfermedades cronicas son predominantes en la actualidad entre las
enfermedades mds prevalentes. Segun la web de la OMS se definen como
enfermedades de larga duracion y por lo general de progresion lenta. Las
enfermedades cardiacas, los infartos, el cdncer, las enfermedades
respiratorias y la diabetes, son las principales causas de mortalidad en el
mundo, siendo responsables del 63% de las muertes. En 2008, 36 millones de
personas murieron de una enfermedad cronica, de Ias cuales la mitad era
de sexo femenino y el 29% era de menos de 60 anos de edad (Organizacion

Mundial de la Salud, 2017)

Las denominadas enfermedades créonicas son multiples y no atienden a un

listado cerrado, exponemos seguidamente en la tabla 2 las consideradas

44



en el Plan Andaluz de Acciéon integrada a Pacientes con Enfermedades

cronicas 2012-2016 (2012), realizado por la Conserjeria de Sanidad de la

Junta de Andalucia:

Tabla 2. Muestra de patologias consideradas cronicas.

Alergias crénicas

Artrosis o reumatismo

Bronquitis crénica

Diabetes Hipertension Migranas/ jaquecas
Dolor o molestias en
espalda, cuello, hombro, | Mala circulacién Trastornos cardiacos

espalda, cintura

Depresion /ansiedad

Otros problemas mentales

Osteoporosis

Varices en las piernas

Colesterol

Enfisema o EPOC

Anemia

Incontinencia urinaria

Dolor menstrual

Asma

Cdncer

Dolor crénico

Fuente: el Plan Andaluz de Accién integrada a Pacientes con Enfermedades cronicas 2012-
2016

Ademds, es relevante comentar al respecto de las enfermedades cronicas,
gue se considera motivo de muerte prematura y causa efectos econdmicos
importantes en las familias y en la sociedad en general (Gobierno Vasco -

Dpto. de Sanidad y Consumo, 2010).

Es de considerar que estas patologias tienen gran impacto en la vida de las
personas que la padecen pues suponen una limitacion en la percepcion de
su calidad de vida, ademdads, con frecuencia varias patologias créonicas estdn
presentes en la misma persona lo que conlleva a mayor riesgo de

incapacidad y mortalidad. Cuando varias patologias cronicas estdn

presentes en una persona se considera que presenta pluripatologia, lo cual
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dificulta mds su abordaje y en cuanto a la atenciéon médica y de enfermeria

(Consejeria de salud. Junta de Andalucia, 2012).

En definitiva, parece claro que estamos inmersos en una epidemia a nivel
internacional de las enfermedades cronicas, teniendo en cuenta que
muchas de las enfermedades que recientemente eran mortales se han
convertido en crénicas, también motivado por los cambios del estilo de vida
y el ya comentado aumento de la esperanza de vida de las personas. Todo
ello nos lleva a una necesidad de atender a un cada vez mayor nUmero de
personas que presentan una o varias patologias crénicas, lo que reagudiza
la sensible situacion dada la complejidad que con frecuencia se presentan
los enfermos pluripatoldgicos (Junta de Castilla y Ledn, 2013; Nuno-Solinis et
al., 2013). Ademds, no todos los pacientes cronicos son iguales y no todos los
pacientes necesitan lo mismo, por ello, la correcta identificacion de los
pacientes mds complejos resulta fundamental para lograr satisfacer sus

necesidades (Consejeria de Sanidad Madrid., 2013).

La cronicidad por tanto, nos lleva a sumergirnos en un complicado
escenario donde todo cuenta a la hora de proporcionar nuestros cuidados
de enfermeria. Nos referimos a valorar como cuidamos desde la perspectiva
de quién recibe los cuidados, su entorno, la comunidad en la que vive, Ias
personas que les cuidan en uno u otro grado y por supuesto también, la
instifucion de salud desde la que proporcionamos esos cuidados(Allotey,
Reidpath, Yasin, Chan, & Aikins, 2010; Jadad AR, Cabrera A, Martos F, Smith

R, 2010)
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Por ofro lado, no hay que olvidar que los pacientes cronicos en la
actualidad, son pacientes mejor informados e incluso empoderados. Este
nuevo estatus de la persona con enfermedad cronica no debe verse por
parte de los profesionales como una amenaza sino como una oportunidad,
una oportunidad para el cambio, para que ellos mismos formen parte de su
proceso y por lo tanto redundard en una mejora en su calidad de vida,
formando parte de las decisiones sobre su salud (Rico-Bldzquez, SGnchez

Gomez, & Fuentelsaz Gallego, 2014; Sans Corrales et al., 2012).

La mayor informacién recibida por las personas enfermas, antes
comentada, debemos ademds utilizarla para promocionar hdbitos
saludables, para evitar factores de riesgo. Un alto porcentaje de
enfermedades no fransmisibles pueden prevenirse con la reducciéon de los
factores de riesgo mds importantes relacionados con el comportamiento de

las personas: el tabaquismo, el alcohol, el sedentarismo y la malnutricion.

Los profesionales sanitarios tenemos un gran reto con la atencidon a la
cronicidad, entendiendo que la atencidén debe estar centrada en la
persona con la enfermedad crénica, no en la enfermedad. El reto es estar
cerca de las personas con enfermedad cronica, atenderlas a lo largo de su
ciclo vital, intervenir en distintos momentos de la historia de la enfermedad,
personalizar la atencion y ofrecer soluciones al paciente y su familia en la red
socio-sanitaria. Para todo ello, debemos frabajar como equipo
interdisciplinar todos los profesionales involucrados. Es necesario que |os

profesionales que aborden la cronicidad lo aborden desde una perspectiva
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holistica e integral (Consejeria de salud. Junta de Andalucia, 2012; S&nchez-

Martin, 2014).

1.4 Etica del cuidado y su relacién con la humanizacién de los

cuidados

La éfica del cuidado es un modelo de fundamentacidon de la ética en
general, dado que ha sido habitual que los filésofos se preocupen del
cuidado del otfro, de la relaciéon del cuidado, ademds de las relaciones de

deber entorno al cuidado. En definitiva y como aclara Lydia Feito (2005):

La Etica del Cuidado suele considerarse sinénimo o equivalente de la
ética enfermera, sin embargo, no es exclusiva de ella. La ética de la
Enfermeria es una Efica del Cuidado, pero no es cierto lo contrario: no toda

Etica del Cuidado es una ética de la Enfermeria (Feito Grande, 2005, p. 14).

Después de esta aclaracion, es necesario hacer referencia a la fildsofa Carol
Giligan, como el germen de la relacion enfre la ética del cuidar y la ética
de la enfermeria, dado que las aportaciones de Giligan han sido la base de
tedricas enfermeras que ven en sus propuestas la fuente de inspiracion y la
fundamentacion para la ética de la enfermeria. Dicha fundamentacion estd
basada en la referencia de Gilligan a la existencia de una *voz femenina
que estd relacionada con el cuidado, con la responsabilidad con el otro, lo
cudl ha sido relacionado con el rol especifico que realizan las

enfermeras(Feito Grande, 2005).

Ese rol especifico, antes resenado, no puede estar basado exclusivamente

en técnicas y tareas especificas, sino que debe estar basado ademds en
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fomentar una relacion interpersonal dirigida a apoyar el cuidado como
esencia de la enfermeria, para ello, se debe tener presente ciertas
cuestiones que iremos resenando seguidamente, entre ellas la importancia
de basar las actividades de enfermeria en los principios de la bioética,
asumiendo de forma continua ademds, el enfoque contextual y relacional

de cuidado.

Basdndonos en lo anteriormente expuesto, es significativo exponer como los
profesionales de enfermeria de forma continua tienen gran responsabilidad,
no solo desde el punto cientifico y técnico, también tienen desde la
perspectiva ética cada vez que ofrecen cuidados de enfermeria (Arroyo
Gordo, Ma del Pilar, Antequera Vinagre & Pulido Mendoza, 2005). Tienen
responsabilidad en impregnar cada actuaciéon que realicen en su quehacer
profesional de valores éticos. Actuaciones enmarcadas en los cuidados de
enfermeria que deben ser eminentemente prudentes, puesto que se trata

de cuidado de personas (Contreras, 2013).

Los valores éticos a los que nos referimos deben rodear los cuidados,
ademds pretenden, que esos actos busquen la excelencia. La excelencia,
dado que estos cuidados son realizados con el conocimiento necesario, en
el momento indicado, en el lugar que se debe realizar con las personas que

lo precisan.

El cuidado tal y como lo estamos refiiendo debe ademds estar
acompanado de la compresidon del profesional de enfermeria sobre el

significado que puede tener la circunstancia que le lleva a necesitar de los
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cuidados a la persona, ademds de como él lo interpreta y qué importancia

tiene lo que le ocurre para él mismo y para sus proyectos (Conftreras, 2013).

Cada vez mads profesionales descubren el sentfido social de su propia
profesion. Esos profesionales tienen una preocupacion auténtica por
sifuaciones de desigualdad en la asistencia sanitaria. Estas situaciones en
ocasiones vienen dadas por las enormes diferencias que pueden existir por
la atencion entre determinados pacientes y también por las diferencias en la

atencién sanitaria en determinadas patologias.

Por ofro lado, estos profesionales tfienen una actitud critica ante la
comercializacion y las diferentes formas de atencion sanitaria existentes en
nuestro entorno. Ademas, tienen curiosidad intelectual y una actitud abierta

al aprendizaje.

La bioética, nace por el interés en buscar un lenguaje comun gue nos
ponga de acuerdo en que valores han de ser respetados en la prdctica

sanitaria (Zoboli, Schveitzer, Zoboli, & Schveitzer, 2013).

Para entender mejor todo lo que a confinuacion se expresa usaremos |a
comparacion que se realiza en el documento titulado” La virtud en el cuidar.

Etica para profesionales de la salud” (SARquavitae, 2011).

Si comparamos la éfica con la edificacion de una casa, los principios
son los pilares. Los pilares son invisibles, no se perciben a simple vista, pero
soportan el peso de todo el edificio vy, si son sélidos y compactos, podrdn
soportar fuertes vientos y movimientos. Si en cambio son fragiles, el edificio se

derrumbard frente a la primera inclemencia. Lo mds relevante de un edificio
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es precisamente lo que no se ve: los pilares que o sostienen y la vida que

tienen lugar en su interior ( p. 26).

Desde este punto de vista, podriamos considerar que todos los profesionales
que de una forma u ofra se relacionan con pacientes las personas que
deben tener claro conceptos relacionados con los principios de la Bioética,
para asi poder dar sentido al porqué de realizar una actuacion u otra en su

actividad profesional.

Se exponen seguidamente en la tabla n° 3 tanto los principios de la Bioética

anglosajones como los europeos:

TABLA 3. Principios de la Bioética
Anglosajones Europeos
No maleficencia Vulnerabilidad
Justicia Intfegridad
Autonomia Autonomia
Beneficencia Dignidad

Fuente: elaboracién propia

En 1979 Tom Beachamp y James Childress definieron los cuatro principios
rectores del discurso bioético denominado como anglosajones: Autonomia,

beneficencia, no maleficencia vy justicia.

Esta propuesta norteamericana ha sufrido diversas criticas, especialmente
por su excesivo énfasis en la autonomia de las personas, aunque la realidad
es que son los conocidos por la mayoria de los profesionales y los que
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ademds se han incluido en los planes de estudio de forma predominante. De
forma general, casi fodas las profesiones sanitarias han asumido los cuatro
principios como el nicleo de las exigencias éticas de su quehacer asistencial

(Kottow, 2013; Ledn Correa, 2009).

Sin embargo, existe una propuesta alternativa desde la perspectiva europea
formulados por primera vez por un profesor danés llamado Peter Kemp en
1998. Dicha propuesta, no aspira a ser principios universales y llama la

atencion por tener en comun sélo la autonomia (SARquavitae, 2011).

Mostramos nuestro interés por los principios resenados en Ulfimo lugar dado
que partimos desde el convencimiento de que los cuidados de enfermeria
estdn mejor representados desde la perspectiva de los principios de la
bioética europeos. Teniendo en cuenta la afinidad de estos principios vy su
afinidad por proteger los Derechos Humanos, con los propdsitos de la

actividad enfermera.

Por ofro lado, estos principios son considerados mas afines a nuestra cultura

europea contempordneaq, legal y de derechos humanos.

Es representativo resenar como no debemos asumir estos, como principios
inamovibles, pues esto puede ser un obstdculo para la prdctica enfermera,
dado que entonces los principios pueden separarse de la prdctica y de la
moral comuUn que evoluciona en la actividad prdctica (Torralba i Roselld,

2002).
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Los cuidados de enfermeria precisan de cierta flexibilidad y adaptacion a
las circunstancias, sobre todo, en cuanto a la aplicacién a pie de cama de

conceptos tedricos.

El trabajo de las enfermeras se ha cenfrado siempre en el cuidado de los
ofros. La experiencia en el cuidar da las bases para que de forma natural los
profesionales sanitarios en mayor o menor medida cumplan estos principios
sin necesidad de conocerlos o estudiarlos expresamente (Garcia Moyano,

2015).

Los principios bioéticos indagan sobre las actuaciones que deben respetarse
para ser un buen profesional. Y por ende a ofrecer unos cuidados

humanizados y humanizantes.

Conviene plantearse como la ética en enfermeria presenta caracteristicas

singulares y conflictos especificos, dependientes de su actividad del cuidar.

La base de todos los principios europeos antes mencionados, es la
solidaridad, la responsabilidad y su relacion directa con los derechos

humanos, defendidos con cardcter universal(Torralba i Roselld, 2002).

Se puede observar, como en los principios europeos el concepto de justicia
se ha eliminado, el hecho es que la justicia, como redistribucion vy
reconocimiento, se nos aparece como la condicion de posibilidad de la

autonomia ( Garcia Llerena, 2012).

Por otro lado la consideracion al cambiar de perspectiva del principio de

beneficencia, no solo complementa a la no-maleficencia, sino como un
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deber responsable de solidaridad, mds alld de la calidad o excelencia de

los cuidados del profesional de la salud.

Los principios europeos expresan la conviccion de fratar a los seres humanos
como fines en si mismo, no son principios onfoldgicos absolutos sino
referentes para guiar la toma de decisiones acerca de problemas de
bioética y del desarrollo biotecnoldgico en relacion con la ley y las politicas

sobre asistencia sanitaria (Escobar Triana, 2011).

Por otfro lado, es necesario recordar que en el frato con las personas con
patologia cronica, asi como personas mayores y/o dependientes debemos
recordar con frecuencia estos principios, explicitarlos, para tenerlos siempre

presentes.

La cronicidad y la dependencia no niega dignidad a la persona, ni le quita
sus derechos fundamentales. Los principios que a continuacion analizaremos
son inherentes a la persona y no dependen de factores externos, de
cambios coyunturales o circunstanciales. Son principios que se predican de

toda persona, sin importar cudl sea su situaciéon o su estado de deterioro.

Se hace necesario revisar cada uno de los principios por separado, para

integrar mejor su significado:

- Vulnerabilidad.

La vulnerabilidad significa fragilidad. Un ser vulnerable es un ser débil, cuya
infegridad estd amenazada constantemente por razones externas o

internas.
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El ser humano es una unidad orgdnica, goza de integridad, pero esta unidad
no es inalterable, sino que estd constantemente amenazada por elementos
propios y ajenos:. enfermedad, sufrimiento, vejez y muerte (SARquavitae,

2011).

Los cuidados de enfermeria, con frecuencia, son brindados a personas
vulnerables. Por ello, es bien sabido que conocemos bien la vulnerabilidad

humana.

La persona no sélo es vulnerable, ademds tiene consciencia de ella. El
enfermo cronico, vive especialmente el cardcter vulnerable de la persona,
pues la enfermedad que padece, es una manifestacion de su extrema
vulnerabilidad. El ejercicio de la profesion de enfermeria, estd sujeta al

cuidado de la vulnerabilidad (Escobar Triana, 2011).

Hay que considerar ofras formas de vulnerabilidad humana, ya que no sélo
se deteriora nuestra imagen exterior, sino también la dimensidn social,
psicolégica e incluso, el interior de nuestro ser. Precisamente porque todo
en el ser es vulnerable, es fundamental e ineludible el ejercicio de cuidado

(Siurana Apairisi, 2010).

Este principio implica nociones de cuidado, responsabilidad y empatia.

Para proteger la vulnerabilidad del paciente hay que ser justos, respetar su
decision, sus derechos, no discriminarlo de modo injusto en cuanto a recursos

en una decision de limitacidon de los mismos.
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- Integridad

Es uno de los principios bdsicos que caracterizan a la ética del cuidar. Se
basa en el hecho de que la persona es un todo unitario resultante de partes
distintas, unificadas entre si orgdnicamente y jerdrquicamente. La integridad
de una persona se expresa ademds, en una relacion equiliorada entre los
elementos corporales, psicosociales e intelectuales de su vida (Siurana

Aparisi, 2010).

La enfermedad supone una desintegracion en el ser humano y el acto de

cuidar tiene como finalidad la devoluciéon de la integralidad.

El principio de integridad implica respeto de la privacidad y de la
compresion particular que tiene el paciente de su vida y su enfermedad

(SARquavitae, 2011).

- Autonomia.

La autonomia es la capacidad de decidir sobre la propia existencia y de

gobernarse uno mismo a partir de los propios criterios y principios.

Se enfiende que la autonomia es un signo de madurez y tiene la

connotacion de representar la libertad de la persona (Siurana Aparisi, 2010).

La autonomia funcional es la capacidad de desarrollar las funciones bdsicas

de la vida por uno mismo, sin necesidad de una ayuda exterior.

La autonomia moral se refiere a la capacidad de tomar decisiones libres y

responsables por uno mismo, lo cual comprende la capacidad de deliberar
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y de anticipar posibles riesgos y beneficios que puede conseguir con sus

propias decisiones.

No siempre van unidas la autonomia funcional con la autonomia moral,
pues hay personas que son capaces de desarrollar las funciones bdsicas de
la vida, pero, en cambio, no pueden tomar decisiones libres y responsables

con respecto a su futuro.

Es bdsico recordar que el principio de autonomia exige respetar las
decisiones libres y responsables de la persona que se atfiende. En este
sentido debemos colaborar en la eliminacidon de actitudes paternalistas o
maternalistas, bien sea ejercido por los profesionales que le atienden o por

su propia familia (SARquavitae, 2011)

Para aplicar en la prdctica el concepto de autonomia nos ayudamos
aplicando y desarrollando actitudes que protejan la privacidad, la
confidencialidad y el consentimiento informado, tan importantes en la

practica habitual del profesional de enfermeria.

- Dignidad.

La dignidad, se puede relacionar con respeto y de hecho se podria definir
como una condicidbn necesaria para las relaciones de las personas,
indistintamente de sus caracteres fisicos y de su condiciobn econdmica o

social.

Tener dignidad implica consiguientemente un frato de respeto. La persona
es digna y lo es intrinsecamente, no por razones externas, sino por elementos

propios a su ser (Torralba i Roselld, 2002).
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Toda persona debe ser tratada como lo que es, como algo Unico e
insustituible, provista de unas caracteristicas particulares y de un destino

también particular, que en parte él mismo determina (SARquavitae, 2011).

En definitiva, a modo de sintesis, la funcidon de la bioética y de sus principios
en los que al cuidado de la salud se refiere, vienen a ayudar y a reforzar la
vida moral de los profesionales. No se refiere a la construccién normas de
conductaq, sino a formar profesionales conscientes y virtuosos, capaces de
encarar el conjunto de las decisiones que deben tomar y hacerse cargo de
ellas, sintiendose participes y responsables de la decision que estd tomando
(Torralba i Roselld, 2002). Nos parece esencial basarnos en todo ello para
entender mejor y fundamentar el cuidado humanizado, pues para poder ser
ejecutado ese cuidado humanizado el profesional debe de tener sélida

base moral y ética que dan sentido a su actividad.

1.4 Los cuidados humanizados y la institucion.

Los cuidados de enfermeria, segun hemos visto hasta ahora tiene bases y
fundamentacion sélidas para proporcionar altos estdndares de cuidados,
siendo estos considerados humanizados. También es cierto, que los
profesionales de enfermeria no desarrollan su frabajo habitualmente en
solitario, sino lo hacen en entornos institucionales organizados y en relacion
constante  con ofros miembros de equipos interdisciplinares y

multidisciplinares por el bien de la persona a la cual se atfiende.

La institucidn sanitaria ademds de prestar un servicio de salud a la
comunidad ejerce gran influencia en los profesionales. Esta influencia no es

sélo dependiente de los recursos que ponga a disposicion de los
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profesionales para ejercer su labor, sobre todo nos interesa la influencia
centrada en los valores que emergen de ella e impregnan el dia a dia en la

institucion.

La institucidon donde se centra el presente documento es el Hospital San
Juan de Dios del Aljarafe (Bormujos, Sevilla). Hospital comarcal médico -
quirdrgico, integrado en el Sistema Sanitario PUblico de Andalucia vy
gestionado por la Orden Hospitalaria San Juan de Dios y participado por la
Junta de Andalucia a fravés del Consorcio Sanitario PUblico del Aljarafe.
Hospital que ofrece sus servicios a un total de 28 municipios y 277.234

habitantes (Hospital de san Juan de Dios del Alajarafe, 2010).

Se ha elegido el Hospital San Juan de Dios del Aljarafe por ser el centro de
trabajo de la investigadora principal y ser el lugar donde se ha planteado el
problema de investigacion al tener experiencias de cuidado en
hospitalizacion y comparar sus resultados con otros hospitales de forma

informal.

La Orden Hospitalaria de San Juan de Dios, con mds 500 anos de historia es
una de las mayores organizaciones internacionales de cooperacion sin
dnimo de lucro. Presenta los siguientes principios que centran su carisma

hospitalario (Orden Hospitalaria San Juan de Dios, 2012):

- Dignidad de la persona humana.
e respeto ala persona humana.
e |a universalidad del respeto.

e qacogida de los enfermos y necesitados.
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- Respeto de la vida humana.
e La vida como bien fundamental de la persona
e Proteccidn de las personas discapacitadas
e Promover la vida en las situaciones de pobreza.
e Obligacion y limites en conservar la propia vida.
e Deber de no atentar contra la propia vida.
e Deberes en orden en los recursos de la biosfera.
- Promocion de la salud y lucha confra el dolor y el sufrimiento.
e Deber de educacion sanitaria.
e La opcion preferencial por los pobres.
- La eficiencia y la buena gestion.
e Deber de concienciar a la poblacidn de que los recursos
sanitarios no pueden ser considerados Como mero consumo.
e Administracion y gestion eficaz y eficiente de los recursos
e La insfitucion hospitalaria empresarial debe orientarse hacia la
recuperacion de la persona integralmente considerada.
e La inversion de crear un clima humano y humanizador como
ayuda a la rentabilidad de los recursos.
= Derechosy deberes de los trabajadores.
- Nueva hospitalidad y nuevas exigencias: tercer y cuarto mundo.
e Solidaridad y cooperacion.
e Cooperacidon y cooperadores: derechos y deberes.
e El voluntariado. Gratuidad e identificacion.
- Evangelizacién, inculturacion y misiéon de la Orden.

e Visidbn de conjunto.

60



e Evangelizacion, inculturacion y mision de la Orden (Orden

Hospitalaria San Juan de Dios, 2012, p. 6)

En definitiva, la institucion tiene gran interés por la humanizacion, lo cual se

expresa directamente como:

En esto consistird la Humanizacion en las obras de San Juan de Dios: en
lograr que todos los profesionales trabajen por el enfermo, para el enfermo y
con el enfermo, aplicando los mejores medios técnicos al servicio de la

persona atendida (Orden Hospitalaria San Juan de Dios, 2012, p. 126).

Ademds, los valores que guian la labor del Hospital son cinco (Hospital de

san Juan de Dios del Alajarafe, 2010):

Hospitalidad. Es el valor supremo y por excelencia de la Orden, y que

engloba los ofros cuatro.

- Calidad. Es la base esencial del servicio que ofrecemos y de su
gestion.

- Respeto para todas las personas que asistimos en nuestros centros.

- Responsabilidad en el servicio que prestamos.

- Espiritualidad para guiar a cada persona en la busqueda de

significado, religiéon y lo trascendental.

En definitiva, existe por parte de la institucion de referencia en el presente
documento, un interés por prestar servicios y cuidados humanizados,
apoyando para ello a los profesionales ofreciendo ademds formacion

confinuada para conseguirlo.
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De forma transversal ademas, es esencial la creacion de valor a fravés de los
profesionales. Dado que las organizaciones bdsicamente, son un conjunto
de personas que llevan a cabo actividades para la consecucion de
objetivos planificados. Por ello, es de considerar como esencial potenciar a
las personas que trabajan en las organizaciones promoviendo valores como
son, humanizacion, la innovacién, la flexibilidad, la capacidad de
interrelacion y el liderazgo, que provocardn que se consigan mejores niveles

de calidad en los cuidados (Pérez-Hernandez et al., 2007).

Son los profesionales de enfermeria, los que a través de su actividad diaria y
conjugando los valores antes mencionados pueden conseguir junto a un

paciente empoderado los resultados mds deseables.

Entre los elementos que contribuyen al proceso de creacidon de valor y
nuevos estilos de trabajo destacamos especialmente el fomento de la ética

como valor esencial.

Asegurar la calidad cientifico técnica del sistema sanitario ha sido el objetivo
primordial durante mucho tiempo, si bien, en la actualidad, es objetivo de la
atencion sanitaria todo aquello que condiciona la calidad percibida por el
paciente, lo cual no solamente viene condicionado por las caracteristicas
del espacio donde se encuentra, sino también por “quienes” le fratan y el

“modo” en que lo hacen (Garcia Cabeza, 2014).

Con la intencién de aportar mayor informacion sobre el hospital de
referencia en la investigacion, incluimos en los Anexos |, Il y Il los resultados
mas relevantes de las encuestas de satisfaccion a pacientes de

hospitalizacidon de los anos 2014, 2015 y 2016. Teniendo en cuenta para su
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valoracion que son encuestas globales de safisfaccion, por lo que estdan
incluidos de forma parcelada profesionales de enfermeria, de la medicinag,
auxiliares de enfermeria y personal de administracion. De forma anficipada
a su revision, se distingue como de forma general los resulfados son muy

positivos, mejorando ademds en el 2016 al respecto de los anos anteriores.
1.6. La formacion como base para la humanizacion

La formaciéon de los profesionales de enfermeria al respecto de actitudes y
comportamientos que fomenten y establezcan relaciones y actos de
cuidado humanizado se debe realizar, de forma transversal a través de todo
el grado de enfermeria y especificamente en las asignaturas de Etica de la
enfermeria y Bioética (Souza Ramos, Farias Brehmer, de Oliveira Vargas,

Ghizoni Schneider, & Crespo Drago, 2013).

La formacion cenfrada en la persona promueven que los profesionales
enfermeros reflexionen sobre su tarea especifica, para ello ademds ,deben
ser entrenados y formados en conocimientos, actitudes y habilidades que les
permitan ser buenos profesionales, no sdélo en los aspectos técnicos, sino

también en las cuestiones morales (Feito Grande, 2005).

El dmbito de la enfermeria estd lleno de situaciones clinicas que comportan
limitaciones étficas y legales que presentan seria dificultades a los
profesionales para su solucidn. Se hace necesario la mejor adquisicion de
conocimientos para hacer frente a situaciones de conflicto o incertidumbre
ético-moral mdas frecuentes del trabajo enfermero (Losa Iglesias & Becerro de

Bengoa Vallejo, 2014).
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Aun existiendo de forma general, inferés por formar a los futuros
profesionales en valores humanizadores, se observa la necesidad de mayor
adecuacion de la capacitacion formativa de las enfermeras a través del
Grado, posgrado y formacion continua. Dicha formacion debe estar basada
en adquirir las competencias relacionadas con la prdactica profesional en
excelencia, que responda a las necesidades en salud y cuidados de la
poblacidn, teniendo como base la ética como valor esencial en la actividad
propia de las enfermeras (Losa Iglesias & Becerro de Bengoa Vallejo, 2013;
Roque e Lima, Esperidido, Bouttelet Munari, & Visconde Brasil, 2011; Salcedo-

Alvarez, Alba-leonel, & Zarza-arizmendi, 2008).

La capacitacion en ética puede ayudar a conseguir un gran desafio que
tienen tanto el Sistema Sanitario como los profesionales que frabajan en él. El
desafio es el logro de una atencidon holistica, donde se contemplen la
comunicacion, el contacto y se dé la misma importancia tanto al sufrimiento

fisico como al animico y espiritual, pues de hecho, no se pueden separar.

Esta atencidon completa a la persona, que se puede fomentar con la mayor
competencia en ética, pasa por la necesidad de establecer definitivamente
la dominancia de la habilidad del cuidado humano apoyada siempre de

cerca por la habilidad técnica (Kloh, de Lima, & Reibnitz, 2014).

Como hemos resenado la humanizacion es un concepto integrado en el

cuidado holistico a la persona, podemos observar su relaciéon en la figura 2.
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Humanizacion de la

Asistencia

Institucion

Persona

Figura 2. Conceptos comprendidos en la humanizacion de la asistencia. Elaboracién Propia

Como se ha referido la formacion necesaria no solo debe instaurarse en Ila
formacion preprofesional, sino que es esencial también como formacion
continua, como se ha referido anteriormente. Por ello apuesta |a Estrategia
de Bioética de Andalucia (2011), dado que hace referencia a la
necesidad de infroducir los principios éficos basados en valores compartidos
entre ciudadania, profesionales y la propia organizacion. Nos resulta
motivador que se dé importancia a la necesidad de que los profesionales
mejoren sus competencias relacionadas con las dimensiones éticas de la
practica profesional, dado que el papel de los profesionales debe ser
agente facilitador al respecto de los derechos y deberes de las personas y la

utilizacion de los recursos y servicios sanitarios. Ademds se expresa:
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La Efica en la organizacién sanitaria es parte de la bUsqueda de la
excelencia y un compromiso con la calidad y su mejora continua, a la vez
que una propuesta innovadora al plantear que los aspectos éticos sean un
elemento transversal a toda la organizacion, como reflejo y parte de una

sociedad solidaria, libre y madura (Simén Lorda & Estaban Lopez, 2011, p. 7).

La formacidn en ética en la que estamos profundizando anade formacion
en valores profesionales, valores que orientan la manera de actuar del
profesional de enfermeria y sirve como guia para la foma de decisiones
adecuada , por ello se considera que es un aprendizaje prdctico, que se
adquiere ejerciéndolo y estando el aprendiz en un ambiente y en una
compania adecuadas para que forme la personalidad profesional integra

(Blasco-Ledn & Rubi Ortiz-Luis, 2016; Camps, 2015).

La practica habitual de la enfermeria supone manejar una serie de valores
en situaciones muchas veces complejas, en las que la toma de decisiones
debe asentarse en referentes éticos que exigen ciertas virtudes que
configuran el perfil de valores profesionales de la enfermeria (Jiménez-Lopez

et al., 2015)

En definitiva, la adquisicibon de competencias capaces de provocar und
profundizacion en los valores y principios de la bioética, definiivamente se
fomenta la humanizacion, agregando ademds competencia técnica y
humana en la prdactica de los profesionales (Stein Backes, Santos Koerich, &
Lorenzini Erdmann, 2007). Por otro lado, es necesario fomentar esa formacién

en valores pues es conocido que los valores puede ir cambiando a lo largo
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del ejercicio profesional (Galdn Gonzdlez-Serna, Romero Serrano, Morillo

Martin, & Alarcon Ferndndez, 2014; Jiménez-Lopez et al., 2015)

1.7 Justificacion del estudio

Partimos de la consideracion de que las personas con patologias cronicas
son vulnerables y sensibles a la carencia de humanizacion en la asistencia.
Este planteamiento surge dada la frecuencia con la que precisan de
cuidados profesionales, que en muchos casos son de tipo especializado, con
necesidad de hospitalizacion(Ministerio de Sanidad - Servicios Sociales e
igualdad, 2012). Como se ha referido, son personas con alto nivel de
frecuentacion al sistema sanitario, por lo que las circunstancias que vivan en
dicho entorno y sus experiencias, también les influird en la propia salud. Por
lo que se induce a plantear que el gasto atribuible a dichas demandas
asistenciales de los pacientes cronicos son altas, y por tanto la existencia de
deshumanizacién en esos cuidados puede producir elevacion de los costes

(Joynt, Gawande, Orav, & Jha, 2013) .

Partiendo de la consideracion expuesta, las investigadoras del presente
documento se plantean la necesidad de profundizar en la humanizacion de
los cuidados en las personas cronicas hospitalizadas, dado que la ausencia

de humanizacion de la asistencia un importante problema sanitario.

La presente investigacion se inicid a comienzos del 2014, en ese momento no
existia el Plan de Humanizacion de las Asistencia Sanitaria de la Comunidad
de Madrid (Consejeria de Sanidad. Madrid, 2016), ni la Estrategia de

cuidados de Cuidados de Andalucia. PiCuida (Lafuente Robles et al., 2015)
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lo que valoramos por demostrar el creciente interés también a nivel

institucional por el tema.

Es de suma importancia dar valor a la comprension de las necesidades y
expectativas que tiene la poblaciéon asistida en materia de cuidados. En el
presente estudio se establece el foco de atencidn en los pacientes cronicos,
para poder asi, resolver las cuestiones que emergen al respecto de la
humanizacion de los cuidados prestados en esta poblacidon. Ello ha sido
frecuentemente avalado por sociedades cientificas y expertos que inciden
en la importancia de la existencia de humanizacion en la atencidn sanitaria
para poder considerar la calidad de la misma (Consejeria de salud. Junta de
Andalucia, 2012; Consejeria de Sanidad. Madrid, 2016; Consejeria de

Sanidad Madrid., 2013; Pérez-Hernandez et al., 2007)

Las enfermeras ofrecen cuidados profesionales en los diferentes entornos del
sistema  sanitario. De hecho, los profesionales de enfermeria en la
Comunidad Auténoma de Andalucia fienen un gran peso al respecto de la
responsabilidad de los cuidados, no sdlo por ser un grupo numeroso de
profesionales, también al respecto de la repercusion de la atencidon que
ofrecen. De hecho son 23.860 personas en Andalucia la que ejercen esta
profesidon a nivel publico, repartiéndose 17.717 en atencion Hospitalaria y
6.143 en atencion primaria, segun la informacién expuesta en la web del
Servicio Andaluz de Salud (SAS) (Servicio Andaluz de Salud Cosejeria de

Salud, 2015)

En definitiva, los profesionales de enfermeria se encargan de velar por la

atencién y el cuidado de calidad. Teniendo en cuenta su gran nUmero, es
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necesario darle visibilidad y darle valor a la responsabilidad de prestar
cuidados humanizados, bien sea de forma publica o privada (Del Pino
Casado & Martinez Riera, 2007). No se considera que las enfermeras de
alguna manera provoquen situaciones deshumanizantes, o que si se
considera a estos profesionales guardianes y espejos ante ofros de una
forma de actuar y atender a las personas sanas o enfermas (Consejo

general de colegios de diplomados en Enfermeria, 1989).

Los cuidados profesionales de enfermeria, se enfrentan a las circunstancias
actuales cubriendo necesidades de personalizacion de la atencion,

compromiso y accesibilidad. En este sentido:

La profesion enfermera tiene como accién y valor central el cuidado
(...) Las enfermeras ayudan a las personas a nacer, vivir y morir. Delimitar el
concepto de cuidado es complicado ya que engloba todas las dimensiones
del ser humano y fraccionarlo en partes seria desacertado. Esta globalidad
lo hace en cierta medida intangible lo que origina cierto grado de

invisibilidad (Pérez-Hernandez et al., 2007, p 4.).

Por ello, los cuidados de enfermeria se sittan como un bien proporcionado
de forma profesional, con multiples beneficios en todos los dmbitos donde se

pueda producir la asistencia sanitaria.

Es relevante valorar las necesidades y expectativas de los pacientes que
con frecuencia pueden variar dependiendo de los motivos que les lleva a
solicitar los cuidados de enfermeria. Son los pacientes cronicos, pacientes
con cierta heterogeneidad al respecto del motivo causal de la cronicidad,

puesto que existen multiples patologias incluidas en esta etiqueta como ya
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se ha referido anteriormente, sin embargo, tienen ciertas similitudes como
son, su larga duraciéon y por lo general su progresion lenta (Organizacion

Mundial de la Salud, 2017).

Se hace necesario realizar un andlisis de la situacion, con la intencion de
conseguir una mejora en la atencion y en los resultados de salud, incluso
ahorro sanitario. Para mejorar esos resultados es preciso conocer las
necesidades y expectativas de las personas con enfermedad cronica y sus
familiares, tal y como recomiendan los expertos como seguidamente
veremos. De esta forma las relaciones entre los profesionales y los
ciudadanos demandantes de atencidon sanitaria serdn mdas fluidas vy
fructiferas. Esta atencidon sin duda, debe pasar por ser una atencion donde
predomine la personalizaciéon, la innovaciéon, la solidaridad, ente oftras
cuestiones y como base de todo, la humanizacion de los cuidados. El

resultado de todo ello seria una atencién sanitaria Integral e Integrada.

Los profesionales sanitarios de forma general y las enfermeras en particular
han de estar sensibilizadas sobre la problemdtica de la deshumanizacion de
los cuidados, dado que influye de forma importante en la salud de las
personas. Personas que pueden percibir como deshumanizada la asistencia
que han recibido, si estd, no cubre unos requisitos bdsicos de calidad, al
respecto por ejemplo de, problemas de comunicacién e informacion,
atencion paternalista, entre otros (Romero-Massa, Contreras-méndez, Pérez-

Pdjaro, Moncada, & Jiménez-zamora, 2013).

Son los profesionales de enfermeria las personas que cuidan de forma
excelente y con gran nivel de competencias tanto a nivel técnico como a
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nivel de relaciones con las personas que atienden, es por ello, que se hace
necesario fomentar la implicacion a través de la formacion, del desarrollo
profesional y de un entorno laboral positivo. Son los cuidados de enfermeria
los actos y las actuaciones que realizan las enfermeras para ayudar al otro a
crecer y readlizarse como persona. Ademdas, las enfermeras tienen una
siftuacion privilegiada en su labor diaria, ya que son los profesionales que
pasan Mmads tiempo en contacto con las personas que atienden y ademds lo

hacen de forma mds intima  (Jimenez-Navascués et al., 2015).

Es necesario fomentar la relacidon de los pacientes y los profesionales
basdndonos en la incorporacion de los valores y las preferencias de las
personas en la foma de sus propias decisiones, tal y como se promueve
desde la Junta de Andalucia en el documento denominado: Un Espacio
Compartido. Plan de calidad (2010). En su objetivo 4, ademds expresa entre
sus lineas de accidon lo siguiente: “Desarrollar herramientas especificas que
permitan incorporar de forma contfinua las expectativas, percepciones,

valores y preferencias de la ciudadania” (p. 31).

Los pacientes con enfermedad cronica y sus familiares estdn expuestos a
incertidumbre y a la gran complejidad que supone la estructura sanitaria en

nuestra sociedad.

Taly como se refiere en el Plan de crénicos de la Junta de Andalucia (2012).

El desafio que tenemos que afrontar no es el de la enfermedad cronica,
sino el de la cronicidad, como concepto mds amplio que excede los limites
tradicionales de la atencion a la salud. No se trata ya de diagnosticar y

tratar una enfermedad, sino de dar respuestas a las necesidades de
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adaptacion al medio de una persona capaz de tomar sus propias decisiones

(Consejeria de Andalucia, 2012 ,p. 7).

De la misma forma, la Junta de Andalucia en la Estrategia Cuidarte, plantea
uno de sus objetivos en referencia a las necesidades y expectativas de la
poblacidén, como es: “Conocer las necesidades, opinidn y expectativas de

cuidados que presenta la poblacion” (Pérez-Hernandez et al., 2007, p.19).

En el Plan Andaluz de Atencion Integrada a pacientes con enfermedades
cronicas. 2012-2016 (2012), se incluye la linea estratégica numero 6,
denominada: Gestion del conocimiento. Como objefivo de Ia misma se
presenta: “Impulsar el desarrollo de la investigacion cualitativa para conocer
las necesidades, valores, expectativas y demandas de las personas con

enfermedad croénica y las personas que los cuidan” (p.91).

Desde el presente estudio valoramos la existencia de dicha linea
estratégica, entendiendo que el mejor conocimiento de las vivencias y las
percepciones de los pacientes y sus familiares pueden hacer que la calidad
de los cuidados sea excelente (Consejeria de salud. Junta de Andalucia,

2012).

Tal y como se hace referencia en dicho plan, los mejores resultados en salud
se obfienen cuando un paciente activo e informado interacciona con un
equipo profesional prdctico, preparado y proactivo(Consejeria de salud.

Junta de Andalucia, 2012).

Para el cumplimiento del objetivo anteriormente referido del Plan Andaluz

de Atencion Integrada a pacientes con enfermedades cronicas. 2012-2016
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(2012) se plantean las siguientes lineas de actuacion: “Incorporar en los
sistemas de recogida de informacion necesidades y expectativas de los

ciudadanos en relacion con los cuidados...” (p. 19).

Por otro lado, en el mismo documento se exponen otros objetivos de nuestro
mAaximo inferés por el tema a tratar, como es el objetivo: “Asegurar la
personalizacién de los cuidados” (p.22). Objetivo directamente relacionado
con la humanizacidn de los cuidados, donde se pretende que se
establezcan lineas de accidon relacionadas con el fomento del compromiso,
la responsabilidad, confianza, competencia técnica y competencia

interpersonal, (Pérez-Hernandez et al., 2007).

En la Estrategia de cuidados de Andalucia. Nuevos retos en el cuidado de la
ciudadania. PiCuida (2016), incorpora en sus proyectos prioritarios aspectos
relacionados con la accesibilidad, la personalizacion y la continuidad de los
cuidados, el desarrollo de nuevas competencias y prdcticas orientadas a la
busqueda de resultados, cuidados avanzados en la atencidon a la
cronicidad, en definitiva incorpora aspectos dirigidos a el desarrollo y
avance de los cuidados en Andalucia. Todo ello con el firme propdsito de

seqguir de guia para el avance de una enfermeria al servicio de las personas.

Como se ha podido revisar en las lineas anteriores en Andalucia se apuesta
por redlizar estrategias y planes que conducen a la mejora de los cuidados
en salud a través de conceptos que definitivamente son los que hacen que
unos cuidados se puedan considerar humanizados, aunque no exista un

plan independiente para conseguirlo. En ofras comunidades autdnomas
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también se realizan esfuerzos dirigidos al mismo fin: el bienestar del paciente

y por ende del profesional a tfravés de humanizaciéon del cuidado.

Fue en la Comunidad Autbnoma de Exiremadura donde se presentd el
primer plan de humanizacion a nivel de Comunidad Autdnoma,
denominado Plan de Humanizacion de la atencion sanitaria del Sistema
Sanitario Publico de Extremadura 2007-2013 (2007), donde se hacia un
andlisis de la situacion al respecto de la humanizacion y se proponian pautas

a seguir por los profesionales al respecto de las dreas de mejora observadas.

En Madrid como se refirid con anterioridad, recientemente vio la luz un
proyecto denominado Plan de Humanizacion de la Asistencia Sanitaria 2016-
2019 (2016) publicado por la Direccion General de Coordinacion de la
Atencion al Ciudadano y Humanizacidon de la Asistencia Sanitaria,
dependiente de la Conserjeria de Sanidad. En si mismo, el Plan es un andlisis
pormenorizado y un gran reto para el sistema, ademdas, es de valorar por
parte de los ciudadanos, los profesionales y los gestores la existencia de una
direccion general especificamente creada para velar por la humanizacion

de la asistencia en esa Comunidad Autdnoma.

Con la somera exposicion realizada al respecto del interés institucional
existente por la humanizaciéon de la asistencia, se pretende dar valor al foco
en el gque se ha centralizado el presente documento: la humanizacion de la
asistencia en pacientes cronicos. El interés institucional actual visibilizado en
los documentos expuestos, estd condicionado por la politica imperante en
el pais y su cultura, ademads del recorrido histérico del sistema sanitario. Asi
mismo, se hace necesario valorar también, la situacidon demogrdfica en la
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que estamos inmersos. De forma general, los paises desarrollados estan
viviendo un envejecimiento de la poblaciéon y por tanto la sanidad precisa
adaptarse a las nuevas demandas que exige una poblacidon que enferma
con mds frecuencia y que con frecuencia fienen una o varias
enfermedades cronicas, pues estas son mas frecuentes en el adulta y el

porcentaje de poblacion de mds de 25 es muy elevado.

Segun datos disponibles de la Organizacion Mundial de la salud (OMS), entre
2015 y 2050, la proporcion de la poblacion mundial con mds de 60 anos de
edad pasard de 900 millones hasta 2000 millones, lo que representa un
aumento del 12% al 22%. Ademds se expone que los sistemas de salud de la
mayoria de los paises no estdn bien preparados para hacer frente a las
necesidades de estas personas, que suelen padecer varias enfermedades
cronicas y sindromes geridtricos. La OMS expone que en el siglo XXI, fodos los
paises deben disponer de sistemas integrales de atencidn al paciente
cronico. Se considera desde esta organizacidon que, algunos paises deben
partir practicamente desde cero para establecer estos sistemas, mientras
que otros deben reformular sus servicios de atencion crénica a fin de que
dejen de ser una mera red de proteccidon para los mds vulnerables y se
transformen en sistemas que mejoren en lo posible la capacidad funcional
de las personas mayores y les permitan vivir con autonomia y dignidad. Entre
estas cuestiones y teniendo en cuenta que con prevalencia la enfermedad
crénica ocurre en el adulto mayor es de considerar que realmente se hace
necesario en nuestro entorno realizar las modificaciones necesarias para

asistir a la persona enferma créonica de manera excelente y para ello ofrecer
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cuidados humanizados, es una garantia (Organizacion mundial de la Salud,

2017) .

Se estima que para el ano 2050 Espana, y con ella Andalucia, serd el
segundo o tercer pais mds envejecido del mundo y pasaremos del 16 al 34%
de la poblacion con mds de 65 anos de edad. Ante estos datfos, es
necesario tener en cuenta que la relacion de la edad con las enfermedades
cronicas y con la utilizacidon de los servicios sanitarios es frecuente

(Consejeria de salud. Junta de Andalucia, 2012).

La enfermedad crénica implica altos niveles de dependencia, sobre todo en
enfermedades con una evolucion térpida y limitante. Por tanto, las personas
con enfermedad cronica con frecuencia precisan de ayuda que puede ser

de forma parcial o total para las actividades de |la vida diaria.

Con el presente estudio observaremos a los pacientes no desde un enfoque
de actor pasivo, sino desde la perspectiva de persona que padece, que
sufre, sin embargo quiere conocer y decidir al respecto de su estado de

salud.

Ademds, actualmente las personas con patologias cronicas suelen
presentan un gran nivel de implicacion, empoderamiento y compromiso,
qgue conocen sus derechos de demandar recursos y cuidados segun
consideran que sea justo, equitativo y necesario para la recuperacion de

equilibrio inestable en el que estd inmersa su salud.

Todo lo anteriormente expuesto y otros estudios, motivd la realizacion del

presente estudio. Valorando ademds que existen recomendaciones desde
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autoridades y Planes Sanitarios para la investigacion en este tema en
concreto. Por otro lado, no hemos encontrado investigaciones en nuestro
medio, que profundicen en la percepcidn y en las vivencias de las personas
sobre los cuidados humanizados recibidos por parte del personal de
enfermeria. Teniendo en cuenta que nos interesa las vivencias y opiniones
de personas, se ha considerado que la investigacion cualitativa, como la

mds adecuada para el propdsito de nuestro estudio.
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OBJETIVOS
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2 Objetivos

2.1 Objetivo general del estudio

Explorar las vivencias, experiencias y percepciones de los
pacientes con enfermedad cronica que ingresan en el
Hospital San Juan de Dios del Aljarafe, respecto al cuidado
de enfermeria recibido y el cuidado humanizado, con el
propdsito de profundizar en conceptos que mejoran la

asistencia sanitaria

2.2 Objetivos especificos

Conocer la experiencia durante la hospitalizacion de las
personas con enfermedad crénica que ingresan en el
Hospital de San Juan de Dios del Aljarafe respecto a los
cuidados enfermeros recibidos

Definir el cuidado humanizado desde |la perspectiva de |las
personas cronicas entrevistadas.

Determinar los elementos que comprende el cuidado
humanizado o que aspectos de dicho cuidado les influye a
las personas cronicas para percibirlo como tal.

Averiguar los factores que segun los pacientes hacen que el
cuidado sea deshumanizado.

|dentificar cudles son las preocupaciones de las personas
cronicas con experiencias previas de ingresos, cuando se
enfrentan a uno nuevo.

Extraer del discurso de sus vivencias las posibles
repercusiones que pueden tener la carencia de cuidados
humanizados

Valorar cudles son las estrategias a usar para promover que
los cuidados sean humanizados en todos los dmbitos

sanitarios.
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- Redlizar sugerencias de mejora en la atencidon sanitaria y en
los cuidados de enfermeria proporcionados a las personas

en situacidon de cronicidad.
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MATERIAL Y METODOS
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3. Material y métodos

En el presente capitulo se presentan los métodos, las herramientas y
técnicas necesarias que facilitardn la consecucidon de los objetivos
planteados, acordes al tipo de diseno seleccionado. Se describen asi
mismo, el modo de proceder y las actividades desarrolladas para la
realizaciéon del presente frabajo, nos apoyamos ademdas para ello en la,

el cronograma de investigacion expuesto en la tabla 4.

TABLA 4. CRONOGRAMA DE LA INVESTIGACION.

ler ler 29 ler 29
22 semestre Enero-
semestre 5014 semestre semestre semestre semestre Mavo 2017
2014 2015 2015 2016 2016 v
Busqueda
bibliografica y
fuentes

documentales

Busqueda de
contactos e
informantes

Elaboracion del
guion de las
entrevistas

Entrevistas piloto

Realizacion de
entrevistas

Lecturay
transcripcion de las
entrevistas

Recopilacion,
clasificacién y
reordenacién de la
informacion

Triangulacion de
resultados

Trabajo de los
textos y Analisis de
resultados

Redaccion del
informe de
investigacion

Discusion y
conclusiones ‘

Fuente: elaboracién propia

Las enfermeras intervienen sobre individuos o poblaciones al detectar

los problemas reales que padecen teniendo en cuenta su contexto
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demogrdfico, social y cultural(Calderdn, 2002).Afienden de forma
expresa segun sus valores y sus expectativas ya sea para tratar, educar,
medir, conocer o informar, en definitiva, cuidar y promover el
autocuidado. Contribuyendo de este modo con las politicas sanitarias,
en la mejora de la safisfaccion de los usuarios con los servicios sanitarios

y en la percepcion de su calidad de vida (Abreu Sanchez, 2012).

Por todo ello, las enfermeras deben investigar sobre su dmbito de interés
e intervencion. En el caso concreto de la investigacion que nos ocupa,
el interés estd centrado en opiniones, sentimientos y percepciones sobre
los cuidados recibidos por personas cronicas durante una experiencia
de hospitalizacion. Es por ello que se ha elegido una investigacion de

tipo cualitativo.

Al investigar y elegir un diseno cualitativo, se aportan datos descriptivos,
se permite explorar campos que son inaccesibles con una metodologia
cuantitativa, como son los valores, las percepciones, las expectativas de
las personas en su entorno real y concreto. Todo ello, facilita el
descubrimiento de necesidades y problemas individuales o de grupo v,
por tanto, es Ufil para generar hipdtesis y profundizar en los
condicionantes que explican la actividad humana. En definitiva, se
considera de manera general la necesidad de plantear métodos
cualitativos cuando se precise la idenfificacion de necesidades,

problemas y barreras(Abreu Sanchez, 2012).

La investigacion cudalitativa se orienta a distintas disciplinas, en todas
ellas el interés estd centrado en el mundo social de los valores,
creencias y actitudes, dado que es en esos aspectos donde se
producen los significados de los fendbmenos a estudiar. La investigacion
cuadlitativa se centra en el andlisis de casos concretos, en su
particularidad temporal y local teniendo en cuenta las expresiones y

actividades de las personas en sus contextos locales (Flick, 2004: 27).
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Como se ha referido, con esta metodologia se propicia el andilisis de
una realidad concreta y habitual, que por el hecho de serlo con
frecuencia puede pasar desapercibida y en ese sentido resulta de
interés. Por ello, en nuestro trabajo, se intentard hacer visible y explicita a
través de las opiniones y discursos de las personas cronicas en relacion a

la humanizacidon de los cuidados.

En definitiva, con la investigacion cudalitativa podriamos responder a
aquellas preguntas en las que se pretende describir, entender o explicar
un fendmeno particular. Se intenta dar respuesta al que, al por qué o al
como, pero no se responde a preguntas al respecto de, cudntos o a

con qué frecuencia (Palacios-Cena& Corral Liria, 2010).

En nuestro caso, lo expresado anteriormente justifica de manera
sustancial la metodologia elegida y que procedemos seguidamente a

detallar en profundidad.
3.1 Diseno de la investigacion

Se ftrata de un estudio cudlitativo de fipo Fenomenoldgico
Hermenéutico Interpretativo elegido por ser el mds adecuado para el

proposito del estudio.

Este diseno tiene ciertas peculiaridades que lo caracteriza dado que
explora las experiencias individuales subjetfivas de los sujetos. Con él, se
pretenden describir los fendmenos desde el punto de vista de la propia
persona que lo vive, a través del andlisis de su discurso y temas
especificos, con la consiguiente bUsqueda de sus posibles significados
(Salgado Levano, 2007). En definitiva y abstrayéndonos de lo referido
anteriormente al respecto de la investigacion cualitativa, con el diseho
Fenomenoldégico se intenta describir la experiencia sin recurrir a
explicaciones causales( Holsen y Cubruim, 1994; Bent y Shapiro,1998,
como se citdé en Tojar Hurtado, 2006)). Distintos autores en

investigaciones fenomenoldgicas, han hecho uso de la hermenéutica
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para interpretar los textos como campo de conocimiento en los
procesos de salud enfermedad estudiados y comprender las
experiencias como son vividas, es decir, la esencia de los fendmenos.
Segun el caso, la interpretacion de las narraciones estard vinculada al

paradigma dominante seleccionado (Abreu Sanchez, 2012).

Este tipo de diseno es flexible, abierto y modificable, es una
investigacion inductiva que profundiza en los textos obtenidos para
intentar construir el entendimiento de la cuestion estudiada y lo hace a
medida que avanza en la investigacion, sin partir de unas categorias de

andlisis previas.

De acuerdo con Creswell, 1998; Alvarez-Gayou, 2003; y Mertens, 2005
(Citado por Herndndez, Ferndndez & Baptfista, 2006) la Fenomenologia

se fundamenta en las siguientes premisas:

a) Se pretende describir y entender los fendmenos desde el punto de
vista de cada participante y desde la perspectiva construida
colectivamente.

b) Se basa en el andlisis de discursos y temas especificos, asi como
en la busqueda de sus posibles significados.

c) El investigador confia en la infuicion y en la imaginacion para
lograr aprehender la experiencia de los participantes.

d) El investigador contextualiza las experiencias en términos de su
temporalidad (tiempo en que sucedieron), espacio (lugar en el
cual ocurrieron), corporalidad (las personas fisicas que la vivieron),
y el contexto relacional (los lazos que se generaron durante las
experiencias).

Las enftrevistas, grupos de enfoque, recoleccion de documentos y
materiales e historias de vida se dirigen a encontrar temas sobre

experiencias cotidianas y excepcionales.
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Por otro lado Spielberg (como se citdé en Abreu Sdnchez, 2012) propone

6 fases para la realizacion del método fenomenoldgico:

1. Descripcion del fendmeno. Se parte de una existencia concreta y
se describe de la forma mdas libre y detallada posible,
transcendiendo lo meramente superficial.

2. BUsqueda de multiples perspectivas, al describir los fendmenos o
situaciones sin entfrar en clasificaciones o categorizaciones, se
obtendrd de ellos informacion desde las distintas perspectivas,
aunque sean contradictorias del investigador, de los sujetos y de
los agentes externos.

3. BUsqueda de la esencia. En su reflexion, el investigador intenta
captar las estructuras que subyacen al fendmeno que estudia, las
relaciones enfre dichas estructuras y dentro de las mismas.

4. Constitucion de la significacion. El investigador se centra en como
se forma dentro de la conciencia la estructura de un hecho
determinado.

5. Suspension del enjuiciamiento. Se evitan los juicios en la recogida
de informacién. El investigador se distancia de la actividad para
contemplarla sin que teorias o creencias influyan en su manera de
percibir.

6. Interpretacion del fendmeno. Se trata de extraer los significados
ocultos que subyacen a la informacién presentada a lo largo del

proceso.

Con todo ello, entendemos también que la investigacion es en parte
producto de los valores del investigador y no puede ser independiente
totalmente de ellos (Calderdn, 2002; Salgado Levano, 2007). Aunque
hay tendencias que fomentan que los investigadores deben poner entre
paréntesis sus presuposiciones y solo reflejar las experiencias que fueron
transcritas, para finalmente intuir o describir las estructuras esenciales de

las experiencias estudiadas (Morse et al., 2005). Valoramos que estas dos
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premisas no son excluyentes, partiendo de que el interés por el tema de
estudio es el resultado de la familiaridad y consideramos posible
abstraerse de la informacion recolectada para obtfener un
conocimiento adicional, asumiendo temporalmente la perspectiva de
alguien alejado de ese dmbito estudiado ( Hitzler, como se citd en Flick,
2007, p.73).

3.2 Rigor metodologico

La calidad de una investigacion se identifica en gran proporcion por el
rigor metodolégico con el que se ha desarrollado y las bases

conceptuales en los que se apoya dicha investigacion.

En los inicios del interés por la investigacion cualitativa se expusieron
diferentes tendencias sobre coémo analizar la calidad metodoldgica de
un estudio, las propuestas pasaban desde la imposibilidad de
establecer ningun criterio de evaluacion, pues la perspectiva tedrico-
metodoldgica es Unica en cada estudio de investigacion, hasta la
propuesta que expresaba la posibilidad de evaluar en base a los
criterios extrapolados de la evaluacion de investigacion cuantitativa,
como son la fiabilidad y validez interna y externa. Sin embargo, la
propuesta mds conocida en nuestro medio, y como fal ha sido
ampliamente expuesta en el dmbito de las ciencias de la salud es la
basada en los criterios de credibilidad, transferibilidad o aplicabilidad,
dependencia o consistencia y confirmabilidad o audatabilidad (Lincoln
y Guba, 1985, como se cité en Calderdn, 2002; Ruiz Olabuénaga,
2012). En definitiva, son estos Ultimos los que asumimos en el presente
estudio, basdndonos en la premisa principal de usar criterios de
investigacion cudlitativa que encajen con las presuposiciones
filosoficas, los propdsitos y los objetivos del paradigma cualitativo. Al usar
los criterios de calidad en todos los estudios de corte cualitativo que se

realicen, podriamos aumentar la credibilidad, la precision y las

90



relaciones entre los investigadores que utilizan el paradigma cualitativo
(Morse et al., 20095).

A continuacion se presentan todos los criterios antes nombrados como

pautas a tener en cuenta para la valoracion de la calidad (Ruiz
Olabuénaga, 2012):

Credibilidad: se alcanza en el momento en el que los hallazgos
del estudio son reconocidos como reales o verdaderos por las
personas que han participado en la investigacion o bien, han
estado en contacto con el fendbmeno de estudio.

Transferibilidad: también es denominada aplicabilidad, se refiere
al grado en el que los sujetos analizados son representativos del
universo del que proceden, por ello los resultados pueden
extenderse a ese universo. Es importante referir que esa
transferibiidad no es una cuestion de numero de sujetos
analizados, es mds bien, una cuestion de fipos de sujetos
analizados. Cuestidon que se abordard mds adelante.
Dependencia: fambién denominada consistencia de los datos,
se relaciona en los estudios cuantitativos con la fiabilidad.
Teniendo en cuenta que en los estudios cualitativos se estudian
fendmenos en momentos y situaciones concretas e irrepetibles, se
establecen pautas para conseguir esa consistencia de los datos
como son: establecer plan flexible de investigacion, estando éste
documentado necesariomente, usando técnicas de
triangulacién, existiendo en el proceso de investigacion personas
expertas que revisen la recogida y la interpretacion de los datos e
incorporando informacién sobre de actuaciéon incluyendo los
conftroles incorporados, los motivos de cambios de decisiones.
Confirmabilidad: este término se refiere a la objetfividad de la
investigacion. Entendiendo esta objetividad como la intencion de

captar el mundo investigado de Ia misma manera que lo haria
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otra persona que no tuviera perjuicios al respecto de la situacion,
ni por supuesto intereses al respecto de los mismos.
El cumplimiento de los criterios anteriormente expuestos, otorgardn rigor

y calidad al presente trabajo.

3.3. Participantes

Los sujetos que forman parte del estudio son denominados muestra o
unidades de andlisis y son aquellos individuos que han experimentado la

sifuacion o fendmeno explorado (Palacios Cena, 2008).

En el presente estudio consideramos muestra aquellas personas que con
patologia créonica con al menos un ingreso hospitalario en el Ultimo ano
en el Hospital San Juan de Dios del Aljarafe. Y por tanto, con
experiencias previas en torno a la asistencia humanizada en una unidad

de hospitalizacion.

Por ofro lado, en los estudios cualitativos se seleccionan dmbitos o
entornos limitados para acceder a la muestra, donde es posible extraer
el conocimiento de forma veraz y no se pretende hacer una
generalizacion de los resultados obtenidos. Por ello, se intenta analizar
un numero reducido de participantes, siendo en nuestro caso,
participantes elegidos de forma intencional o basados en criterios

establecidos previamente (Vasilachis de Gialdino et al., 2009).

Se han readlizado unos perfiles sociodemogrdficos bdsicos de las
personas cronicas con experiencias de hospitalizacion que integrardn

nuestra poblacion de estudio. Informacion incluida en la Tabla 5.
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Tabla 5. Perfil sociodemografico
Frecuencia Porcentaje
n=18
Edad
Entre 30-45 4 22,22
Entre 46-60 4 22,22
Entre 61- 75 4 22,22
Entre 76-90 6 33,33
Sexo
Hombres 10 55,55
Mujeres 8 44,44
Situacion laboral
Ocupados/as
.. . . 2 11.11
Técnicos medios o superiores
Otros 2 11,11
Jubilacién/ prejubilacion 13 72,22
En el paro 1 5,55
Nivel de estudios
Medios o superiores 3 16,66
Elementales 10 55,55
Sin estudios 5 27,77
Nivel socio econémico
Alto 2 11,11
Medio 6 33,33
Bajo 10 55,55
N2 personas unidad familiar
Entre 1-3 15 83,33
Entre 4-6 3 16,66
Total 18 100

Por ofro lado, en la Tabla 6 se presenta el perfil sociosanitario de los
pacientes con los daftos considerados de mayor inferés, entre otros las

patologias y el indice de Barthel (Anexo V).
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Tabla 6. Perfil Sociosanitario

Existencia de

Barthel N@ de ingresos
n=18 Patologias Hospitalarios en cuidador
(0-100) el dltimo afo principal
Andrés 75 HTA, DM2, DLP, IC 2 si
Antonio 20 Tetraplejia, obesidad, DM 2 2 si
Daniel 100 HTA, DM2, Ca Coldn 2 no
Dioni 50 EPOC, Paraplejia, DM2, IRC 6 si
. Paraplejia, HTA, DM2, DLP, FA, Obesidad .
Jacinto 50 L. - 2 si
morbida, Ictus de repeticion
Jaime 100 ICC, DLP, HTA 4 no
Javier 55 ICC, DLP, PTR Complicada 3 si
José 100 HTA,EPOC, IC, 3 no
Matias 55 EPOC, DM2, FA, Amputacion Mil 3 Si
DM2, Disli ia, Mi di tia Dilatada, .
Miguel 65 is |;.)em|zi |o<.:a’r .|opa' ia Dilatada 5 i
Arteriopatia Periférica bilateral
Diabetes mellitus tipo Il
Aurora 50 (micro/macroangiopatia) HTA, Dislipemia. 3 si
Enfermedad coronaria, |.R,Hipotiroidismo
HTA, Diabetes tipo 2, poliartrosis, Ictus en
Candela 65 2013. Insuficiencia renal crénica. SD anémico 2 si
cronico
Cayetana 100 Artritis psoriasica, Fibromialgia 2 no
. HTA, Diabetes tipo 2, Dislipemia, obesidad, .
Diana 65 . L 3 si
SCASEST, C. isquémica. FA permanente.
Miocardiopatia restrictiva, Hipotiroidismo,
Dolores 100 L. 2 no
Ictus Hemorragico
Maria 75 Diabetes tipo 2, mielitis transversa 1
. HTA, asma bronquial, obesidad, IRC estadio 3,
Monica 75 X . . . 4
insuficiencia venosa periférica
Raquel 100 Diabetes, HTA, SCASEST, obesidad 2 no
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3.3.1 Criterios de inclusién y excusién
Se utilizaron como criterios de inclusion los siguientes aspectos:

e Pacientes que accedieran voluntariamente a participar en el
estudio

e Pacientes con patologia cronica de mdas de tres anos de
evolucion.

e Estar ingresado o haber estado ingresada/o al menos en una
ocasion en el Hospital San Juan de Dios de Bormujos, en los
Ultimos doce meses desde la realizacion de la entrevista.

e Presentar Barthel superior a 40.

e Tener funciones cognitivas y habilidades de comunicacion
conservadas.

Los criterios de exclusion fueron:

e Estar en proceso final de la vida.

e Ser profesional sanitario.
3.3.2. Variables sociodemogrdficas
Las variables sociodemogrdficas fueron:

a) Edad (mayor de 18 anos).

b) Sexo.

c) N° de personas en la unidad familiar
d) Existencia de cuidador principal.

e) Ocupacion

f) Nivel de estudios.

g) Situacién socioecondmica.

h) Estado civil.

i) Lugar de nacimiento.
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3.3.3 Informantes
Segun Taylor y Bogdan (2010) las tipologias de individuos informantes

son:

a) Informantes directos: son aquellas personas en las que estd
cenfrada la investigacion.

b) Informantes indirectos: individuos que viven el problema o
situacion de forma colateral, pero que pueden también ofrecer
una informacion de primera mano, posibilitando una vision mucho
mas completa del fendmeno estudiado (parientes, amigos de los
informantes directos).

c) Informantes clave: son sujetos que sin ser necesariamente
afectados por el problema estudiado, cuentan con una
informacion especializada (profesional o no) y pueden ayudar al
investigador a localizar y contactar con informantes directos e

indirectos.

En nuestro estudio nos centramos en los informantes directos, al ser ellos
las personas que podian aportar la informacidon necesaria para dar

respuestas a los objetivos de nuestro estudio.
3.3.4 Seleccion de la muestra.

La seleccion de los participantes se debe realizar por propdsito o
conveniencia. Para ello, se acude al lugar, en el contexto y se elige alas
personas que ofrezcan mds informacion sobre el fendmeno en estudio.
Todo ello se efectta de forma progresiva, ya que a medida que el
estudio avanza, se observa la necesidad de profundizar en
determinadas situaciones o experiencias para alcanzar una perspectiva
mas amplia del fendbmeno. El muestreo cudlitativo también se precisa
como intencional, ya que se toman decisiones de seleccion en funcion
de los descubrimientos durante nuestra indagacion (Téjar Hurtado,
2006).
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El nUmero total de entrevistas depende de la combinacion de los

criterios de diversificacion y de saturacion.

Los participantes del presente estudio fueron 8 mujeres y 10 hombres
con una edad comprendida entre los 32 y 88 anos, diagnosticados de
una o varias patologias cronicas, y que tenian frecuentes contactos con
los cuidados de enfermeria en ingresos hospitalarios. Exponemos
ademdads seguidamente la figura 3, donde se relaciona la edad de las
personas entrevistadas, el sexo y el nUmero de ingresos hospitalarios en

el Ultimo ano.
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Figura 3. Mapa jerdrquico de edad, sexo y nUmero de ingresos en el Ultimo ano.
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3.3.5 Acceso a los participantes

En un primer momento la recoleccion de los datos comenzé en el
Hospital San Juan de Dios, en concreto se inicid el proceso con dos
entrevistas realizadas en las habitaciones del propio Hospital. Después
de esta experiencia y tomdndola como entrevistas piloto se establecid
la necesidad de proseguir con las entrevistas en el entorno habitual del
paciente, alejados del contexto hospitalario para valorar las diferencias
en las percepciones entre lo experimentado en el momento de la
hospitalizaciéon y lo percibido cuando ya habia pasado la experiencia,
aungue se tenia presente la inestabilidad de la situacidon de salud. El
cambio producido en la recoleccion de la muestra viene descrito y

recomendado por distintos autores (M Amezcua, 2000; Creswell, 2014).

El acceso a la poblaciéon de estudio se realizd gracias a la existencia de
enfermeras que actuaron de porteros. El portero segun Tojar Hurtado
(2006), es la persona que facilita el acceso a los informantes. En nuestro
caso han sido profesionales de enfermeria que conocian a los
informantes, por ser o bien su profesional de enfermeria de referencia en
el Hospital o bien por ser la enfermera de enlace de la zona bdsica de

salud.

Dichos porteros, contactaron directamente con las personas
susceptibles de intervenir en el estudio comunicando el inferés que
podia tener su experiencia en el estudio de indole académico y
solicitdndoles su participacion y permiso para ofrecer a los
investigadores su nombre y numero de teléfono, en el caso de las
entrevistas realizadas en domicilio. A través de ese niUmero de teléfono
la investigadora posteriormente se comunicé con las personas para
solicitar aceptacion de la entrevista y pactar una cita donde poder
resolver las dudas, presentar el consentimiento y finalmente realizar la

enftrevista.
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En el caso de las entrevistas realizadas en el entorno hospitalario como
entrevistas piloto, la localizaciéon de la muestra susceptible de ser
entrevistada se realizd gracias a listados de personas ingresadas
extraidas del programa informdtico de gestion integral hospitalaria
denominado Actix y sustituido en el ano 2016 por Ticares, al cual se
accedid fras los pertinentes permisos. Sobre estos listados, se realizé la
eleccion de las personas ingresadas teniendo en cuenta los criterios de
inclusion y exclusion que en breve se exponen. De forma previa a
contactar con la persona elegida se solicitaba a la enfermera de la

planta informacion sobre la pertinencia de la visita en ese momento.

Cabe destacar, que se ha utilizado el principio de saturaciéon tedrica,
concluyendo la recoleccion de los datos cuando dejaron de emerger
datos nuevos o relevantes y se valord como no fructiferos la

incorporacion de mds pacientes al estudio.

Las dificultades para acceder al campo estuvieron relacionadas
directamente con las dificultades de acceso a personas que
cumplieran los requisitos de inclusion, dado que se dependia del rastreo
realizado por los porteros y las posibilidades en cada momento de

acceso a la informacion.

De todas las personas contactadas, 20 en total, 2 decidieron no dar su
testimonio alegando una de ellas que no se encontraba bien para
recibir visitas, ni disposicion psicoldgica para hablar. Y la otra persona

expresd que consideraba que no tenia nada que aportar.
3.3.6. Instrumentos y técnicas de recogida de informacién

Reunir los datos necesarios para llegar al propdsito de nuestro estudio
precisa del uso de varias técnicas o estrategias de recogida de
informacidén, con el mismo fin se ha realizado una revision de la literatura
cientifica de forma continua y transversal durante todo el proceso de

investigacion.

99



En referencia a la revision de la literatura cientifica realizada sobre el
tema de interés y sobre las unidades de andlisis proyectadas, nos ha
permitido obtener una vision integral e integrada del problema
planteado, teniendo en cuenta sus perspectivas sociales, sanitarias,

econdmicas, culturales y politicas.

Tal y como se ha referido se ha realizado un buUsqueda confinua de las
publicaciones cientificas tanto en el dmbito nacional como
intfernacional. La revisibn se ha establecido sobre publicaciones
indexadas en bases de datos especializadas en ciencias de la salud
como son CINHAL, CUIDEN, en el enftorno del conocimiento de
enfermeria y WOS, MedLine, PsycInfo, IME, COCHRANE, en el dmbito de

otras disciplinas o de informacion cientifica general.

La estrategia de busqueda ufilizada se ha realizado en los términos Desc
para las bases de datos en lengua castellana, enfermedad cronica,
humanizacion de la atencidn, hospitalizacion, calidad de la atencion
de la salud, relaciones enfermero-paciente, enfermeros, atencion
hospitalaria y como Mesh para las bases de datos de habla inglesa sus

traducciones en inglés.

Por otfro lado, las técnicas empleadas para la obtftencidon de la
informacion a partir de los participantes en el presente estudio fueron la
entrevista individual semiestructurada, la entrevista en profundidad vy las
notas de campo del investigador. Para la realizacion de esas notas se
ha realizado registros de informaciéon relativos a la patologia de las
personas participantes desde el programa de gestion de cuidados del
Hospital (Actix y posteriormente Ticares), asi como notas extraidas del
encuentro con estas personas tanto en domicilio como durante su
estancia hospitalaria. Por otfro lado, los dos tipos de enfrevistas
empleadas se utilizan cuando se presupone que la persona entrevistada
tiene conocimientos acerca del tema de estudio. Dicho conocimiento,

presenta de forma intrinseca supuestos que pueden ser explicitos y por
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lo tanto los expresa de forma directa y espontdnea sin intervencion de
la persona investigadora. Existen otros supuestos que son implicitos y que
por lo tanto, el enfrevistador debe articular la entrevista con el fin de
que esa informacion implicita pueda ver la luz a fravés del andlisis

posterior del discurso (Flick, 2007)

Como se ha referido, se ha utilizado la enfrevista en profundidad como
uno de los instrumentos para la obtencidon de datos. La entrevista en
profundidad es un proceso en el que poco a poco en el discurso de la
persona entrevistada, van surgiendo las cuestiones de interés para
entrevistador. Para ello, el entrevistador ayudard al sujeto a que se
exprese pero sin sugerir sus respuestas, si bien sigue una guia de temas
genéricos que le interesa conocer. Este tipo de entrevistas no tienen una
estructura formalizada predeterminada. Por ello, la entrevista en
profundidad es no directiva, abierta, dindmica vy flexible para lograr
obtener la mdxima informacion posible (Rodriguez et al., 1999). Tal y
como refiere Ruiz Olabuénaga (2012) “La entrevista en profundidad, en
definitiva, es una técnica para obftener que un individuo transmita

oralmente al entrevistador su definicion personal de la situacion” (p.166).

Por ofro lado, cuando se hace referencia a la entrevista
semiestructurada, no se hace referencia al uso exclusivo de preguntas
abiertas, mas alld de esa suposicion se realizan preguntas cerradas
cuando a lo largo de la misma se cree necesario por parte del
entfrevistador. Esta opcidn es usada solo y exclusivamente para
reconducir la conversacion a los temas de interés. En el mismo sentido,
en la entrevista semiestructurada, no prescinde de un guion de la
entrevista, todo lo confrario, para el entrevistador es necesario
enfrentarse a una entrevista teniendo claro las cuestiones relevantes en
las que quiere indagar con la intencidn de aprovechar las
oportunidades para averiguar los significados que busca (Ruiz

Olabuénaga, 2012). La entrevista semiestructurada utilizada puede
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conceptualizarse como una entrevista centrada en el problema (Flick,
2007) . Este tipo de enfrevista es aquella caracterizada por la utilizaciéon
de una guia de entrevista que incorpora preguntas y estimulos
narrativos, para hacer posible la recogida de datos biograficos respecto

a un tema concreto.

En la presente investigacion, los instrumentos empleados fienen la
infencion de recoger las percepciones, vivencias y opiniones de las
personas con enfermedad crénica que viven experiencias de ingresos
hospitalarios, asi como las dificultades o beneficios encontrados a través

de la recepcidn de los cuidados de enfermeria.

Por lo anteriormente dicho se realizd un guion de la entrevista incluido
en el anexo V, teniendo en cuenta que durante la recogida de
informacion, esta guia se mantuvo flexible y abierta a la posible
profundizacidon en las cuestiones relativas a los cuidados recibidos
durante su estancia hospitalaria y sobre las experiencias relacionadas

con los Mismos.

De forma previa a la readlizacion de las enfrevistas, las investigadoras
tuvieron en cuenta para la preparacion y desarrollo de las mismas,
pautas para entrevistar de forma estructurada teniendo en cuenta
(Rubio & Varas, 2011):

De lo mas general a lo mas especifico.
- De lo menos comprometedor a lo mds confidencial.
- De lo mdas impersonal a lo mdas singular.

- De las cuestiones menos relevantes a las mds centrales.

De la descripcion de los hechos a su interpretacion.

Al mismo tiempo, se realizd un pilotaje de entrevista previo entre las

investigadoras, para probar el procedimiento.
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En sintesis, el guidn de la enfrevista incluia una serie de aspectos
fundamentales que el entrevistador necesitaba obtener. Dicho guidn no

se utilizaria salvo que ciertas cuestiones quedaran ausentes:

- 3como valora el cuidado recibido por las enfermeras durante su
estancia en el hospital?

- smejoraria en algo esa atencidon? zen qué?

- smejoraria en algo las instalaciones de las que dispone cuando
estd hospitalizado/a?

- sreconoce al profesional de enfermeria cuando le va a atender?

- sConoce su nombre?

La entrevista comenzaba con la pregunta: 3Qué tal se encuentra usted

ahora?

En definitiva, posteriormente en cada una de las enfrevistas se utilizaron
preguntas especificas dependiendo del sentido de la conversacion,

teniendo en cuenta lo anteriormente expresado.

La informacion analizada se construyd mediante las entrevistas de entre
25 min y 1 hora de duracion realizadas en la vivienda de la persona. Una
vez franscritas las entrevistas se devolvieron a las personas entrevistadas
en formato papel para que ellos mismo o con ayuda de un familiar
reconocieran los discursos recogidos y verificaran la fiabilidad de las

transcripciones. Los cudl transcurrio sin incidencias.

Las personas entrevistadas se han identificado con nombres ficticios

para preservar el anonimato y confidencialidad.
3.3.7. Procedimiento, acceso al campo y recogida de datos

Para la realizacion de las entrevistas se realizd un procedimiento previo
que contempla el permiso y aceptacion de la realizaciéon del trabajo de
campo por parte de gerente del Hospital de San Juan de Dios del

Aljarafe, asi como del Gerente de la zona bdsica de salud del Aljarafe.
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Las aceptaciones de ambos gerentes se encuentran en los anexos VI y

VIl respectivamente. El resto de los requerimientos éficos y legales

tenidos en cuenta se expondrdn en un apartado especifico para ello.

El acceso a los informantes se realizd a través de los porteros o bien

revisando listado de personas ingresadas en el Hospital, tal y como se

expuso anteriormente y discurrid como se explica a continuacion:

Forma de contacto: cuando la persona estaba en domicilio se
contactaba por llamada de teléfono del portero o bien,
pregunta directa en el momento de Ila administracion de
cuidados y fras la aceptaciéon, llamada de teléfono de la
investigadora  principal. Cuando la persona estaba
hospitalizada la entrevistadora se presenciaba en la
habitacidon del hospital y solicitalba colaboracion, previa

solicitud de informacion de la enfermera de referencia.

Lugar: las entrevistas se realizaban en los diferentes pueblos de
la zona del aljarafe sevillano, en el domicilio de los pacientes,
zona de intervencidon del Hospital San Juan de Dios del
Aljarafe. Para las entrevistas de pilotaje, las entrevistas fueron
en el Hospital, se utilizd la propia habitacion de la persona

ingresada.

Inicio de conversacion formal y explicativa de nuestro interés

pOr sU experiencia.

Explicacién y firma del consentimiento informado (anexo VIII).
Se informaba detalladamente aspectos como anonimato vy
confidencialidad, con la que se trataria la informacion,
solicitdndoles ademds de forma verbal el consentimiento para

grabar en audio la conversacion.

Los datos personales como son el nombre completo, DNI,

teléfono, direccion, nivel educativo, convivencia,
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comorbilidad y demds datos se obtuvieron a través de los
porteros, que de forma previa solicitaron permiso verbal para
ofrecer el nUmero de fteléfono a la investigadora. En el
contexto de la entrevista semiestructurada y durante la visita al
domicilio también se solicitaron muchos de los datos que
hemos senalado. Estos datos nos han aportado informacion
muy Util para la descripcion de la situacion personal y clinica

de cada participante.
3.3.8. Entrevistas

Los datos fueron recogidos entre octubre de 2014 diciembre de 2016.
De forma general se ha solicitado a los participantes realizar la
entrevista sin presencia de familiares, ni otfras personas del entorno que
estuvieran en el domicilio en el momento de la entrevista o en la
habitacion del hospital, o bien que al menos no interrumpieran las
respuestas de los pacientes. Para ello se les dedicaba fiempo a los
familiares si era necesario, de forma previa. De forma general la solicitud
ha sido satisfecha por parte de las personas participantes en el estudio
excepto en una ocasion donde la mujer de un participante se negd
alegando que ella conocia a su marido y sabia que preferia que no se
fuera y que podia ayudar por si él no entendia bien la pregunta por una
leve sordera que padecia. Se asumid este contratiempo solicitando que
no interfiriera en las respuestas de su marido. Por otro lado se recordaba
el fiempo que podia durar la entrevista y la importancia de que se

expresaran lioremente, utilizando sus propios términos.

Una vez explicado el objeto de la entrevista y la confidencialidad de los
datos obtenidos y de obtener el consentimiento informado tanto de
forma verbal como por escrito, se iniciaba la conversaciéon segun el
guion propuesto. Posteriormente, segun el discurso de la personas se
profundizaba en aspectos que se consideraban claves para el objeto

de nuestro interés, segun surgian temas relevantes.
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El fiempo de conversacion franscurrid en un ambiente de cordialidad,
en un ambiente fisico adecuado, sin interrupciones. En todas ellas, la
entfrevistadora se mostré cercana, confiable y transparente en sus

intenciones.

Como se ha referido anteriormente, se explicd a los pacientes que las
entrevistas serian confidenciales y por ello los nombres que aparecen en

los resultados y en las franscripciones son nombre ficticios.

Tras finalizar cada enfrevista se recogian en un cuaderno de campo
todas las observaciones relevantes y las incidencias que se encontraron
en el transcurso de las entrevistas, asi como impresiones y sentimientos
acerca de lo vivido durante el tiempo compartido con las personas
cronicas. Todo ello, con la intencidn de aportar mds informaciéon que
realmente era posible que no pudiera captar la grabacion de la

conversacion (Manuel Amezcua, 2000).

Los testimonios de las personas con enfermedades cronicas fueron
grabados a través de un teléfono movil con opcidon de grabacion digital
tras su permiso verbal, ademds de incluido en el consentimiento

informado.

Cada sesion de entrevista tuvo un promedio de duracion de unos 40
minutos, y sélo se entrevistd una vez a cada informante. Aunque al final
de cada entrevista se les comentaba la posibilidad de volver a
consultarles en el caso de tener dudas o necesidad de aumentar la
informacién al respecto de su narracion, ademds de corroborar la

informacion transcrita con lo informado en la entrevista.
3.3.9. Descripcion de los escenarios del estudio

El escenario general a analizar es el Hospital San Juan de Dios del

Aljarafe y el lugar concreto donde ocurren las situaciones analizadas
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son las plantas de Hospitalizacion del mismo. El Hospital presenta la
siguiente distribucion en cuanto a plantas:
- Primera planta: dos alas, derecha e izquierda, ambas de

medicina interna.

- Segunda planta: ala derecha vinculada con el servicio de

traumatologia y el ala izquierda con cirugia.

- Tercera planta: dos alas, derecha e izquierda, ambas de
medicina interna. Existe la peculiaridad de que el ala derecha
ha estado abierta durante el periodo de estudio de forma
infermitente. Por organizacién del Hospital se ufiliza cuando la

demanda asistencial asi lo requiere.

- Cuarta planta: ala izquierda vinculada con el servicio de
lesionados medulares y el ala derecha, fundamentalmente
vinculada con medicina interna, ginecologia, urologia, entre

ofras especialidades.

Asi mismo cada ala cuenta con 24 habitaciones, excepto la planta
cuarta par, que cuenta con 21, puesto que tres habitaciones estdn

reservadas para observacion de pediatria.

Por ofro lado, en un primer momento se deseaba realizar una
aproximacion y pilotaje del trabagjo, por lo se establecid que el
escenario donde se producirian las enfrevistas a los pacientes serian las
habitaciones o las diferentes estancias del Hospital San Juan de Dios,
por ello iniciaimente sélo se solicitd permiso para la realizaciéon del

estudio a la gerencia del Hospital.

Una vez realizadas las dos primeras enfrevistas con las personas
informantes durante su estancia hospitalaria, valoramos la necesidad de

conocer sus percepciones también en su entorno natural, su domicilio.
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Desde esa perspectiva, consideramos que estas entrevistas sirvieron de
pilotaje para el resto que se realizaron. Al readlizarlas se observd la
necesidad de salir al domicilio y valorar la experiencia al respecto de los
ingresos de una forma mas aséptica y con distancia temporal de no
estar viviendo la situacidn en ese momento en concreto. El
planteamiento, ademds se produjo pues se valord la posibilidad de que
las personas cronicas enfrevistadas estando todavia inmersos en la
experiencia y necesitando de los cuidados de los profesionales por los
cuales se preguntaba, podia ser poco probable que existieran

comentarios o respuestas negativas en ese entorno.

Una vez tomada la decision de salir del Hospital para la recogida de
informacién a través de las entrevistas, se realizaron las mismas en el
domicilio habitual de los personas con patologia crénica. Todas las
personas entrevistadas vivian en los pueblos del aljarafe sevillano. Los

pueblos visitados para tal fin fueron:

- Bolllulos de la Mitacion.

-  Mairena del Aljarafe.

-  Camoaos.

- Castilleja de Guzman.

- Bormujos.

- Carridon de los Céspedes.
- Sanlucar la Mayor.

-  Benacazodn.

Las visitas domiciliarias para realizar el frabajo de campo se realizaron
tanto en horario de manana como de tarde. En la llamada telefénica
para concertar la cita se le daba la posibilidoad de que la propia
persona escogiera el momento mds adecuado para recibir a la
entfrevistadora en su domicilio. La mayoria de ellas se realizd en las

primeras horas de la tarde.
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Las visitas al domicilio, con objeto de la realizacion de las entrevistas la
realizaba la investigadora principal. Ademads realizaba una observacion
participante de lo acontecido durante la visita, sobre la acogida
recibida, el domicilio, la relacidon entre los presentes en el domicilio y
algunas cuestiones también de inferés, lo cual se ha referido

anteriormente que fue volcado en el diario de la investigadora.

Una vez que la cita se efectuaba lo habitual es que la entrevista se
realizara en la salita o el saldn del domicilio, excepto en una ocasidn
que fue en el dormitorio del paciente que presentaba limitacidon de la

movilidad.
3.4 Aspectos éticos

Desde la aparicion de la bioética a principios de la década de los
setenta  se inicid una profunda reflexion sobre las prdacticas
investigadoras en ciencias de la salud. En agquel momento se
establecieron pautas éficas que siguen vigentes en nuestros dias y
desde entonces hasta la fecha sigue evolucionando la jurisprudencia al
respecto de la investigacion con personas (Barrio-Cantalejo & Simon-
Lorda, 2006).

La reflexion sobre los aspectos éticos de la investigacion ha estado
ligada décadas atrds con la investigacion cuantitativa, sin embargo, se
hace necesario determinar que tfoda investigacion con sujetos humanos
debe estar sometida al mismo rigor cienfifico y ético,
independientemente del método que utlice para hacerlo, sea

cuantitativo o cualitativo (Barrio-Cantalejo & Simdn-Lorda, 2006).

Los criterios éticos a seguir en el marco de la investigacion cualitativa no
difieren de los criterios seguidos en investigaciones cuantitativas, como
antes se ha referido. En este sentido, es necesario disponer del
consentimiento de los sujetos participantes, se ha de salvaguardar su

anonimato y asegurar la confidencialidad de los datos. Una vez
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transcritas las entrevistas delbe contar con la supervisidon de los sujetos de
dichos textos, y al realizar la interpretacion de los mismos debe estar

atento para eludir aportaciones subjetivas.

Segun Erickson (como se citdé en Abreu 2012), afirma que, como norma
bdsica ética, se protegerdn los intereses particulares de los
participantes. En la investigacion cualitativa, las decisiones éficas
complicadas son competencia del investigador y cada uno serd

responsable de las personas que participan en su estudio.

Tal y como se ha expresado anteriormente, a los parficipantes en el
estudio se les garantizd el anonimato de sus datos y de la informacion
aportada. Asi mismo, se les explicd los fines del estudio y que la
informacién aportada seria utilizada para fines académicos, en el
contexto de una tesis doctoral de cuya autora tenian el teléfono, y que
redundaria ademds en una posterior publicacidon de indole cientifica,
con el objeto de compartir los conocimientos adquiridos y de servir de

ayuda a la mejora de los cuidados humanizados.

Todas las personas entrevistadas fueron informadas tanto oral como por
escrito de forma previa a la obtencion de la firma del consentimiento
informado, donde ademds se expresaba que habian leido y entendido
la informacién dada, asi como que habian tenido la oportunidad de
expresar y aclarar las posibles dudas al respecto. De la misma manera,
se comunicaba la voluntariedad de la participacion y que podian
abandonar el estudio en el momento que lo desearan sin necesidad de
dar explicaciones, sin que esto les pudiera repercutir en la atencidén que
se les prestaba. También se expresaba que la investigadora principal
seria quien readlizaria las entrevistas y que seria la Unica persona que
manejaria los datos personales, asumiendo plenamente la ley de
proteccidon de datos y que el resto de personas que accedieran a la

informacioén lo harian con las entrevistas anonimizadas.
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El frabajo en toda su extension fue realizado desde una premisa bdsica,
el Respeto. Respeto hacia la dignidad de las personas que habian
estado relacionadas con la investigacion, el respeto a su autonomia, el

respeto a la confidencialidad y la libertad de participar en el estudio.

Formalmente se ha cumplido con los requerimientos de la ética de la
investigacion, por ello se ha obtenido el informe favorable del Comité
de Etfica de la Investigacion del Hospital Universitario Virgen del Rocio,
comité al que se derivo la solicitud que se realizdé a través del Portal de
étfica de la Investigacion Biomédica de Andalucia (PEIBA), incluido en el
anexo X. El PEIBA es un sistema de informacion y gestion integrado de
estudios de investigacion de Andalucia. Su objetivo es facilitar la
valoracion ética y seguimiento de los estudios de investigacion
agilizando la comunicacion entre los diferentes actores implicados en

el proceso.

Asi mismo se obtuvieron los permisos pertinentes para la realizacion del
trabajo de campo por parte del gerente del Distrito sanitario Aljarafe-
Sevilla incluido en el anexo VI, asi como del gerente del Hospital de San
Juan de Dios, incluidos en el anexo VIl como se ha referido en paginas

atrds.

Durante el trabajo de investigacion se ha velado por preservar los
principios éticos establecidos para la investigacion con seres humanos

de acuerdo con la legislacion y normativa reguladoras:

- Declaracion Universal de los Derechos Humanos, proclamada por
la Asamblea General de las Naciones Unidas, el 10 de Diciembre
de 1948.

- Declaracion de Helsinki (Principios éticos para las investigaciones
médicas en seres humanos), de 1964 y revisada en 64° Asamblea

General, Fortaleza, Brasil, octubre 2013.
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- Convenio de Oviedo (Convenio Europeo sobre los Derechos

Humanos y Biomédica). De Abril de 1997.
- Ley General de Sanidad, 14/1986.

- Ley 41/2002. Ley Bdsica Reguladora de la autonomia del paciente
y de los derechos y obligaciones en materia de informacion vy

documentacion clinica.

- Ley Orgdnica 15/1999, de 13 de Diciembre, de Proteccion de

Datos de Cardcter personal.
3.5 Andlisis de la Informacion

Para el andlisis inicial de la informacion se siguieron las propuestas de
Taylor & Bogdan (como se cité en Salgado Levano, 2007)y de Van
Manen (como se citd6 en Abreu Sdnchez , 2012). Propuestas
complementarias entre si, que pretenden facilitar un progreso ordenado
y coherente en los textos. Como método de andilisis se realizd un andlisis
temdtico y un andlisis del discurso de las entrevistas, siguiendo asimismo

las propuestas de Van Manen.

En metodologia cualitativa el andlisis de los datos se realiza a partir de
diversas actuaciones que las personas que investigan realizan sobre los
textos, videos, imdgenes enfre ofros, en nuestro caso lo realizaremos
sobre textos. Estas actuaciones llevan a descomponer y resumir, para
finalmente descubrir e interpretar el significado que emergen de los
datos, teniendo siempre en cuenta el contexto donde esta informacion
se produce(Flick, 2007; Trigueros Cerrvantes, Rivera Garcia, Moreno
Dona, & Munoz Luna, 2016).

Al respecto, Taylor & Bogdan (como se citdé en Salgado Levano, 2007),
proponen un enfoque de andlisis en progreso en investigacion
cudlitativa basado en tfres momentos : Descubrimiento, Codificacion y

Relativizacién, los cuales estdn dirigidos a buscar el desarrollo de una
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comprension en profundidad de los escenarios o personas que se

estudian:

Fase de descubrimiento: consiste en buscar temas examinando los

datos de todos los modos posibles, lo cual involucra las siguientes

acciones:

Leer repetidamente los datos.

Sequir la pista de temas, intuiciones, interpretaciones e ideas.
Buscar los temas emergentes.

Elaborar las fipologias.

Desarrollar conceptos y proposiciones tedricas.

Leer el material bibliografico.

Desarrollar una guia de la historia.

Fase de codificacion: es la reunidon y andlisis de todos los datos que se

refleren a temas, ideas, conceptos, interpretaciones y proposiciones,

Cuyas acciones son:

Desarrollar categorias de codificacion.

Codificar todos los datos.

Separar los datos pertenecientes a las diversas categorias de
codificacion.

Examinar los datos que no se han considerado.

Refinar el andlisis.

Fase de relativizacion de los datos: consiste en inferpretar los datos en el

contexto en el que fueron recogidos, cuyas acciones son:

Datos solicitados o no solicitados.

Influencia del observador sobre el escenario.

sQuién estaba alli? (Diferencias entre lo que la gente dice y hace
cuando estd sola y cuando hay otros en el lugar).

Datos directos e indirectos.
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- Fuentes (Distinguir entre la perspectiva de una sola persona vy las
de un grupo mds amplio).

- Los propios supuestos (autorreflexion critical).

Como se ha expuesto anteriormente, para analizar los datos unos de los
procedimientos utilizados es el andlisis tematico, junto con el andlisis del
discurso para mejorar la comprension del fendbmeno estudiado dado los

complejos componentes socioculturales de los procesos de salud.

Como guia para realizar el andlisis temdatico o andlisis de la “estructura
de la experiencia”, se ha seguido lo expuesto por Van Manen (como se
cité en Abreu Sanchez, 2012)), que propone la interacciéon dindmica

entre seis actividades investigadoras:

- Centrarnos en un fendmeno que nos inferesa verdaderamente y
nos compromete con el mundo.

- Investigar la experiencia en el modo en el que la vivimos y no
como la contextualizamos.

- Reflexionar sobre los aspectos esenciales que caracterizan el
fendmeno.

- Describir el fendbmeno mediante el arte de escribir y reescribir.

- Mantener una relacion pedagodgica firme con el fendmeno y
orientada a él.

- Equilibrar el contexto de la investigacion siempre considerando las

partes y el todo.

Para iniciar el proceso de andlisis del discurso se tuvo presente la logica
de las personas participantes que hablan de sus vivencias, teniendo en
cuenta ademds la estructura social desde la que lo hacen. Por ello la
experiencia contada, se analiza desde el conocimiento previo de las
bases sobre las cudles son interpretadas por las propias personas que la

cuentan. Para ello ademds, se selecciona lo que es importante y lo que
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no y se ofrece ademdads, senfido a las acciones al respecto de esa

vivencia (Abreu Sanchez, 2012).

Se fiene en cuenta ademds, como los discursos recogidos exponen
inevitablemente los intereses por expresar algo (lo que hay que decir) y
la censura social o estructural (lo que se puede decir). Por lo que se ha
requerido de cierta destreza y conocimiento por parte de las
investigadoras. De esta manera, se pretende la interpretacion de la
informacioén recogida de los discursos de las personas con patologia
cronica. En definitiva, sobre lo que decian y expresaban las personas
entrevistadas y basdndonos en la Fenomenologia se ha pretendido dar
significado a esa informacion( Gil et al, como se citdé en Abreu Sanchez,
2012).

El andlisis cualitativo, finalmente busca el significado de los fendmenos a
partir de los datos, confirmar o rechazar hipdtesis y para en Ultimo lugar
mejorar la comprension de la realidad con el fin de mejorarla (Flick,

2007; Trigueros Cerrvantes et al., 2016).
3.5.1 Tratamiento de los datos

Para llevar a cabo gran parte de las tareas antes descritas, se ha usado
el ordenador. Como herramienta, estd integrado fotalmente en la
dindmica de tfrabajo de cualquier investigador, bien sea cudalitativo o
cuantitativo. Ambos paradigmas poseen a su disposicion multiples
programas informatficos que facilitan y mejoran la obtencion de
resultados.

De manera general esos programas tienen multiples utilidades al servicio
de la investigacion, desde la codificacion, localizacion y tratamiento de
palabras y frases, ordenamiento de casos, realizacidn de relaciones,
entre otros. Es indudable que consfituye un valioso recurso en la
organizacion y procesamiento de los datos, que estd al servicio del

investigador y no al contrario, ya que durante todo el proceso desde el

115



planteamiento inicial, la exploracion y andlisis de datos asi como el
resultado final en investigacion cualitativa pasa por una interpretacion
de los datos que es Unicamente resultado de la mirada atenta vy la
maduracion sobre el fema de la persona encargada de la investigacion

(Ruiz Olabuénaga, 2012; Trigueros Cerrvantes et al., 2016).

Por ello, para el procesamiento de los datos generados a través de las
enfrevistas con nuestros participantes se ha utilizado en el programa
informdtico denominado QSR NUDIST-vivo version 11, desarrollado por
Qualitative Solutions and Research de Melbourne. Para el uso de dicho
programa se ha recibido formacion especializada con el fin de extraer

el méximo provecho de los datos manejados.

Dicho software facilita la codificacion de textos a través de categorias
qgue permiten la clasificacion de dimensiones, propiedades y atributos.
Ademds, permite de forma dgil utilizar la gran cantidad de datos
obtenidos a fravés de las distintas fuentes de informaciéon, de esa
manera favorece el rigor metodolégico y la transparencia en la

generacion de resultados (Trigueros Cerrvantes et al., 2016).

Para realizar el andlisis textual, las transcripciones de las entrevistas se
convirtieron en documentos al igual que las notas de olbservacion,
ademds a cada documento se le adjudico una serie de atributos que

definian sus propiedades.

Se establece la relativizacion de los datos como la fase final del andlisis
cualitativo, esto es interpretar los datos teniendo en cuenta el contexto
donde estos fueron recogidos. Para ello, se recomienda no descartar
ningun dato de manera inicial y tener en cuenta ciertas estrategias que

ayudan a conseguirlo, como son (Taylor & Bogdan, 2010):

- Indagar en los datos solicitados y en los no solicitados.
- Tener en cuenta las posibles influencias provocadas por el

observador sobre el espacio.
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- Tener en cuenta las diferencias existentes entre lo que las
personas dicen cuando estds solas y cuando  estds
acompanadas.

- Analizar los datos directos e indirectos extraidos del discurso.

- Es necesario que el investigador/a sea autocritico/a con el fin de
apartar en los momentos oportunos los supuestos propios.

- Saber diferenciar entre las perspectivas expuestas entre

informantes individuales y perspectivas establecidas por grupos.

3.5.2 Organizacion de los datos y primeros pasos del

andalisis.

Al respecto de la informaciéon recogida, se tomaron en cuenta todos los
testimonios con el propdsito de obtener mayor comprension de las
experiencias y sentimientos que narraban cada uno de las personas con
patologia cronica que se incluyd en la muestra, ademdas de las notas de
campo con la observacion participante. Todo el material recolectado
era susceptible de andlisis, sin olvidar, por supuesto que podria ser
necesario seguir ampliando informacion ya que el andlisis de los datos al

igual que la recogida de los datos debia ser flexible y recurrente.

Para la transcripcion de las enfrevistas se han utilizado los servicios de
una empresa dedicada a tal efecto, llomada atexto.com. Estas
transcripciones se gestionaron formalmente asegurando la fiabilidad y la
profesionalidad de la empresa contratada de forma previa. Una vez
recibidas las  transcripciones, todas la  entrevistas  fueron
meticulosamente revisadas por dos investigadoras del presente estudio
y comprobada la fidelidad del texto contrastdndola con los audios

enviados.

Con las transcripciones de las entrevistas se realizd una inmersidon en la
informacién mediante la lectura reiterada, linea por linea, para tener

una vision general de lo que se contaba y de las particularidades de
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cada experiencia. El producto de esta revision fue la determinacion de
unidades de significado, la codificacion, el andlisis tfematico. También
permitié identificar la presencia de incidentes recurrentes o de temas
comunes, generando memos andliticos y anotaciones. Por Ultimo, a
partir de una narrativa se describid la forma como se comprendian los

temas en relacion con la experiencia de los participantes.
3.5.3 Unidades de andlisis y Formacién de categorias.

Existen una serie de afributos que analizaremos para identificar las
caracteristicas socio-demogrdficas de las participantes. Dichos
atributos, nos ayudardn a caracterizar la muestra y situar a las pacientes

en un contexto determinado.

bk

En referencia a la categorizacion segun Miles y Huberman es “un
instrumento de organizacion y recuperacion que permite al analista
identificar rdpidamente, extraer y agrupar todos los segmentos
relacionados con una pregunta, hipdtesis, concepto o tema” (Tojar

Hurtado, 2006, p. 290). Este proceso es habitualmente inductivo.

En un principio se establecieron unas categorias de andlisis, a las que
poco a poco se fueron anadiendo ofras, que podemos denominar
como categorias emergentes, conforme se avanzaba en el proceso de

lectura de la documentacion, incluidas en el anexo X.

De esta manera, y a modo de resumen, a partir de las entrevistas surgen

categorias, entre ofras son las siguientes:

- Significado de humanizacion.

- Caracteristicas del cuidado humanizado.
- Cadlidad en la atencion

- Confort en las condiciones hosteleras.

- Necesidades durante el ingreso.

- Acompanamiento durante el ingreso
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- Areas de mejoras propuestas.

Durante el proceso de categorizacion se escribia y reescribia en los
memos del programa, para asi resumir, depurar, refinar y decidir si se
habia alcanzado la informaciéon necesaria si no emergian categorias
nuevas y de esta manera se podia observar si se alcanzaba la
saturacion de categorias, ademds de comprender los que sucede en la

historia contada por los participantes.

Todo el proceso antes senalado de creacion de categorias muestra el
cardcter inductivo de la investigacion cudlitativa. Mostramos en la
figura 4 la grafica matriz de codificacion, que visibiliza la codificacion

identificada por participante.

Una vez que el proceso de categorizacion avanzaba se depuraban las
categorias, o bien fusiondndolas (por repeticion de significados) o bien

subordindndolas unas a ofras, segun fuera el caso.

En este proceso de maduracion de las categorias se comenzd a
comparar e identificar similitudes y diferencias entre las categorias y por
lo tanto a valorar vinculos enfre ellas y por lo tanto era posible ya en
este punto poder comenzar a describir el fendmeno, escribiendo vy
reescribiendo teniendo en cuenta, por supuesto, el contexto de los

participantes considerando las partes y el todo.
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grafica matriz de codificacion: vista preliminar de resultados

euwnjod

Raquel

Monica
Maria
Dolores
Diana
Cayetana
Candela
Aurora

Numero de referencias de codificacion

Javier
Jaime
Jacinto
Dioni
Daniel
Antonio
Andrés

Figura 4. Grafica Matriz de codificacion

Teniendo en cuenta los temas que surgieron como importantes y el
establecimiento de relaciones entre categorias, se comenzd a
inferpretar los resultados. Para esta interpretacion de los resultados el

programa informdatico N- vivo ofrece multiples recursos como son:

matrices de codificacidon, que establecen relaciones entre
categorias y tfemas.

- mapas jerdrquicos.

- andlisis de conglomerados, que establecen comparaciones entre
los diferentes recursos.

- diagramas de comparacion

Los diagramas hacen redes y uniones que fomentan la reflexion para
aclarar el entendimiento del tema a tratar, en el anexo XI, lo incluimos
como ejemplo de las relaciones entre documentos bibliograficos,
participantes y categorias de andlisis. En el anexo Xl aparece un
diagrama del proyecto relacionando los participantes con algunos de

las categorias que se han identificado en sus discursos.
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Dichos andlisis sirvieron como herramienta de apoyo en las
descripciones e interpretaciones del fendmeno, realizadas por las

investigadoras del estudio.
3.5.4. Trabajo y presentacion de los textos

El proceso de investigacion es inseparable del proceso de escritura y la
forma de presentacion de los textos surge a medida que se progresa en
el trabajo (American Psychological Association, 2010). Lo cual, es
especialmente relevante en el caso de trabagjos interpretativos en los
qgue hay que tener presente la relacion evolutiva entre las partes y el
todo. A pesar de ello, resulta Util organizar a grandes rasgos el sentido
global de la aproximacion requerida y relacionarlo con la estructura
fundamental del tema abordado, buscando un sentido de forma
organizativa del texto donde se evidencien las esencias del fendmeno

estudiado.

La metodologia ufilizada en el presente trabajo, la Fenomenologia
Hermenéutica, permite una descripcion de la experiencia vivida, y sobre
todo la interpretacion de la misma y de la esencia del fendmeno

estudiado.

La redaccion y escritura en el presente trabagjo, se llevaria a cabo
interpretando y presentado los textos de manera Existencial siguiendo la
propuesta de Van Manen (como se cité en Haahr, Kirkevold, Hall, &
@stergaard, 2011). Los cuatro existenciales son de temporalidad o
tiempo vivido, de espacialidad o espacio vivido, de corporeidad o
cuerpo vivido y de sociabilidad o relaciones vividas con los demds. Los
existenciales o “temas del mundo de la vida” de los sujetos, pueden ser
de gran ayuda como guias para reflexionar en el proceso de
investigacion, se puede considerar que los cuatfro  existenciales
pertenecen al dmbito existencial mediante el cual los seres humanos

experimentamos el mundo, vivimos nuestro mundo, y sobre cualquier
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experiencia podemos plantear las preguntas correspondientes a 1os
cuatro existenciales. Por ello temporalidad, espacialidad, corporeidad y
relacionalidad, son categorias productivas para el proceso de

cuestionamiento, la reflexion y la escritura fenomenologicos.
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4. Resultados

En el presente apartado se presentan los resultados de Ia investigacion.
El andlisis se efectud teniendo como guia las orientaciones dadas por
Van Manen (Doran, 2015; Haahr et al., 2011; Jefferies & Clifford, 2011),

como se ha resenado anteriormente.

La presentacion de dichos resultados por tanto, seguird la secuencia de
cuerpo vivido, tiempo vivido, espacio vivido y relaciones vividas.
Explicaremos seguidamente cada uno de ellos para su mejor

comprension.
4.1 Existencial de espacialidad: Espacio vivido

El espacio vivido afecta la forma en que una persona se siente consigo
misma y con los demdas. Es un factor a indagar, donde se observa como
se viven los asuntos del dia a dia de la vida estando en un Hospital. Este
espacio vivido aplicdndolo a lo fisico podria ser descrito como un lugar
en el que una persona se deberia sentir como en casa. En nuestro caso,
este espacio comodo se altera con el ingreso en el Hospital. Con el
ingreso hospitalario el individuo entra en un territorio que nada fiene que
VEer con su casa y que ademds, el lugar provoca que con frecuencia la
persona esté en una situacion incomoda o llena de incertidumbres
sobre la recuperacion de su salud y sobre como se paraliza la vida que

llevaba fuera de alli, que considera como su normalidad.

Espacio Vivido, comprende temas que fienen un impacto en la
experiencia de la vida del dia a dia de las personas hospitalizadas: viven
en cierta incertidumbre, por lo que la informacidén recibida tiene gran
valor pues tienen el anhelo por entender y saber. Por otfro lado las
caracteristicas fisicas del lugar donde pasan las 24 horas del dia supone
garantia de calidad y de bienestar (Doran, 2015). Es de entender que el
espacio vivido puede afectar a la percepcidén de los acontecimientos y

que la inseguridad, el miedo vy las relaciones con los demds pueden
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depender de él en cierta medida (Haahr et al., 2011; Jefferies & Clifford,
2011).

En las siguientes lineas expondremos los resultados hallados al respecto
del existencial del espacio vivido por los pacientes cronicos
enfrevistados. Se expondrdn aspectos como la dificultad de explicar el
significado de cuidado humanizado y como se solventa explicando las
caracteristicas que para ellos debe tener ese cuidado. También se
senala aspectos que provocan perdida o ausencia de cuidado
humanizado, para posteriormente entender la solucion a estas

cuestiones.
4.1.1 Recibir lo que yo mismo daria

Las personas integrantes de nuestro estudio, por un motivo o por ofro y
casi siempre relacionado con su patologia créonica han tenido
frecuentes contactos con los cuidados de enfermeria, por esa
experiencia, nos parece importante saber cudl es su opinidn sobre que
consideran que es el cuidado humanizado y si perciben que lo reciben

cuando precisan cuidados en los ingresos hospitalarios que han vivido.

De forma general a las personas entrevistadas le cuesta hacer una
definicion del cuidado humanizado, es frecuente que duden sobre las
palabras a elegir para hacer la definicidon, aunque finalmente son
capaces de hacer una breve definicion de lo que significan para ellos

recibir un cuidado humanizado.
Jacinto: en cuatro palabras, en tres palabras San Juan de Dios.

El cuidado humanizado, se puede percibir como algo abstracto para
las personas preguntadas por ello, que lo intentan definir a través de
caracteristicas como son la forma de comunicacion de los profesionales

o las percepciones que les transmiten, entre otros.
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Jaime: Cuando usted habla bien de una persona, yo digo: " Pues
mira qué buen trato es ese" o "Nina qué agradable esto o lo otro”,
"Chaval, parecen simpdticos”. Que no es lo mismo que una
persona que sea un poquito mds serio. Hay que comprender que
denfro del personal sanitario es como en la vina del Sehnor, hay de
todo. Hay personas que son mds agradables unas que ofras, unas
hablan mds que otras, otras son mas calladitas, mas prudentes,
digamos. Pero al fin y al cabo la verdad, hombre porque te da
también tranquilidad y confianza que llegue un chaval o una
chavala -es lo mismo que sea hombre o sea mujer-, Pues Jaime:
"sQué pasa, mi alma?" Y no esto, lo otro, para aca, para alld. Es
muy distinto a lo mejor que llegue uno: "Eh, sestd usted biene",

Hombre es que eso varia de la noche al dia.

Maria: Yo... Que es que no sé. Un cuidado humanizado quiere
decir una atencion muy buena, sno?... pero a simple vista, de lo
que me ha fratado a mi, les he visto que son chicas muy
educadas y con una atencion mas bien... Mds bien... No s& como
decirle... Especial no... No sé. Las he visto mas comedidas, esa es

la palabra. Mas comedidas, mds... Yo las veo asi.

Es ademds, es frecuente que se incorporen ofros aspectos diferentes de
la informacién recibida y el tipo de comunicacion, como son, aspectos
de ayuda y presencia de los profesionales, que ademds colaboran a
que disminuya el nivel de ansiedad y temor que la persona pueda

fener.

Diana: Hombre, en que fe... Te expliquen las cosas bien, en que si
fienes que... Te fienes que levantar por ejemplo, te ayuden y ya
después... O no te muevas para acd, no te muevas hasta que yo

no te diga o échate para este lado o ponte para el otro.
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Raquel: No sé como explicarte... Pues que en todo momento,
aunque no haya familiares a mi alrededor, yo pueda contar con
esta persona. Ayuda. Que he tenido una ayuda, y que tengo
apoyo. En un momento dado. No siento miedo cuando estoy
sola... Ni nada, porque me sienfo apoyada. Siempre hay alguien

que estd pendiente.

Hay respuestas al tema que nos ocupa, mucho mds bdsicas y obvias

para las personas entrevistadas y ven el cuidado humanizado como el

trato normal entre personas que se relacionan, basdndose en el respeto

y el entendimiento entre ellas.

Aurora: Po que como el trato de tfodo el mundo en general.

Cayetana: Yo creo que es... Es lo mas normal del mundo, un trato
humano... hombre, es que es lo mds normal. Es que no... Porque
verq, yo he visto ahi, por ejemplo, hay personas que se quejan
mucho, que si la cama es alta, que si la cama es baja; es normal
que las muchachas se irriten con ellas, porque es normal... a mi
me han tratado estupendamente. Todo el tiempo. Desde el primer

dia hasta el dltimo.

Diana: Hombre, hombre que eso cambia mucho, znoe¢, es usted
un me... Una enfermera, un quxiliar, lo que seas, y la trate bien o
que la traten malamente eso le da una... Una confianza muy
grande. Yo veo que me da... Que te da una confianza muy
grande, muy grande... Hombre, en que te... Te expliquen las cosas
bien, en que si tienes que... Te tienes que levantar por ejemplo, te
ayuden y ya después... O no te muevas para acd, no te muevas
hasta que yo no te diga o échate para este lado o ponte para el

ofro.

Por ofro lado, otra forma de delimitar el concepto de cuidado

humanizado es planteando desde uno de los requisitos que debe de
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tener, la empatia. La unidn de empatia y capacidad técnica puede
ofrecer unas condiciones mdas favorables para que el cuidado

humanizado se produzca.

Dolores : Yo, por ejemplo, muchas veces que se pongan mds en el
lugar del paciente... es que tU eres un paciente, y si tU estds en un
hospital es porque verdaderamente lo precisas ... Enfonces, claro,
no es lo mismo un personal que sea humano y te frate de esa
forma que uno que no. Que venga a cambiarte el bote, porque

lo tiene que hacer profesionalmente y punto.

De las palabras expuestas extraemos que para las personas integrantes
de nuestro estudio es complejo de definir la humanizacion del cuidado,
por ello, algunos entrevistados se apoyan en lo que mds precisan para

intentarlo.

Monica: Significa, pues mira: Que lleguen, que hablen, que miren,

agradable, atenta.

En definitiva, es la presencia y la forma de estar presente al estar con
las personas receptoras de cuidados. Esta responsabilidad ante la
presencia y forma de estar presente, en muchas ocasiones aparece de
forma innata en el profesional sanitario, pero es necesario reforzarlo o
dar formaciéon al respecto (si se carece de él), por medio de la

formacion en grado y la formacion continua posteriormente.

Jacinto: Yo creo que empezando por lo que son las personas,
humanidad. Y por las instituciones, ensenar a esas personas la
humanidad...Ya no es aprendizaje, ya es dar, digamos... Como te
diria yo, renovar plantilla...O cursos de reciclaje, pero ya de
contacto directo con el enfermo. De que tU te pares a hablar... Es
que el enfermo muchas veces con que te pares cinco minutos a
hablar con esa persona, tU lo agradeces en el alma. Porque yo

estaba todos los dias solo en el hospital. Ella cogié el autobus a las
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7.00 y alas 21.30 se venia para atrds. Ella tenia que mantener una
casa con dos ninos de colegio. Entonces, yo no podia obligarla a
que estuviese alli. Yo estaba todos los dias solo en el hospital. Y de
ahi muchas veces a mi me daba pena, incluso lloraba alli solo.
Porque veia a todos mis companeros con sus familiares, todos
reunidos alli...Pero yo creo que un curso de reciclaje, algo, para
que la institucion... Para no despedir una persona pero por lo
menos implicarla en un curso de reciclaje para el frato directo

con ese enfermo.
4.1.2 Cuando lo que recibo no es la esencia

Situaciones que hacen que la persona que necesita cuidados se sienta
incomoda, no reciba los cuidados necesarios o los reciba de forma
tardia o incompleta, son algunas de las situaciones que hacen aflorar la
deshumanizacion en los cuidados. Esa deshumanizacion provoca
rechazo y pérdida de confianza no sélo en el profesional que lo lleva a
cabo, sino también en el resto del equipo y de forma extensiva se

puede generalizar a la institucion.

Las personas entrevistadas con frecuencia rememoran situaciones y
tiempos ya vividos que relacionan con el planteamiento expuesto en la
enfrevista. En estas experiencias que las personas entrevistadas
verbalizan se observa como existen situaciones y actuaciones

mejorables en otros hospitales, como refiere:

Jacinto: ... esa palabra tan fuerte que he dicho: cdncer. Que
existe en la seguridad social. Porque yo he llegado a escuchar a
criaturas nuevas que han llegado con todas sus ganas, que de
verdad van con su ilusidn y van con sus ganas y han terminado el
curso de enfermeria y estdn haciendo sus prdcticas y estdn
ilusionadas, les has visto ese brillo en los ojos de que van a hacer lo

que les gusta y les dicen: "Aqui hemos terminado ya jeh!” Nos
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vamos". "Bueno, pero es que todavia falta lavarlo”. "Que hemos
terminado. Ya se hard después si se puede". Eso lo hemos

escuchado.

Por otro lado, se plantea como la responsabilidad ante el trabagjo y la
satisfaccion por los resultados del mismo, hace que se busque la
excelencia en los cuidados. Esta excelencia con frecuencia se puede
relacionar con la presencia en el profesional de enfermeria de

vocacion.

Jacinto: Es que te digo, van al trabajo como fustigadas, como el
que las levanta con un Idtigo y le dicen: "TJ, venga al hospital"
bum. Y va sin ganas a su frabajo. Enfonces, yo creo que eso lo
que hace es sobre cargar ya de por si, la tristeza, la pena, el
malestar que tfiene el paciente, todo eso lo sobrecarga una
persona que no esté comprometida con su trabajo. Por eso yo
siempre he dicho que en cada trabgjo tiene que haber personas

que le guste su frabagjo.

Dolores: Yo creo que aqui hay mucha gente de practicas... pero
muchas veces si son mucho mas humanas, porque no estan tan
friladas en ese sentido... Y, aparte, yo pienso eso, que el temaq,
por ejemplo, médico y de enfermeria, y vamos, lo que es el tema
de sanidad, tiene que ser algo vocacional...Y no perderse esa

vocacion, que muchas veces se puede perder

Se ha hecho referencia anteriormente a una importante cuestion como
es la formacion de los nuevos profesionales de enfermeria. Cuestion muy
delicada, pues en el grado de enfermeria, como en otros grados con
gran predominio de prdcticas, el alumnado debe aumentar sus
conocimientos apoydndose en otros profesionales que les dan la
oportunidad de acercase a la prdctica clinica no simulada, teniendo en

cuenta que este acercamiento les va a proveer de experiencias que
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son oportunidades de aprendizaje con gran calado en su escala de
valores. Si estas oportunidades de aprendizaje estdn mediadas por un
experto que realiza malas prdcticas o bien, con sindrome de burnout,
puede crearse a partir de esas experiencias un nuevo profesional que
no asuma de forma adecuada la practica clinica, ni la relacion

humanizada con las personas que atiende.

Jacinto: .....Ia palabra cancer, o vamos a cambiarla por manzana
podrida, es por eso. Es que las mismas personas que estdn ya
viciadas, estdn estropeando a la flor nueva de la nueva

generacion que estd entrando en otros hospitales.......

Por otro lado, es de considerar como la carga de trabajo o bien la ratio
insuficiente de enfermeras hace que aparezcan signos de falta de
humanizacidén por no cubrir las necesidades cuando estas son
demandadas por las personas ingresadas. La no atencidon siendo esta
solicitada, es causa de senfimientos de abandono y desesperanza, es €l
caso de la respuesta de Aurora cuando se le pregunta sobre la
atencion cuando demanda presencia de la enfermera en la

habitacion.

Aurora: Lo pido, lo que pasa que algunas veces estan muy
atareadas y no pueden venir, el timbre le he llamado un par de
veces y no han venido, pero bueno, €so son cosas sin
importancia. Porque tiene mucho frabajo y tiene que estar en

fodo y enfonces no han podido entrar, sme comprendes?

La carga de ftrabagjo en hospitalizacion a menudo, se distribuye
mediante priorizacién de las tareas, en este sentido cuando hay esta
situacion, las personas ingresadas valoran que se le informen de la

situacion de probable espera para cubrir sus necesidades.

Javier: "Espérame un poquito, cuando termine todos los enfermos,

vengo para aqui'...Si, porque no daban abasto las crias...En toda
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la planta...Estaba vuelta una loca, la criatura estaba loca,
corriendo por un lado y por otro...Vamos, que a mi me daba

igual. Da igual curar a las diez o diez y media.

La carga de trabajo por enfermeras, es una cuestion relacionada con la
sifuacion econdmica de la institucion, al igual que las listas de esperas
quirdrgicas, que aungue no es un tema relacionado directamente con
los cuidados a pacientes cronicos en hospitalizacion, también como
tantos otros influyen en la percepciéon del trato humanizado recibido por

la institucidn en general.

Daniel: De una forma como un nedfito. "No", le digo yo al médico
que no. Entonces le digo yo: "Esto si yo sigo aqui, con esta
situacion, tengo esta enfermedad, esto empeorard, snog¢" Dice:

[

"Pues claro". sEntonces yo como voy a esperar a enero o
febrero?'...entonces fui con la secretaria de... Del director
meédico.... Y, vamos, sin exigir, sin demandar, sin decir: "Mire usted,
esta es la situacion. sTanto tengo que esperar por una operacion
de esto? Entiendo la situacion econdmica, pero que es realmente
no creo que se deba esperar. Mdndeme al Virgen del Rocio,
mandeme al Macarena. Algo asi, digo yo, no sé€"....Y me llama
una senorita de citas y me dicen que me la daban para el 11 de
noviembre, jla diferencia es tremendal, le agradeci tambiéen a la
senorita y le dije que por favor que le agradeciera tambien al
doctor...Si, porque yo creo en la filosofia de que el que no llora,

no mama.

En el mismo sentido que la lista de espera quirdrgica, la organizacion
sanitaria y el reparto de recursos para que las urgencias funcionen de
forma adecuada, pueden provocar también sentimientos de falta de
humanizacion. Falta de humanizacion, que con frecuencia es también
resuelta por los propios pacientes con estrategias para la realizacion de

la demanda sanitaria y el uso de recursos considerados como limitados.
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Andrés: Yo cuando me noto que estoy decaido..., y después
tengo las palpitaciones muy fuertes...pues cojo el camino y me
vengo...Y me dicen no tiene que entrar por este lado y digo si,
pero yo no puedo entrar por este lado otro, tengo que entrar por
el ofro. Entonces tengo que entrar por el lado donde entra la
gente con los infartos y todas las cosas esas... porlo que digo que
me duele en el pecho y por eso siento verguenza. Claro que me

da verguenza.

El paciente en concreto presenta patologia anémica grave, el cudl
precisa atencion urgente cuando presenta sintomas. Dado que
considera que no puede esperar, pues ademads se lo han hecho ver asi
profesionales médicos, él usa la estrategia de decir que tiene opresion
en el pecho para que lo pasen por emergencias y no tener que esperar
el orden de triage. Refiere tener que hacerlo para conservar la vida,
aungue le provoca vergienza pues no estd siendo totalmente honesto
al solicitar la asistencia sanitaria. Sin embargo  esto lo considera

necesario.

Jaime, también rememora ofra situacidon donde la demora en la
atencion en urgencias es lo que le produce insatisfaccion cuando se le
pregunta sobre situaciones en la que ha vivido falta de humanizacion
durante su ingreso hospitalario, dado que la enfrada por urgencias

también la consideran como parte de ese ingreso.

Jaime: No, la verdad es que a nosotros siempre nos han atendido
bastante rapido en urgencias y bastante bien. Lo que pasa, ya le
digo, aquel dia que yo no sé lo que pasd, que la espera era
horrorosa, de cuatro o cinco horas esperando que te viera el
médico. Te veian en triage y ahora tenias que esperar un periodo
de cuatro o cinco horas para que te viera el médico...También
comprende que era tiempo de vacaciones hay mucho personal

sanitarios también de vacaciones. Entonces en esta época no es
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como en invierno, digamos. Claro, julio, agosto y septiembre ya
sabemos, todo el mundo tiene derecho a su descanso unos dias.
Digo yo que se supone que fuese por eso. Porque por ofra cosa

aqui nunca falta un médico, sverdad?

De igual manera, también existe el componente personal del
profesional de enfermeria que es el que hace que la persona se pueda
senftir insatisfecha con los cuidados o la atenciéon recibida. En este
sentido, incluimos lo verbalizado por una persona entrevistada al

respecto de lo vivido en ofro Hospital.

Raquel: Habia una enfermera asi rubita, como que muy simpdtica
conmigo fue la que me atendié ese dia. Pero, al otro dia, pues
nada, empezaba a entrar el turno y tal... Total, que yo necesitaba
que a ver si me podia acerca un poco la mesa... Y, entonces,
dije... Se llama Loli... “Loli, mi alma, por favor, podrias acercar la
mesa?¢”. Dice: “mira, te voy a decir una cosa: Yo no soy fu
enfermera hoy, pero bueno, te la voy a acercar’”. A mi eso me

dolid.
4.1.3 Sentir la esencia

Desde el existencial del espacio vivido nos interesa como perciben |os
pacientes las experiencias durante los ingresos y como valoran lo que
va a ser su vida durante la estancia en un lugar que por motivos de

salud no suelen abandonar en un tiempo.

Existe en los pacientes cierto conformismo y habituacion a la situacion
que viven alli, conocen su patologia y son conscientes de que van a
volver a estar en esa situacion, por lo que la asumen con escasa critica.
Aceptan e incluso verbalizan adaptacion a la situacidn de ingreso

hospitalario.
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Jacinto: Desde que entras te sientes como en tu casq, yo creo
que eso podria ser un ftitular. Entras alli y te sientes como en tu

casda...

Es muy positivo desde nuestra perspectiva de andlisis del cuidado

humanizado que las personas hospitalizadas se sientan como “en casa”,

es un simil que realiza el propio paciente, que hace percibir la situacion

de comodidad y bienestar que implica satisfaccion global por los

cuidados, la atencion y por ende la asistencia.

Jaime: Yo no tengo queja, ninguna. Ya le digo que tendria que
probar la segunda planta nada mds. Que la he probado todas,
menos la segundaq, ja, ja, gja. El personal de la segunda ya no le
puedo decir como es hasta que lo pruebe. Pero yo creo que

tfambién es igual.

Dolores: Muy bien, muy bien. Yo no tengo queja ninguna la
verdad. Y conmigo se portan estupendamente. Hombre hay
veces que son mas tranquililos unos que ofros pero bueno. La

verdad que conmigo estupendo, estupendo, estupendo.

Maria: el trato, yo creo, que es estupendo, la verdad es que si

porque te lo explican muy claro

Como se expone, es frecuente que las personas ingresadas relacionen

la recepcion del cuidado humanizado con el trato recibido por parte

del personal. Aunque como se reflejd anteriormente, les resulta también

facil relacionarlo con situaciones negativas de tiempos de espera, como

la que se expone a continuacion.

Jaime: Yo ahi'si que le voy a decir que la Ultima vez, no el trato. El
trato de las enfermeras fue estupendo... Lo que, no sé lo que
pasaba, es que estuvimos seis horas o mds esperando el ingreso...

El ingreso hecho desde ofro Hospital, para no pasar por
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urgencias... y Perdi almuerzo, perdi merienda y ya estuve yo con
las enfermeras a decirles, por favor, que no fuera a perder la
cena....la Unica queja que tengo yo, lo demds no, lo demads
estupendo... pero digamos que nosofros no pedimos hacer

reclamaciones ni nada, nos conformamos y ya esta.

La percepcion del cuidado humanizado estd también relacionado con
compania, presencia en el cuidado, respeto y confianza. Todo ello, son
algunas de las cuestiones relacionadas con la satisfaccion en la

recepcion del cuidado.

José: Bueno, pues yo prdcticamente.... Trato bueno, mucha
amabilidad, porque es muy agradable estar en una cama
enfermo y encontrar una sonrisa....Y eso lo hay. Pues incluso el
sacerdote iba todos los dias, a verme...Es que... Es que

inspiraban... Inspiraban confianza por el trato.

Dioni: Yo estoy muy contento con todo el personal de San Juan
de Dios, con todo el equipo médico, con las enfermeras, con las
ATS, vamos..., hasta con las limpiadoras...También. Yo me llevo
bien con todo el mundo...Muy correcta. En todo muy correcta. En
fodo, tanto en observacion, en estancia corta, en planta. Bien.

Por desgracia ingreso mucho y estoy de verdad muy bien...

Raquel: Si. Si, si. Sobre todo, cuando me dio la embolia
pulmonar... En aquel momento, desde luego, hubo 4 personas,
todas mujeres... Para mi fue maravilloso, porque fue un momento
en el que yo creia que me moria. En realidad, estaba... Se ve la
muerte, porque no respiras... Entonces, una persona cogiéndome
la mano... Tranquilizdndome... “Tranquilizate, venga respira por la

!

nariz..." Explicdndome... “Tranquilizate...” Otras, también...
Todas... O seaq, ellas... Dentro de lo que me estaba pasando,

aparentaban mucha tranquilidad, y tranquilizdindome... Claro,
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influia en mi... En seguir luchando, en seguir respirando... Hasta
que tfodo fue bien. Entonces, eso yo lo he percibido mucho. Y
también, aqui... Incluso limpiadoras... Que te preguntan... Que
hablan contigo... Que incluso... “Pues yo ya tengo 4 ninos...”. En
fin, que fe involucras un poquito... Y enfermeras, que preguntan
todos los dias como te encuentras... O seq, la mayoria... O seaq,

mas positivo que negativo, porlo menos en mi caso.

Jacinto: En el San Juan de Dios, jcomo esta? humanidad, la
humanidad alli estd al 150%. Profesionales yo s& que los hay en
todos los sitios. Y me imagino que serd como en todas las
profesiones. Porque a ti te ensenan enfermeria y tan enfermero es

uno como el ofro, en uno o en otro sitio.

Matias: me han atendido muy bien. Y, vamos a decir, he estado
estupendamente. Todas las muchachas me querian. Todo muy

bien. No tengo quejas.

Antonio: Si, si, muy bien. San Juan de Dios... En San Juan de Dios lo

he visto yo hasta mas... Mas agradabile.

Javier: yo de la atencion del médico, la ATS y la enfermera y
fodo, bueno...de todos lo mismo pienso, a lo mejor otro dia no

pero hoy si.

Javier: A mi me hablan bien, mucho respeto, yo también las

respeto a ellas.

Candela: Pues muy bien. Yo he tenido mucha suerte desde luego,
no, no... Me han mirado muy bien desde que he entrado hasta
que me he ido. Y estoy muy contenta, la verdad... Yo tengo,
tengo... Muchas cosas con el hospital porque en el tiempo que

estamos viviendo aqui, conmigo se han portado muy bien,
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conmigo y con mi familia...Humanamente, demasiado algunas

veces.

Cayetana: Ademas, yo por desgracia yo he estado aqui con mi
padre las cuatro plantas, mi padre ya murid hace cuatro anos,
pero he oido mucho, mucho, mucho aqui con ellos, yo siempre lo

he dicho que ustedes fuvieron un frato a mi padre excelente.

Dioni: Yo le daria un notable para arriba, un notable para arriba,
pero en todo. Tanto el médico, como enfermero, como auxiliares,

yo estoy muy contento, ya te digo.

Diana: Hombre, yo cuando ingreso de nuevo... Yo me veo bien
aqui, porque me atienden bien y me... Y yo me veo bien. Cuando

me voy ya me voy bien y yo me encuentro aqui bien.

Aurora: muy bien, muy bien, muy bien, muy bien. Me ha dolido, lo

he pasado mal...me han tratado con mucho carino

Monica: Muy bien. Muy bien hija. Tratan estupendamente, y aqui

tambien, hasta la presente, muy bien.

Nos resulta asimismo de interés saber coémo es la atencidon cuando se
demandaba algun fipo de cuidado por parte de las personas

ingresadas.

Diana: Enseguida han venido y si es de noche, si necesito algo de
noche, si por la manana temprano a las seis entran aqui ya si...
Aunque yo no las llame, estan ellas sacandome la sangre, estan
midiéndome lo de la orina pero vaya, en el momento que yo las
llamo ellas te vienen de momento... A la hora que seq, zehe Lo

mismo de noche que de dia.
Matias: Venia corriendo.

Monica: Vienen corriendo...Vienen enseguida.
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Cayetana: que es muy bueno estupendo, yo también no he dado
problema a ninguno...Yo llamé una tarde de... Me notaba con
mas tos, y se lo comenté a la enfermera y corriendo vino la...
Vamos, en cuanto pudo, vino la médica de guardia que fue el
domingo creo y me estuvo viendo, aunque... Problema de ningun

fipo. Por mi, todo un diez.

En los procesos de enfermedad, la persona que pasa por ellos, estd en
una situacion de vulnerabilidad que le hace percibir las circunstancias
que le rodean de una forma especial y esto los profesionales sanitarios
deben tenerlo en cuenta para poder comunicar adecuadamente y
cubrir sus necesidades sin la existencia de vivencias negativas del

proceso de recuperacion del equilibrio entre su salud-enfermedad.

Raquel: Pues que algunos si... Tienen como humano... Pero
después hay otros que te fratan como... Que a lo mejor no saben
ni tu historia, y... Bueno, a lo mejor son ordenes del médico...
También te obligan, por ejemplo, a banarte... A lo mejor ese dia
no te encuentras bien. Y dicen: “No, lo tienes que intentar”. Que a

lo mejor, son ordenes del medico...

Dolores: ahora mismo, en este ingreso, si. Pero en ofros ingresos,
me ha tocado alguna... De hecho, incluso enfermeras que ya no

las veo por aqui.

Aun refiiendo en estas Ultimas situaciones que claramente serian
mejorables, de forma undnime las personas cronicas entrevistadas
valoran positivamente los cuidados humanizados que han recibido
durante sus estancias hospitalarias en el Hospital San Juan de Dios del

Aljarafe.

Por otro lado, se observa como algunas personas todavia hoy en dig,
dan mayor importancia al tratamiento médico, se observa cédmo,

dependiendo de las patologias puede valorarse de forma diferente la
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importancia del frabajo de enfermeria y la invisibilidad de los cuidados,
por entender que la forma de mejorar su salud es sdlo y exclusivamente

a través del fratamiento médico y la farmacologia.

Aurora: Dando agua, movernos para allg, levantarnos, darnos la
comida, muchisimas cosas. Pero vamos los médicos eran los que
me ponian el tratamiento, bueno... Ellas han puesto todas las
cosas, ellas son las que... vamos que me han fratado con mucho

carino.

En estas palabras se vislumbra como el cuidado invisible, es parte del
cuidado de enfermeria y ese cuidado invisible es lo que se valora como
cuidado humanizado siendo este la esencia de los cuidados enfermeros

de calidad.

Desde ofra perspectiva es resenable exponer como las necesidades de
las personas con una enfermedad, con frecuencia no se solucionan
exclusivamente por los cuidados de enfermeria o por los cuidados en
domicilio efectuados por la cuidadora principal, es necesario también
que existan recursos sociales que mitiguen las carencias de estas
personas. Recursos que aun existiendo en nuestro pais se valoran como
insuficientes. Sin embargo, las solicitudes de estas personas no van
directamente a la ayuda fisica o econdmica como cabria pensar, sino

que en el caso de Jacinto solicita como vemos, comprension.

Jacinto: Primero, nos comprenda y que entiendan que no
estamos en una silla de ruedas por gusto ni a lo mejor si te quejas

por un agujero (en la calle) "Te quejas por gusto”.
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4.1.4 Sentirme como en casa

Las condiciones hosteleras son los recursos de los que dispone el hospital
para hacer mds comoda la estancia hospitalaria, teniendo en cuenta
ademdads, que se debe adaptar lo mejor posible a las necesidades que
presentan las personas ingresadas de manera individual. Todo ello
contempla la habitaciéon, su mobiliario, zonas comunes, la lenceriq, el
servicio de limpieza y el de dietética y nutricién, sin olvidar los accesos al

hospital y el resto de servicios.

Las habitaciones del Hospital san Juan de Dios del Aljarafe son de forma
general individuales, a excepcidon de situaciones en el que sea preciso

incluir una segunda cama por motivos de demanda asistencial.

Daniel: Yo estaba comodisimo. Entraba y salia de mi cuarto al
bano, efcétera, cuando yo queria, cuando lo necesitaba vy
libremente. Luego pasaba de un lado para ofro cuando queria sin
molestar a nadie...denfro de lo que cabe, de acuerdo con la
economia y teniendo en cuenta todas las cosas que hay que

tener en cuenta, yo valoro la habitacion perfectamente bien.

Matias: la habitacion estaba muy bien...No, no faltaba nada... yo

lo veia todo bien.

La habitacidn, como se ha referido anteriormente cuenta con un silldon

que se convierte en cama.

Antonio: Hay un sofd en Virgen del Rocio que se echa para atrds y
en San Juan de Dios hay un... Hay un sofd cama, se estd bien...

Sofd cama.

Dioni: Oh!ll De lujo, Me gusta mucho. Yo cuando vengo para acd
digo que vengo al hotel...Si, de verdad. La habitacion muy
amplia, pulcrita, el cuarto de bano también muy bien. La comida,

es una mijita rarita, alguna critica yo haria sobre la comida...o, yo
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me lo como fodo, desde luego. Pero no....... No le veo mucho...
Vamos, es que soy diabético, claro, y no me pueden mucha
cantidad, mds o menos, ni mucha diversidad. zEntiendes lo que
te quiero decir?... Pero lo demas, todo muy bien... La cama esta
bien...o, yo llevo ya 22 anos parapléjico y tengo recorridos
bastantes hospitales. Y la verdad como este no he encontrado

ninguno. Y tengo recorrido bastante!

Jacinto: Es que estaba todo a tus necesidades. En aquella época,
si es cierto que estaban los sillones estos incomodos azules...Que
eran los que te destrozaban la espalda... Y a la persona que
estaba alli contigo. Pues ya ahora pusieron lo que son los sillones...
Los negros, pusieron los negros que ya son camas. Ya el que se

queda alli es una cama.

Matias: Yo cuando llegaba a la habitacion y veia el sillon, digo,

hale ahi esta. Es la gloria, porque es que si no...

La comida es motivo de mayor confroversia, por un lado por los sabores
y por ofro, las pautas de las dietas hospitalaria prescritas no son muy
bien aceptadas, ademds del horario de las comidas, que no son los

mismos a los que estamos habituados en nuestra cultura.

Jacinto: Bueno, la comida es tan mala, pero en todos los
hospitales. Yo mataria a todos los cocineros, ja, ja, ja Que hay en
todos los hospitales. Los fusilaba a todos ja, ja, ja... Pero verds tu
que no es culpa de ellos. Es culpa de que yo soy también muy
fiquismiquis con la comida...pero por ofro lado, ya le digo, yo
como he estado muchas veces en un hospital, he estado yo
como voluntario, y muchas veces escucho a la gente quejarse y
digo: "Cono, no estamos en un hotel, estamos en un

hospital"....Demasiado que nos hacian de comer...Demasiado
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que nos ponen las cuatro comidas o cinco comidas al dia, o sea

que no nos podemos quejar en ese aspecto.

Diana: Lo peor. La comida. Pero las comidas yo las llevo peor
porque yo soy muy mala de comer, y las comidas las llevo yo peor
pero después, en la atencion de médicos y de enfermeras y de

fodo, muy... Muy bien... Muy bien.

José: Yo me lo comia todo, y ademds el horario, es lo que pasa es
que, por ejemplo, desayunaba a las diez menos cuarto y a la una
y media o a las dos la comida, a las cinco el café y ya... Y antes
de las nueve, ya estaba alli la cena... Y después... Y después... Y
después de las nueve hasta el otro dia llevaba doce horas sin...

Eso quizd es un drea de mejora...

La limpieza en los Hospitales es muy importante, de hecho, es esencial
para la mejora en la salud y el bienestar de las personas, por ello, es un

factor también de nuestro interés.

Jaime: Todos los dias vienen. Limpian, barren, pasan la mopa, las
bayetas a las camas. Que unos dias, a lo mejor por circunstancias
de trabagjo, venga la muchacha un dia mas rapidito, otro dia mas

lento. Pero diariamente la limpieza.

En cuanto a la lenceria la opinidon de los entfrevistados es adecuada,
excepto en una persona que no estaba comoda con la ropa de cama

y los pijamas proporcionados.

Diana: El familiar que tenga un sitio para quedarse de noche que
le pueda quedar un poquito mejor, que no en un sillén... lo que
veo es que es una ropa muy gorda. Uy esto, cargo con esto...
Claro, porque da... Te da mucho calor... Yo soy muy calurosa, y

esta calor que da esta ropa... Pero muy bien.

144



Tal y como se ha expuesto anteriormente, el espacio vivido es un
existencial fundamental en la valoracién de la humanizacion de los
cuidados, hemos visto como subyacen a él temas tan importantes para
los pacientes como el trato personal, la presencia de los profesionales,
la empatia, la formacion, la vocaciéon, entre ofros muchos, que

profundizan en la esencia del cuidar y del ser cuidado.
4.2 Existencial de corporalidad: Cuerpo vivido

El existencial del cuerpo vivido estd vinculado al hecho de que siempre
estamos en el mundo a través de nuestros cuerpos. Nos reunimos con
la gente en primer lugar a través de nuestros cuerpos y estar mirado y
explorado a menudo provoca una reaccion. Del mismo modo, para los
pacientes cronicos esto también significa la necesidad de convivencia
con sinfomas corporales y fendmenos de cambios en su estado de
salud que les provoca cierta imprevisibilidad en su vida cotidiana que
puede tener un profundo impacto en la percepcidon del cuerpo vivido
(Haahr et al., 2011).

Por ello, el cuerpo vivido incorpora los problemas fisicos y psicologicos
en relacion con el efecto de la aparicion de la enfermedad vy la
hospitalizacion de las personas enfrevistadas (Jefferies & Clifford, 2011).
El cuerpo vivido, ademds demuestra que el cuerpo no siempre muestra
en el exterior lo que estd pasando en el interior, siendo esto muchas
veces una lucha con la falta de fiabilidad de cuerpo, con la angustia y

preocupacion que esto provoca (Doran, 2015).
4.2.1 Funcionando gracias a ellas

Los personas de nuestro estudio presentan patologias que con
frecuencia son limitantes, bien sea de forma continua en el tiempo o
bien en momentos de reagudizacion de la enfermedad. De una
manera o de ofra, estas personas precisan apoyo y suplencia de sus

necesidades bdsicas.
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Estas necesidades son cubiertas en domicilio por la persona cuidadora
principal, sea remunerada o no. En el caso de las personas entrevistadas
para el presente estudio, todas las personas crénicas que precisaban de
cuidados bdsicos tenian una cuidadora principal mujer, que coincidia
en ser su conyugue, su hija, su prima o bien su madre. En ningun caso

eran cuidadoras remuneradas.

La suplencia en actividades bdsicas en el Hospital generalmente se
realiza de forma compartida entre la cuidadora principal y el personal

sanitario.

Dioni: Bueno, siempre estd aqui conmigo mi mujer, pero lo que
haga falta también me lo hacen ellos...Ellos se portan, todos, muy
bien, las cosas como son, fodo de acuerdo con
nosofros...Cuando necesito algo a la habitacion, solo necesito

tocar al timbre y me lo traen aqui.

Jacinto: Que yo siempre he sido partidario de que yo no queria a
nadie al lado mio. No por nada sino porque me sentia tan seguro
del servicio que iba a tener, que yo decia: "AqQui para que pase
una mala noche, ya estoy yo". No hacen falta que hayan dos
personas. “Tu te vas pa casa con los ninos, que yo sé que antes de
que suelte la perilla, tengo aqui a la enfermera al lado mia”.

Como realmente paso.

Maria: Cada vez que yo... Yo necesitaba algo, me lo traian. Y sin
mala cara. Verds, bien. Y con lo de la pierna, como yo chillaba
tanto porque me dolia tanto... las atenciones, las he tenido. Y
entonces ya después, yo ya les decia mds o menos, cOmo me
tenian que poner hasta con un cojin aqui para que la pierna ésta
no me... No... No volviera, porque si no es que me tiraba de aqui'y
me dolia. Y todo asi, yo le explicaba las cosas y... Y hasta el dia de

hoy ya me conoce todo el mundo porque llevo ya aqui veinte
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dias...Y entonces me conoce todo el mundo y entonces saben

mds o0 menos como me tienen que manejar.

Para estos pacientes, la suplencia no sélo era satisfecha de forma

positiva, sino ademds, de modo dgil, como anade Matias.
Matias: Venian corriendo.

Como ha guedado expuesto al inicio del presente apartado, también
enconframos personas en cuya experiencia, veian suplidas sus
necesidades completamente por su cuidadora principal, solicitando
escasa ayuda al personal sanitario. Cuestion que se deberia de
modificar pues, estas cuidadoras podrian tener una oportunidad de
“descanso o respiro “en los momentos de hospitalizacion, al existir a su
alrededor personas formadas para suplir las necesidades que precisa

su familiar.

Antonio: Mi madre siempre, mi madre siempre estd conmigo, si me

lo hace todo ella.

Jaime: Hombre si, la verdad, porque claro, yo solo no puedo
hacer esfuerzo, no puedo cargar con nada. Mi madre es muy
mayor, tiene 91 anos. Entonces, la verdad es que estamos los dos
solos todo el dia practicamente. Gracias a mi prima que también

es como mi hermana.
4.2.2 El cuerpo demanda

La situacion laboral de los profesionales es un argumento que fambién
se ha comentado en las verbalizaciones de las personas entrevistadas,
dado que ellos mismos han vivido un cambid en los Ultimos anos en el
Hospital del Aljarafe. Dicho cambio es identificado perfectamente y con
frecuencia lo relacionan también con aumentos en tiempos de espera.
En este sentido, la disminucion del personal provocado por los recortes

en sanidad, ha supuesto cambios en la atencidn, que son asumidos por

147



las personas receptoras de cuidados con resignacion y sin atribuirla al

propio profesional, sino a la situacion econdmica.

Jacinto: En el 2010, han venido tiempos de crisis, despidieron a
ciento y pico de personas. Aquello ha cambiado mucho en el
sentido de tiempos, a lo mejor de espera y tal, pero yo jamads se lo

achaco al profesional.

Antonio: Hombre que yo soy una persona tetrapléjica que tengo
que tener una... Una atencion especial, me tengo que movery...
Y la unidad de lesionados medulares me atienden bien, pero ya
cuando van... Estdn en Urologia el personal no... Muy poco
personal y no era personal cualificada para tratar un paciente
como yo... Y lo que noto yo he sentido en San Juan de Dios
también un buen trato, muy buen trato, pero que para estar en...
En una sala de lesiones medulares tiene que haber gente mas...
No... Chavalitas tan jovenes, no tienen tanta experiencia. Yo estoy
bien que tenga que haber alguna para que aprendan, pero que

tengan que estar viejos y nuevos

De todas formas, como vemos, valoran la experiencia de los
profesionales y demandan los cuidados que ellos consideran que

precisan.

Por otfro lado, valoran el esfuerzo que los profesionales sanitarios realizan
para realizar las actividades cuidadoras bdsicas y comparan en este

senfido con otros hospitales.

Jacinto: cémo una sola enfermera del San Juan de Dios puede
ayudarme a mi a darme un cambio postural. Y cémo otro hospital
con dos enfermeras o una enfermera y dos auxiliares, tienen que
esperar a un celador, que venga para darme a mi la vuelta. O
seq, son normas totalmente obsoletas que no valen para nada y

yo creo que todo eso deberia de cambiarlo,
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4.2.3 El cuerpo en otras experiencias de cuidados

Los pacientes con enfermedades que le impiden la movilidad presentan
necesidades especiales a las cudles enfermeria debe dar respuesta en
todos los dmbitos de atencion. Las respuestas dirigidas a este respecto
en los pacientes entrevistados rememoran también situaciones en otros
hospitales, en unidades de hospitalizacidn que no eran especificas para

el fratamiento de personas con paraplejia, como es el caso:

Antonio: Los cambios posturales... Me lo hacian... Cuando se lo

pedia me lo hacian, si no lo pedia, no me lo hacian.

Realmente el propio paciente verbaliza su interpretacion de la situacion
valorando que el personal no estaba cualificado para el manejo de su

persona teniendo en cuenta su enfermedad de base.

Por ofro lado, se verbaliza como la atencidon se demora en el mismo
hospital antes referido, por motivos que achacan a la situacion laboral
de los profesionales que les atienden, como es el caso de Jacinto que

nos cuenta como:

Jacinto: ....Desde llamada para poder pedir un Nolotil, estar 45
minutos esperando. A los 45 minutos venir a ver qué me pasaba, y

fraerme la pastilla en otros 45 minutos.
4.2.4 Mi cuerpo depende de otros

Las necesidades de los pacientes cronicos no sélo son suplidas por los
profesionales de enfermeria. Es de destacar la acciones que acometen
las personas cuidadoras principales tantfo en domicilio como en el
hospital, como se ha referido anteriormente. Estas personas cuidadoras
con frecuencia se dedican en cuerpo y ama a la atencidon de las
personas a las que cuidan y ademds lo hacen con frecuencia a tiempo
completo y con una diligencia encomiable. Al preguntar a uno de

nuestros entrevistados sobre el tiempo que necesita que le ayuden:
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Jacinto: Todo el dia. Porque si me tiene que llenar la botella de
agua: "Nina, por favor, fraeme la botella de agua" Y si esta
haciendo de comer, pues tiene que parar lo que estd haciendo
en el momento, muchas veces me enfado con ella y digo: "Ninq,

yo no te digo que fires lo que estés haciendo pa traerme el agua'.

Dicha suplencia realizada por la cuidadora principal supone un gran
esfuerzo tanto fisico como de tiempo invertido en esa tarea, de hecho
las personas cuidadas pueden incluso contabilizar el fiempo que

precisan de esos cuidados, dependiendo de su grado de dependencia.

Jaime: Hombre, un minimo siquiera tres o cuatro horas, minimo,

vamos, digamos —entre comillas-

Ademads, estas tareas no solo es la suplencia al cuerpo fisico, también se
suplen otras tareas que en principio no estdn limitadas, cémo nos

verbaliza seguidamente Jacinto.

Jacinto: ella me ayuda muchisimo con las pastillas, yo reconozco
que soy un soquete para el tema de las pastillas. Yo me tomo
ocho pastillas por la manana y cuatro porla noche...Como ya me
cambien el nombre, me hablen del genérico, ya no doy pie con
bola, ella se sabe todos los nombres, genéricos, el otro, el otro, el

de la moto, se los sabe fodos.

En definitiva, a través del cuerpo vivido valoramos las cuestiones que a
nuestros entrevistados mas les importan, como son las necesidades de
cuidados y quienes y en qué condiciones se realiza esa suplencia de las

actividades bdsicas diarias tanto en domicilio como en hospital.
4.3 Existencial de temporalidad: Tiempo vivido

Con el fiempo vivido se expresa la forma temporal de estar en el
mundo. Las dimensiones del pasado, el presente y el futuro se

convierten en sustancial para la persona, teniendo en cuenta su
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entorno subjetivo. A través de esperanzas y expectativas, una persona
puede tener una perspectiva de la vida por venir, o tal perspectiva

puede ser perdida por experiencias negativas.

Al presentar una enfermedad cronica los pacientes cambian sus
prioridades sobre los temas relacionados con el tiempo vivido (Doran,
2015).

Tiempo vivido es el tiempo subjetivo y se refiere a la persona, la
temporalidad de la existencia. Estamos situados temporalmente en el
mundo, y el pasado, presente y futuro anticipado son parte de cémo
percibimos nuestro ser en el presente. Por lo tanto las experiencias de
enfermedad pueden afectary percibirse como la pérdida del futuro y la
incapacidad para planificar los acontecimientos de la vida, por lo que

afectard al fiempo vivido (Haahr et al., 2011; Jefferies & Clifford, 2011).

Las personas que conforman nuestro estudio son personas cronicas que
por uno U ofro motivo tienen necesidad de asistencia hospitalaria, que
ademads, como se ha referido anteriormente, no solo fienen experiencias
al respecto de los cuidados de enfermeria en el Hospital San Juan de
Dios, sino ademads en ofros centros asistenciales en el pasado, por lo
que esto también les influye a la hora de qué esperar y como vivir la
hospitalizacion y los cuidados recibidos en su tiempo presente y en sus

perspectivas de futuro.
4.3.1 Una vida que teme al futuro

Las personas entrevistadas tienen multiples experiencias con el sistema
sanitario a causa de las patologias que padecen, ademds son
conscientes de que con probabilidad volverdn a estar en situacién de
ingreso hospitalario. Dado que saben a lo que se enfrentan nos interesa
saber cudles son las cuestiones que mds les preocupan al respecto,
teniendo en cuenta que sus experiencias previas influyen en como

vivirdn las sucesivas
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Dioni: Me da coraje de molestar a mi mujer que tiene que estar
para alld y para acd. Pero después ya en casa hago una vida
normal....Ese es mi mayor problema. Ella no puede estar ya con...
Aunque los ninhos sean grandes...Tener que venir y dejarlos,
ademds que esta trabajando. Pero ahora se tiene que ir, a
hacerles la comida, prepararla. Después se viene a las 4.00,
después se va ofra vez y es casi de noche. Llega luego a la noche

y hay que volver a comenzar. Por lo demds...

Monica: Estar aqui. Hombre, un desajuste muy grande... Casa,

una, la familia, vienen todo el mundo.

Andrés: Tenemos que traer la llave, y nos venimos los dos, no lo

hago yo solo.

Jacinto: Hombre, sobre todo la familia. La familia porque no te vas
tU al hospital, sino que se desboca una casa entera. O seq, se
pierde el confrol de toda la casa, tu mujer tiene que estar contigo,
los ninos eran pequenos, todavia de estudio, tenian que irse al
instituto o al colegio y por la tarde si podian ir, iban para alld con
los familiares. O sea que destroza todo lo que es la union familiar,
sno%... Pero no por estar en el hospital, sino por... Nada mds que

ingresa una personaq, ya vuelves loco el resto.

La realidad de las familias de las personas que ingresan se desorganiza,

no solo es la vida de la persona que enferma la que se paraliza, es por

asi decirlo, es la de toda la familia dado que hay que adaptar las rutinas

y se precisa de otro tipo de colaboracién entre sus miembros.

Por otfro lado hay personas en el que su realidad se desorganiza menos y

no le supone cambios importantes resenables, lo que si valoran con mds

intensidad es su cambio a mejor en su estado de salud, por lo que

aceptan con normalidad las decisiones de ingresos.
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Daniel: Preocupaciones por dejar la casa, ninguna. Preocupacion

por curarme.

Jaime: Hombre es mds importante para mi salud era... Cuando
tengo la retencion de liquido que claro donde me mejoro me
curo como yo digo es aqui, bastante. Porque en casa es todo lo
contrario. Y entonces cuando vengo a urgencias y me dicen algo
de ingreso en planta pues por mi encantado la verdad. Sea la

primera planta, segunda, terceraq, la cuarta, la que haya.

Jaime: Me ronda la cabeza, por ejemplo eso que fengo que dejar
a mi madre sola, la tengo muy mayor. En manos de familia y a lo
mejor por ejemplo que coincida con alguna fiesta del pueblo o
de mi hermandad, claro! Entonces ya me queda un poquito mas
triston o triste como se le quiera llamar. Pero después por lo demads
verdad que yo no tengo inconveniente. Hombre no me gusta que
cojan fecha de fiesta, digamos, pero bueno, cuando las

circunstancias...

Resulta llamativo como para otras personas su preocupacion estd
dirigida a la realizacion de técnicas punzantes, asi mismo, ofra de las
preocupaciones mas reiteradas es la situacion ante el ingreso de la

cuidadora principal.

Javier: A mi lo que me ha preocupado mads es que me

pinchen...Eso me pone nervioso.

Matias: Ya tenia un temor, ya lo tengo... a que saquen sangre y a
que pongan la via, porque es que ya de tantos ingresos y de
tantos pinchazos...y otra preocupacion es que mi hija, cuando
fue, le dijo a la de administracién que su madre no puede bajar a
comer, dice: "Mire usted, mi madre primero que no... Que ella no

baja porque no estd bien y segundo, que mi madre lo que cobra
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es una paga chiquitita y que no tiene para todos los dias estar en

el bar".

En «algunos casos como el caso anferiormente expuesto, la
preocupacion es la manutencion durante el ingreso de la cuidadora
principal. Cuestion que se suple pues el hospital ofrece dieta a las

personas acompanantes cuando existe necesidad econdmica.

Andrés: Yo no quiero venir... Ingresamos los dos y dejamos la casa
y la nina a mi tia son las que le fraen de comer, ella no se mueve
de la vera ni de dia ni de noche, ni aqui ni en mi casa- entonces
mis tias son las que tienen que traerle a ella algo de comer, un
gasto que supone aparte...Tenemos que traer la llave, y nos

venimos los dos, no lo hago yo solo.

La posibilidad de dieta a los acompanantes es una cuestion que se
proporciona realmente segun las necesidades de las personas. Por otro
lado, el personal de hospitalizacion intenta ofrecer las comodidades
necesarias a los acompanantes y la existencia de un silldon convertible
en cama, es muy bien valorado por las personas que los usan, por 1o
gue el tiempo de duraciéon de la estancia, puede ser mdas confortable y

menos gravosa sobre las personas cronicas y sus familias.

Jose: porque ademas Antonia alli también ha tenido muchas
facilidades para que tuviera alli de noche, conmigo...

practicamente ha estado ingresada conmigo.

Hasta aqui se ha presentado la experiencias y vivencias de las personas
en situacion de cronicidad, y su influencia en el fiempo vivido por ellos,
como alteran los ingresos en su vida diaria, en su presente, y como el
futuro se presenta incierto e influenciado por experiencias previas,
cuando siempre existe la posibilidad de tener un nuevo ingreso. Por lo

ello, sus experiencias de hospitalizacion influyen en sus nuevos ingresos o
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en su salud. Del mismo modo la vida de los familiares se ve afectada, se

interrumpe el tiempo en sus existencias.
4.4 Existencial de relacion: Relaciones vividas

Las relaciones vividas se refieren a las relaciones humanas vividas
compartidas con otros en el espacio interpersonal. En estas relaciones
las personas enfermas buscan consuelo al estar en presencia de ofros.
Buscan apoyo y conexiones de confianza que les pueda ayudar a
restablecer de alguna manera el desequilibrio en su salud, no sdlo en lo

fisico, sino también en lo emocional.

Dichas relaciones se establecen con miembros de la familia, con
trabajadores sanitarios, y con todas las personas que de una u ofra
forma interaccionan con la persona en los momentos de vulnerabilidad.
El establecimiento de relaciones por la presencia de ofros supone para
las personas entrevistadas una fuente de consuelo y confort (Doran,
2015; Jefferies & Clifford, 2011).

Por ofro lado, en las relaciones nos encontramos con el ofro a fraves de
nuestros cuerpos y formamos nuestra impresion de la otra persona a
través de su apariencia y de como se ha comunicado con nosotros,
ademds es necesario tener en cuenta que la relacion puede ser de
cardcter diferente dependiendo de la situacidon en la que nos

encontremos (Van Manen, como se cité en Doran, 2015).

La conciencia corporal y restricciones corporales pueden alterar las
relaciones con otras personas. La enfermedad en si misma produce un
profundo impacto sobre |la vida misma y sus relaciones, por ello, hace

que sea importante tener en cuenta este existencial (Haahr et al., 2011).
4.4.1 Relacidén con el otro que sabe

La atencion debe ser personal y mds ain en personas con

enfermedades que pueden hacer que aumente el nivel de exigencia,
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este es el caso de personas enfermas con patologias medulares que
precisan de personal suficientemente cualificado y con habilidades en
relacion de ayuda. En el caso que sigue, Antonio con una lesidon
medular hace referencia a ese aspecto en experiencias en ofro

Hospital.

Antonio: Hombre que yo soy una persona tetrapléjica que tengo
que tener una... Una atencion especial, me tengo que mover y...
Y la unidad de atenciones medulares me atienden bien, pero ya
cuando... Estdn en Urologia el personal no... Muy poco personal y

no era personal cualificada para tratar un paciente como yo.

Antonio: Y un dia aqui, en el centro de salud... Llamaba a
urgencias porque se me solia atascar mucho la sonda. Y ya
empezo a dolerme la cabeza, tenia la tension muy alta, entonces
yo llamaba a urgencias para que vinieran, para que vinieran,
para que vinieran. Y decia y decian que no, no era de la tension,
que no era de la orina, que me franquilizara, que me tranquilizara.
Y cuando vinieron tenia un litro trescientos en la vejiga. Entfonces
mi doctora lo que hizo, mi doctora de lesionados medulares, me

llevo a San Juan de Dios, y ensend a mi madre a sondarme.
4.4.2 La relacion importa en la esencia

Los periodos de hospitalizacidn a veces son largos y hacen que se
establezcan relaciones especiales con las personas que les rodea. Es el
caso de pacientes con patologias que con frecuencia precisan de
periodos de tiempos prolongados para la estabilizacion de su salud.

Estas relaciones pueden ser con ofras personas hospitalizadas.

Jacinto: Después de tres meses date cuenta que...Ademds, yo soy
de los que comprenden a los de Gran Hermano... Tu estds alli 24

horas con esa persona... muchas veces nos daba las tres de la
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madrugada... contando chistes y llamdndole la atencion las

enfermeras, pero nos lo pasabamos de lujo.

Las relaciones con ofras personas ingresadas puede ser positiva, como
la que se ha expresado o bien negativa, dadas las circunstancias que

provocan los ingresos en una unidad de hospitalizacion.

Matias: Todo bien. Lo que pasa es que tenia alli en la habitacion
un muchacho que por lo visto estaba un poco desequilibrado. Le
tenian cerrado el servicio. El servicio lo tenian cerrado porque se
metia alli y no sabian lo que iba a hacer. Las enfermeras
estaban... Tenian miedo de él. Y entonces, cada vez que iba al
servicio, tenia que ir por la llave alli en frente a las enfermeras, le
daban la llave del servicio, y enfonces entraba, pero estaba la

enfermera pendiente de él. En fin, ese es el problema que tenia.

Por ofro lado, con frecuencia una patologia créonica puede limitar las
relaciones personales. Es resenable como las personas adultas con
patologia crénica y sobre todo cuando estas patologias dificultan la
movilidad o el no tener una vida socialmente activa les merma sus
relaciones sociales, llevando a estas personas en muchos casos a sentir

anoranza por relacionarse con los demdas.

Jacinto: veras yo también soy una persona que me encanta la
fiesta, me encantan la juerga y soy una persona que, como he
escuchado tantas veces, tanto tiempo que he estado ingresado
que digo que no perdamos el contacto, ya nos llamamos. Y

después no te llaman, no te ve, olvidas a la persona.

Asi mismo, se establecen relaciones de confianza y cercania con los
profesionales de enfermeria. Estas relaciones, en ocasiones, sobre todo
cuando se produce la relaciéon profesional durante tiempo prolongado
puede transformarse en relaciones personales también fuera del dmbito

de frabagjo.
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Jacinto: La primera noche nos toco la guardia con ella, y le decia:
"A esta tia no se le puede pedir nada por la cara que
fiene"........ Pero después me ha ensenado con hechos lo
profesional, lo humana, lo mujer, todo lo que es......... Y yo
muchas veces hablando con ella, se me saltan las Iagrimas,
porque de verdad es que es de un carino... Por Facebook
hablamos muchisimo, cada dos por tres estamos hablando por
Facebook de como estd, le pregunto por su familia, por el marido

O por sus padres, que lo estd pasando mal.

Por otro lado, tal y como explica Jacinto, los pacientes tienen una
preconcepcion de como es el profesional que le va a atender y tal y
como ocurre con los prejuicios, estos pueden estar equivocados. Sin
embargo, estos prejuicios pueden impedir que las relaciones entre
pacientes y profesionales sean adecuadas y la recepcion de los

cuidados se vea alterada.

Raquel: Sin embargo... Otra enfermera en la UCI [riendo] pues
habia un enfermo que llevaba mucho tiempo ya y le dieron el
alta... Se pusieron todas a bailarle la cancion de la salchipapa,
porque era el dia de ano nuevo... Y todas bailando alli... Vamos,
no podia olvidar... la cancion de la salchipapa. Y cada uno
haciendo una tonteria... Por eso te digo que... todo esto influye,

claro que influye.

Daniel: Que sea simpdtica o menos simpdtica, no me importa.
Cada persona tiene su personalidad, pero en fin, que lo atiendan

a uno es lo primordial, es lo mds importante.
4.4.3 El fluir de la comunicacién

La forma de comunicarnos y nuestra actitud ante la situacidn
comunicativa, es esencial para que la persona receptora de cuidados

esté satisfecha con la informacion.

158



En las relaciones entre profesionales y pacientes es fundamental tanto la
comunicacion verbal como la no verbal, es por ello que influye mucho
mds de lo que a veces somos conscientes la manera de estar en
presencia de la persona receptora de cuidados y la manera de

dirigirnos, en definitiva la manera de actuar y comunicar.

La comunicacién en si misma es una herramienta muy valiosa en la
calidad de los cuidados y por ende en la humanizacion. En definitiva,
es imprescindible entre seres humanos que se necesitan y se ayudan.
Que enfermeria refuerce aspectos relacionados con ella es obligado

pues es un valor muy importante para la profesion.

Antonio: Es que segun... Hay algunas que son mads siesas y otras
que son muy simpadticas, muy agradables, te abordan bien hay

algunas que las veo muy quemadilla muy... No sé.

Jaime: el trato, yo creo, que es estupendo, la verdad es que si

porque te lo explican muy claro

Raquel: Y enfermeras, que preguntan todos los dias como te

encuentras... O seq, la mayoria...

Dioni: Si, llevo ocho anos ya con ella (con la enfermedad)... ellos
me lo explican todo muy bien y a mi me gusta enterarme
tambien, pregunto, cuando no me entero de una cosa, la

pregunto para que ellos me la expliquen a mi manera.

Daniel: Mdas con las enfermeras, mi relacion fue mucho mejor con
las enfermeras que con los médicos. A los médicos los entiendo -
aunque también entiendo y justifico-. Con los médicos lo entiendo
porque realmente tienen que ver muchos pacientes en ese
momento y tendrdn una cierta cantidad de minutos o de horas

por paciente para ir a operar o a visitar o a consulta o lo que seq,
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entonces, no duraba mucho...Uy amables todas y charlaban, me

preguntaban, yo les hablaba.

Existen ciertos modos de comunicacion en los que se infantiliza a la
persona receptora de cuidados, de forma general parece mds
frecuentes en ofros dmbitos sanitarios, pero por lo que nos comenta
Miguel, también se da en el dmbito hospitalario. Practica que deberia

de desaparecer apoyada por la formacion vy la concienciacion.

Miguel: Las enfermeras todas maravillosas. Alll me hablaban como

un chiquillo chico y ya estd.

El uso de tecnicismos o la forma de comunicacion compleja, tambien
puede ser un limitante para establecer una relacion de confianza vy

mantener la satisfaccion por la informacion recibida.

Jaime: no es lo mismo una persona que esta estudiada, a yo que
no tengo estudio ninguno, digamos...y cosas que te enteras, a lo
mejor, de una vez. Pero hay cosas que a lo mejor tiene que ser en
dos veces.... Entonces, todo el mundo, claro, no estamos
preparados ni capacitados como para eso, la verdad, porque en
la vina del senor como se suele decir hay de todo, personas,
hombre, unas mas inteligentes que ofras, mas listas que ofras. Yo
en este caso soy un poquito mads torpe, digamos, porque tengo
menos estudios que cualquier ofra persona, pero bueno, me

defiendo, gracias a Dios.

La identificacion del personal sanitario debe ser una pauta continua en
cada actuacion que se redlice. En el Hospital la identificacion en forma
de tarjeta en el bolsillo superior del personal es un requerimiento de la
organizacion, al igual que debe ser la identificacion también de forma

verbal.
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Raquel: Algunos te dicen sus nombres, y ofros no te dicen sus
nombres. Algunas veces, les pregunto yo para darles las gracias. Y
saber quién me ha atendido. Incluso los doctores. También suelo

preguntarles los nombres. Para saber... Y siempre agradecérselo.

La importancia de la comunicacion con frecuencia se relaciona con la
importancia o la gravedad de la situacion en la que se produce. Ser
conscientes, por parte de los profesionales sanitarios del poder que
puede llegar a tener, nos hace tener una herramienta mds a nuestra

disposicion para proveer de los mejores cuidados posibles.

Raquel. En aguel momento, desde luego, hubo 4 personas, todas
mujeres... Para mi fue maravilloso, porque fue un momento en el
que yo creia que me moria. En realidad, estaba...Se ve la muerte,
porque no respiras... Entonces, una persona cogiéndome la
mano... Tranquilizdndome... “Tranquilizate, venga respira por la
nariz...” Explicdndome... “Tranquilizate...” Oftras, también...
Todas... O seaq, ellas... Dentro de lo que me estaba pasando,

aparentaban mucha tranquilidad, y franquilizdindome...
4.4.4 Estar con otros

La presencia de ofras personas en los momentos de vulnerabilidad
aporta seguridad y consuelo. La compania se valora mds en situaciones
de dificultad. Los profesionales de enfermeria son conscientes de la
importancia de las personas que acompanan al enfermo y apoyan
para gque esa persona que acompana también colabore en los

cuidados.

Aurora: De nada. Si algo quiere usted mds, aqui estoy yo...Porque
me, porque me da usted compania...Eso... charlamos... Sola no
me gusta estar aqui. Es que no tengo mds que un hijo sdlo, y claro

estd trabajando.
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Antonio: Mi madre siempre, mi madre siempre estd conmigo, sime

lo hace todo ella.

Javier: Si, todos los dias...Amigos un poco, han sido dos o fres

nada mds...Porque le daban cosa, para no molestar.

Jaime: Si; hombre claro. Amistades, gente de la familia, vecinos,
gente allegada también de la hermandad mia...Hombre te dan
también alegria, te dan apoyo, te dicen: "Animo, Jaime", esto, lo
ofro, todo. Lo que pasa es eso, que tengo buen humor, la verdad,

yo no me vengo abajo tan fdacilmente como oftras personas.

José: Porque esta vez han ido muy poca gente a verme. Si
porque yo me encontraba bien. Y hombre, se aburre uno. Las
charlas. Para charlar un ratito. Y es que yo con esto, con los

crucigramas, con las... Yo me distraigo. Con la tele.

Daniel: Acompanado de todo el mundo, menos de quien tenia
que estar...Que eran mi hermana y mi cunado... Que no fueron
tanto porque mi hermana..., cuando ella va a verme a mi en el
hospital ella es un pelin... cuando va a ver a otro... Si va a ver a
ofro estd muy contenta. Muy contenta en el sentido de que.....
Bueno pero va a verme a mi y "Pero, ay, que no me encuentro
bien", y tal. Bueno.... "vete a casa, spara qué vienese" Pero eso es
ya una historia larga que viene desde que vivia mi madre
conmigo y con ella, un mes con ella y un mes conmigo. Y ella, mi
madre, no tenia un buen trato, una buena asistencia, por parte
de mi hermana y eso a mi no me gustaba. Y ahi se estroped la

relacion.

Como se ha referido anteriormente, esa persona que acompana con
frecuencia realiza un gran esfuerzo en esa labor y paraliza su vida para

poder realizarlo.
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Dioni: No, no, mi mujer se acaba de ir ahora y a las cuatro y
media otfra vez aqui, y después se va en la tarde a ver un poco a
los ninos y a las 11 asi, viene aqui hasta las ocho para pasar toda

la noche, o sea, que no paso mucho tiempo solo.

Aun existiendo aspectos muy positivos en la presencia de personas que
acompanen en la habitacion a la persona ingresada, puede existir

numerosos motivos por los que no sean bien recibidos.

Dioni: No, no, visita no quiero porque es que estoy bagjo de
defensas y la visita lo que me pueden traer es cosa mala de la

calle por eso no quiero visitas.

Daniel: Yo estaba comodisimo. Enfraba y salia de mi cuarto al
bano, etcétera, cuando yo queria, cuando lo necesitaba y
libremente. Luego pasaba de un lado para ofro cuando queria sin
molestar a nadie. No habia ruido, como en otras habitaciones,
habia unos ruidos aqui que no sé como pueden permitir a tanta
gente ahi. Otra cosa que yo estoy en contra es que los familiares,
los amigos estén toda la noche cuidando a los pacientes, estoy
en contra...11.00 y 12.00 de la medianoche ahi habia un risoteo y
una cosa que no la veo normal. Donde yo vengo, que estuve ahi
35 anos, alli esta prohibido. Alli de seis a ocho se visita a los
pacientes. El resto, fuera, a la calle. Ni padre, ni madre ni Espiritu

Santo.

Para finalizar el existencial de relaciones vividas, se hace necesario
expresar su importancia dado que incluye aspectos esenciales en la
humanizacién de los cuidados, como son: las relaciones con los
profesionales y con los ofros que les acompanan y le rodean, la
comunicacion verbal y no verbal, entre otras cuestiones. Todos los

aspectos resenados componen el existencial que nos mantiene en
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contacto con oftros, es en ese sentido el que le da la importancia para

la humanizacidon de los cuidados.
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DISCUSION
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5. Discusion

El presente trabajo se ha centrado en el estudio de la humanizacion de
los cuidados en un grupo de pacientes cronicos usuarios del Hospital
San Juan de Dios del Aljarafe, en la provincia de Sevilla. Asi mismo, se ha
pretendido conocer las caracteristicas intrinsecas al significado que ellos
mismos le dan. Ademds, se ha profundizado en los sentimientos vy
sensaciones de los pacientes, en sus vivencias sobre la enfermedad vy
sus necesidades, para intentar captar la esencia del fendmeno. Todo
ello y a modo de recordatorio, se ha realizado mediante un estudio

cualitativo de corte fenomenoldgico.

Para el andlisis de los resultados, como ha quedado expuesto, se han
seguido los cuatro existenciales de Van Manen(Doran, 2015). Valoramos
el uso de los existenciales pues nos ha apoyado al mejor entendimiento
del fendbmeno de la humanizacion tal y como la han vivido las personas
entrevistadas. Consideramos ademds, que ese mejor entendimiento se
ha conseguido desde una perspectiva diferente e innovadora, pues nos
invita a sumergirnos de forma estructurada, en algunas de las cuestiones
mas profundas del ser humano, a las cuestiones que les importan y en

definitiva a lo esencial.

Los cuatro existenciales no son compartimentos estancos o parcelas
limitadas de forma estricta, por el contrario es una estrategia de andlisis
fenomenologico que facilita la inmersion en todos los aspectos del ser
humano, es decir, el mundo de la vida o el mundo vivido (Van Manen,
como se citdé en Abreu Sdnchez, 2012). Motivo por el que el frabajo de
los textos puede ser enfocado desde variadas perspectivas e incluso
aparecer un mismo contenido textual con sentido diferente en los
distintos existenciales. Por ello, no hay partes, es un todo, es la esencia
de mundo de la vida de los sujetos estudiados y asi se presentardn en el

presente apartado de Discusion.
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Sobre la humanizacién en los hospitales existe interés desde hace varias
décadas. Este interés ha estado abanderado por personas sensibles al
sufrimiento humano y que ademdas, buscaban la forma de mejorar las
estancias de las personas que necesitaban de cuidados en el entorno

hospitalario.

Una de las referencias histéricas mads relevantes en la profundizacion vy
andlisis de la humanizacion es la figura del Superior General de los
Hermanos de San Juan de Dios, Pier L. Marchesi O.H., considerado
pionero en el tema de la humanizacion en las esferas sociales vy
religiosas. (Plumed Moreno, 2013). Para Marchesi, era esencial una
puesta en marcha de una prdctica que redujera la distancia entre las
prestaciones ofrecidas y la expectativa de quien sufre la enfermedad,
en estos términos se referia a la humanizacion (Marchesi et al., 1986).
Marchesi, se preocupa de los hospitales de la orden y tfambién de forma
general reflexiona sobre ellos observando que el hospital que cura pero
que no se preocupa del enfermo peligra de convertirse en un Hospital
inhumano y deshumanizante. Hace una autocritica para fomentar la
reflexion gNo es cierto que curamos mucho y Nos preoccupamos Poco?
sNo es cierto que el tanto que hacer nos aleja poco a poco del
principal objetivo del Hospital: ayudar y preocuparnos principalmente

de la persona que sufre? (p.62).

Dado que nuestro estudio se situa en un hospital de la Orden
Hospitalaria nos parece importante comenzar por un referente en la
linea de actuacién que se pretende impregnar a los profesionales que
forman parte de esta institucion, con todas las dificultades que ello

conlleva.

En esencia, en palabras de Marchesi ya se intuye el significado de la
humanizacion en el hospital, sin embargo, pretendemos profundizar
seguidamente a través de otros autores que se han interesado también

en la humanizacion de los cuidados, indagando en todos los aspectos
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qgue se contemplan en ese significado para asi exponerlos e intentar
transmitirlos para que se asuma en la actuacion de los profesionales de
enfermeria, contrastando ademds con el significado que exponen las

personas cronicas entrevistadas.

Esa mejor comprension y tfransmision del significado de Ila humanizacion
de los cuidados pasa por entender que la naturaleza de la enfermeria,
como profesidon, no ha sufrido cambios notables con el paso del tiempo,
lo que si se ha modificado, y seguird modificando, es la forma de hacer
enfermeria, las maneras de dar cuidados, pero no su esencia (Arroyo
Gordo, 2002). En esa esencia de los cuidados de enfermeria existen dos
dimensiones, la técnica y el cuidado invisible o humanizado, es en esa
segunda dimension donde queremos seguir profundizando (Hueso

Navarro et al., 2012).

De forma general, en todos los dmbitos, la actividad de cuidado se ha
visto inmersa en actividades administrativas y organizacionales que no
dejan de ser relevantes para la prdactica profesional en enfermeria y su
desarrollo, sin embargo han podido ser la razén por la cual se ha dejado
de lado el centro del quehacer: la persona (Ceballos Vasquez, 2010; De
Souza Corbani, Passarela Brétas, & Cassuli Matheus, 2009). Esto plantea
la necesidad de reflexion y la modificacion quizds de algunas pautas de
actuacion en las instituciones sanitarias. Ceballos (2010) por ofro lado,
destaca que el cuidado humanizado es mdas que brindar un buen frato
y no la sdélo satisfaccion al usuario, sino actuar donde “el otro” necesita
ser cuidado. Aporta, ademds que de esta forma el equipo de
enfermeria crece junto al usuario y su familia, se identifican con ellos,

otorgdndoles cuidados holisticos centrados en la persona.

Ademds, existen estudios que avalan que el cuidado humanizado no se
apoya Unicamente en la forma de ser y actuar de las enfermeras o en
estrategias institucionales, sino en actitudes y en una disposicidon

enfocada al bienestar del paciente (Beltrdn Salazar, 2016). Sin embargo,
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con lo indagado a través de los discursos de las personas enfrevistadas
en nuestra investigacion, se le otorga gran importancia a las formas de
ser que usan las enfermeras al interactuar con los pacientes, dado que
no soélo es el hacer, sino también el estar y el ser. Segun nuestros
informantes las formas de ser utlilizadas son esenciales para crear
confianza y respeto mutuo que influye en gran medida en la relaciéon de

cuidado.

Un estudio readlizado por Escobar y Lorenzini en 2007, tuvo como
propodsito analizar el poder del cuidado humano en la concepcidén de
enfermeria. Para ello se realizd una investigacion cualitativa, con
abordaje  fenomenoldgico-hermenéutico con  enfrevistas  semi
estructuradas con nueve enfermeras y dos enfermos. Resulto como
conclusion que las enfermeras tenian de referencia el paradigma
tecno-cientifico de la modernidad, sin embargo los enfermos esperan y
solicitfan ser cuidados por enfermeras humanas (Escobar Rivero &
Lorenzini Erdmann, 2007). En relacion con nuestro estudio, las opiniones
de nuestros pacientes no hacian referencia al modelo desde donde
ejercian su profesion las enfermeras de las unidades hospitalarias donde
ingresaban, si bien es cierto que se plantea la misma necesidad que los

pacientes de este estudio “ser cuidados por enfermeras humanas”.

Se expone a confinuacion el estudio realizado por Rivera y Triana (2007)
donde a través de la Teoria del Cuidado Humano de Jean Watson,
realizando un estudio transversal descriptivo con abordaje cuantitativo
se respondid a la pregunta 3COmo percibe los comportamientos de
Cuidado Humanizado brindados por el personal de enfermeria, la
persona hospitalizada y sus cuidadores familiares, en los servicios de
hospitalizacién en la Clinica del Countrye Para dar respuesta a la
pregunta se utilizd el instrumento PCHE, siglas de: Percepcion de
comportamientos de cuidado humanizado de enfermeria. Dando

como resultado que las categorias de cuidado percibidas en mayor
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medida eran: priorizan a la persona, cuadlidades de la enfermera/o,
caracteristicas de la enfermera/o, sentimientos del paciente. Y las
categorias percibidas en menor medida por el usuario fueron: empatia,
apoyo emocional, pro actividad, disponibilidad de la atencién (Rivera
& Triana, 2007). En definitiva, el estudio cuantitativo resenado apoya los
factores que también han emergido de nuestro estudio a través de las

entrevistas a nuestros pacientes.

Otro estudio realizd6 una Investigacion cualitativa de enfoque histérico-
hermenéutico, con 57 profesionales de enfermeria, para formar entre
todos el significado el cuidado humanizado de enfermeria. El concepto
final incluyd seis categorias: integralidad del sujeto, dignidad vy
condicidon humana, principios éticos, reflexion cientifica, autocuidado vy
comunicacion asertiva y efectiva. Dichas categorias, reunen elementos
fundamentales para la expresion del acto de cuidar, lo que puede
sugerir que estan implicitas en el cuidado de enfermeria (Espinosa
Aranzales et al., 2015). Los conceptos exiraidos de este estudio son
similares a los conceptos que han verbalizado las personas integrantes
del estudio objeto de la presente tesis, los cuales son: comunicacion
verbal y no verbal positiva, respeto, disposicion a la ayuda, empatiq,

atencion ante la demanda, estar presente.

Existen multiples estudios en el entorno hospitalario, en ofro tipo de
unidades mas especializadas, donde la tecnologia o el entorno de
cuidados son especificos por el tipo de atencidén que se ofrecen en
ellos. Es frecuente el interés por la humanizacién, sobre todo en
unidades de Cuidados Intensivos y unidades de cuidados obstétricos, en
estas unidades es donde existe el mayor volumen de estudios vy
documentos institucionales, donde el foco de interés es la humanizaciéon
de los cuidados y de la asistencia. Todo ello, provocado por la

resistencia de los profesionales a deshumanizar la asistencia por motivos
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del uso de las tecnologias y buscan estrategias para disminuir su

aparicion (Rodriguez Pérez, 2013).

Nos parece interesante incluir algunos de estos estudios aunque distan
del foco de nuestro interés, en el sentido del contexto donde se
encuentran las personas que han sido enfrevistadas. Ademds, en
nuestro estudio no aparecen cuestiones relacionadas con la
tecnificacion de la asistencia, dado que nos centramos en usuarios de
hospitalizacion y por las caracteristicas de las patologias crénicas, de las
personas ingresadas no interviene de forma sustancial ningdn elemento
que impligue pérdida de humanizacion por el uso de tecnologias. Lo
que nos interesa es profundizar en esos cuidados habituales e invisibles

en lo cotidiano de una unidad de hospitalizacion.

En Estados Unidos, se ha realizado un estudio cualitativo con andlisis
narrativo de los datos procedentes de entrevistas a 21 enfermeras de
una unidad de cuidados criticos sobre los cuidados al final de la vida.
De sus resultados se desprende como las enfermeras muestran
capacidad y buena disposicion para abordar los cuidados
humanizados en los pacientes infentando evitar mayor intfrusion
tecnologica y permitir una muerte digna (McBride Robichaux & P. Clark,
2006).

En 2015, Martina Valenzuela presentod su tesis doctoral en la Universidad
de Alicante titulada “3Es posible humanizar los cuidados de enfermeria
en los servicios de urgenciase”. Dicha tesis plantea conocer la
percepcion de los profesionales de los servicios de urgencias sobre
humanizacion, explorando su significado, ademds de extraer los
factores que de una manera u otra influyen en la humanizacion. Todo
ello, con la intencidén de fomentar a que los propios profesionales sean
participes en la mejora del proceso de humanizacidon. Para la
realizacién de dicha tesis se usé el método cualitativo, utilizando como

herramientas la entrevista semiestructuradas a 11 profesionales de
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enfermeria, ademds de observacion participante. Como conclusion
determind la necesidad de un cambio de paradigma desde el que
actuan los profesionales entrevistados, desde el paradigma biomédico
al paradigma humanistico, ademas de la necesidad fomentar mejoras
en las habiidades de relacidn de ayuda y de comunicacion

(Valenzuela Anguita, 2015).

Estudios cudalitativos, también en el dmbito de la salud mental vienen a
corroborar como la filosofia del cuidado humanizado facilita la
asistencia de enfermeria mds eficaz y resolutiva desde una perspectiva
holistica (Clebenson de Oliveira et al., 2015). Cuestion que a la que nos
sumamos, desde el convencimiento llegado a fravés del andlisis de
nuestros resultados, dado que se valora de forma especial a las
enfermeras que tienen en cuenta todos los dmbitos del ser humano

para la realizacion del cuidados.

Los estudios de casos estdn incorpordndose poco a poco a la
investigacion de enfermeria para aportar enriquecimiento sobre temas
tan intangibles y sensibles sobre la actuacion de enfermeria como es la
humanizacion del cuidado. Isabel Huércanos en 2012, publicd un
articulo donde muestra la observacion de una escena entre una
enfermera hospitalaria y una paciente en estado critico. La enfermera
utiliza estrategias de cuidado para fratar de comunicarse con ella y asi
brindarle apoyo emocional, confort fisico y presencia. Mostrar a traveés
del estudio de casos este tipo de cuidados apoya a dar valor a esas
acciones enfermeras encaminadas a humanizar el cuidado y asi dar
reconocimiento a esta dimension del frabajo de enfermeria que ayuda
a la recuperacion y a la calidad de la persona (Huércanos Esparza,
2012; Orkaizagirre Gomara, Amezcua, Huércanos Esparza, & Arroyo
Rodriguez, 2014).

Nuestro estudio se focaliza en los pacientes, al igual que el siguiente

estudio israeli, aunque se realiza sobre pacientes oncoldgicos. Se utiliza
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un método descriptivo- exploratorio con enfoque cualitativo vy
cuantitativo. Con una muestra de 10 pacientes, con el objetivo de
conocer el significado de la asistencia humanizada. Sus conclusiones
muestran coémo los factores que contribuyeron a la percepcion de
humanizacion fueron la calidez en la atencion, amistad, sonrisas y los
factores que lo obstaculizaron fueron el mal humor, el ruido, la falta de
asistencia inmediata (Gongalves Tatiani & De Carvalho, 2010). En
definitiva, resultados similares con el nuestro, dado que muestran
aspectos también resenados en nuestros resultado, al respecto por
ejemplo de factores que contribuyen a la percepcion de disminucion o
falta de humanizacion como son: retraso o falta de asistencia ante la
demanda de necesidad, falta de implicacion en el trabajo. Cuestiones
que tienen repercusion directa y negativa en la persona receptora de
cuidados. Repercusiones que pueden ir desde la pérdida de confianza
hasta repercusiones en su salud o su recuperacion, ademds de
repercusiones en los costes sanitarios y psicologicos por sentimientos de

abandono y desesperanza.

Los factores influyentes en la humanizacion-deshumanizacion de los
cuidados y por ende de la asistencia son multiples y complejos. Por un
lado es resenable la presion de los pacientes, que cada vez confian
mas en la técnica, en la que depositan grandes expectativas. Por otro,
los factores organizativos e institucionales, puede provocar la falta de
atencién individualizada, con una atencién demasiado centrada en las
técnicas y tareas administrativas. También influyen los factores
asistenciales, asociados a las cargas de frabajo e incluso a la falta de
motivacion de los profesionales. Por Ultimo, existen factores formativos
de los propios profesionales, que a menudo se centran en el desarrollo
de determinadas técnicas, lo que se une a la hiper especializacion de
los profesionales y el paso a un segundo plano del cuidado humanistico
(Cepeda, 2015).
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Oftro estudio de casos relacionado con el cuidado invisible o cuidado
humanizado es el presentado por German Bes (2015) donde se
pretende reflexionar sobre aquellas actuaciones muchas veces invisibles
que ayudan a solventar las necesidades de |las personas enfermas y sus
familias, aumentado el nivel de bienestar. El caso presentado se expone
la intervencidon de una enfermera ante la ansiedad y el disconfort de
una paciente con una patologia respiratoria desde una perspectiva
biomédica, donde su intervencion se basd en técnicas y control de
constantes. Se expone la reflexion desde un modelo holistico que
ademds de valorar la situacién clinica de la persona, la enfermera fuera
capaz de atender las necesidades sociales y emocionales, fomentando
un clima de serenidad y confianza. Para en definitiva conseguir la
mejora y estabilizacion de la persona con cuidados integrales (Germadn
Bes et al., 2015). Los resultados de las entrevistas para la realizacion de
nuestro estudio vienen a mostrar conclusiones similares, pues ponen en
valor la importancia de esos gestos y actitudes de las enfermeras que al
final son el sustrato donde emerge la estabilidad tanto fisica, como
psicologica, dado que son dificiles de separar. Otra cuestion resenable
por su gran importancia, es la presencia de los familiares y cuidadoras
principales a pie de cama de la persona hospitalizada. La enfermera
qgue atiende de forma holistica, atiende también a la persona que
apoya de forma inmediata con relacion familiar y emocional con la
persona enferma. Ademdads, bajo nuestro punto de vista deberia ademds
provocar que la situacion de ingreso hospitalario fuera un oportunidad
de respiro, para evitar el cansancio del cuidador en la medida de lo
posible, cuestion que exponemos como drea de mejora que deberia
implementarse desde la institucidon, entendiendo ademds, que es dificil
de conseguir por las caracteristicas de las relaciones de cuidados que

se establecen entre ellos.

En el estudio cualitativo titulado "“El significado del cuidado: Percepcion

de los usuarios de dos dreas de salud de Navarra y Sevilla”, realizado en
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2012, se pretende conocer la opinion de los usuarios de atencion
primaria sobre la labor que realizan habitualmente las enfermeras vy
saber que entienden por cuidado. Como resultados del estudio se
expuso la existencia de dos dimensiones corroboradas por las personas
entrevistadas, una la objetiva, compuesta por técnicas y ofra mejor
valorada y subjetiva que es el cuidado invisible o humano. Los autores
como conclusidon proponen que el cuidado de enfermeria, una vez
descritas sus dos dimensiones deberia organizarse segun ellas: la técnica
y el cuidado invisible (Hueso Navarro et al., 2012). Nos resulta de interés
y muy acertada la propuesta de una nueva reorganizacion del trabajo,
basdndose en la dimensiones del cuidado. Teniendo en cuenta las
verbalizaciones de las personas con patologias créonicas entrevistadas,
en general lo importante estd centrado en esas cuestiones de
relaciones y de presencia y realmente es poco significativo lo descrito
relativo a las técnicas. Exclusivamente se han referido a ellas al respecto
del miedo a las punciones de algunos de las personas de la muestra. Lo

verdaderamente significativo es también en nuestro estudio lo invisible.

Dado que en nuestra muestra se han incluido personas con lesiones
medulares nos parece de interés confrastar con nuestro estudio, un
arficulo donde se pretende comprender el significado de cuidado para
profesionales de enfermeria que cuidan a personas con este tipo de
lesiones. En concreto hablamos de una investigacion cualitativa llevada
a cabo en tres hospitales, uno brasileno, ofro espanol y ofro portugués.
Con una muestra de 30 profesionales. Nos desvela los resultados como
también valoran las categorias que comprenden el cuidado teniendo
en cuenta aspectos relacionados con la humanizaciéon, como son los
cuidados relacionados con actitudes y comportamientos del cuidar,
teniendo en cuenta la subjetividad de la persona, ademds de
contemplar, las acciones desarrolladas para cubrir las necesidades
bdsicas y acciones educativas (de Figueiredo Carvalho, Nunez

Herndndez, Mulet Falcd, Nuiiez Angulo, & de Miranda Andrade, 2008).

176



Una investigacion secundaria denominada: Metaestudio cualitativo
sobre vivencias y gestion del cofidiano en adultos mayores que
padecen enfermedades croénicas, realizado en 2016, pretende describir
la experiencia interpersonal y personal, idenfificando ademdas las
estrategias y redes de apoyo que Uutlilizan para sobrellevar su
enfermedad. Con una muestra de 22 estudios cualitativos, se expusieron
cuatro categorias desde donde analizar el proceso vivido: comprension
del padecimiento; autogestion en el cofidiano, percepcion de los
servicios de salud y cofidiano del cuidador. Nos interesa especialmente
el andlisis de la categoria de percepcion sobre los sistemas de salud,
desde donde se indaga sobre |a relacion de las personas cronicas con
las instituciones, los profesionales e incluso con la infervenciones por las
gue tienen que pasar. Los resultados a este respecto estdn en la misma
linea que otros muchos estudios donde se solicita el cambio de enfoque
en las relaciones entre los profesionales y los pacientes, donde esta sea
mas horizontal y mds comunicativa. Relaciones donde existan acciones
encaminadas al empoderamiento de las personas con enfermedad
cronica, para asi fomentar su implicacion en el proceso de enfermedad.
De forma general, concluye con la exposicion del esfuerzo que realizan
las personas para mantener el equilibrio en su padecimiento, equilibrio
gue no podria conseguirse sin las adecuadas relaciones entre la familia,
los profesionales de la salud, la familia y las redes de apoyo (Herndndez
Zambrano et al., 2016). Cuestiones todas ellas en sintonia con lo hasta
ahora expuesto en nuestro estudio y corroborando 10 que exponemos
en él. Anadimos ademds, basdndonos en nuestros resultados, que es
necesario para que pueda darse el enfoque que pretende el estudio
expuesto en este momento, la necesidad de mejorar la cudlificacion
de los profesionales al respecto de relacidbn de ayuda y oftras

competencias humanisticas tanto en el grado como en el postgrado

Dado que nuestro estudio tiene como protagonistas a las personas con

patologias crénicas y sus experiencias, nos resulta de interés estudios
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que profundicen sobre las vivencias de estas al recibir asistencia
sanitaria, dado que nos ayudard a entender mejor el fendmeno de

estudio.

Un estudio realizado por Beltradn Salazar (2015), realizado con enfoque
fenomenologico, que basdndose en entrevistas a profesionales y a
familiares de personas hospitalizadas, plantea la diferencia entre las
perspectivas entre ambos, dado que valoran como importantes detalles
y gestos diferentes en la consideracion de la humanizacion de los
cuidados. Los familiares valoran fundamentalmente, que se respeten,
por ejemplo, sus diferencias culturales, los deseos e intereses. En
definitiva, que se tenga en cuenta las diferencias entre las personas,
para dar a cada una lo que necesita, haciendo referencia al cuidado
personal y Unico, respetando sus decisiones, autonomia y preferencias,
ademds, se hace referencia a la necesidad de que se acepte la queja
de la persona hospitalizada y escuchar el ofrecimiento de ayuda por
parte de los profesionales. Por ofro lado, los profesionales focalizan el
senfido de la humanizacion en la importancia de compartir con los
pacientes, apoyarlos y ayudarlos, demostrando empeno vy satisfaccion
al hacerlo y no solamente con la intencion de cumplir una labor, horario
O asignacion; para no caer en centrarse exclusivamente en labores
administrativas mds que asistenciales con el consiguiente alejamiento
de los pacientes y la imposibilidad de ofrecer cuidado humanizado o de
cualquier tipo porque no existe la interaccidon con los pacientes.
Valoramos el estudio expuesto dado que indaga en la humanizacion
desde ofros actores involucrados en la humanizacion, como son 1os
profesionales y los familiares, dado que nosofros o hacemos desde la
perspectiva de los pacientes y aparecen también cuestiones similares.
La voz de los familiares de las personas hospitalizadas es esencial para
entender mejor la percepcion sobre humanizacion de las personas
hospitalizadas también, pues influyen directamente los unos con los

otros. Y como hemos visto anteriormente la situacién durante el ingreso
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de las personas que acompanan es la mayor preocupacion de la

persona enferma.

A diferencia de nuestros resultados, donde exponemos la satisfaccion
con la que nuestros participantes reflejan la facilidad de acceso a los
recursos y servicios, existen otro estudio situado en Colombia, donde a
través de entrevistas en profundidad a pacientes, familiares y
profesionales en una investigacidon cuadlitativa con  enfoque
fenomenoldgico, se concluye como las instituciones no favorecen al
cuidado humanizado a causa de la inaccesibilidad de los servicios,
exceso de tradmites, falta de recursos, esperas prolongadas y exceso de
sobrecarga de trabajo de las enfermeras (Beltran salazar, 2014).
Planteamos este confraste desde la perspectiva de las dificultades
econdmicas del pais sudamericano y las carencias de su sistema
sanitario, teniendo en cuenta que aunque el nuestro no estd en su mejor

momento, No son situaciones comparables.

Un trabajo etnogrdafico brasileno, con el objetivo de comprender el
significado cultural de la atencion humanizada en una unidad de
cuidados intensivos. Para cumplir su objetivo se realizd entrevistas semi
estructuradas y con profesionales de enfermeria, técnicos y auxiliares de
enfermeria, ademds de observacion participante. El  resultados
determind tres categorias que aportaban senfido al significado del
cuidado humanizado: “amor al préjimo como a ti mismo”, “no estar
presente como deberia estar: estrés y sufrimiento” y por Ultimo la
categoria de es “necesario cuidar de quién cuida” (Da Silva Carvalho
Vila & Aparecida Rossi, 2002). La Ultima categoria de este estudio, nos
resulta de gran interés, pues han emergido de nuestro estudio un
resultado similar relativo a las cuestiones que mds le preocupan a los
pacientes cuando ingresan y entfre ofras estd la preocupacion de la
situacidon que vive la cuidadora principal y la familia cada vez que

ocurre un nuevo ingreso. Cuestiones como la desorganizacion familiar,

179



el coste econdmico y personal para la familia y sobre todo para la

cuidadora principal.

Seguidamente exponemos estudios donde podemos valorar lo
analizado en ofros dmbitos de estudio, e incluso en otros entornos
diferentes al nuestro. Es significativo la similifud en cuanto a la valoracion
de las cuestiones importantes al respecto de las relaciones y como el
mundo de las relaciones impacta en gran medida en la enfermedad vy
en la vida de la persona. Lo cual nos resulta de gran interés puesto que
las relaciones son el eje fundamental para la esencia de la

humanizacion.

Existe bibliografia que corrobora lo expuesto en nuestro estudio sobre la
importancia de las habilidades comunicativas de las enfermeras y el

respeto entre ambos, como seres humanos.

Influye enormemente las palabras, los gestos y las actitudes durante la
relacion enfermera-paciente, tal y como se reflejan en las palabras de
las personas entrevistadas en nuestras entrevistas. En definitiva, la
presencia, 1o que se hace y la forma de hacerlo permiten dejar una
importante huella en los pacientes y sus familiares. Por ello, se hace
necesario profundizar y formar en la importancia de la interaccion entre
pacientes y enfermeras, teniendo en cuenta la empatia, compasion,
afecto y familiaridad necesarios para en definitiva ofrecer un cuidado

humanizado (Beltran Salazar, 2015).

En Brasil en 2015 se realizd otro estudio cualitativo con profesionales de
enfermeria, donde emergieron tres temas diferentes a la hora de valorar
los factores que influyen en la humanizacién teniendo en cuenta la
opinién de las personas entrevistadas, estas fueron: recepciéon y la
atencion de enfermeria individualizada y respeto a la autonomia de los
pacientes ancianos; el respeto a las creencias, los valores, la privacidad

y la identidad de los pacientes ancianos; la recuperacion de la
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comunicacion verbal y no verbal con el paciente y su familia (Costa De
Oliveira Dias et al., 2015). Cuestiones todas ellas afines a nuestros

resultados y valorados entre |los diferentes existenciales.

Desde otra perspectiva de la humanizacion del cuidado, nos resulta de
interés el estudio realizado en Tailandia con el objetivo de estudiar la
asistencia humanizada y sus requisitos desde el dmbito administrativo.
Todo ello, teniendo en cuenta cuatro hospitales diferentes. Se realizdé 10
entrevistas en profundidad a directores y altos cargos de los hospitales
infegrados en el estudio y 40 mds, a ofros profesionales sanitarios,
ademds de 8 grupos focales con profesionales, pacientes, familiares y
lideres de la comunidad y observacion participante de la actividad
cotidiana de los hospitales. Los hallazgos desvelaron la existencia de
cinco aspectos importantes a considerar para la consecucidon de una
asistencia humanizada. El primero de ellos estd relacionado con la
mejora de la calidad global determinada por la mejora en
conocimientos y desarrollo espiritual de los altos cargos y equipos de
direccion para ejercer un liderazgo consecuente. El segundo resultado
hace referencia al sistemma de administracion hospitalaria con la
necesidad de centrarse en el aprendizaje y en las necesidades de los
usuarios. El tercer aspecto, estd vinculado con las habilidades de
personal, la comunicacion, el desarrollo interno vy satisfaccion
profesional. El cuarto hallazgo hace referencia a la concienciacion de
los derechos de los pacientes, la participacion en los procesos y el
crecimiento espiritual de los usuarios. El quinto y Ultimo resultado tiene
relacion con el ambiente donde se produce la curacidon y la
comodidad para todas las personas involucradas, pacientes,

profesionales y familiares (Namwichisirikul, 2012).

Segun un estudio donde se entrevista a profesionales, la humanizacion
estd relacionada con el respeto, la acogida y la empatia. Teniendo

presente que en la prdctica profesional, las acciones dirigidas a la
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humanizacion se pueden facilitar por la cultura organizacional, pero
dificultadas por el exceso de ftrabagjo. Por lo que abogan en la
necesidad de adopcion de politicas y acciones de gestion que faciliten
a los profesionales satisfacer las expectativas de los pacientes y sus
familias para conseguir una asistencia  humanizada (Calegari,
Massarollo, & Dos Santos, 2015). Nuestros resultados exponen la
existencia de un interés institucional por la humanizacion de los
resultados en el Hospital analizado. De forma general, este interés se ve
reflejado en las actuaciones de los profesionales y en las caracteristicas
del fipo de atencidén que se presta en su interior, ademds de en sus
condiciones de estructura y servicios. Sin embargo, consideramos que
ese interés debe reflejarse ademas, en el esfuerzo continuado para que
sea realmente efectivo en todas las circunstancias y en todas las
condiciones. Ese esfuerzo, puede ser dirigido, enfre otras formas, a fravés
de la formacion y motivacion de los profesionales que interactian en su

interior.

En nuestros hallazgos, también ha resaltado la existencia de estudiantes
del Grado de Enfermeria en las unidades de Hospitalizacion y sus
relaciones con las personas hospitalizadas. Estudiantes que provienen
del Centro Universitario San Juan de Dios, cenfro adscrito a la
Universidad de Sevilla, que es también dependiente de la Orden
Hospitalaria y por lo que pretende tfransmitir también los mismos valores y

principios, en pdaginas anteriores de la infroduccion resenados.

Los estudiantes de enfermeria mantienen durante su formacidén una
relacion donde se observa que interactUan con las personas ingresadas
de forma diferente y especial. Dada su condicidn de inexpertos se
precisa que obtengan formacidén previa sobre Humanizacion y relaciéon
terapéutica. En nuestro estudio, las personas entrevistadas se mostraron
sensibles con la presencia y actuacion de los estudiantes en actos de

cuidado. Y de forma especial los valoraron de forma positiva y vieron la
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necesidad de proteger ese aprendizaje para que los estudiantes en su
futura vida profesional aportaran el cuidado humanizado de forma

natural.

De igual forma, es importante saber reconocer como los estudiantes se
enfrentan a esas prdcticas, no sélo desde la perspectiva de adquisicion
de conocimientos tedrico-practicos, sino también desde la adquisicion
de cualidades y conocimientos humanisticos, cuestion acorde en un
estudio denominado “Humanizacion del cuidado de enfermeria. De la
formacion a la prdctica clinica” (Gonzdlez-Juarez, Velandina-Mora, &
Flores-Ferndndez, 2009). Desde esta Ultima perspectiva un estudio
brasileno, senala como los estudiantes perciben la humanizacion de los
cuidados relaciondndolos con actos como oir al usuario, tener empatia
y ser resuelto. Y concluye con una idea fundamental para tfodos los que
estamos interesados en la humanizacidon, como es que, la formaciéon en
humanizacion confribuye de forma esencial a la mejoria en la asistencia
a la salud (Bracarense, Duarte, Soares, Cortes, & Simdes, 2014). Para
todo ello, en la formacion de estos futuros profesionales debe
considerarse los principios éficos y el respeto a la persona humana

(Ceballos Vasquez, 2010).

Ya en la diplomatura de enfermeria en el dmbito académico existia el
intferés de que en la formacion de los futuros profesionales se incluyera
aspectos bdsicos de formacion humanistica. Prueba de ello, es el
estudio realizado en las Islas Baleares con estudiantes de tercer curso
donde se expuso que los estudiantes opinaban que no se atendia de
forma adecuada a la familia y a los cuidadores en los hospitales y veian
necesario que esto cambiara, y que para que esto ocurriera se debia
adquirir conocimientos al respecto de estrategias comunicativas y
sociales, para la mejor atenciéon del paciente y la familia (Pades
Jiménez, Homar Amengual, Martin-Perdiz, Ponsell-Vicens, & Riquelme-
Agullo, 2009).
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A confinuacion se exponen diversos estudios donde se analiza la
percepcion de recepcion o de ofrecimiento profesional de cuidados o

de atenciéon humanizada.

En el ano 2010 se realizd en Colombia un estudio descriptivo sobre los
aspectos cualitativos manifestados por los pacientes de un hospital al
realizar el cuestionario de calidad de cuidados de enfermeria traducido
al espanol, version en inglés: Newcastle Satisfaccion with Nursing Scales)
de Thomas LH de 1996. Como conclusion se determind que los pacientes
en general tienen una percepcion positiva sobre el cuidado de
enfermeria recibido, aunque se expone al necesidad de mejorar en
aspectos como el mal genio de las enfermeras, la dedicacion de
tiempo para escuchar a los pacientes y la oportunidad en la atencidn
(Torres Contreras, 2010). En el estudio realizado para la presente tesis los
resultados también avalan que las personas enfrevistadas perciben de
forma positiva el cuidado de enfermeria y lo perciben ademds como
humanizado. La necesidad de mejorar, las enconframos en nuestro
dmbito al respecto de aumento de nUmero de profesionales con el fin

de no demorar la atencion en ningun caso.

Oftro estudio con el objetivo de determinar la percepcion del cuidado
humanizado de enfermeria en pacientes hospitalizados de tipo
descriptivo transversal, se desarrollé en 2013 en Colombia. Participaron
en él 132 pacientes que estaban ingresados en un hospital publico. Los
resultados expusieron que las personas ingresadas presentaron una
percepcion global de cuidado humanizado en un 55,4% siempre, casi
siempre lo percibian el 35%, el 7,9% algunas veces y nunca el 1,7%. De
forma general algo mdas de la mitad de la muestra percibe el cuidado
recibido como humanizado (Romero-Massa et al., 2013). Salvando las
diferencias socioeconémicas y metodolégicas de los estudios, podemos
valorar nuestros resultados como mds positivos al respecto de la

percepcion mostrada por las personas entrevistadas, dado que los
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todos pacientes que hemos entrevistados verbalizan que perciben que

han recibido cuidados humanizados durante su estancia hospitalaria.

Como hemos referido, en nuestro estudio se muestra como la
percepcion de las personas entrevistadas sobre la recepcion de
cuidados humanizados durante su ingreso hospitalario es positiva en
todos los casos.  Sin embargo, como estamos exponiendo existen
estudios realizados en otfros hospitales que difieren de los hallazgos
encontrados en el nuestro. Uno de ellos es el realizado en el Hospital
Gustavo Lanatfta Lujdn de EsSalud Huacho (Perd). Se realizé una
investigacion descriptiva tipo fransversal encuestando a 65 pacientes de
ambos sexos mayores de 18 anos hospitalizados, con un tiempo mayor
de 24 horas de hospitalizacion en los servicios de medicina, obstetricia y
cirugia. El resultado de la investigacion expuso que los profesionales de
enfermeria de manera global, no brindaban un cuidado humanizado a
los pacientes, pues el estudio muestra que el 24,7 % de ellos nunca
percibe este cuidado, en tanto que el 39,7% solo lo percibe algunas
veces (Espinoza Medalla et al., 2010). Otro estudio de caracteristicas
similares se realzé en Colombia en 2011, aplicando también, Ia escala
de percepcion PHCE, a 36 familiares de pacientes pedidtricos, con los
siguientes resultados: el 58,7% siempre percibieron el cuidado
humanizado de las enfermeras, el 17,5% casi siempre, el 13, 3% algunas
veces y el 7,5% nunca, por lo que se concluye que existia una
percepcion medianamente favorable sobre el concepto de Cuidado

humanizado (Gonzdlez-Ruiz et al., 2013) .

También en Sudamérica, concretamente en Cuba, se ha realizado un
estudio descriptivo de corte transversal para evaluar la percepcidén de
cuidado en 72 enfermeros. Los profesionales de enfermeria se dividieron
en dos categorias dependiendo del nivel académico que tuvieran, por
una lado los graduados y por otfro los profesionales con master y otros

estudios superiores. En la comparacion, resulto como conclusion que
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existen diferencias en relacion a la concepcidon del concepto de
cuidado, de forma positiva para los sujetos con mayor nivel académico,
considerando que a mayor nivel académico, los profesionales reciben
mejores nociones humanisticas en su formacion en ese pais (Lazaro,
Herndndez, Dulce, & Zequeira, 2010). Corroborando en ese sentido lo
expuesto en nuestros resultados al respecto de la necesidad de mayor
formacion de los profesionales, para conseguir una mejor integracion de

la humanizacioén en la prdctica.

En Chile, en 2016 se ha readlizado un estudio cuantitativo fransversal
donde se ha disenado un instrumento que evalta la percepcion del
paciente en relaciéon al cuidado humanizado recibido por el profesional
de enfermeria. El instrumento, donde se analiza la experiencia de la
situacion de salud desde fres facetas: la relacion profesional de
enfermeria-paciente; la vivencia personal y la entrega de cuidados
diferenciados. En definitiva los resultados aportados por este estudio
vienen a corroborar la linea de investigacion que presentamos en el
nuestro, dado que reafirman que el principal enfoque para el estudio
del cuidado humanizado es la vivencia personal de la enfermedad vy
como el profesional de enfermeria ayuda a entender y vivir el proceso

(Hermosilla Avila, Mendoza Llanos, & Contreras Contreras, 2016).

En nuestro entorno, concretamente en la Universidad de la Laguna en
2016, se ha presentado una tesis doctoral que indaga en la actividad
diaria de las enfermeras, con la intencidon de saber si esa actividad se
puede considerar humanizada o no. Para ello analiza los cuidados
diarios a fravés de pardmetros como son: la privacidad, el respeto, la
presencia vy el estilo informativo. La muestra la conformd 4 enfermeras y
4 supervisoras y la recogida de informacién se realizé a través de
observacién participante, cuestionarios, entrevistas semiestructuradas vy
la realizacién de un grupo de discusion. Como conclusidon se afirma que

algunos aspectos del cuidado humanizado estdn muy interiorizados,

186



como por ejemplo, informar antes de un procedimiento o preservar la
infimidad fisica y, sin embargo, ofros no: la identificacion del personal, la
invitacion al paciente a opinar y participar de su proceso, la necesidad
de estar presentes cerca del paciente, entre otros. En definitiva,
puntualiza, la imposibilidad de realizar afirmaciones categodricas sobre
los cuidados humanizados en ningun senfido (si se aplican o no).
Aunqgue, por ofro lado afirma que todo el personal objeto de la muestra
afirma que el paciente es el centro de los cuidados aunque la practica
diaria revela lo contrario en muchos de sus dmbitos. (Herndndez
Marrero, 2016). En definitiva tanto en este como en otro estudios se
expone el auge que ha tenido entre las enfermeras la orientacion por el
plano fisico en el cuidado, lo que ha llevado a disminuir la atencion
sobre ofras esferas de la persona que requieren atender otfros aspectos
tiene que ver con la comodidad, el confort y la ausencia de molestias,

entre otras (Beltran-Salazar, 2015).

En Colombia en 2013, se defendid una fesis titulada “Calidad del
Cuidado de Enfermeria percibida por pacientes hospitalizados en una
Institucidon de Il nivel de Barranquilla” cuyo objetivo estaba en
determinar la calidad del cuidado de enfermeria percibida por los
pacientes hospitalizados. Para su realizacion de realzd un estudio de tipo
descriptfivo, fransversal, cuantitativo. Como herramienta se utilizd
encuestas a 147 personas ingresadas. Nos interesa especialmente las
conclusiones de dicha tesis pues al analizar los resultados de las
encuestas se determind de forma general que los pacientes tenian una
percepcion positiva sobre el cuidado de enfermeria que habian
recibido, con la matizacién de que esta percepcidn positiva estaba
sobre todo relacionada con la relacion enfermera paciente, la
comunicaciéon, el apoyo emocional, sobresaliendo ademds cuestiones
como la amabilidad, las buenas relaciones y el resguardo de su
infimidad  (Lenis-victoria, 2015; Lenis Victoria, 2013). Otra tesis también

en Colombia y en el mismo ano vino a aportar también resultados
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parecidos, aportando informacion recogida a partir de encuestas de
otros 158 pacientes (Borré Ortiz & Vega Vega, 2014) Por lo tanto,
realmente lo que sobresale y es mds apreciado son como venimos
diciendo a partir de nuestros resultados, que exista un cuidado

humanizado o cuidado invisible.

Recientemente en 2015 y ademds en nuestro dmbito geogrdfico, en la
provincia de Sevilla, en Andalucia, Espana. Se ha realizado una tesis con
una muestra de profesionales del Hospital Virgen de Valme y de
Atencion Primaria del dmbito de accidon del hospital antes referido
perteneciente al Servicio Andaluz de Salud. En estudio se concluye que
los profesionales integrantes en la muestra perciben deshumanizacion

de larelacion clinica en general con los pacientes (Suarez Banos, 2015).

Como hemos visto a través de los estudios revisados sobre la percepcion
sobre el cuidado humanizado, es muy frecuentes su realizacion desde la
perspectiva de los profesionales y en menor medida de los familiares, sin
embargo, escasean los estudios desde la perspectiva de las personas
enfermas. Por ello, nuestro estudio aporta datos en el contexto
sociocultural realizado de gran interés dado que apenas existen estudios

de similares caracteristicas.

Los resultados expuestos en nuestro estudio, a fravés de los cuatro
existenciales de Van Manen, nos han ayudado a extraer cudl es la
esencia de la humanizacion de los cuidados. Ademds, por otro lado,
reflejan la satisfaccion de las personas cronicas por el cuidado
humanizado recibido, identificando su existencia en las unidades de
hospitalizacién del Hospital San Juan del Aljarafe (Bormujos). Lo que nos
lleva a plantearnos, cudles son las diferencias existentes entre el Hospital
del Aljarafe y el resto de Hospitales estudiados en los diferentes estudios
expuestos, sobre todo las diferencias con los resulfados provenientes de

estudios espanoles. Entendemos que puede estar relacionado con el
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interés institucional por la humanizacion, por ser parte de sus propios

valores y principios.

La percepcion de existencia de cuidado humanizado por parte de la
muestra estudiada, también ha reflejado dreas de mejoras que
debemos tenerlas en cuenta. Al escuchar la voz de las personas que
realmente reciben nuestros cuidados debemos plantearnos que
podemos hacer para mejorar y llegar definitivamente a ofrecer unos
cuidados excelentes. La mejora indudablemente debe estar
fuertemente enraizada desde los profesionales que estdn a pie de
cama, es necesario que conozcan y compartan la esencia del cuidado
humanizado. Para que ello ocurra, es ineludible la necesidad de
formacion, como se ha referido anteriormente. Ademds también se
precisa, de la existencia de programas a nivel institucional que
fomenten la humanizacion. Todo ello, por supuesto, debe estar
apoyado al mas alto nivel de gestion y administracion de la Comunidad
Autdbnoma, en nuestro caso de Andalucia y a mayor escala del
Ministerio de Sanidad, servicios Sociales e igualdad, fomentando la

realizacion de planes y programas cenfrados en la humanizacion.

Como ha quedado expuesto, la presente investigacion fue una apuesta
firme por explorar un dmbito olvidado por las politicas e instituciones
sanitarias de la asistencia sanitaria publica y la percepcion de las
personas sobre la humanizaciéon del cuidado, sin embargo a lo largo de
estos anos de desarrollo del presente trabajo, ha resurgido el interés por
el tema y multiples iniciativas aisladas se van sumando a las propuestas
iniciadas por la Direccion de Humanizaciéon de la Consejeria de Madrid,
halldndose desde mediados del pasado 2016, una tendencia
cambiante en cuanto a humanizacion en el dmbito nacional y también

en la Comunidad Autondmica de Andalucia.

En el inicio de la presente investigacidn no se habia creado aun la

Direccion de Humanizacion de la Consejeria de Madrid, ni habia
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generado documentacion al respecto, en los Ultimos meses se observa
como estd cambiando la tendencia en cuanto a humanizacion en el
dmbito nacional y también en la Comunidad Autondmica de

Andalucia.
Fortalezas y debilidades del estudio

Se valora como positivo el enfoque cualitativo del presente frabajo,
puesto que ha permitido explorar las vivencias de las personas cronicas

y el significado que dan a su experiencia de cuidados.

Consideramos ademds una fortaleza la aportacion de la informacion a
través de la voz de los actores principales, dado que son mds frecuentes
los estudios desde la perspectiva de los profesionales. En nuestro dmbito
geogrdfico no se han enconfrado estudios similares cenfrados en las
personas hospitalizadas. Entendiendo que la unidon de las perspectivas
de los profesionales, pacientes, familiares, son en su conjunto muy
valiosas para entender y definir el concepto global de la humanizacion

del cuidado o cuidado invisible.

Por otro lado, valoramos como fortaleza de nuestro estudio que la
muestra representada refleja las experiencias de los adultos con
enfermedades cronicas en el contexto del Hospital San Juan de Dios del
Aljarafe, por las caracteristicas de la muestra, la diversidad de
patologias y circunstancias de ingresos, asi como por el tipo de

muestreo elegido.

La duracion del trabajo de campo comprende desde el segundo
semestre de 2014 hasta enero de 2017, lejos de ser una limitacion, la
extensa duracion del tfrabajo de campo ha permitido reflejar los distintos
momentos por lo que el hospital ha pasado econdmicamente, los
conflictos laborales, por las firmas de los convenios y cambios en las
plantillas. Por ello, consideramos al conocer la trayectoria de reingresos

de las personas entrevistadas, que han contemplado al verbalizar sus
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experiencias todos esos momentos de cambios, no sélo el del momento

de la entrevista.

Las autoras del presente documento, reconocen que a pesar de haber
hecho uso de la reflexividad, tienen en cuenta que sus propias
presunciones internas acerca del fendbmeno de estudio pueden haber
limitado la realizacion de las entrevistas y andilisis de los datos si bien se
ha intentado controlar con los criterios de calidad y rigor que se

recomiendan en la investigacion cudlitativa.

En definitiva, entendemos que el alcance de nuestro estudio estd
limitado por la poblacién y circunscritfa a nuestro entorno o a oftros
contextos similares al nuestro, como premisa en disenos de este tipo,
pero por ofro lado aportan como ventaja que es posible conocer en
profundidad las causas y circunstancias concretas de un problema o
sifuacion, para poner en marcha acciones de mejora especificas.
Estudios posteriores con distintos enfoques, podrian complementar y

enriquecer nuestros resultados.
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6. Conclusiones

Las personas que ingresan en el Hospital San Juan de Dios del
Aljarafe valoran positivamente y consideran que reciben

cuidados humanizados.

El cuidado humanizado estd relacionado con la posibilidad de
tener compania, apoyo, y presencia familiar o de allegados, asi
como del profesional, disposicidon a la ayuda cuando esta es
solicitada, empatia y respeto. Influyen para considerar que un
cuidado es humanizado las formas de ser, de estar y de hacer de

los profesionales. No es sélo el mero apoyo fisico o econdmico.

El cuidado ha de basarse en el trato adecuado y en dar
confianza, lo que se relaciona con la satisfaccion de la atencidn

recibida y se considera la esencia de cuidar.

Las personas con enfermedad crénica precisan la ayuda de
cuidadores y de profesionales de enfermeria para cubrir sus
necesidades y son dependientes de los ingresos hospitalarios. La
experiencia de la hospitalizacion provoca un impacto en sus vidas
que los hace sentirse vulnerables. Durante la estancia sus

cuidadores familiares deberian liberarse de su cuidado.

La comunicacion debe ser eficaz, y la informacion recibida debe
ser adaptada a las personas, sin paternalismos, tecnicismos vy
debe ser capaz de satisfacer la incertidumbre y el anhelo de
entender y saber de los pacientes, lo que facilita la relacion de

confianza. Los profesionales deben identificarse.

Se valora en los profesionales la empatia, la actitud positiva y la

capacitacion.
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Segun las patologias las personas valoran mds el cuidado invisible
de la enfermera que el tratamiento médico y lo identifican como

la esencia del buen cuidado o cuidado enfermero de calidad.

Se consideran cuidado deshumanizado el trato inadecuado, “no
estar presentes” cuando se solicita ayuda vy la falta de implicacion
en el frabgjo. Lo que causa sentimientos de abandono vy

desesperanza.

La deshumanizacion provoca rechazo y pérdida de confianza en
el profesional, en el resto del equipo y se puede generalizar a la

institucion.

Las crisis econdmicas de |as instituciones, y las demoras en las listas
de espera a pacientes cronicos influyen en la percepcion del
trato deshumanizado, asi como la sobrecarga de trabajo y la ratio

insuficiente de enfermeras.

Es preciso optimizar la organizacion sanitaria y el reparto de
recursos para mejorar la satisfaccion de los pacientes cronicos en
los ingresos por los servicios de urgencias. Lo que se hace

extensivo a las condiciones hosteleras.

La mayor preocupacion de la persona cronica que reingresad, €s
la presencia contfinua de la cuidadora principal en el hospital, y
las condiciones de su estancia durante el periodo de ingreso.
También les preocupa el desajuste familiar que supone un ingreso
hospitalario, al respecto de su cotidianidad y el coste econdmico.

En Ultimo lugar, expresan la preocupacidon por recuperarse.

Es precisa la presencia de allegados en los momentos de
vulnerabilidad para aportar seguridad 'y consuelo. La
participacion familiar en el cuidado y el acompanamiento debe

estar valorado de manera individual en cada caso.
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La carencia de cuidados humanizados puede tener repercusiones
en la salud de las personas, puede aumentar los gastos sanitarios
e incrementar las consultas a los centros asistenciales por
sentimientos de abandono y desesperanza. El peor afrontamiento
de la enfermedad puede empeorar su situacion de salud general.
La deshumanizaciéon de la salud es un riesgo para la salud de las
personas, puesto que la sobrecarga de trabajo, el aumento de los
tiempos de espera y ofros aspectos relacionados se expresan en

resultados perjudiciales para el paciente.

Es precisa la formacién de los profesionales en comunicacioén, en
ética, y en humanizacidén del cuidado. Los estudiantes de

enfermeria deberian formarse también en este sentido.

Es necesario ademds, implementar politicas donde la persona sea
el centro de la asistencia y que apoyen la cultura de la
humanizacion. Por otro lado, al respecto de las personas
enfermas, es necesario su empoderamiento y mayor informacion
que le apoye en la toma de decisiones conscientes vy

responsables.

En la humanizacion de la Asistencia influyen las caracteristicas
fisicas del lugar, y se considera un criterio de calidad que estas
sean adecuadas. El confort y bienestar del paciente durante la
hospitalizacion, implican en gran medida satisfaccion global con

los cuidados y con la asistencia recibida.

Es preciso fomentar las relaciones sociales y de ocio de los
pacientes mermadas por su patologia, lo que les ayudaria a
afrontar mejor su estado y quizds contribuir a reducir Ia

frecuentacion asistencial de los mismos.

Para promover la existencia de cuidado humanizado en todos 1os

dmbitos sanitarios al respecto de los profesionales, es necesaria la
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formacion en ética y de competencias humanisticas, ademds de
promover |la motivacion al respecto, de los profesionales
involucrados. La formacion debe aumentarse en el Grado de
Enfermeria, en el postgrado y en la formacion contfinuada desde
las instituciones de salud. Es necesario ademds, implementar
politicas encaminadas a que la persona sea el centro de la
asistencia y que apoyen la cultura de la humanizacion. Por otro
lado, al respecto de las personas enfermas, es necesario su
empoderamiento y la formacidén que le apoye en la toma de

decisiones conscientes y responsables.
6.1 Lineas futuras de investigacién

El presente trabajo pretende confribuir a la implantaciéon del Cuidado
o Asistencia  Humanizada a nivel institfucional, en nuestro contexto

sociocultural concreto.

Es necesario confinuar investigando y realizar estudios de diseno mixto
incorporando las fecnologias de comunicacion e informacion en la

humanizacion del Cuidado.

Las investigadoras del trabajo pretenden realizar una Propuesta de Guia
de prdctica enfermera para profesionales que cuidan a personas
cronicas y su familia, centrada en la humanizacion y en la calidad de la
atencion y la comunicacion, con un papel educador, asesor y

coordinador en el dmbito hospitalario

Se plantea también el establecimiento de una red profesional de
enfermeros y enfermeras, que promueven la prdctica de cuidados

humanizados.
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Anexo |. Infforme de encuesta de satisfaccion de hospitalizacion 2014.
(Se muestra el informe de forma parcial)

Metodologia: Encuesta telefénica por personal entrenado.
Periodo de estudio: Mayo 2014,
Muestreo: Muestreo aleatorio sistemdatico.

Tamano muestral minimo requerido: 215 (para un porcentaje de satisfaccion

global esperado del 90%, un nivel de confianza del 95% y un error del 4%)
Tamano muestral aumentado para obtener un minimo de cada servicio: 352.

Se aumenta la muestra para cada servicio de manera que hay como minimo
20, en servicios acreditados o en proceso, el minimo serd 30. Unicamente no se
alcanza el minimo estimado en Oftalmologia, por tener un bajo nUmero de
ingresos (se amplia el periodo de estudio pero, aun asi no se consigue), solo se

logré entrevistar a 6.

Total de encuestados: 389. No desean participar: 51 Si participan: 338 (total

muestreado).

Estadistica por sexo: 207 mujeres (563.21%), 182 hombres (46.79%)
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Muestra estratificada por servicios

HOSPITALIZACION 2014 Muestra 2014
SERVICIOS ESTANCIAS |Reparto Muestra Muestra
2013 proporcional |ampliada |definitiva
Medicina Interna 141,8 142 142
Cirugia General 26,1 30 30
Oftalmologia 0,2 20 6
Otorrinolaringologia 0,9 20 20
Ginecologia 2,4 30* 30
Traumatologia 26,1 30 30
Urologia 5,6 30* 30
UCl 8,3 30* 30
Traumgtologl'a 20
Protesis 3,6 20
TOTAL 215,0 352 338

Se hace el cdlculo de tamano muestral en base a la actividad del ano

anterior.

* En servicios acreditados o en proceso la muestra minima es 30.
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Lo mas positivo

Atencidn sanitaria | Total | Trato Total |Instalaciones Total

Buena atencion 46 Trato general 64 Limpieza 28

Buena atencién en Buenas

mostrador 1 Amabilidad 47 instalaciones 31

Profesionalidad 34 Trato cercano 14 Habitacién Individual | 19

Profesionalidad de

capellanes 2 Trato del Personal |30 Confort 12

Informacion

adecuada 11 Trato del Médico 24 Tecnologia 3

Atencion Rapida 8 Trato Enfermeria 24 lluminacion 3

Disponibilidad 8 Trato Auxiliares 6 cercania del hospital |2

Tratamiento médico |4 Trato Administrativos | 2 Amplitud 1

Intimidad 4 Humanidad 10 Orden 1

Resolutividad 3 Carifio 6 Total 100

Eficacia 2 Respeto 3 Hosteleria Total

Calidad 2 Educacion 1 Comida 14

Pruebas

diagnésticas 1 Total 231 |Limpiadoras 2

Diagnéstico 1 Organizacion Total | Total 16
Horario visitas

Coordinacion 1 flexible 6 CEEE! Uefc!
Ambiente

Seguimiento 1 (serenidad, silencio) |12 En general todo 48
Buen ambiente

El especialista 1 laboral 6

Especialista en

Ginecologia 1 Total 24

Total 131
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Lo que mejoraria (parte 1)
. . RESOLUTIVIDAD,
ATENCION 52 | Personal Anestesia TIEMPO DE ESPERA 29 PROEESIONAL IDAD 17 | TRATO 5
Falta personal 17 | La atencién de Enfermeria Lista de espera 14 Mucho per§onal Joven necesita 3 | Unos me han tratado bien y otros no | 1
un poco mas de experiencia
A veces estas acostada con la luz ) e
. . : Tiempo de espera para entrar en Aumentar la cualificacion en el Los enfermeros que no me hablan
Mas personal de Enfermeria 7 | apagada, entra el personal y dejan la - 3 . p 3 - 1
A quiréfano area de enfermeria nada, son serios.
luz encendida
. o - . Preparacién del personal médico .
. .- Mejor organizacion administrativa de . - o La amabilidad de algunos
Mas médicos 2 las habitaciones disponibles Tardanza en el diagndstico 2 con cursos de reqlclaje de las 1 enfermeros 1
distintas especialidades
” Esperar 3 0 4 horas para un . . El enfermero del turno de noche era
Mala Atencion 5 | SEGURIDAD analisis 1 | Falta profesionalidad 1 més desagradable 1
Hubo errores con la medicacion y le
administraban al paciente la que no le . Hay muy pocas especialidades
- - o - Mucho tiempo esperando para - : £
Régimen de visitas 9 | correspondia, incluso ciertos inaresar 3 | en el hospital y tienen que 2 | El trato de algunos médicos 1
tratamientos lo tenfamos que llevar la 9 trasladar al paciente
familia (parches de morfina)
Con los mismos guantes atienden a
Cierran a las 10 y no se puede varias personas. Me parece que se . o Me tuvieron que trasladar a otro <
entrar después ! protegen més a ellos que a los Cita para revision tarde 2 centro 1 EERCEECIo &
pacientes
. . Hay ciertas especialidades que
Est_ar mas pend|entes de los Retraso en la intervencién por no se llegan a tratar como en el . L
Premura en el alta 2 pacientes, tienen muy poco personal 1 - p 1 Mala o escasa informacion 7
. casos urgentes Virgen del Rocio, aunque ha
y por eso tienen fallos >
mejorado bastante
Que‘e_l medu;o haga dos pases Se eéquivocaron en _eI diagnostico y Tardanza en atender por la Deberia haber un equipo médico Mas informacion del cirujano tras la
de visita al dia, uno por la 2 | me tuvieron 9 dias ingresado muy 1 . ) 1 . L 2
~ noche mas amplio intervencion
mafiana y otro por la tarde enfermo
En las intervenciones quirdrgicas Un mejor seguimiento del
Pocas visitas del médico 1 | que es donde mas riesgo existe, creo Las citas telefonicas 1 enfermo por tgdo 9' €quipo que 1 Mas implicacion del paciente en su 1
. LY lo trata, con historial sea enfermedad
que deberian ser mas rigurosos . .
accesible y conocido por todos
. e He tenido una serie de Hacer mas eqU|tat]va Ié.l espera a Yo creo que los médicos
Ausencia médico fines de 1 | complicaciones después de la los pacientes, a mi vecino lo 1 | deberian ser mas profesionales, |1
semana operacion ocular operaron mas tardg que ami de me estan dejando ciega
lo mismo y ya lo vieron 2 veces
Tuvimos unos problemas en cirugia P . L
con algn cirujano Sali con una Ulcera por presion 1
Que siga mejorando con los 1

adelantos nuevos
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Lo que mejoraria (parte 2)

HOSTELERIA 46 | INSTALACIONES, EQUIPOS, MATERIAL 33 | SERVICIOS 10
Comida en general 31 | Compartir la habitacion 5 |TVcara 4
Desayuno escaso 3 gLrZ?]::Sbltacmnes dobles deberian de ser algo més 1 | Mas canales TV 1
En los casos en que haya que compartir habitacién
Mas cantidad 1 deberian val_orar el tipo de enfermedad. M~' familiar 1 | La combinacién del transporte publico para acceder al hospital | 2
estaba terminal y agonizando y el compafiero de
habitacién también lo pasé fatal
Men( extra al menos para un acompafiante 2 Ventanas mas grandes 1 | Esperando 6h al servicio de ambulancia 1
Comida sosa 1 Falta equipacion 2 | No me admitian la ambulancia 1
Que hubiera menus diarios donde poder elegir 1 Equipos antiguos 1 | Las maquinas de café se estropean muy a menudo 1
Adaptar la dieta a circunstancias del enfermo (vomitos) 1 Los medios h_z?n ido mejorando pero la evolucion es lenta 1 | OTRAS AREAS (URGENCIAS, CEX) 17
en comparacion con otros hospitales
El horario de comida 1 Ampliaria la zona de aparcamiento 2 Mejorar la espera en urgencias 7
El personal de la cafeteria no es nada bueno 1 El sillén para los acompafiantes 4 | Falta de personal en Urgencias que alarga la espera 3
Enla cafgtena No NOS SITVIEToN un vaso de agua caliente 1 Cama para el acompafiante 2 | Mas flexibilidad en el horario de visitas en Observacion 2
porque dijeron que no tenian
Facilitar almohadas, sabanas a las personas que e, - . . .
acompafian al paciente 1 Mobiliario incomodo 2 La gestion administrativa de las citas. 3
Cambiar sabanas mas veces 1 Ruido (visitas) 2 A la hora d(? la cita tuve problemas porque me citaron y luego 1
no apareceria
Poner gel en el bafio 1 Limpieza 3 Yo veo que hay pocos,medlos yenla _sala de espera siempre 1
se tarda un poguito mas de lo necesario
NADA 160 | Limpieza tarde por falta de personal 2 | OTROS 2
El Unico problema es que soy fumadora y cuando nos toca
Nada que mejorar 157 | Cambiar las papeleras todos los dias 1 |ingresar en la 42 planta la azotea la tienen cerrada, nos vendria |1
muy bien a los fumadores que la abrieran.
Mejorar ”a‘.’a.' es de los mejoref hospitales de Sevilla y mira 1 El aire acondicionado 1 | Identificacion personal 1
que ya he visitado unos cuantos
“Para mi fue todo tan especial..., un enfermo con paralisis . . - .
cerebral era muy dificil de tratarlo y me demostraron todos 1 Los cglchones se estan haciendo viejos y deberian 1
. w cambiarlos
tanto... que no pongo ninguna pega
Comparando con otros hospitales, éste ha sido donde mejor 1 Falta material como los pies para transportar la bolsa 1

he sido tratado
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2 M P M Interval
HOSPITALIZACION 2015 Y Satisfecho |Indiferente | -~ UYPOCO o) T1SFECHOS 2015 |1 00 |SATISFECHOS 2014
satisfecho satisfecho |satisfecho confianza
Pregunta (partel) Total [%  |[Total [%  |Total [%  [Total [ [Total |%  |Total |% Resp [infe- fSupe- [y los  |RESPY|
uesta |rior rior estas
1. ¢Considera que se ha respetado su intimidad durante| | 5 15 | 535 [ 933 | 2 |078| 1 |039| o | o |252 | 98.82 | 255 [97.50 |99,99 | 331 | 97,93 | 338 | 3
su estancia en el Hospital?
2. ¢Considera que se ha preservado la confidencialidad| o | 5 a5 | 240 {941 | 0 | 0 | o | o | o | o | 255 100+ | 255 |99,99 |99,99 | 328 | 97:62 | 336 | 4
de los datos personales y clinicos?
3.Comocahﬁcanglamformauonsanltarlaque le facilitd 82 |322| 162 |635| 3 |118| 6 |235| 2 |o078| 244 | 9560+ | 255 |93.19 |98,18 | 308 | 91,39 | 337 | 5
durante su estancia?
il'tgfmo valora la informacion recogida en el Informe de| | 101 | 197 [ 776 | 6 |236| 4 |157| 1 |039 | 243 |9567+| 254 9317 [98,17 | 315 | 9347 | 337 | 6
5. ¢Se ha sentido participe en su tratamiento? 48 [ 18,8 ] 199 | 78 2 [078] 5 | 196 1 |0,39| 247 |96,86+ | 255 |94,72 (99,00 | 274 | 81,31 | 337 | 7
6. ¢Como calificaria el régimen de visita a 10S| o7 | 1461 504 (806 | 8 |316| 4 |158| o | o | 241 | 9526 | 253 |92.:64 |97.88 | 320 | 94.96 | 337 | 8
pacientes?
7. ¢Como valora su confianza en el especialista que 16| g, | 31 5| 156 [ 654 | 6 |236| 1 |039| 1 |039 | 246 | 96,85+ ]| 254 |94,70 |99,00 | 314 | 92,90 | 338 | o
ha tratado?
8. En' caso de. .haberlo s.oI|C|tado, sha visto sus 4 |154] 20 |760| 2 |760| 0 0 0 0 24 | 9231 | 26 [82,06 |99.99
necesidades espirituales cubiertas?
9. ¢Como valora el confort de la habitacion? 120 | 47,11 129 | 506 | 4 |157| 2 (0,78 O 0 249 | 97,65 | 255 |95,79 (99,51 | 325 | 96,73 | 336 | 10
10. ¢Como valora la limpieza de las instalaciones? 127 (49,8 119 [46,7| 3 | 118 6 [|235]| O 0 246 | 96,47+ | 255 | 94,21 (98,74 | 321 | 95,25 | 337 | 11
11. ;Como valora la iluminacion de las instalaciones? | 122 |47,8| 131 [514] o | 0 | 2 [078| 0 | o | 253 |99,22+] 255 [98,13 [99,99 | 328 | 97,04 | 338 | 12
12. ¢Como valora la distribucion de los carteles| o\ | ;| 104 [764| o |354| o | 0 | o | o |245 | 9646 | 254 [94,18 [98,73 | 320 | 96,10 | 333 | 13
indicativos?
13. (Como valora las instalaciones en general? 78 | 30,6 | 174 | 68,2 1 0,39 2 0,78 0 0 252 | 98,82 | 255 |97,50 |99,99 | 331 | 98,22 | 337 | 14
14. ¢Qué opinion le merece el ambiente? (ausencia de| o7 | 55| 155 [714| 4 |157| 2 |o78| o | o | 249 [97,65+| 255 [95.79 [99,51 | 323 | 95,56 | 338 | 15
ruido, tranquilidad)
15. ¢ Cual es su opinién sobre la comida? 26 | 11,1 | 122 | 51,9 63 | 26,8 | 21 | 8,94 3 1,28 | 148 [eyAlEMl 235 |56,81 (69,15 | 224 | 71,79 | 312 | 16

Se marcan en rojo los que estan por debajo del 90%.

Cambios respecto al afio anterior: Si baja >1 : -, si sube >1: +; si la subida es >5: casilla verde, si la bajada_>5: casilla roja.
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Anexo ll. Informe de encuesta de satisfaccion de hospitalizacion 2015.
(Se muestra el informe de forma parcial).

DATOS GENERALES

Metodologia: Encuesta telefonica por personal entrenado de Take A Tip. Este afio se
ha cambiado la opcién “indiferente” (puntuacién 3) por “aceptable”, pero esta
respuesta no se incluye en el porcentaje de satisfechos, en el que sdélo se cuentan las

puntuaciones 4 (satisfechos) y 5 (muy satisfechos).

Periodo de estudio: 15 abril-31 Mayo 2015.

Registro, depuracién de encuestas y procesado: jun-sep. 2015
Realizacion del informe: 01-16 oct 2015

Muestreo: Muestreo aleatorio sistematico.

Tamafio muestral minimo requerido: 136 (para un porcentaje de satisfaccion global
esperado del 85%, un nivel de confianza del 90% y un error del 5%). Se amplia la
muestra a 255, para que en cada servicio haya al menos 25 encuestas, hasta 35 en

los acreditados, siempre que el nUmero de pacientes ingresados lo permita.

Total de encuestas: Si desean participar: 255. No desean participar: 12
SEXO Encuestas realizadas Porcentaje

Mujer 122 47.84 %

Hombre 133 52.16 %
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HOSPITALIZACION 2015 Muy satisfecho |indiferente | °¢° Muy poco |, risrecHos 2015 [MEMVA0 A tisEECHOS 2014
satisfecho satisfecho |satisfecho confianza
Pregunta (parte2) Total |% |Total (% [Total |% |Total [% |Total |%  |Total [% Resp (Infe- | Supe- |1 1o Respul
uesta |rior rior estas
16. ¢Cree que el personal que le atendio estabal o, | o5 | 170 |714| 8 [336| 0o | 0 | o | o |230 |9664+| 238 |04,35 08,95 | 315 | 95,45 | 330 | 17
identificado correctamente?
17. En cuanto al personal meédico, ¢como ha sido 1a) o) 1 595 | o9 |388| 2 |078| 2 |o078| 1 | 039|250 |98.04+| 255 |96,34 99,74 | 324 | 95,86 | 338 | 18
disposicion o actitud para atenderle?
18. Personal Médico: ¢Y la amabilidad y respeto con ell oo | o5 | g9 [388| 1 |o039| 1 |o0s9| 1 |o030 | 252 | 98,82+ | 255 |97,50 |99.99 | 330 | 97,63 | 338 | 19
que le ha tratado?
19.  Personal  Medico: ¢Y la preparacion Y| o0 | o5 | o9 |388| 1 |039| 1 |039| 1 |o039 | 252 |98.82+| 255 |97.50 |99.99 | 325 | 96,15 | 338 | 20
profesionalidad con la que le ha atendido?
20.En cuanto al personal de enfermeria, ¢como hasido| o | 569 | 100 (392 | 6 |235| 3 |[118]| 1 | 030 | 245 | 96,08 | 255 [93,70 |98,46 | 328 | 97,04 | 338 | 21
la disposicion o actitud para atenderle?
21. Personal de Enfermeria: ;Y la amabilidad y respeto) 1 o | 551 | 109 [ 428 | 1 |030| 2 |078]| o | o [ 252 [98.82+| 255 [97.50 [99,99 | 327 | 96,75 | 338 | 22
con el que le ha tratado?
22. P‘?rson_a' de Enfermeria: ¢Y I_a preparacion y| , o 56,9 | 107 | 42 1 /039 2 [078] O 0 | 252 |98,82+ | 255 [97,50 (99,99 | 324 | 95,86 | 338 | 23
profesionalidad con la que le ha atendido?
23. En cuanto a los auxiliares de enfermeria, ¢comohal o | 569 | 106 [a16| 2 |078| 2 |078| o | o | 251 [08.43+| 255 |96,91 [99,96 | 323 | 95,56 | 338 | 24
sido la disposicién o actitud para atenderle?
24. Auxlliares de Enfermeria: ¢ Y la amabilidad yrespeto) 1\, | ss 5| 195 [a39| o | o | 2 |o078| o | o | 253 [99.22+| 255 |98.13 [99.99 | 327 | 96,75 | 338 | 25
con el que le ha tratado?
25. Auxiliares ‘de Enfermeria: ¢Y la preparacion y| jq5 | sl 197 [as9| o | o | 2 |o78| o | o | 253 [99.22+| 255 |98.13 99,99 | 322 | 95,27 | 338 | 26
profesionalidad con la que le ha atendido?
26. En cuanto al personal administrativo, ¢como hasido| o | 567 | 174 | 682 | 11 |431| 2 [078| o | o | 242 | 94,0+ | 255 92,20 [97.60 | 307 | 93,31 | 320 | 27
la disposicién o actitud para atenderle?
27. ¢Como valora su Satisfaccion global con laatencion| o0 | 4o | 197 [4s9| 7 |275| 4 |157| 2 | 078 | 242 | 94.9- | 255 [92.20 |97.60 | 330 | 97,63 | 338 | 30
sanitaria recibida?
28. Si tuviera que recomendar el hospital a un familiaro) oo | 4o 4 | 140 [ 549 | 7 |275| 3 [118| 2 | 078 | 243 | 9529 | 255 |92,69 97,89 | 325 | 96,15 | 338 | 31
amigo, diria usted que esta

Se marcan en rojo los que estan por debajo del 90%.

Cambios respecto al afio anterior: Si baja >1 : -, si sube >1: +; si la subida es >5: casilla verde, si la bajada_>5: casilla roja.
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Anexo lll. Informe de encuesta de satisfaccion de hospitalizacion 2016
(Se ofrece el documento de forma parcial)

Metodologia: Encuesta telefénica por personal entrenado de Take A
Tip. Este ano se mantiene, al igual que en 2015, la opcidn puntuaciéon 3
como ‘“aceptable” (en lugar de “indiferente” como se hacia hasta
2014), pero esta respuesta no se incluye en el porcentaje de satisfechos,
en el que solo se cuentan las puntuaciones 4 (satisfechos) y 5 (muy
satisfechos).

Periodo de estudio: 1-31 Mayo 2016.

Registro, depuracion de encuestas y procesado: jun-sep 2015
Realizacion del informe: 12 sept a 4 oct 2016

Muestreo: Muestreo aleatorio sistematico.

Tamano muestral minimo requerido: 136 (para un porcentaje de
satfisfaccion global esperado del 0%, un nivel de confianza del 95% y un
error del 5%). Se amplia la muestra a 184, para que en cada servicio
haya al menos 25 encuestas, hasta 35 en los acreditados, siempre que el
nUmero de pacientes ingresados lo permita. No obstante, en algunos
servicios no habia muestra suficiente, por lo que no se evaluardn
respecto a esta area asistencial como son: Oftalmologia (sin pacientes)
y Otorrinolaringologia (4 pacientes), estos computardn en los datos
globales, pero no se evaluardn en el desglose por servicios.

Total de encuestas: Se llama a 204 pacientes, de los cuales: Si desean
participar: 160; no desean participar: 28 y llamadas fallidas: 16.

SEXO Encuestas realizadas Porcentaje

Mujer 75 46,88 %
Hombre 85 53,13 %
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SERVICIO Encuestas Porcentaje

Cirugia General 25
Otorrinolaringologia 4
Ginecologia 26
Traumatologia 25
Urologia 35
Medicina Interna 35
UCl 10
Oftalmologia 0
LOCALIDAD

MAIRENA DEL ALJARAFE
CASTILLEJA DE LA CUESTA
SAN JUAN DE AZNALFARACHE
ESPARTINAS

AZNALCOLLAR

PILAS

SANLUCAR LA MAYOR
BENACAZON

BORMUJOS

GINES

VILLAMANRIQUE CONDESA
UMBRETE

VILLANUEVA DEL ARISCAL
BOLLULLOS DE LA MITACION
CHUCENA

OLIVARES

PALOMARES DEL RIO
ALBAIDA DEL ALJARAFE
CASTILLEJA DE GUZMAN
TOMARES

ALCALA DE GUADAIRA
CARRION DE LOS CESPEDES
DOS HERMANAS

GELVES

HINOJOS

HUEVAR

SALTERAS

SEVILLA

VALENCINA CONCEPCION
ALMENSILLA

AZNALCAZAR

CABEZAS DE SAN JUAN, LAS
ESPARTINA

PALACIOS Y VILLAFRANCA
TOTAL

15,63%

2,50%
16,25%
15,63%
21,88%
21,88%

6,25%

0%
Encuestas
16
14
12
10

OFRPFPEFEPFEPEPNNNNMNMNNNNNOWWWRADMDMDMOOIO O N N 0 0 0

=
D

Porcentaje

10.00 %
8.75 %
7.50 %
6.25 %
5.00 %
5.00 %
5.00 %
4.38 %
4.38 %
3.75%
3.75%
3.13%
3.13%
2.50 %
2.50 %
2.50 %
2.50 %
1.88 %
1.88 %
1.88 %
1.25 %
1.25 %
1.25 %
1.25 %
1.25 %
1.25 %
1.25 %
1.25%
1.25 %
0.63 %
0.63 %
0.63 %
0.63 %
0.63 %
100%
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TABLA GLOBAL

HOSPITALIZACION 2016 Muy satisfecho [Indiferente |7°C° Muy poco ) isrecos 2016 |V [saTisFECHOS 2015
satisfecho satisfecho |satisfecho confianza

Resp Infe- | Supe- Respu

Pregunta (partel) Total (% Total (% Total [% Total (% Total (% Total |% uesta| . - riorp Total (% estaz

S

1. ¢Considera que se ha respetado su intimidad durante
su estancia en el Hospital?

2. ¢Considera que se ha preservado la confidencialidad
de los datos personales y clinicos?

127 | 79,4 27 | 169 | 3 1,88 1 1062 2 1,25 | 154 ] 96,25- | 160 |93,31 [99,19 | 252 | 98,82 | 255

137 | 856 | 23 | 144 O 0 0 0 0 0 160 | 100 160 (99,99 199,99 | 255 (100,00| 255

zhi‘?]':‘eosiagf:r:gﬁi”formaCié” sanitaria que le facilito| g | 7551 5 | 138 16 | 10 | 1 |oe2| 3 |1s8 140 160 |82,38 [92,62 | 244 | 95,69 | 255
:I'tgfmo valora la informacion recogida en el Informe de| 1,5 | 7cc | 25 [ 18 | 5 |321| 4 |256| 1 |o064]| 146 | 93,59- | 156 [89.75 |97.43 | 243 | 05,67 | 254
5. ¢Se ha sentido participe en su tratamiento? 80 | 60,6 44 [333| 4 |303| 1 (076 3 |227] 124]93,94-| 132 |89,87 (98,01 | 247 | 96,86 | 255
Eéciiﬁ?en;'? calificaria el régimen de visita a 10S| 1,5 | 75 | 34 [213] 4 |25 | 1 |oe2| 1 |o062 | 154 |96.25+| 160 93,31 [99,19 | 241 | 95,26 | 253

7. ¢Como valora su confianza en el especialista que le
ha tratado?

8. En caso de haberlo solicitado, ¢ha visto sus
necesidades espirituales cubiertas?

9. ¢Como valora el confort de la habitacion? 102 | 66,7 42 | 275 7 |458| 2 |131| O 0 | 144 ]194,12-] 153 [90,39 | 97,85 | 249 | 97,65 | 255

10. ¢Como valora la limpieza de las instalaciones? 123 | 769 | 29 |181| 4 | 25| 4 [ 25| 0 0 | 152 ]95,00-| 160 (91,62 |98,38 | 246 | 96,47 | 255
11. ;Coémo valora la iluminacién de las instalaciones? 115 (719 42 |263| 2 [125]| O 0 1 [062| 157 | 98,12- | 160 (96,02 199,99 | 253 | 99,22 | 255
12. ;Como valora la distribucion de los carteles
indicativos?

13. ;Como valora las instalaciones en general? 96 60 64 40 0 0 0 0 0 0 160 | 100+ | 160 [99,99 [99,99 | 252 | 98,82 | 255
14. ;Qué opinion le merece el ambiente? (ausencia de
ruido, tranquilidad)

15. ¢Cual es su opinién sobre la comida? 29 | 21 | 58 | 42 | 37 (268 7 |[507| 7 |[507]| 87 | 63,04 | 138 (54,99 (71,10 | 148 | 62,98 | 235

127 | 799 26 | 164 5 [314(| O 0 1 [063]| 153 | 96,23 | 159 (93,26 (99,19 | 246 | 96,85 | 254

41 | 719 15 (263 O 0 0 0 1 1,75 56 |98,25+] 57 |[94,84 (99,99 | 24 | 92,31 | 26

93 | 581| 60 (375 7 438 O 0 0 0 153 | 95,62 | 160 [92,46 |98,79 | 245 | 96,46 | 254

107 | 66,9 | 47 | 294 | 4 25 1 |062] 1 |062]| 154 ] 96,25-| 160 (93,31 |99,19 | 249 | 97,65 | 255

Se marcan en rojo los que estan por debajo del 90%.

Cambios respecto al afio anterior: Si baja >1 : -, si sube >1: +; si la subida es >5: casilla verde, si la bajada_>5: casilla roja.
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HOSPITALIZACION 2016 Muy satisfecho [indiferente |7°¢° Muy poco ) risepchos 2016 |MeMV3° | aTisFECHOS 2015
satisfecho satisfecho |satisfecho confianza

Resp Infe- |Supe- Respu
Pregunta (parte2) Total |% Total |% Total |% Total |% Total |% Total |% uesta| . UPE | rotal (o6

S rior rior estas
16. ¢Cree que el personal que le atendio estabal 1o, 1 g35| 25 [168] o | 0o | o | o | o | o |149| 100+ | 149 [99,99 [99.99 | 230 | 96,64 | 238
identificado correctamente?
17. En cuanto al personal médico, ¢como ha sido 1) 1.0 |54 | 51 [133| 1 |063| o | o | 1 |o63| 156 | 0873 | 158 |96.99 |99.99 | 250 | 98,04 | 255
disposicion o actitud para atenderle?
18. Personal Médico: ¢Y la amabilidad y respeto con ell 140 | g73 | 15 [114| 1 |oes| o | o | 1 |o63]| 156 | 98,73 | 158 [96,99 [99.99 | 252 | 98,82 | 255
que le ha tratado?
19.  Personal - Médico: ¢Y la - preparacion ¥ q gug| 20 [127| 2 |127| 1 |o063| 1 | 063 154 | 97.47- | 158 [e5,02 |99,92 | 252 | 9882 | 255
profesionalidad con la que le ha atendido?
20. En cuanto al personal de enfermeria, ¢como hasido| 14, |1 g1 9| 23 [144| 6 [375| 0o | o | o | o |154| 9625 | 160 [93,31 [99,19 | 245 | 96,08 | 255
la disposicion o actitud para atenderle?
21. Personal de Enfermeria: ¢Y la amabilidad y respeto 134 | 83g | 22 |138]| 4 25 0 0 0 0 156 | 97.50- | 160 | 95,08 [99,92 | 252 | 98,82 | 255
con el que le ha tratado?
22. Personal de Enfermeria: ¢Y la preparacion Y| jaq 1 ga1| o3 [144| 3 [188| 1 |062| o | o |156|97.50-| 160 [95,08 99,92 | 252 | 98,82 | 255
profesionalidad con la que le ha atendido?
23. En cuanto a los auxiliares de enfermeria, ¢comohal 1o | g5 | 3 [144| 4 |25 | 1 |o062| o | o |155|96.88-| 160 [94,18 09,57 | 251 | 98,43 | 255
sido la disposicion o actitud para atenderle?
24. Auxiliares de Enfermeria: ¢Y la amabilidad y respeto 134 | 838 | 23 |144| 3 |188| o 0 0 0 157 | 98,12 | 160 | 96,02 99,99 | 253 | 99,22 | 255
con el que le ha tratado?
25. Auxiliares de Enfermeria: ¢Y la preparacion y| 15 1 g3y | o4 [ 15 | 2 [125| 1 |o062| o | o |157|9812-| 160 [96,02 99,99 | 253 | 99,22 | 255
profesionalidad con la que le ha atendido?
26. En cuanto al personal administrativo, ¢como hasido| 156 | g1 5| 26 [166| 1 [064| 0 | 0o | 2 |127| 154 | 98,00+ | 157 [95,95 99,99 | 242 | 94,90 | 255
la disposicion o actitud para atenderle?
27. ¢Como valora su Satisfaccion global con laatencion| 1,5 | 706 | 43 [269| 1 [o062| 2 |125| 1 | o062 | 156 | 97,50+ | 160 [95,08 99,92 | 242 | 94,90 | 255
sanitaria recibida?
28. Si tuviera que recomendar el hospital aun familiarol 11, | g9 4| 45 [281| 1 [o62| 1 |062| 2 | 125|156 |97.50+| 160 [95,08 99,92 | 243 | 95,20 | 255
amigo, diria usted que esta

Se marcan en rojo los que estan por debajo del 90%.

Cambios respecto al afio anterior: Si baja >1 : -, si sube >1: +; si la subida es >5: casilla verde, si la bajada_>5: casilla roja.
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COMENTARIOS POSITIVOS. ASPECTOS MEJOR
VALORADOS

Trato 76
Atencion sanitaria y profesionalidad 73
Instalaciones 33
Limpieza 14
Tranquilidad 4
Comodidad de las habitaciones 3
Informacion clara 3
Me solucionaron mi problema 2
Organizacion 2
Intimidad en la habitacion individual 1
Todo bien en general, ninguna queja 44
TOTAL 255
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COMENTARIOS NEGATIVOS. SUGERENCIAS PARA LA
MEJORA

Sugerencias parala mejora Frecuencia
Informacién y contacto telefénico Total: 22

Informacién mas clara y/o Coherente 8

Més informacién 7
Gran dificultad para contactar telefénicamente
Confort en las habitaciones Total: 20
Habitaciones individuales

Sillones incbmodos

Limpiar mas a fondo

Quejas con la televisién (cara)
Almohadas para el acompafiante
Organizacion Total: 26
Restringir las visitas

[l I SN ¥~ R SN N

El horario de las visitas

Horario mas flexible en UCI

Mas personal

Mismo especialista siempre

Mas rapidez en los resultados de las pruebas
Tardan en acudir a la habitacion después de avisar
Flexibilidad en el horario de las citas

Higiene mas cuidadosa del paciente
Se traslado a otro centro al paciente cuando queria haber seguido en el
nuestro

Pk w|w (NS ko

El personal de seguridad no dej6 pasar a su marido y fue grosero
Supervisar al personal en practicas

Que fuese un sacerdote UCI (se enter6 tarde de este servicio)
Ampliar las instalaciones para atender a mas pacientes
Hosteleria Total: 29
Mayor calidad en las comidas 20

S G

Mas variedad en las comidas

Mejorar la temperatura de las comidas (frias)

El horario de las comidas

Calidad de los colchones

Entregar una bolsa de aseo para el paciente

S LSRN

Ducha para el acompafante
Demoras Total: 4
Tardanza en dar la cita

w

Llega tarde la carta de la cita 1
Prestaciones Total: 3
Dificultad para conseguir una dieta sin lactosa 2
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Que se hagan las pruebas diagnésticas necesarias 1
Instalaciones Total: 6
Mejorar la sefializacion

lluminacién con LED 1
Incidentes Total: 7
Trato inadecuado de algun profesional 2
Falta de profesionalidad del médico que le atendié 1
Quejas con el trato del personal de enfermeria que le atendioé 1
El paciente contrajo una infeccién 2
Incidente con la ambulancia 1
Cuidados Total: 1
Poner al paciente calcetines para proteger los talones de Ulceras 1
TOTAL 118
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Anexo IV. indice de Barthel
(Cid-Ruzafa & Damian-Moreno, 1997)

Actividad

Comer

Trasladarse
entre
lasillay la
cama

Aseo
personal

Uso del
retrete

Banarse o
Ducharse

Desplazarse

Subir y bajar
escaleras

Vestirse y
desvestirse

Control de
heces

Control de
orina

wN -

N

Ao~

w

Descripcion

Incapaz

Necesita ayuda para cortar, extender mantequilla, usar
condimentos, etc.

Independiente (la comida estd al alcance de la mano)

Incapaz, no se mantiene sentado

Necesita ayuda importante (1 persona entrenada o 2
personas), puede estar sentado

Necesita algo de ayuda (una pequena ayuda fisica o
ayuda verbal)

Independiente

Necesita ayuda con el aseo personal

Independiente para lavarse la cara, las manos y los dientes,

peinarse y afeitarse

Dependiente
Necesita alguna ayuda, pero puede hacer algo solo
Independiente (enfrar y salir, limpiarse y vestirse)

Dependiente
Independiente para banarse o ducharse

InmMovil

Independiente ensilla de ruedas en 50 m

Anda con pequeia ayuda de una persona (fisica o verball)
Independiente al menos 50 m, con cualquier tipo de
muleta, excepto andador

Incapaoz

Necesita ayuda fisica o verbal, puede llevar cualquier tipo
de muleta
Independiente para subir y bajar

Dependiente
Necesita ayuda, pero puede hacer la mitad
aproximadamente, sin ayuda

Independiente, incluyendo botones, cremalleras, cordones,

etc.

Incontinente (o necesita que le suministren enema)
Accidente excepcional (uno/semana)
Continente

Incontinente, o sondado incapaz de cambiarse la bolsa
Accidente excepcional (mdximo uno/24 horas)
Continente, durante al menos 7 dias

Puntaje

o o

10
15

o o

o O

10
15

oo
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De acuerdo al puntaje obtenido en el indice de Barthel, se clasifica la
funcionalidad de un paciente o el grado de rehabilitacion. Si el puntaje
es igual a 100 el paciente podrd hacer sus actividades diarias de
autocuidado sin un asistente de salud, sin que esto signifique que pueda

vivir solo. Cuanto mds cerca esté a 0, mayor serd su dependencia.

De acuerdo al puntaje se hace la siguiente clasificacion:

Puntaje Clasificacion
<20 Dependencia total
20-35 Dependencia severa

40 - 55 | Dependencia moderada

60-95 Dependencia leve

100 Independencia
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Anexo V. Guidén de la entrevista realizada a las personas de la

investigacion

2Qué tal se encuentra usted ahora?

2Cudntas veces ha estado usted ingresado en el Hospital de San
Juan de Dios en el Ultimo ano?

sen qué unidad estuvo?

2 Cudl fue el motivo del ingreso?

2 Qué le parece las habitaciones del hospital?

2qué le parecen los servicios de cocina, limpieza, lenceria,...2
sestuvo usted coOmodo?

sha echado algo en falta durante su estancia?

smejoraria en algo las instalaciones de las que dispone cuando
estd hospitalizado/a?

sHa recibido visitas durante su hospitalizacion? zquiere que le
visitene

sreconoce al profesional de enfermeria cuando le va a atender?
sconoce su nombre?

scree que la enfermera/o ha cubierto sus necesidades 3

scoOmo valora el cuidado recibido por las enfermeras durante su
estancia en el hospital?

sse mostraban disponibles durante el turno de trabajo?

slas enfermeras le informaban adecuadamente? shablaban con
usted de forma habitual?

smejoraria en algo esa atencion? 3en qué?e

2Qué piensa que es el cuidado humanizado? 3podria definirlo?
sconsidera que ha obtenido un cuidado humanizado durante su
hospitalizacion?

2CcOmMo se podria mejorar el cuidado humanizado?
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Anexo VI. Autorizacién gerencia del Hospital San Juan de Dios del
Aljarafe

/ N\, HOSPITAL

A SANJUAN DE DIOS
JUNTR 06 AYORLXTR DEL ALJARAFE

CONSQRCIO SANITARIO PUBLICO DEL ALJARAFE
AUTORIZACION DEL CENTRO

C. Josebe Barroztz Urquiza , en calicad de Director Gerente del Hospital San Juan de
Cios del Aljarafe, manifiesta que:

AUTORIZA

la presentaclén del proyecto de investigacion titulado "Humanizacion del cuidado, vivendas v
percepcicnes de personas con enfermedad cronica y de sus familizres en un érea sanitaria de la
provincia de Sevilla". a las investigadores que se detallan a continuacién, y cuyo Investigador
principal es 0. / Dia

Isadel M3 Calve Cabrera

D. ! Dha. con DNI:
D./ DAa. con DNI:
D. / Dha. con DNI:
D. / Dha. con DNI:

Este proyecto No  se presenta a la convocatoria a la realzaclén de proyectos ce investigacicn
de fecha publicada en i

La autarizacion del proyecta queda supeditada a que se obtenga el informe favorable por parte del
Comité Ftico de Tnvestigacdn de Cantro, ya que actualmente se encuentra en trémite de evaluaddn,

Y para que asi conste firma la presznte en Bormujes, a de Junio  de 2014,
Firmado: S _g,__”ﬁ.
Director Gerente

Hospital San Juan da Dics dal Aljarafe
Consorcio Sanitaria Publice del Aljarafe

:-_%;‘y'uw.x;: JE &
ARALEE ”

Vf"gf"w

it 10

AL AW
= %

=
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Anexo VII. Autorizacion del Director Gerente del Distrito Sanitario
Aljarafe- Sevilla Norte

A/A D. Avaro Nicto Reinoso. Director Gerente del Distrito Sanitario Aljarafe-Sevilla
Norte.

Con el presente documento, solicitamos autorizacién para llevar a cabo el trabajo de
campo necesario para la realizacion de la tesis titulada: “Humanizacién del cuidado,
vivencias y percepciones de personas con enfermedad crénica y de sus familiares en un
area sanitaria de la provincia de Sevilla”. Dicho trabajo de campo se desarrollara previo
su consentimiento en los centros de salud del distrito Aljarafe.

El equipo investigador lo compone D" Isabel M*® Calvo Cabrera, doctoranda y profesora
del Centro Universitario de Enfermeria “San Juan de Dios™ y D" Ana Abreu Sanchez,
directora de la tesis y directora de la Facultad de Enfermeria de Huelva. g

Dicho estudio de investigacién posee la autorizacién del Comité de Etica de la
investigacion del Centro H.U. Virgen del Rocio (adjunto en documento anexo).
Agradeciendo su atencién, esperamos respuesta para la realizacion de dicho trabajo de
campo.

Atentamente, reciba un cordial saludo

Isabel M® Calvo Cabrera.

AUTORIZACION DE PARTICIPACION

D Alvaro Nieto Reinoso en calidad de Director Gerente del Distrito Sanitario Aljarafe-
Sevilla Norte, manifiesta qué,

AUTORIZA

A D. Isabel M*® Calvo Cabrera la realizacién de las entrevistas nccesarias para cl trabajo
de campo de la tesis doctoral denominada: “Humanizaciéon del cuidado, vivencias y
percepciones de personas con enfermedad crémica y de sus familiares en un firea
sanitaria de Ia provincia de Sevilla”.

Dicha autorizacién esta avalada por el informe favorable del Comité de Etica de la
investigacion del Centro H.U. Virgen del Rocio.

Y para que asi Sste la presente en Sevilla, a nueve de octubre de dos mil
catorce. s

Fdo. AIM

o Rein_'oslo
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Anexo VIIl. Consentimiento Informado

Humanizacién del cuidado, vivencias y percepciones de personas con enfermedad en un area sanitaria de la

provincia de Sevilla

Mi nombre es Isabel M2 Calvo Cabrera, soy enfermera, trabajo como profesora en el Centro Universitario de
Enfermeria “San Juan de Dios”, en la actualidad soy estudiante de doctorado en Ciencias de la Salud por la

Universidad de Huelva.

El objetivo del estudio de investigacion que estamos realizando es conocer el concepto de Humanizacién de los
cuidados y mejorar la relacion de ayuda que desde una institucién hospitalaria se presta tanto a pacientes, por lo
que necesitamos conocer su opinidn sobre cdmo es su relacién con el personal del Hospital y cuales son los vinculos

que le unen al mismo durante su enfermedad.

Mediante una entrevista recogeremos su opinién. Toda la informacion para este estudio sera tratada de manera

completamente andnima, sin identificarle en ningln informe.

Las preguntas de la entrevista trataran sobre datos personales del tipo: edad, sexo, con quién vive, quién realiza los

cuidados, cdmo es su relacion con las personas que le rodean, opinidn sobre cuestiones del cuidado recibido...

Asimismo, le informamos que su participacidn en este trabajo es totalmente voluntaria, y en cualquier momento del

mismo puede retirarse, incluso antes de acabarlo, sin que se vea perjudicada posteriormente su asistencia.

Para garantizar la autenticidad de los datos de la entrevista esta sera grabada en audio, y solo se utilizara para el
traspaso de informacion al estudio. De todas formas si usted no se siente comodo con la grabacion puede solicitar

no ser grabado y tomaremos notas de la entrevista.

Con los resultados de la investigacidn, pretendemos mejorar la atenciéon que se le presta desde una institucidon
hospitalaria tanto si es paciente o cuidador. Con el objetivo final de mejorar la asistencia y el cuidado a todas las

personas que por motivos de presentar una enfermedad crdnica estan hospitalizadas.

CONSENTIMIENTO

Yo, ... ..,he sido informado/a suficientemente sobre el estudio. Comprendo

que mi participacion es voluntaria, y que en cualquier momento puedo retirarme. Doy mi conformidad, o no, para

participar en el mismo.

Fecha Firma del participante Firma del representante
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Anexo IX. Categorias de andilisis y cédigos
1. Humanizacién de los cuidados
1.1 significado humanizacion- deshumanizacion de los cuidados

1.1.1. Significado de cuidados de enfermeria
1.1.2. Humanizacion en el trabajo de enfermeria
1.2.2. Autonomia y dependencia
1.2.3. Experiencias ante la enfermedad crénica
1.2. Patologia cronica- pluripatologia
1.2.1. Autonomia y dependencia
1.2.3. Experiencias ante la enfermedad.
1.3 necesidades
1.3.1. Necesidades durante el ingreso
1.3.2. Necesidades en domicilio
1.3.3. Demanda de necesidad del paciente
1.3.4. Apoyo para cubrir la necesidad
1.3.4.1 Apoyo social
1.3.4.2. Apoyo familiar
1.3.4.2.1 Cuidadora principal
1.4. Ingreso hospitalario
1.4.1. Experiencias del paciente ante el ingreso
1.4.1.1sentimientos del paciente
1.4.2. Asistencia recibida
1.4.3. Estrategias para la solicitud de asistencia

1.4.4. Respuesta de los profesionales sanitarios ante |la
demanda

1.4.5. Areas de mejoras propuestas por los pacientes
1.4.6. Tecnificacion de la asistencia

1.4.7. Cambios en la vida familiar y en el rol personal
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1.4.8. Acompanamiento
1.4.8.1. Visitas
1.4.9. Experiencias otros hospitales
1.5. Cuidados de enfermeria

1.5.1. Atencion enfermera - percepcion de los cuidados
administrados

1.5.2. Cualidades del hacer de la enfermera
1.5.2.1 valores en enfermeria
1.5.2.2. Competencias del cuidado
- Apoyo fisico
- Capacidad técnica
- Conocimiento cienfifico
- Relacion terapéutica
e Apoyo emocional
e Empatia
1.5.2.3. Disponibilidad de la atenciéon
1.5.2.4. Priorizar al SER cuidado
1.5.2.5. Proactividad
1.5.3. Comunicacién- informacion enfermera
1.5.4. Acciones de cuidado
1.5.5. Experiencia personal ante el cuidado de enfermeria
1.5.6. Ratio enfermera paciente
1.5.7. Formacion estudiantes de enfermeria
1.5.8. Otros profesionales sanitarios
1.5.9. Otros profesionales no sanitarios
1.6. Calidad en los cuidados
1.6.1. Calidad en la atencién
1.6.2. Confort de las condiciones hosteleras

1.6.2.1. Acceso y condiciones de estructuras
hospitalarias
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1.6.2.2. Alimentacion y limpieza
1.6.3. Mejora de la calidad
1.6.4. Institucion. Organizacion del frabajo
1.6.4.1. Hospitalidad
1.7. Crisis
1.7.1. Actitud ante los cambios observados por la crisis

1.7.2. Cambios observados en la asistencia hospitalaria

249






Anexo X. Informe del Comité de Etica de la investigacién (PEIBA)

Hospital Universitario VIRGEN DEL ROCIO.
. Avda. Manuel Siurot s/n 41013 SEVILLA
Servicio Andaluz de Salud

e CONSEJERIA DE IGUALDAD, SALUD Y POLITICAS SOCIALES

INFORME DEL COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION DE CENTRO H.U. VIRGEN
DEL ROCIO

El Comité de Etica de la Investigacién de Centro H.U. Virgen del Rocio de Sevilla, en Sesion

celebrada el dia veinticuatro de septiembre de dos mil catorce (Acta 08/14):
1. Ha procedido a la revision del estudio:

e Codigo de CEI 2014P1/187

¢ Presentado por Isabel M? Calvo Cabrera

e Titulado: “Humanizacién del cuidado, vivencias y percepciones de personas
con enfermedad crénica y de sus familiares en un area sanitaria de la
provincia de Sevilla”. (IMCCO04).

2; Tras su valoracion procede a emitir INFORME FAVORABLE del mismo.
Y para que conste y surta los efectos oportunos se expide la presente certificacion en

Sevilla, a 25 de septiembre de dos mil catorce

/ . \
Fdo.: Fco! Javiet Bautista Paloma
Presidente del CEl ‘

L \
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Anexo Xl. Diagrama de relaciones entre bibliografia, categorias y
participantes.
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Anexo XIll. Diagrama del proyecto

1. Humanizacién
_~ de los cuidados
Descendiente

1.1 significado
humanizacién-

deshumanizacion

1.3.1. necesidadesg==2"

durante el ingreso .\*\:\
\N N S

Ciigos\, ‘Codids

Cédigos  Coadigos D

\ >
Cédigos’ \
Cédigos Codi

05 | Cofinas g b ol

\

1.3.3. demanda de Codiyes 6digos
necesidad del
paciente

Cédigos Cadigos

14.1. experencias A2 e
del paciente ante el recibida
ingreso
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