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PALABRAS CLAVE Resumen

Necesidades; Objetivos: Conocer el estado actual y la evolucién del rol de las familias en la unidad de
Rol; cuidados intensivos, reflexionar sobre puntos de mejora y conocer el papel de enfermeria.
Relaciones familiares; Metodologia: Revision bibliografica. Se seleccionaron los articulos que contenian en el titulo al
Unidad de cuidados menos dos de las palabras clave. Se excluyeron los que fuesen anteriores al 2000, exceptuando
intensivos; algln trabajo de interés.

Enfermeria Resultados: Al tener un miembro ingresado en la unidad de cuidados intensivos, la familia

pierde o ve modificado el rol que desempefaba en el nlicleo familiar y sufre una crisis.

La adquisicion de un rol de participacion aumenta la satisfaccion y disminuye la ansiedad. La
enfermeria es clave en el abordaje de esta necesidad.
Conclusiones: Al solventar la necesidad de rol se disminuye la ansiedad y el estrés de los fami-
liares y del paciente. Se aumenta su implicacion en el proceso y se ayuda a los profesionales a
conocer el entorno del paciente.
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Family relation; Aim: To know the current status for the role of family members in the intensive care unit and
Intensive care unit; its evolution, analyzing areas for improvement and learning about the nursing role.

Nursing Methods: This work is a literature review. The selected articles included two of the key words

in their title. Articles before year 2000 were excluded, except some work of great interest.
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Results: Family members lose their role and suffer a crisis when one of them is at the intensive
care unit. Their normal role into the family changes or disappears.

Obtaining a participation role increases satisfaction and decreases anxiety in relatives. Nur-
sing professionals are essential in addressing this need.
Conclusions: Solving the need for this role decreases anxiety and stress on relatives and
patients. Their implication on the patient process enhances and helps professionals to know

the patient’s background.

© 2014 Elsevier Espana, S.L.U. and SEEIUC. All rights reserved.

¢{Qué se conoce/qué aporta?

El cuidado de la familia tuvo su primer estudio impor-
tante en 1979 y fue dirigido por Molter, quien al pedir
a las familias que situaran por orden de prioridad sus
necesidades se encontré con que la participacion en el
cuidado del familiar enfermo fue situada en el puesto
29. Liddle en 1988 condujo un estudio con una pequeha
muestra de 10 familiares a los que se les entrego
una encuesta con preguntas abiertas. Se evidencio que
7 de ellos deseaban participar en el cuidado pero a
ninguno le habia sido propuesto por el personal de
enfermeria’®.

¢Implicaciones del estudio?

Se evidencia que la adquisicion de un rol por parte de la
familia en la UCI no solo solventa esta necesidad fami-
liar, sino que ademas disminuye los niveles de estrés
en ellos y en el enfermo, asi como la ansiedad y la
sensacion de impotencia por la falta de control de la
situacion, también aumenta los niveles de satisfaccion
de los familiares al final del ingreso.

También se ha demostrado que el abordaje del rol
familiar, permitiendo su participacion en los cuidados,
favorece la relacion enfermera-paciente-familia, dis-
minuyendo el estrés de todos los miembros en esta
relacion, aumentando el conocimiento real que tiene
la enfermera de las preferencias del paciente, a la
vez que conoce mejor su entorno, valores, cultura,
etc. Este aumento de contacto entre la enfermera y
los familiares aporta confianza y seguridad a las fami-
lias y contribuye a una mejor adaptacion a la nueva
situacion.

Introduccion

El concepto de familia se ha ido diversificando no obs-
tante, la Organizacion de las Naciones Unidas la define como
Los miembros del hogar emparentados entre si, hasta un
grado determinado por sangre, adopcion y matrimonio' y

la American Academy of Family Phisysicians |la especifica
como The group of individuals with a continuing legal,
genetic and/or emotional relationship. Society relies on
the family group to provide for the economic and pro-
tective needs of individuals, especially children and the
elderly’.

La estructura familiar no es un fenémeno estatico, sino
un proceso dinamico que varia segun el momento historico
en que se encuentre la familia, la etapa del ciclo vital por la
que transite o determinados acontecimientos vitales. Asi-
mismo, las familias evolucionan y cambian en la medida
en que lo hace la sociedad. El proceso de industrializacion
y urbanizacion que supuso la revolucion industrial origind
una profunda transformacién en la composicion de la fami-
lia. Uno de los cambios sociales que mas ha influido en la
estructura familiar ha sido el econémico®.

Las dos estructuras tradicionales son la familia nuclear y
la familia extensa.

La familia nuclear esta constituida por dos adultos que
ejercen el papel de padres, y un nimero variable de hijos;
por tanto, solo conviven dos generaciones.

La familia extensa la constituye una agrupacion nume-
rosa de miembros en la que, junto a los padres e hijos, se
unen los abuelos, los tios, los sobrinos, etc., abarcando a
dos o mas generaciones’.

Si valoramos desde un punto de vista socioldgico el
funcionamiento de las familias, vemos que en Espana, se
defiende mayoritariamente el modelo de familia con roles
igualitarios entre el hombre y la mujer, pero que llevado a
la practica, sigue existiendo un patriarcado donde la mujer
se encarga del hogar y del cuidado de los hijos*. Esto se
confirma en los estudios ya que la mayoria de los familia-
res que participan en ellos son mujeres, dado que son ellas
quienes suelen tener la responsabilidad de cuidar tanto del
hogar como de los hijos y del enfermo, de modo que tam-
bién seran ellas quienes sufran mas cambios de rol durante
el ingreso del paciente en la unidad de cuidaos intensivos
(ucn>e,

Todos los miembros de una familia desarrollan una
serie de habilidades y capacidades como la comunica-
cion, la afectividad, la adaptabilidad, la autonomia, el
desarrollo y la capacidad resolutiva (entendida como el
compromiso de dedicar tiempo a atender las necesidades
fisicas y emocionales de otros miembros de la familia) pero
cada uno los cumple desde su posicion dentro del nlcleo
familiar’.
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La familia presenta una serie de necesidades cuando uno
de sus miembros esta hospitalizado, definidas por Leske
como: «Las demandas, que al ser solventadas, alivian o dis-
minuyen su angustia o aumentan su sensacion de adecuacion
al entorno»®.

Los estudios de los ultimos 20 afios muestran necesidades
que se consideran de importancia para las familias durante
su experiencia en la UCI bien definidas. Estas son varias pero
pueden agruparse en cinco areas: informacion, seguridad,
proximidad, soporte y bienestar’.

En el area de proximidad y soporte, podemos englobar
la necesidad que tienen las familias de adquirir un rol den-
tro de la UCI, ya que el ingreso de uno de sus miembro en la
UCI también revierte en una serie de problemas psicologicos
y emocionales, no solo para el paciente sino también para
sus familiares'?. Zaforteza et al."", aflade que el ingreso en
UCI supone una interrupcion espacio temporal de las rela-
ciones familiares y que la rigurosidad de la unidad provoca
un déficit emocional y comunicativo.

«La atencion a la familia es un componente del cuidado
del paciente y se logra mediante el apoyo y participa-
cion de la familia en el cuidado»'?, es por eso que la
enfermeria ha evolucionado de un modelo centrado en
el paciente a un acercamiento holistico que reconoce las
necesidades de la familia como inseparables de las del
paciente’®.

Por ello aparece el Family Centered Care, un enfoque
filosofico mundial en el cual las familias son receptoras
de cuidados dirigidos a optimizar su bienestar y a conver-
tirlos en participantes activos en la atencion prestada al
paciente'. Aunque como afiaden Blom et al.” aln falta
conocimiento sobre la participacion y la atencion a los fami-
liares de un enfermo critico.

En un articulo publicado por Molter'® se enuncian tres
supuestos que son: integrar a la familia en el cuidado es
esencial siempre que las enfermeras proporcione un cui-
dado de calidad al paciente. En segundo lugar, expresé
que todos los individuos, enfermeras o pacientes son fruto
de un nucleo familiar. Por Gltimo que para la mayoria
de la poblacion el modo de vida familiar seguira siendo
viable. En estos tres supuestos se basa gran parte de la
teoria existente sobre el Family Centered Care. El autor
también expreso que aportar un cuidado total al paciente
pasa por atender a su familia ya que es una parte impor-
tante de él, puesto que todo paciente es miembro de
una.

Objetivos

Los objetivos de esta revision bibliografica son los siguientes:

e Conocer el estado actual y la evolucion del rol de las
familias en la UCI.

e Saber qué dicen los autores sobre las necesidades fami-
liares y especialmente de la necesidad de rol en la UCI.

e Reflexionar sobre puntos de mejora en el rol de los fami-
liares.

e Conocer cuales son los cuidados enfermeros frente a esta
necesidad.

Material y métodos

Este proyecto desarrolla una revision de la literatura sobre
la necesidad de rol en los familiares en la UCI. Se eligio
concretamente la necesidad de rol en los familiares en la
UCI, dada la necesidad de acotar el campo de investigacion
y cenirlo a un tema menos trabajado que las necesidades
familiares en su globalidad. Y concluir con la evidencia de los
estudios revisados sobre la alteracion de los roles familiares.

La bUsqueda bibliografica se realizo a través de las bases
de datos PubMed, Science Direct, Web of Knowledge, Cui-
den y Cinahl. Las palabras clave empleadas para realizar
la busqueda fueron: «role», «family relations», «nursing»,
«intensive care unit» y «needs» las cuales son términos
Medical Subject Headings (MesH). También se utilizd el
metabuscador EBSCO host para realizar una primera selec-
cion y poder después buscar en las bases de datos por
separado.

Las formulas utilizadas para la bisqueda fueron:

Family AND needs AND intensive care unit.

Family relation AND role AND intensive care unit.
Nursing AND needs AND intensive care unit.

Needs AND role AND intensive care unit.

Nursing AND needs AND family relation AND intensive care
unit.

Estas formulas se utilizaron en las diferentes bases de
datos descritos anteriormente.

A continuacion se seleccionaron los articulos que conte-
nian en el titulo al menos dos de las palabras clave y se
realizé una lectura previa del «abstract» para efectuar la
seleccion.

Del resultado de la seleccion se escogieron todos aque-
llos articulos que nos describian la necesidad de rol con
rigurosidad y en una extension utilizable (Anexo 1).

Ademas se excluyeron los articulos que fuesen anteriores
al afo 2000, exceptuando algln trabajo anterior que tuviera
un contenido de gran interés y aportara informacion deta-
llada sobre el papel especifico de las enfermeras ante la
necesidad de rol.

Resultados
Historia del rol familiar

El cuidado de la familia tuvo su primer estudio importante
en 1979 y fue dirigido por Molter, quien al pedir a las fami-
lias que situaran por orden de prioridad sus necesidades se
encontrd con que la participacion en el cuidado del familiar
enfermo fue situada en el puesto 29. Liddle en 1988 condujo
un estudio con una pequena muestra de 10 familiares a los
que se les entregd una encuesta con preguntas abiertas. Se
evidencidé que 7 de ellos deseaban participar en el cuidado
pero a ninguno le habia sido propuesto por el personal de
enfermeria’®.

Braulin et al. en 1982 y Millar en 1991 constataron que
la enfermedad aguda o grave de un miembro de la familia
interrumpe una serie de roles establecidos y sitta a la familia
en una situacion de desequilibrio™.
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Blom et al." explican que aunque el cuidado centrado en
la familia ha sido un campo de estudio para las enfermeras
en los ultimos anos, parece que aln queda por hacer para
darle mas importancia y entender mejor su significado.

Ya desde 1984 Daley decia que este area de cuidados psi-
colodgicos puede no ser tratada porque el personal sanitario
de la UCI prioriza el cuidado para corregir la crisis biologica
que sufre el paciente®.

Necesidad de rol familiar

Como se ha mencionado anteriormente, se pueden clasificar
las necesidades familiares en cinco grupos que se encuen-
tran englobados en el Critical Care Family Needs Inventory,
que es una herramienta valida y fiable muy empleada en los
estudios sobre las necesidades de los familiares en la UCI.
Permite valorar la importancia que ellos mismos dan a cada
una de sus necesidades®.

Estas necesidades surgen de la imprevisibilidad de la
enfermedad critica, especialmente si es aguda, ya que como
dice Leske la enfermedad critica aparece sin avisar y por
este motivo hay un tiempo muy corto para prepararse para
esta experiencia®. La consecuente hospitalizacion es consi-
derada como una situacion de crisis tanto para el paciente
como para su familia.

Al conocer la noticia del ingreso en UCI el familiar sufre
una serie de situaciones estresantes como son ambigiiedad
en la informacion, prondstico incierto, miedo a la muerte,
cambios de rol dentro del nucleo familiar e interrupcion de
la rutina normal'®. De hecho para algunos miembros de la
familia cumplir con sus responsabilidades en el hogar supone
ser incapaces de cubrir su necesidad de pasar tiempo con el
paciente y el intentar mantener las rutinas con normalidad
se hace especialmente dificil'. Pardavila y Vivar'’ sugieren
que esta situacion de desequilibrio familiar y social puede
requerir del apoyo de personas de su entorno como familia-
res, amigos, companeros de trabajo, etc.

Zaforteza et al.'® resume las necesidades familiares des-
tacando las siguientes: informacion veraz respecto al estado
clinico del paciente (en términos que puedan compren-
der), sentir que hay esperanza: de recuperacion, de muerte
digna y sin dolor o de posibilidades de disponer de tiempo
para pasarlo junto a su ser querido; proximidad con el
paciente, ser tranquilizados y aliviados de la ansiedad, sen-
tir que el paciente recibe cuidados de alta calidad, confiar
en la habilidad clinica del equipo de salud, sentir que el
equipo de la unidad se preocupa por el paciente, poder
tranquilizar y dar soporte a su ser querido, poder prote-
gerlo y disponer de algin grado de bienestar durante el
proceso'®.

El rol familiar podria englobarse dentro de la necesidad
de dar soporte al ser querido y poder protegerlo, aunque
realmente implica participar, estar presente fisica y emocio-
nalmente junto a la cama del familiar, se trata de «estar» y
de «hacer» algo por el paciente. Es por eso que algunos auto-
res expresan la importancia de dar sillas a los familiares para
que puedan mantenerse cerca del paciente y mostrarle su
apoyo'®. Dicho apoyo no es posible hasta que los familiares
se sienten respaldados por los profesionales y con seguridad
para participar en las actividades, entonces querran tomar
parte activa en el cuidado™.

La necesidad de proximidad esta intimamente relacio-
nada con el rol que tienen los familiares en la UCI. Se ha
podido comprobar que esta busqueda de proximidad es com-
partida entre el paciente y sus familiares, ya que el paciente
expresa soledad y refiere que sus familiares son un factor
que alivia su estrés y por su parte los familiares buscan
proximidad y dar apoyo'. Esto apunta a que solventar la
necesidad de tener un rol en los familiares hara que tanto
ellos como el paciente se beneficien.

El rol se ve especialmente afectado en la UCI en com-
paracion con otras unidades hospitalarias por dos motivos
que son, el mantenimiento de unos horarios de visita muy
cortos y estrictos, lo cual dificulta que los familiares pue-
dan participar del cuidado del enfermo, un horario de visita
mas amplio y flexible favorece la disminucion de la ansie-
dad y aumenta la satisfaccion de los familiares'’. El segundo
aspecto es que la unidad esta estructurada tanto fisica como
socialmente de manera que sitia a los familiares fuera
de ella, en un papel de invitado pasivo’®. Ademas la gran
tecnificacion, la falta de intimidad que experimentan los
familiares por ausencia de espacios adecuados, el lenguaje
técnico y la informacién escasa que reciben hacen que el
familiar pierda el control sobre la situacion y por lo tanto
su rol habitual en el entorno familiar?'. Los propios profe-
sionales de enfermeria exponen la necesidad de disponer de
espacios para los familiares de los pacientes ingresados en
UCI, de modo que se mantenga su intimidad y se favorezca
la comodidad a la hora de darles informacion’.

Los familiares se encuentran en una situacion de vulne-
rabilidad y por eso necesitan el apoyo de los profesionales
ya que, si no su proceso de adaptacion se alarga y sufren
aln mas'. Con el ingreso de un familiar la dindmica de las
relaciones familiares se ve afectada y se produce un cam-
bio de roles, que agrava la situacion de estrés. La familia
deja de funcionar normalmente cuando uno de sus miembros
esta grave y hospitalizado. En estas circunstancias, se tienen
dificultades para tomar decisiones, cuidarse mutuamente o
solucionar problemas??.

Gooding et al.?® sugieren que la participacion de los
miembros de la familia en las actividades diarias de la UCI
y la prestacion de cuidados hace que sea mas facil para
ellos la adaptacidn y en consecuencia la atencion al paciente
sea la mejor posible. Ademas la no participacion hace que
los familiares se sientan angustiados, especialmente si han
sido el cuidador habitual del paciente. No permitirles estar
cercanos al enfermo aumenta su inseguridad debido a la sen-
sacion de que no controlan la situacion y el entorno que
los rodea.

La gestion de las emociones que sienten los familiares
se puede ver favorecida por las actividades para el cui-
dado de su familiar de forma que puedan resolverlas en
mayor medida, por ejemplo: se alivia el sentimiento de frus-
tracion por no poder hacer nada para ayudar, favorece y
confirma la relacion que tenian antes del ingreso, disminuye
el miedo por encontrarse en una situacion completamente
desconocida sintiendo que debe ayudar pero evitando ser un
estorbo’?. Si los familiares se mantienen fuera de UCI dejan-
dolos al margen experimentan ansiedad debido a la pena que
sufren que los obliga a estar en el hospital, ya que cuando
vuelven a su domicilio la angustia aumenta®.

Los familiares pueden aportar una cercania y amor que
no puede compararse con la relacion que tiene el paciente
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con el personal de enfermeria y es por eso que es importante
que el profesional sanitario y especialmente las enfermeras
creen un espacio que involucre a los familiares en el cuidado
dentro de la UCI. Ademas se ha demostrado que incorpo-
rarlos en las tareas diarias les hace ver su importancia y
la necesidad que el paciente tiene de ellos, lo cual reduce
el sentimiento de impotencia?. La evidencia confirma que
existe una relacion entre la mejoria de los niveles de estrés
de los familiares y el ser introducidos en el dia a dia de la
UCI como parte del cuidado, siendo tratados como miembros
del «circulo del cuidado»'?.

Ellos conocen de primera mano al paciente y sus prefe-
rencias, por eso pueden hacer contribuciones importantes
en las decisiones sobre los cuidados que ayudaran a hacer
frente a su situacion®. También es beneficioso para el propio
paciente, como refleja el estudio de McKiernan y McCarthy?®
donde los pacientes expresaron que era tranquilizador poder
contar con uno de los suyos a su lado. Y para las enfer-
meras ya que pueden llegar a entender mejor al paciente
como individuo cuando conocen y se relacionan con sus
familiares'®.

En el estudio de Engtrom y Soderberg'® se expresa que
es positivo que se den una serie de tareas a los familia-
res para aportarles una forma mas natural de estar con
el paciente. Para establecer estas tareas o actividades las
enfermeras deben preguntar previamente si quieren partici-
par en alguna etapa del cuidado. Cada caso debe estudiarse
por separado ya que puede no adecuarse a todas las fami-
lias de la misma manera o que haya familias que necesiten
mas informacidn y apoyo que otras?®, por ejemplo las espo-
sas del paciente critico suelen querer ayudar en actividades
poco complejas y ellas mismas lo describen como positivo
porque les permite estar cerca de su ser querido a la vez
que ayudan y se sienten Utiles.

En la mayoria de los casos las familias suelen dar buen
feedback a la propuesta de colaborar como se ve en el
estudio de Garrousete-Orgeas et al.’ donde el 97% de los
miembro de las familias que participaban en el estudio
estaban dispuestos a colaborar en los cuidados, de hecho
podian participar en las 13 actividades que se proponian en
el estudio, tales como limpiar los ojos del paciente con gasas
humedas, hidratar los labios con vaselina, limpiar la nariz del
paciente con gasas o ayudar a los profesionales en los cam-
bios posturales del paciente, entre otras. Ademas un 13,8%
proporcionaron cuidados de forma espontanea o pregunta-
ron al personal de la UCl si podian participar en el cuidado de
su familiar. Como resultado, de los 101 pacientes del estu-
dio solo 10 expresaron que no querian recibir cuidados por
parte de sus familiares.

Los casos en que los familiares se negaron a parti-
cipar podrian relacionarse con aquellos en los que los
miembros de la familia se quedan emocionalmente desbor-
dados por lo abrumador de la situacidn®. En el estudio
de Azoulay et al.?® se constaté que los motivos para la
negativa de los familiares de participar era que creian que
los profesionales hacian mejor su trabajo, lo que lleva a
pensar que tal vez el profesional deberia hacerse mas cer-
cano a la familia para explicar los procedimientos y darle
confianza.

Otros ejemplos de actividades que los familiares pueden
realizar por su cuenta con supervision de las enfermeras se
ven explicados en el estudio de Plakas et al.® son masajes,

hidratacion de algunas zonas de la piel o favorecer los movi-
mientos pasivos de los miembros.

Existen algunos aspectos del cuidado en los que los fami-
liares no quieren intervenir ya que los consideran intimos
del paciente y eso les resulta incomodo, por lo que en algu-
nos estudios como el de Hammond'® se explica que son las
enfermeras quienes deben repartir las tareas de manera que
el cuidado de las zonas personales quede a cargo suyo y asi
se mantenga la privacidad del paciente.

En la mayor parte de los articulos analizados se habla del
rol del familiar como la participacion en cuidados fisicos del
paciente, segn Engstrom et al.?*, la misién mas importante
de los familiares es el apoyo emocional, de modo que ese
también es su rol dado que es un cuidado psicoespiritual del
paciente.

Seguin Azoulay et al.?® otro de los roles que tienen o debe-
rian tener los familiares es el de ser los sustitutos que hablan
en nombre del paciente cuando él esta impedido. Muchos de
ellos expresan el deseo de actuar como el paciente hubiera
querido, ya que ellos tienen una sensibilidad especial para
detectar las necesidades del paciente y resulta muy impor-
tante para ellos la comodidad del mismo'>?°. Para poder
tomar decisiones en nombre del paciente en dichas cir-
cunstancias, la familia debe pasar por un proceso previo de
adaptacion a la nueva situacion en la que los profesionales
toman un papel de soporte y orientacion.

El aporte de un rol al familiar contribuye a paliar otra
necesidad que es la de gestionar el estrés en el momento
de crisis, ya que intervenir en el cuidado conciencia de la
naturaleza de las actividades realizadas, que en otras cir-
cunstancias podrian parecer terriblemente agresivas’.

En el estudio de Pryzby'? que valora la relaciéon entre
el cuidado enfermero y el estrés de los familiares, se pone
de manifiesto la importancia de la pérdida de rol cuando
refiere que, de una muestra de 50 familiares el 56% presen-
taba cambios de rol a nivel familiar y el 80% se encontraba
en alto riesgo de enfermar, por falta de descanso y alimen-
tacion debido al estrés que suponia compaginar la vida en
la UCI con la vida en el exterior.

Los miembros con mas riesgo de padecer estrés ante los
cambios de rol son las mujeres, especialmente jovenes entre
19 y 39 afos y las familias con nifios'>. Podemos evidenciar
este hecho con los datos siguientes del estudio de Bailey
et al.” en que sobre una escala maxima de 80 puntos refe-
rente a la ansiedad (State-Trait Anxiety Scale Inventory)
experimentada por los familiares, las mujeres refirieron una
puntuacion de 46,58 mientras que los hombres puntuaron
39,80.

Analisis del rol familiar en la UCl y del papel de
enfermeria

En cuanto a la necesidad de rol, en un estudio descriptivo
correlacional cuantitativo de 2011 se obtuvo el dato de que
solo el 6,3% de las enfermeras entrevistadas preguntaba a
las familias si deseaban participar en el cuidado fisico del
familiar enfermo’.

Seglin Bailey et al.”’, se necesita mas empowerment por
parte de las enfermeras hacia los familiares para solucio-
nar el sentimiento de impotencia por no poder ayudar al
paciente. Aunque se han hecho multiples estudios sobre el
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modelo de centralizacién del cuidado sobre el paciente y la
familia, aln existe, entre algunos profesionales, disconfor-
midad sobre la presencia de la familia durante la realizacion
de los cuidados o sobre la participacion de la misma. Segln
el estudio la solucion a esta disconformidad es la asesoria
personalizada a estos grupos de profesionales y la realiza-
cion de sesiones de educacion y puesta en practica de esta
evidencia.

Las enfermeras deben tener la iniciativa al animar a los
familiares a acercarse al paciente y colaborar en su cui-
dado, necesitan ser guiados y apoyados porque no saben
como comunicarse con el paciente si se encuentra sedado,
intubado, etc. Ademas se sienten desconcertados al verlo
en estado critico, por lo que la aproximacion se hace
compleja®. Algunas enfermeras refieren que los familiares
al entrar en la habitacion fijan su atencion en las panta-
llas de los monitores y no miran al paciente?. En el estudio
de Engstrom et al.?* no se da respuesta al motivo de este
fendmeno, aunque se explica que la posible alteracién del
aspecto del paciente, en caso de hinchazén por ejemplo,
haga que los familiares no lo reconozcan y eso los mantiene
a distancia.

Por otro lado, al permanecer los familiares involucrados
y participando en las actividades se facilita el soporte social
del paciente y el flujo de informaci6n entre las enfermeras y
los familiares, disminuyendo asi el riesgo de que estos sufran
ansiedad o depresion®.

El mayor contacto entre las enfermeras y la familia per-
mite conocer mejor la situacion social del paciente, el
soporte del que dispone, sus habitos de vida. . ., aspectos que
seran relevantes especialmente en el momento del alta de
la UCI. Segun Martisen para entender a alguien es necesario
que exista algo que haga de union, los familiares apor-
tan a las enfermeras esa conexion que permite conocer al
paciente'®.

Existe la percepcion de que los familiares son un pro-
blema o un estorbo y eso limita la actitud de cambio por
parte de los profesionales. Provoca que en algunos casos las
decisiones sobre lo que necesitan los familiares se tomen
en funcion de las preferencias de los profesionales'’. Blom
et al.”, expresan que la forma en la que se invita o se anima
a los miembros de la familia a participar es diferente segln
el contexto, a veces se basa en las necesidades del paciente
y otras en las rutinas diarias de la unidad, pero siempre
dependera de la vision de la enfermera. Este planteamiento
puede dejar a los familiares fuera de la decision de su propio
rol.

En el estudio de Buckley y Andrews’, sobre el conoci-
miento de las enfermeras acerca de las necesidades de los
familiares en la UCI, se constato que 44 de las 55 enfermeras
encuestadas sacaron una puntuacion de 70%, demostrando
un excelente conocimiento de cuales eran las necesida-
des de los familiares pero, al ordenarlas en funcion de
la prioridad, la mayoria respondié de forma erronea (53
participantes de 55) infravalorando las necesidades de pro-
ximidad e informacion. En un estudio de 1996 se vio que las
enfermeras sobrestimaban las necesidades de informacion,
bienestar y apoyo, mientras que desestimaban las de proxi-
midad y seguridad, lo que no coincide completamente con
los resultados obtenidos por Buckley y Andrews’. Esta falta
de concienciacion se ve influida por la escasez de tiempo, la
infravaloracion de las necesidades de los familiares, la carga

de trabajo, el cuidado centrado Unicamente en el paciente
y falta de conocimientos sobre el tema. De hecho el 95,8%
de las enfermas reconocio esta falta conocimientos.

En ocasiones se produce un fenémeno de dependencia de
los familiares hacia los profesionales, causado por su gran
vulnerabilidad durante la crisis previa a la adaptacion y esto
dificulta su participacion en el cuidado del paciente. Esta
dependencia se constatd por los profesionales del estudio
al ver que el traspaso a una nueva unidad era un motivo de
preocupacion para los familiares. El estado de crisis inicial
se va transformando durante la estancia en UCI y es por
eso que puede crearse una cierta preocupacion al alta de la
unidad™.

Discusién

Zaforteza et al.?® reflejaron que, a pesar de que la evidencia
pone de manifiesto que los familiares tienen necesida-
des que requieren atencién y flexibilizacion de algunas
normas de la UCI, y que ello supone un beneficio para
el paciente y sus familiares, las UCI espafolas no estan
adaptando sus normas ni estructuras para promover este
cambio.

Segun Azoulay et al.?® la actitud paternalista que en oca-
siones es adoptada por los médicos u otros profesionales
sanitarios es un impedimento para que se consiga un rol
activo en los familiares a pesar del creciente énfasis del
empowerment. La literatura cientifica muestra que no esta
siendo prioritario actuar frente a esta necesidad familiar.
Dado que es la enfermera quien se ha visto como el profe-
sional mas indicado para llevar a cabo esta insercion de los
familiares, puede que también se esté viendo influenciada
por ese paternalismo del que habla Azoulay et al.?®.

Ademas, en un estudio relacionado con el anterior, se
constato que el ambito al cual se estaba prestando menos
atencion era, entre otros, la distribucion de tareas y par-
ticipacion de los familiares en los cuidados. Se constato
que habia tres posicionamientos por parte de los profe-
sionales, de los cuales solamente uno apoyaba tener una
normativa que pudiese flexibilizarse, buscando el beneficio
de los pacientes y sus familiares, de modo que los profesio-
nales valorasen cada caso de forma individual. Se hicieron
varias propuestas de mejora basadas en: difundir entre los
profesionales la evidencia sobre las necesidades de los fami-
liares en la UCI, ampliar o flexibilizar la politica de visitas,
etc.'®.

Segiin Hammond'?, algunas enfermeras son reacias a
otorgar el rol de participacion a los familiares. Piensan que
eso significaria que las intervenciones enfermeras pueden
ser realizadas por personas sin ningln estudio especifico y
por tanto se devaluaria la profesion.

Debido a la carga de trabajo y la alta tecnificacion de las
UCI, el profesional de enfermeria puede verse en un con-
flicto interno entre lo que puede hacer y lo que cree que
deberia hacer. Las enfermeras deben compaginar la tecno-
logia con el cuidado del paciente. Seg(n el estudio de Stayt ">
la falta de este equilibrio significa que la enfermera no
conoce bien su rol o no confia en él. En el caso de atender las
necesidades de los familiares, en ocasiones se encuentran en
el dilema de cuidar al paciente, quien es su prioridad, o a la
familia, quien puede demandar atencién mas facilmente'>.
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En contra de la vision anterior, un estudio de Engstrom
et al.” de 2011 muestra que las enfermeras de UCI aprecian
positivamente que los familiares se involucren y los ven tam-
bién como un recurso en el cuidado del paciente, aunque
anade que la experiencia clinica de cada enfermera influye
en el modo en el que implica a los familiares en la atencion
del paciente, de manera que las mas expertas los incluyen
mas en los cuidados que aquellas con una experiencia mas
escasa'®. Este hecho puede estar relacionado con un comen-
tario que se plasma en otro estudio del mismo autor'®, en
el cual las enfermeras exponen que, al iniciar su carrera
profesional en la UCI, les costaba mas tener en cuenta a la
familia ya que debian estar muy atentas a la maquinaria y al
paciente critico para poder hacer su trabajo correctamente.

En un estudio de Azoulay et al.?® también se constata este
hecho ya que de 2754 profesionales de la UCI entrevista-
dos, el 88,2% pensaban que los familiares podian participar
en el cuidado del familiar y eran precisamente las enfer-
meras quienes mas apoyaban esta postura. Referian haber
implicado a los familiares en la alimentacion, el bafo y la
aspiracion traqueal.

También decian que las mas indicadas son las esposas y
otros familiares y en menor medida los amigos, aunque eso
dependera de la etapa del ciclo vital familiar en el que se
encuentren. Segln la OMS?’, en dicho ciclo, existen cuatro
etapas con un acontecimiento que marca el inicio y el fin de
cada una. En la primera etapa, llamada formacion, proba-
blemente el familiar que mas participara sera el conyuge,
ya que este periodo comprende desde el matrimonio hasta
el nacimiento del primer hijo, mientras que en etapas pos-
teriores tal vez no solo sera el cényuge sino también los
hijos.

Segun el estudio de Engstrom y Soderberg'® las enferme-
ras refirieron que las familias habian ido tomando un papel
mas importante en la UCI en los Gltimos afios.

La decision de involucrarse o no en el cuidado del
paciente depende de los familiares y debe ser respetada.
En los casos en los que no quieren adoptar ese rol expresan
sentimientos de tristeza e insatisfaccion y asi lo referian a
las enfermeras. Por su parte las enfermeras ante esta situa-
cion expresan «que es duro que los familiares no parezcan
interesarse en tener contacto con el paciente»?*.

Puede que la participacion de los familiares suponga algu-
nos riesgos, como explican Azoulay et al.?®, como pueden ser
extubacion accidental, extraccion involuntaria de catéteres
o fallo en las medidas de prevencion de las enfermedades
nosocomiales. Esto pone mas de manifiesto la necesidad de
instruccion previa a los familiares y de la presencia de la
enfermera durante los cuidados realizados por los mismos.

En los casos en que los familiares provienen de culturas
diferentes las enfermeras se encuentran ante la frustrante
situacion de no saber como subsanar sus necesidades de
manera que los familiares lo acepten'. Dado que el rol
cambia en parte en funcion de la cultura, se plantea la limi-
tacion de no poder solventar esta necesidad por falta de
conocimiento de otras culturas.

Gooding et al.?* consiguen solucionar algunas limitacio-
nes de estudios anteriores aplicando innovaciones, como
son: dar un espacio especifico para los familiares en donde
reciben una breve introduccion a la UCI por parte de los
profesionales, realizar un plan para la prestacion de cuida-
dos teniendo en cuenta la cultura, valores y necesidades de

cada familia y fomentar la adquisicion de un rol para los
familiares mediante explicaciones previas y realizacion de
los cuidados conjuntamente con las enfermeras. Este estu-
dio obtuvo unos resultados muy positivos. Entre los meses de
julio de 2010 a julio de 2011 el nivel de satisfaccion de los
familiares oscilaba en torno a valores desde 80 hasta 97,70%.

La tendencia de cambio en la participacion de los fami-
liares se ve claramente en la voluntad de las enfermeras
de prestar atencion a sus necesidades, de participar en los
flujos de informacion y de flexibilizar las normas de la UCI.
Este cambio es lento debido a que, a diferencia de otros
aspectos clinicos mas faciles de aplicar a la practica diaria,
en este caso no sucede lo mismo ya que supone un cambio
de mentalidad en los profesionales'”2°.

Segun Pryzby'? para poder llevar a cabo un cuidado ver-
daderamente centrado en el paciente y su familia hay que
entender bien el conceptoy la filosofia de este acercamiento
a las familias, por lo que las enfermeras no pueden hacerlo
sola, debe haber colaboracion con el resto de los profesio-
nales de la UCI para una exitosa implementacion del cuidado
de la familia. En esta linea esta surgiendo un creciente
interés por formar grupos multidisciplinares para satisfacer
las necesidades de los familiares, mejorar la comunicacion,
estandarizar modelos de atencién centrados en las familia-
res, etc. Ademas esta atencion seria de interés para el area
de gestion, ya que aseguraria el cuidado holistico, individua-
lizado y de calidad, consiguiendo satisfaccion en clientes y
profesionales™.

Davidson®' desarrolld una teoria de medio alcance,
basandose en la teoria de adaptacion de Callista Roy, en
la que explica qué debe hacer una enfermera para asistir a
las familias durante el proceso de adaptacion al cambio de
rol debido al ingreso del familiar en UCI. Esta metodologia
se basa en dos pilares, el primero es la aclaracion de ideas
erroneas y el repaso de lo explicado en el pase de visita del
médico, el segundo es ayudar a los familiares a adquirir un
rol ensefandoles actividades de cuidado que ellos mismos
pueden realizar. El estudio propone actividades de cuidado
fisico a pie de cama y también otras para aumentar la nor-
malizacion de la situacion, por ejemplo: explicarle noticias
recientes al paciente, leerle en voz alta, etc. Expone que
las actividades a pie de cama hacen que los miembros de
la familia definan su nuevo papel proporcionandoles el con-
texto para evaluar su adaptacion progresiva.

Conclusiones

La revision bibliografica, nos indica que la mayoria de los
autores de estudios realizados estan de acuerdo en que el rol
que adopta cada uno en el seno de la familia queda alterado
en el momento que uno de sus miembros ingresa en una
UCI. Esta alteracion del rol puede ser dada por su pérdida
o modificacion provocando una serie de signos y sintomas
emocionales como ansiedad y estrés.

Se evidencia que la adquisicion de un rol por parte de la
familia en la UCI no solo solventa esta necesidad familiar,
sino que ademas disminuye los niveles de estrés en ellos
y en el enfermo, asi como la ansiedad y la sensacion de
impotencia por la falta de control de la situacion, también
aumenta los niveles de satisfaccion de los familiares al final
del ingreso. A pesar de la evidencia descrita en los Gltimos
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anos sobre las necesidades familiares, y en concreto sobre la
necesidad de rol alin no se esta aplicando en la practica en
las UCI espanolas. Se achaca a la escasez de tiempo y cono-
cimiento de las enfermeras, lo que indica la necesidad de
formar y concienciar a los profesionales de enfermeria de su
importancia y aportar una sistematizacion para facilitar la
aplicacién de medidas que garanticen las necesidades de los
familiares, de manera que sirva de pauta y aumente la agi-
lidad, pero manteniendo una cierta flexibilidad que permita
adaptarse a cada familia.

También se ha demostrado que el abordaje del rol fami-
liar, permitiendo su participacion en los cuidados, favorece
la relacion enfermera-paciente-familia, disminuyendo el
estrés de todos los miembros en esta relacion, aumentando
el conocimiento real que tiene la enfermera de las prefe-
rencias del paciente, a la vez que conoce mejor su entorno,
valores, cultura, etc. Este aumento de contacto entre la
enfermeray los familiares aporta confianza y seguridad a las
familias y contribuye a una mejor adaptacion a la nueva
situacion.

La tecnificacion de la UCI es siempre un tema destacado.
En algunos estudios se valora la necesidad de equilibrar la
parte técnicay la parte humana de la enfermeria para alcan-
zar el mejor cuidado posible. Cuando este equilibrio no es
correcto, y el profesional se decanta mas por su faceta téc-
nica, podriamos decir que esta olvidando en cierto modo al
paciente. La causa puede estar relacionada con los anos de
experiencia de las enfermeras, ya que como se constata las
enfermeras con menor experiencia refieren que necesitan
prestar mucha atencioén a la maquinaria, dejando de lado en

parte la mirada al paciente y en gran parte a las necesidades
de los familiares.

Por dltimo, se concluye que el profesional de enfermeria
destaca como el mas indicado para abordar las necesida-
des familiares. Debido a su cercania y por estar con los
pacientes y sus familiares durante todo el dia, asi como
por las propias caracteristicas de la disciplina. A pesar
de ser las enfermeras quienes estan en mejor posicion
para abordar esta area, se debe hacer hincapié también
en la concienciacion del resto del equipo multidisciplinar
para poder realmente trabajar estas necesidades en ple-
nitud, de modo que todos los profesionales conozcan las
necesidades de los familiares, su importancia y creen estra-
tegias para abordarlas.

Todo ello deberia invitar a los profesionales de enfer-
meria a reflexionar sobre la importancia de tener al
paciente-familia como centro del cuidado a pesar de la tec-
nificacion, carga de trabajo, etc. y adoptar una relacion
familia-profesional basada en la confianza y no en la relacion
paternalista.
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