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PALABRAS CLAVE Resumen
Comunicacion; Objetivo: Conocer y comprender las expectativas, necesidades y vivencias de los familiares
Cuidados intensivos; de pacientes criticos en relacion con la informacion médica y el grado de comprension de la
Cuidados misma. Encontrar claves para mejorar la comunicacion y delinear buenas practicas en materia
criticos/organizacion de informacion clinica.
y administracion; Material y métodos: Estudio de investigacion cualitativa mediante entrevistas semiestructura-
Investigacion das, realizado en una unidad de cuidados intensivos (UCI) polivalente de adultos de un hospital
cualitativa; universitario. Poblacién: familiares de pacientes que hubieran estado ingresados y que hubie-
Rol del médico; ran sido dados de alta vivos de la UCI. Instrumentos: se realizaron 10 entrevistas considerando
Visitas a pacientes como variables de diversificacion: tipo de vinculo familiar con los pacientes, edad del paciente,
tiempo de estancia en la UCI, origen del enfermo y su localizacion en el momento de la
entrevista.

Resultados: Del analisis de las 10 entrevistas realizadas, los resultados obtenidos giraron en
torno a: la posicion subjetiva del familiar en la UCI (la espera angustiosa), lo que representa la
UClI para el familiar (vigilancia y control permanente de una situacion entre la vida y la muerte),
los cuidados percibidos (delegacion completa de cuidados) y la informacion médica (qué y como
la esperan y qué y como la reciben), tanto en la primera informacion (sinceridad, esperanza,
delicadeza) como en las sucesivas.

Conclusiones: Existe divergencia entre lo que los familiares esperan y lo que reciben en refe-
rencia a la informacion médica. Conocer las expectativas de las familias nos ayudara a dar una
atencion de mayor calidad y un trato mas humano en nuestras UCI.
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Expectations of relatives of critically ill patients regarding medical information.
Qualitative research study

Abstract

Objective: To determine and analyse the expectations, needs and experiences of relatives of
critically ill patients as regards medical information and the level of their understanding. To
find keys for improving communication and to draw up best practices in clinical information.
Material and methods: Qualitative research study through semi-structured interviews carried
out in a polyvalent adult intensive care unit (ICU) in a University Hospital. Participants: relatives
of patients who were admitted to the ICU and who were discharged alive from the Unit. Ten
interviews were performed taking into account diversification variables such as, type of family
relationship with patients, patient age, length of ICU stay, origin, and location at the time of
the interview.

Results: The results of the analysis of 10 interviews focused on: the subjective position of the
family in the ICU (the agonizing wait), what the ICU represents for the family (surveillance
and monitoring of a situation between life and death), perceived care (complete delegation of
care), and medical information (what and how they expect and what and how they receive it),
as much in the first information (sincerity, hope, delicacy) as in the successive.

Conclusions: There is divergence between what families expect and what they get as regards
medical information. To know the expectations of the families will help to provide higher quality

care and more humane treatment in the ICU.
© 2014 SECA. Published by Elsevier Espana, S.L.U. All rights reserved.

Introduccion

Las unidades de cuidados intensivos (UCI) suelen ser, en
general, lugares en donde la tecnologia y la eficacia prac-
tica predominan sobre las relaciones personales. La calidad
técnica de los cuidados médicos y de enfermeria es alta,
pero centrados principalmente en los sintomas y signos de
la enfermedad y dejando de lado la vivencia que el paciente
tiene de su propia enfermedad y del nuevo entorno que le
rodea. En la UCI se reflejan con facilidad todos los topicos
que se achacan a la medicina moderna: deshumanizacion,
tecnificacion, pérdida de la relacion médico-paciente, etc.

Sin embargo, no debemos olvidar que los pacientes nece-
sitan que se atiendan sus necesidades y se intente cumplir
con ellas. Conocer estas necesidades y entender sus expe-
riencias debe facilitar y favorecer que se cumplan esas
expectativas, haciendo que su estancia sea vivida por ellos
como menos traumatica y ayude a una mas rapida recupe-
racion.

Los pacientes que ingresan en una UCI se encuentran en
un ambiente extrano, hostil, privados del contacto con sus
familiares (en un momento en que suelen ser tan necesa-
rios). No tienen recursos ni conocimientos suficientes para
hacer frente a la incertidumbre que supone la posibilidad
de sufrimiento y muerte. Ademas, tienen que abandonar
los roles que previamente desempefaban (familia, trabajo)
y adoptar un papel pasivo y dependiente de los profe-
sionales y las maquinas que les rodean. Todo ello supone
un gran impacto emocional para el enfermo. Experimen-
tan multiples sensaciones: miedo, ansiedad, incertidumbre,
impotencia, frustracion, estrés, soledad, pérdida de dig-
nidad, dependencia de la tecnologia y de otras personas,
etc.'5.

Igualmente, los familiares de los pacientes ingresados en
una UCI se enfrentan con una situacion inesperada y difi-
cil. Subitamente un ser querido se encuentra gravemente
enfermo y surge de inmediato la incertidumbre de si sobre-
vivira o si quedara con secuelas importantes. Esta situacion
desestructura todo su entorno y les obliga a adaptarse a
la nueva realidad, anteponiendo ante todo el tratamiento
y cuidado del paciente y dejando a un lado sus propias
necesidades®’.

Por las caracteristicas especiales de los enfermos criticos
(frecuentemente sedados y sin capacidad para comuni-
carse), son las familias los interlocutores validos de los
profesionales sanitarios. Son ellos los que reciben las noti-
cias de la evolucion del enfermo y los que en muchos casos
tienen la responsabilidad de tomar decisiones con respecto
a su salud. De ahi la importancia de una informacioén fluida,
clara y comprensible en las situaciones criticas.

Una de las fuentes principales de conflicto en la UCl y
de insatisfaccion en pacientes y familiares es la mala comu-
nicacion interpersonal®®. El poco tiempo empleado en la
comunicacion no es el Unico problema. La comunicacion se
centra mas en informar de los procedimientos que se van a
realizar que en comentar el estado del paciente; la queja
principal de pacientes y familiares es que el personal no
es capaz de escucharles y entenderles. Los profesionales,
sin embargo, no son plenamente conscientes de esa comu-
nicacion deficitaria, manifestando un grado de satisfaccion
bastante positivo'?.

Por la especial relacion que se establece en la UCI entre
paciente, familia y personal sanitario, las expectativas de
los familiares deben ser atendidas de igual forma. En el pre-
sente estudio nos planteamos conocer las necesidades de
informacién de las familias, como la viven, comprenden y
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asimilan, para asi facilitar una relacion mas estrecha con
ellas, favoreciendo la confianza y el entendimiento mutuo y
mejorando su satisfaccion.

Se plantearon como objetivos generales:

1. Conocer las necesidades de informacion de las familias y
la vivencia que de la misma tienen.

2. Conocer el grado de comprension que tienen de la infor-
macion sanitaria recibida.

3. Conocer las claves para favorecer la comunicacion con
las familias.

4. Ofrecer elementos para mejorar las practicas de los pro-
fesionales de la UCI al respecto.

Material y métodos

La metodologia escogida para este estudio fue la llamada
estructural o cualitativa, y dentro de ella la técnica parti-
cular fue la de la entrevista en profundidad. Las entrevistas
fueron semiestructuradas, en las que, tras una exposicion
de los objetivos y del tema a tratar, se realizaban pregun-
tas abiertas para orientar y profundizar en el aspecto de la
informacién médica.

Criterios generales de inclusion de los entrevistados.
Familiares de pacientes criticos que fuesen: a) mayores de
18 anos; b) en condiciones de poder mantener una entrevista
durante un tiempo aproximado de una hora; c) que hubiesen
tenido un familiar ingresado en la UCI del hospital de Fuen-
labrada hacia menos de 3meses, y que hubiese sido dado
de alta vivo en dicha unidad, y d)aproximadamente en la
mitad de las entrevistas el paciente deberia estar todavia
ingresado en planta del hospital, y la otra mitad dado de
alta de él.

Para intentar que la participacion fuese maxima, durante
el tiempo de seleccion, junto con el informe de alta que se
daba a los pacientes o la familia, se adjunto una hoja expli-
cativa del estudio que también solicitaba su colaboracion en
caso de ser llamados a participar.

Para la seleccion de los entrevistados se consideraron
como variables de diversificacion:

Vinculo familiar con los pacientes (conyuges, padres e
hijos).

Edad del paciente (jovenes, adultos y personas mayores).
Tiempo de estancia en UCI (corta <4dias; media 5-
7 dias; larga 8-14 dias; muy larga > 15 dias).

Ubicacién del paciente en el momento de la entrevista
(domicilio y unidades de hospitalizacion).

Origen del enfermo (urgencias o cirugia).
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Las entrevistas tuvieron una duracion media de 50 min,
se realizaron en el hospital, en una sala cerrada fuera de
la UCI que preservaba la intimidad. Se llevaron a cabo por
sociologos de una empresa externa al hospital que no habian
tenido relacion previa con los enfermos ni con sus fami-
liares. Tras solicitar la participacion voluntaria y firmar el
consentimiento informado, las entrevistas fueron grabadas,
informando previamente del compromiso ético de mantener
el anonimato en la publicacion de resultados y conclusiones y
el respeto a la Ley Organica 15/1999 de proteccion de datos
de caracter personal, asi como la Ley 41/2002, de 14 de

noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente
y de derechos y obligaciones en materia de informacion y
documentacion clinica.

Las grabaciones fueron posteriormente transcritas y ana-
lizadas, agrupando los contenidos en temas con similar
significado. Los mas reiterados son los que se reflejan en
los resultados.

Resultados

Se realizaron 10 entrevistas a familiares de 10 pacien-
tes cuyas edades estaban comprendidas entre los 20 y los
75 anos. Cuatro de los pacientes tuvieron una estancia corta
en UCI (40%), 2 media (20%), 2 larga (20%) y 2 muy larga
(20%). El origen del 40% de los pacientes fue quirurgico, el
50% provenian de urgencias y el 10% de planta de hospitaliza-
cion. EL 50% de los pacientes estaban ya en su domicilio en el
momento de la entrevista a los familiares, y el otro 50% per-
manecian ingresados en el hospital. Los entrevistados fueron
12 familiares: 5 conyuges, 4 hijos/as y 3 progenitores.

Del analisis de las entrevistas se agruparon las ideas de
similar contenido mas reiteradas, que son las que se detallan
a continuacion. Entre corchetes se citan frases ilustrativas
de los entrevistados.

La posicion subjetiva del familiar en la unidad de
cuidados intensivos

El término que mejor definia y unificaba la experiencia sub-
jetiva de los familiares de pacientes de UCI era «la espera»,
que tenia algo de «duelo anticipado» (se preveia como un
desenlace muy posible la muerte del ser querido) [«...Era
la espera, esa tension de estar esas 24 horas del dia espe-
rando y que no te digan... Esa tension, esos dias han sido
increibles, para mi han sido muy fuertes. . .»].

La palabra «angustia» era la que surgia mas frecuente-
mente en las entrevistas para nombrar el estado psicologico
del familiar en la espera. Esta angustia era maxima en el
momento del ingreso y mantenia su intensidad mientras no
fuese posible concebir esperanzas.

Lo que representa la unidad de cuidados intensivos
para el familiar

La UCI representaba el lugar apropiado para los enfermos
criticos, para los que se debaten entre la vida y la muerte. A
nadie le gustaba por ello que su familiar ingresase en la UCI,
esto suponia un trauma de gran intensidad [«...Sabes que
son cuidados intensivos y que tiene que estar grave cuando
entra ahi»].

El enfermo critico de la UCI se esperaba que estuviese
inconsciente y que dependiese del aparataje para mantener
artificialmente su vida [«...Hurtado de la muerte gracias a
la tecnologia»].

La UCI representaba vigilancia y control permanente, el
lugar mas seguro del hospital. Este control lo aseguraba la
tecnologia, el personal de enfermeria en un ratio enfermera-
paciente muy elevado y la presencia continua del médico
[«...Tu sabes que esta en la UCl y que esta bien. Sabes que
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esta en el mejor sitio del hospital, porque sabes que durante
24 horas estan pendientes de él»].

Los cuidados percibidos

En la UCI el familiar delegaba completamente el cuidado del
enfermo, una de sus funciones principales que ahora se veia
impedida. El familiar sentia que molestaba y procuraba no
hacerlo, queria que todo el esfuerzo de la UCl se concentrase
en lo importante, en intentar salvar la vida al ser querido.
Su mision solo podia ser la de confortar al enfermo, la de
ofrecerle su compaiia [«...Digamos que yo me dejo en un
segundo plano. A mi, mientras me dejen entrar a verle y el
médico me informe puntualmente de como va. . .»].

La imagen de la UCI era de una organizacion muy efi-
ciente pero muy maquinal, muy impersonal, poco sensible al
enfermo, aunque esto no empanaba su buena consideracion
por los familiares. Estos, aunque sufrian, no demandaban ni
exigian un trato especialmente «humano» para si, pero si lo
recibian, lo agradecian. Cuando el paciente se iba recupe-
rando y el familiar recobraba su papel de cuidador, chocaba
con las normas y horarios rigidos de la UCI.

La informacién: se han podido diferenciar 4 fases

1. La primera informacion y la primera visita. La informa-
cion, por muy traumatica que fuese, debia ser clara,
veraz y sincera, aunque resultase en extremo dolorosa.
Los familiares no querian que se creasen falsas espe-
ranzas, que no significaba cerrar las puertas a toda
esperanza [«A nosotros nos gusta que nos digan las cosas
claras, lo suyo es que te digan la verdad»].

Pero no debia ser una comunicacion indiferente ni
brusca. Debia anticiparse y decirse con suavidad. Debia
incluir la posibilidad realmente cierta de la muerte y la
indicacion de alguna esperanza, aunque fuese minima,
a la que pudiese agarrarse el familiar para soportar la
espera [«... T quieres creer que hay. .. td necesitas una
esperanza. . .»].

La actitud del médico que diese la mala noti-
cia debia ser especial, «de carifio». Esta actitud se
agradecia especialmente, ya que queria decir que el
paciente le importaba, que no era indiferente para él.
Pequenos detalles, aunque pareciesen nimios, represen-
taban mucho [«...En un sitio asi lo que necesitas son
mimos, que te traten con carifo. . .»].

El tiempo de espera para la primera informacion era
el mas angustioso [«Tardamos mucho en verle. Estaba-
mos de los nervios»], y deseaban que fuera el menor
posible. También reconocian que la primera vision del
paciente resultaba muy traumatica [«Me dio un impacto
tan fuerte, que yo veia que me caia»].

2. Las siguientes informaciones y las siguientes visitas. Los
horarios de informacion y visitas se solian aceptar sin
objeciones, se asumia la existencia de normas. Se acep-
taba también que el tiempo de visita fuese relativamente
escaso, ya que no podian hacer otra cosa que «estar»
presentes cuando el enfermo estaba sedado [«El tiempo
que te dejan, para mi es suficiente, porque quien tiene
que estar atendido es el enfermo...»]. Era importante
para ellos que no existiese demora excesiva en la hora

fijada para la informacion médica. Se reconocia como
positivo y se agradecia el tener un horario establecido
y fijo de informacién, a diferencia de las unidades de
hospitalizacion.

La informacion del estado de salud y la evolucion la
esperaban del médico, del intensivista. Los familiares
entendian que no eran competencia de la enfermera las
respuestas a preguntas referentes al pronostico y valora-
ciones médicas.

Durante las primeras 48 h predominaba para el familiar
la angustia y la vulnerabilidad. Entender el proceso que
afectaba al paciente les llevaba tiempo y necesitaban
que la informacion fuese clara y débilmente técnica. Era
necesario para los familiares dominar de forma racional
lo que les desbordaba desde el plano emocional.

Pasadas las primeras 48 h y hasta la recuperacion de la
conciencia, la informacion médica era el Unico soporte
que tenia el familiar para concebir esperanzas, ya que
desde su percepcion no habia cambios (el paciente seguia
entre la vida y la muerte). Demandaban de nuevo que
fuese clara, comprensible y que incluyese las acciones a
tomar para corregir el rumbo de la enfermedad.

3. La informacion a partir de la retirada de la sedacion y
aparatos de soporte vital. La retirada de sedacion conlle-
vaba la recuperacion de la conciencia y de la autonomia
del paciente. Para el familiar esta fase representaba
una evidente mejoria. A partir de aqui el familiar ya no
solo recibia la informacion del médico, sino también del
propio enfermo. Por ello su papel pasaba a ser mas par-
ticipativo en la informacion médica, queriendo también
dar su opinion de como habia visto al enfermo. Con ello,
la comunicacion con el médico ya no era un monoélogo
(del médico), sino un dialogo.

4. Lainformacion al alta. A partir de aqui cambiaba la pers-
pectivay el estado del familiar: se acababa la esperay la
muerte dejaba de ser una posibilidad real o inmediata.
El familiar recuperaba la funcion de cuidador perdida en
la UCI.

Con los resultados del analisis se elaboraron unas reco-
mendaciones de actitudes y acciones deseables y no
deseables en materia de informacion médica, que se
detallan en la tabla 1.

Discusion

A la hora de plantear un estudio en el que pretendiamos
profundizar en elementos poco cuantificables como son los
sentimientos, las vivencias y las percepciones, decidimos
optar por el método de investigacion cualitativa (especifica-
mente, por las entrevistas en profundidad), especialmente
adecuada para obtener relatos personales de experiencias
vitales. En nuestro caso, lo que nos interesaba era identi-
ficar el papel que la informacion sanitaria recibida habia
tenido en la experiencia subjetiva de los familiares durante
el tiempo de ingreso del paciente en la UCI; una experien-
cia de un alto peso emocional. Estos aspectos son dificiles
de captar con métodos cuantitativos, como las encuestas
o los cuestionarios estandarizados, ampliamente utilizados
cuando se investiga sobre este tema'"'?. Ambos métodos,
cuantitativos y cualitativos, que se han presentado fre-
cuentemente como opuestos, pueden ser complementarios.
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Tabla 1

Recomendaciones en relacion con la informacion médica de pacientes criticos

Concepto

Deseable

No deseable

a) Sala de espera

b) Sala de
informacion

c) Horario de
informacion

d) Horario de visitas

e) Informacion en el
domicilio

f) Informacion
(fuera o dentro
de la UCI) del
estado critico

g) Informacion en el
primer acceso a
la UCI

h) Informacion en
los dias sucesivos

Espacio aislado, intimo; con asientos
suficientes y sistema de llamada interno

Exclusiva para la funcion. Cerrada, aislada,
intima, espaciosa, con sillas suficientes (al
menos los familiares directos), mesa redonda.

Fijo, una vez al dia, pero con posibles
excepciones (si el familiar no puede acudir a la
hora por razones justificadas), sin demoras
significativas frente al horario prefijado.
Tiempo de consulta suficiente y adaptado a las
necesidades de informacion del familiar.
Aceptable la propuesta de 2 visitas al dia
(manana y tarde), de 1 una hora cada una.
Flexibilidad (cuando el familiar no puede o lo
necesita, cuando el enfermo lo necesita)
Llamada solosolo si se produce una
circunstancia negativa. Posible excepcion en
familiares especialmente angustiados.
Suavidad (lentamente, con delicadeza,
preparando al familiar).

Informacion directa, veraz (sin impresion de
que se ocultan o suavizan elementos de
gravedad), completa para correcta
comprension (causas, estado y pronostico
previsible), con lenguaje sencillo y
comprensible, y con empatia (que el familiar
sienta que el médico comparte, o se hace
cargo de su dolor y de su vulnerabilidad)
Aportar algln soporte para concebir
esperanzas, aunque sean minimas.

El familiar debe conocer previamente el
estado de gravedad del enfermo, sin que
exista contradiccion entre las valoraciones de
gravedad de los médicos de la UCI y los de
urgencias o quiréfano.

Informar a la familia de donde se encuentra la
UCl e, idealmente, acompanarla hasta alli.
Tiempo de espera minimo para recibir la
primera informacion en la UCI o comunicar las
razones de la demora (enfermeria).

El médico de la UCI informa del estado de
gravedad del paciente, anticipando el trauma
de la primera visita, que debe ser
discretamente tutelada o supervisada (médico
o enfermera)

El familiar es informado directamente o con un
folleto de las caracteristicas y normas de la UCI
Informacion médica completa y veraz de los
progresos y retrocesos del enfermo.
Anticipacion de estrategias y decisiones en la
actuacion con el enfermo (tiempo critico,
tratamiento, pruebas, retirada de la sedacion o
de aparatos de soporte vital, alta de UCI, etc.)

Espacio abierto, publico (pasillo), sin
asientos suficientes y sin sistema de llamada
interno (espera a la puerta de la UCI)

No exclusiva para la funcion. Abierta, de
paso, publica, reducida, sin posibilidad de
sentarse; distancia o separacion entre
médico y familiar (p. €j., escritorio)
Variable, menos de una vez al dia, sin
flexibilidad si aparecen excepciones, con
demoras significativas. Tiempo escaso,
sensacion de que el familiar es expulsado
sin recibir toda la informacion.

Reduccion en cuanto a tiempo o frecuencia
(menos tiempo, soélosolo una vez al dia,
etc.). Rigidez, sin posible excepcion a la
regla en situaciones justificadas.

Sin comunicacion posible de un dia para
otro. Sin flexibilidad.

Brusquedad (sin hacerse cargo del dolor que
se produce)

Informacion indirecta (el familiar deduce el
estado critico, pero nadie lse informa
directamente), piadosa, incompleta (faltan
elementos para entender lo que ha pasado
y lo que puede pasar), con lenguaje técnico
incomprensible y sin empatia
(comunicacion fria e impersonal)

Sin elementos esperanzadores.

Desconocimiento previo del estado de
gravedad (comunicacion brusca negativa),
sin coordinacion entre instancias médicas
(generacion de alarma, inquietud,
desconcierto, desconfianza).

Sin informacion y/o sin acompafnamiento.

Espera prolongada de las familias sin saber
qué es lo que esta sucediendo.

El médico no informa, y el familiar pasa
directamente a ver al enfermo, sin ninguna
preparacion previa. Primera visita no
tutelada, sin atender a las necesidades de
informacion o afectivas del familiar

No se produce ninguna informacion de las
caracteristicas y normas de la UCI
Informacion parca, incompleta o parcial
(s6losolo lo negativo)

El familiar se encuentra con hechos
consumados, de los que no se le ha hecho
participe y que le servirian para programar
con menos angustia su espera.
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Tabla 1  (continuacion)
Concepto Deseable No deseable
Identificacion los médicos responsables, con Excesiva rotacion de personal médico
los que se establece preferentemente la informador que impide la confianza.
comunicacion. Figuras complices o favorables,
con progresiva confianza.
Progresiva familiarizacion con el personal de No es posible ese proceso, bien porque hay
enfermeria, incorporandose al proceso de la demasiada rotacion, bien porque el
informacion médica. personal de enfermeria elude este papel.
Concepto Deseable No deseable

a) Sala de espera

b) Sala de
informacion

c) Horario de
informacion

d) Horario de visitas

e) Informacion en el
domicilio

f) Informacion
(fuera o dentro
de la UCI) del
estado critico

g) Informacion en el
primer acceso a
la UCI

Espacio aislado, intimo; con asientos
suficientes y sistema de llamada interno

Exclusiva para la funcion. Cerrada, aislada,
intima, espaciosa, con sillas suficientes (al
menos los familiares directos), mesa redonda.

Fijo, una vez al dia, pero con posibles
excepciones (si el familiar no puede acudir a la
hora por razones justificadas), sin demoras
significativas frente al horario prefijado.
Tiempo de consulta suficiente y adaptado a las
necesidades de informacion del familiar.
Aceptable la propuesta de 2 visitas al dia
(manana y tarde), de 1 una hora cada una.
Flexibilidad (cuando el familiar no puede o lo
necesita, cuando el enfermo lo necesita)
Llamada solosolo si se produce una
circunstancia negativa. Posible excepcion en
familiares especialmente angustiados.
Suavidad (lentamente, con delicadeza,
preparando al familiar).

Informacion directa, veraz (sin impresion de
que se ocultan o suavizan elementos de
gravedad), completa para correcta
comprension (causas, estado y pronodstico
previsible), con lenguaje sencillo y
comprensible, y con empatia (que el familiar
sienta que el médico comparte, o se hace
cargo de su dolor y de su vulnerabilidad)
Aportar algln soporte para concebir
esperanzas, aunque sean minimas.

El familiar debe conocer previamente el
estado de gravedad del enfermo, sin que
exista contradiccion entre las valoraciones de
gravedad de los médicos de la UCl y los de
urgencias o quiréfano.

Informar a la familia de donde se encuentra la
UCI e, idealmente, acompanarla hasta alli.
Tiempo de espera minimo para recibir la
primera informacion en la UCI o comunicar las
razones de la demora (enfermeria).

El médico de la UCI informa del estado de
gravedad del paciente, anticipando el trauma
de la primera visita, que debe ser
discretamente tutelada o supervisada (médico
o enfermera)

Espacio abierto, publico (pasillo), sin
asientos suficientes y sin sistema de llamada
interno (espera a la puerta de la UCI)

No exclusiva para la funcion. Abierta, de
paso, publica, reducida, sin posibilidad de
sentarse; distancia o separacion entre
médico y familiar (p. ej., escritorio)
Variable, menos de una vez al dia, sin
flexibilidad si aparecen excepciones, con
demoras significativas. Tiempo escaso,
sensacion de que el familiar es expulsado
sin recibir toda la informacion.

Reduccion en cuanto a tiempo o frecuencia
(menos tiempo, sélosolo una vez al dia,
etc.). Rigidez, sin posible excepcion a la
regla en situaciones justificadas.

Sin comunicacion posible de un dia para
otro. Sin flexibilidad.

Brusquedad (sin hacerse cargo del dolor que
se produce)

Informacion indirecta (el familiar deduce el
estado critico, pero nadie lse informa
directamente), piadosa, incompleta (faltan
elementos para entender lo que ha pasado
y lo que puede pasar), con lenguaje técnico
incomprensible y sin empatia
(comunicacion fria e impersonal)

Sin elementos esperanzadores.

Desconocimiento previo del estado de
gravedad (comunicacion brusca negativa),
sin coordinacion entre instancias médicas
(generacion de alarma, inquietud,
desconcierto, desconfianza).

Sin informacion y/o sin acompanamiento.

Espera prolongada de las familias sin saber
qué es lo que esta sucediendo.

El médico no informa, y el familiar pasa
directamente a ver al enfermo, sin ninguna
preparacion previa. Primera visita no
tutelada, sin atender a las necesidades de
informacion o afectivas del familiar
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Tabla 1  (continuacion)

Concepto Deseable

No deseable

El familiar es informado directamente o con un
folleto de las caracteristicas y normas de la UCI
Informacion médica completa y veraz de los
progresos y retrocesos del enfermo.
Anticipacion de estrategias y decisiones en la

h) Informacion en
los dias sucesivos

No se produce ninguna informacion de las
caracteristicas y normas de la UCI
Informacion parca, incompleta o parcial
(s6losolo lo negativo)

El familiar se encuentra con hechos

actuacion con el enfermo (tiempo critico,
tratamiento, pruebas, retirada de la sedacion o
de aparatos de soporte vital, alta de UCI, etc.)
Identificacion los médicos responsables, con
los que se establece preferentemente la

consumados, de los que no se le ha hecho
participe y que le servirian para programar
con menos angustia su espera.

Excesiva rotacion de personal médico
informador que impide la confianza.

comunicacion. Figuras complices o favorables,

con progresiva confianza.

Progresiva familiarizacion con el personal de
enfermeria, incorporandose al proceso de la

informacion médica.

No es posible ese proceso, bien porque hay
demasiada rotacion, bien porque el
personal de enfermeria elude este papel.

La investigacion cualitativa puede ayudarnos a entender
cuestiones sociales y profundamente humanas que no se
alcanzan a explicar con el método cientifico de la investi-
gacion cuantitativa'®. La exhaustividad con la que se tratan
los temas en las entrevistas en profundidad permite extraer
vivencias ricas en contenidos que hace que no sea necesa-
ria una elevada cantidad de participantes, algo primordial
en los estudios cuantitativos, para que exista significacion
estadistica.

Una de las limitaciones de la investigacion cualitativa,
sin embargo, es que los resultados obtenidos ocasional-
mente pueden no ser trasladables a otros ambientes que
sean socioldgicamente diferentes, dado que las connotacio-
nes culturales tienen gran relevancia. En particular, en el
presente estudio no registramos el nivel cultural de los par-
ticipantes. Asi mismo, la mayoria de los participantes fueron
mujeres, lo que también ha podido suponer un sesgo en los
resultados de las entrevistas.

Hay diferentes estudios, tanto cuantitativos como cua-
litativos, sobre las necesidades de los familiares de los
pacientes de la UCI con resultados similares.

En 1979, Molter’ publicaron un estudio que ha servido
de base a muchos estudios posteriores. Realizaron 40 entre-
vistas a familiares de pacientes ingresados en la UCI para
detectar las necesidades que consideraban primordiales.
Unificando los resultados del estudio de Molter et al. con
otros posteriores'*'®, se puede inferir que las necesidades
de las familias de pacientes criticos se pueden agrupar en 5
categorias: saber sobre el estado del paciente, su evolucion
y su prondstico; sentir que hay esperanza; recibir informa-
cion de forma diaria y en términos comprensibles; que se
les llame a casa en el caso de que haya cambios en la evolu-
cion del paciente, y estar seguros de que el cuidado recibido
es el mejor posible. En general, las necesidades familiares
se podrian agrupar en cognitivas (informacion), emocionales
(apoyo emocional), sociales (acompafamiento) y practicas
(bienestar ambiental)'’.

Como afrontan los familiares esta etapa de sus vidas ha
sido también tema de estudio. Asi, Agard y Harder®, en

otro estudio cualitativo sobre las experiencias y necesida-
des de las familias, entrevistaron a familiares de pacientes
con mas de una semana de estancia en UCI, encontrando que
eran 3 las estrategias principales que utilizaban durante este
tiempo de estrés: soportar la incertidumbre, ponerse al mar-
gen las propias necesidades, y crear su propia interpretacion
de la situacion. Concluyen que los familiares anteponen ante
todo el tratamiento y cuidado del paciente, dejando a un
lado sus propias necesidades. Esto se confirma también en el
estudio de Molter’, que encuentra que las familias no espe-
ran que el personal sanitario se preocupe por ellas, aunque
lo agradecen. La preocupacion principal es el cuidado del
paciente, quedando sus necesidades en un segundo plano.

Esta misma preocupacion se declara en las entrevistas
realizadas en nuestro estudio. Los familiares delegan com-
pletamente en los profesionales su rol de cuidador. Lo mas
importante es intentar salvar la vida al ser querido y no quie-
ren interferir en ese objetivo. Sienten que su aportacion solo
puede ser la de acompanar, pero sin «molestar», y mientras
se lo permitan (aceptan los horarios restringidos de visitas).
Su actitud es fundamentalmente de «espera», pero de una
espera angustiosa, en la que anhelan recibir informacion del
estado del paciente como necesidad primordial.

La informacion médica es, pues, un punto clave para los
familiares, pudiendo ayudarles a sobrellevar la situacion o,
por el contrario, a incrementar su preocupacion, y ser fuente
de insatisfaccion®®'82°, En una situacion en la que estan
mermadas sus capacidades cognitivas, tienen que hacer un
esfuerzo multiple: escuchar, interpretar, retener lo que oyen
y ser capaces de utilizar la informacion para la toma de
decisiones?'.

Las demandas de las familias en cuanto a la informacion
médica detectadas en nuestro estudio son acordes a la mayo-
ria de los trabajos publicados sobre este aspecto. Se debaten
entre 2 polos: la necesidad de saber la verdad (aunque lo
que desean es oir buenas noticias) y la de atisbar algo de
esperanza’’. El intensivista, que es el profesional del que
la familia espera recibir informacion, puede que mantenga
durante toda la estancia del enfermo en la UCI la tension, sin
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olvidar la posibilidad de muerte como una alternativa pro-
bable. Es un «arte» el hacer esto sin destrozar a la familia,
sabiendo dosificar esperanza y desesperanza. Pero la infor-
macion debe ser veraz y completa. Aunque sea doloroso, las
familias no desean mentiras piadosas ni que se les oculte
informacion relevante.

Esta informacién no puede ser dada de cualquier manera.
Aunque varie el entorno cultural o geografico, todos los
familiares demandan lo mismo: respeto, sensibilidad y
compasion'®?1:23 " algo que en nuestro estudio definen con
la palabra «carino».

Otro elemento fundamental es el tiempo, tanto en la
primera informacion (hay que dar el tiempo suficiente a
los familiares para que asimilen las noticias) como en
las informaciones sucesivas, donde es primordial aclarar
dudas y explicar la evolucion y las acciones a llevar a
cabo. Pero no solo el tiempo dedicado a la informacion es
importante. También hay que intentar reducir los tiempos
de espera, siendo esto primordial en la primera informa-
cion donde la angustia y la incertidumbre son maximas. El
médico debe ayudar al familiar a programar su espera (dar
tiempos de espera —las famosas 24-48h—) y anticipar el
trauma de la primera visita, ayudandole a prepararse para
ello.

Otros ingredientes basicos son la sinceridad, la honesti-
dad (esenciales para una relacion de confianza) y el lenguaje
comprensible. Varios estudios revelan no solo que el len-
guaje utilizado por los médicos es complejo y se adapta
poco a la capacidad de comprension de las familias, sino
que también un porcentaje elevado de los profesionales
no verifica la comprension del prondstico por parte de los
interlocutores* . Es necesaria también la puntualidad (no
dilatar la espera) y la accesibilidad a la informacion (que los
médicos estén disponibles para informar con mayor frecuen-
cia en situaciones de especial angustia)’®. La informacion
se debe dar con intimidad y tranquilidad, en un espacio
adecuado y privado, y con una disposicion confortable (sen-
tados). Es importante que el médico informador sea el
responsable directo del enfermo y que no varie mucho a lo
largo de los dias para favorecer en lo posible la confianza,
la seguridad y la familiaridad, y evitar posibles variaciones
en el enfoque de la informacion.

Las necesidades de informacién van variando a lo largo
de los dias de estancia en la UCI, como hemos visto en nues-
tro estudio. En las primeras 48 h la informacion médica debe
centrarse en hacer comprender el proceso del enfermo. Esto
exige del médico la actitud y la capacidad para divulgar su
saber, una capacidad de comunicador para hacer compren-
der el proceso de la enfermedad. Para que se produzca la
comprension hay que dejar una puerta abierta al dialogo,
y para que exista el dialogo es necesario tiempo (mas que
en fases posteriores). Después de las 48 h la informacion
debe centrarse en la valoracion de la evolucion, tanto en
lo positivo (resquicio a la esperanza, tan necesaria) como
en lo negativo (no concebir falsas esperanzas). Una fase
clave es la recuperacion del enfermo y la retirada de la
sedacion y la ventilacion mecanica. Hay que comunicar con
antelacion esta fase para que los familiares sepan qué espe-
rar y disminuya su angustia. En ese momento la familia no
solo recibe la informacion del médico o la enfermera, sino
también del propio enfermo, y desea intervenir en la infor-
macion, pasando de ser un monologo a un dialogo. La familia

demanda también ser oida y el médico debe asumir esa
nueva situacion y adquirir una actitud de escucha.

A la vista de los resultados de nuestro estudio, se plan-
tean varias areas en las que centrar nuestros esfuerzos en
busqueda de esa calidad total tan deseada. Los profesiona-
les que atendamos a los pacientes criticos debemos integrar
la informacion médica como una parte mas, e importante,
de nuestro trabajo diario. Debemos adjudicarle el tiempo
necesario y ajustar el lenguaje y el discurso a la capaci-
dad de compresion (muy mermada en momentos de crisis)
de nuestros interlocutores. Debemos formarnos en técnicas
de transmision de malas noticias?’, algo tan habitual en la
UCI, pero para lo que no hemos sido entrenados (no hay que
confiar solo en la sensibilidad o empatia individual de cada
profesional). Debemos abrir la posibilidad al dialogo con las
familias, que nos facilitara la toma conjunta de decisiones si
llega el caso. Y por Gltimo, debemos, sin caer en el paterna-
lismo, informar con sensibilidad y sinceridad, haciendo ver
que nos importa el paciente, aportando el apoyo emocional
y el consuelo que los familiares pueden necesitar en momen-
tos tan dificiles. Solo conociendo y entendiendo lo que los
demas esperan y necesitan podremos dar la atencion que se
merecen.
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