Universitat de les
Illes Balears

Universitat de les llles Balears — 2010
Departamento de Enfermeria y Fisioterapia

Programa de Doctorado Interuniversitario en Enfermeria y Salud Internacional

Tesis Doctoral

PROMOCION DE LOS CUIDADOS
DIRIGIDOS A LOS FAMILIARES
DEL PACIENTE CRITICO A TRAVES
DE UNA INVESTIGACION-ACCION PARTICIPATIVA

Doctoranda
Concha Zaforteza Lallemand

Directora
Dra. Denise Gastaldo
Faculty of Nursing. University of Toronto. Canada

Codirector
Dr. Camilo José Cela Conde
Departament de Filosofia i Treball Social
Universitat de les llles Balears







A Pedro, Pilar y Lourdes.






“...como educador, como politico, como hombre que piensa la practica edu-
cativa, sigo profundamente esperanzado. Rechazo el inmovilismo, la apatia,
el silencio... no me encuentro esperanzado por capricho, sino porque me lo
impone la naturaleza humana. No es posible vivir plenamente sin esperanza.

Conservad la esperanza”. PAULO FREIRE. (Freire e lllich 2004)
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RESUMEN

Desde finales de los afios 70 del siglo XX se desarrolla investigacion que muestra que los familia-
res del paciente critico presentan necesidades que precisan de atencion por parte de los profesio-
nales de salud de las unidades de cuidados intensivos (UCI). Sin embargo, en Espafia y en menor
medida el contexto internacional, esta evidencia no s e esta trasladando a | a practica clinica. Por
tanto, existe un des equilibrio entre la atencion que reciben los familiares del paciente criticoy la

que realmente necesitan.

Actualmente se reconoce que el traslado de los resultados de investigacién a la practica clinica no
es un proceso linear, sino que se trata de un proceso complejo que requiere de lineas epistemolo-
gicas y metodolégicas emergentes que ay uden a ¢ onducir y a comprender |os procesos para el
cambio de practica clinica en los contextos de atencion de salud. La pregunta de investigacion en
este proyecto es como generar cambios en una UCI para mejorar la atencion a los familiares del
paciente critico? De ella s e derivan dos objetivos: 1) C omprender como un pr oceso di alégico-
reflexivo puede generar cambio de la practica clinica y 2) Explorar como el contexto de UCI influye

en los procesos de cambio.

La investigacién se enmarca bajo el paradigma critico-social y esta guiado por la teoria critica de
Paulo Freire y su m étodo di alogico-reflexivo-participativo como for ma de ges tar e i mplantar el
cambio y como forma de equilibrar las relaciones de poder desiguales. La metodologia ha sido la
investigacidn-accion pa rticipativa (IAP), I levada a ¢ abo en una U ClI, bas ada en el m odelo de
Kemmis y McTaggart (1988).

Los hallazgos muestran que al acabar esta investigacion se han generado cambios que mejoran la
atencion a los familiares del paciente critico, a la vez que perviven aspectos que limitan este cam-
bio. Las implicaciones de esta investigacion son varias. En primer lugar, propone un modelo para
el cambio de practica clinica que puede s er adaptado a otras UCI y a otros entornos de atencién
de salud. En segundo lugar, pone de manifiesto que las enfermeras a pie de cama tienen capaci-
dad para introducir el cambio en s us contextos y mejorar la atenciéon de salud que proporcionan.
En tercer lugar, propone la metodologia de la IAP como una manera efectiva de gestionar el cam-
bio, incluso en ¢ ondiciones desfavorables. Por ultimo, indica que | a participaciéon es uno de | os

elementos clave para que las personas promuevan el cambio y lo experimenten en si mismas.






ABSTRACT

Since the end of the decade of 1970 researchers have been developing studies that demonstrate
that relatives of critical care patients have needs that should be addressed by health professionals
working in intensive care units (ICUs). However, in Spain and to a lesser degree in the internation-
al context, such research evidence has not been translated to clinical practice. Hence, there is an

asymmetry between the care provided to relatives and their real needs.

Presently, there is a public recognition that the transfer of research results to clinical practice is not
a linear process, but rather a complex one which requires emergent epistemological and methodo-
logical approaches to help us to understand change processes in practice in the context of health
care settings. The research question that guides this project is: How to generate changes in a ICU
to enhance the care provided to the relatives of the critical care patient? The two specific objec-
tives of the study are: (1) To understand how a dialogical-reflexive process can create change in

clinical practice and (2) To explore how the ICU context influences such change processes.

This research is framed by the critical-social paradigm and is guided by Paulo Freire’s critical the-
ory and his method dialogical-reflexive-participatory as a strategy to manage and implement
change and as a way to balance unequal power relations. Participatory-action research (PAR) was
the m ethodology dev elopedina ICU from Mallorca, S pain, based on the m odel of K emmis y
McTaggart (1988).

The findings reveal that due to the study there have been c hanges ge nerated that enhance the
quality of care offered to relatives of ICU patients, yet some limiting factors to change have also
subsisted. There are s everal i mplications for this study. First, it proposes a m odel for changing
clinical practice that can be adapted to other ICUs or other health care settings. Second, it reveals
that bed -side nurses have the capacity to i ntroduce changes in their work environment and en-
hance the qual ity of c are they provide. Third, PAR has proven to be an effective methodology to
manage change processes, even in adverse conditions. Finally, it points out to participation as a

central element for people to get involved in change processes and to change themselves.
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CAPITULO 1
PRESENTACION DEL ESTUDIO






1. 1. PUNTO DE PARTIDA

Investigar es parte de un proceso amplio en el que la produccion cientifica es sélo un
momento. Producimos el conocimiento que pr oducimos porque hemos transitado de-
terminadas experiencias, hemos dialogado con determinadas personas, hemos leido
determinados textos y e se conjunto de ex periencias y de pr ocesos de conocimiento
genera preguntas, inquietudes, motivaciones y conclusiones diferentes en cada uno de

nosotros (Freire 2004).

En mi caso, la motivacion para desarrollar este estudio sucedié en el contexto de una
experiencia concreta. Hace 17 anos, cuando por primera vez entré en una uni dad de
cuidados intensivos (UCI) como alumna de enfer meria, me sorprendié ver que, ala
hora de la visita, enfermeras’, médicos y alumnos prestabamos apenas atencién a los
familiares? de nuestros pacientes. Otro dato i mpactante era que a los familiares sélo
se les permitia entrar en la unidad para estar con |a persona enferma durante muy
cortos periodos de tiempo. Desde el desconocimiento de las dinamicas de la unidad y
de las necesidades de los familiares, me parecia que, precisamente en los momentos

de mayor angustia, familiar y paciente podian beneficiarse de la compafia mutua.

Posteriormente, mi experiencia clinica de 8 afilos como enfermera y gestora en unida-
des de c uidados intensivos confirmé aquella primera impresion. E xistia una atenc ion
poco sistematica a los familiares del paciente critico, a la vez que éstos eran “confina-

dos” al exterior de la unidad: la UCI era un sistema cerrado que apenas reservaba un

! Utilizaré el término enfermera para referirme al colectivo profesional de los titulados en enfermeria.

2 Utilizaré el término familia para referirme, no sélo al grupo familiar convencional, sino para designar a las
personas significativas y cercanas a la persona enferma, con las que ésta interacciona y mantiene lazos
de afecto, le sirven de soporte y colaboran en la construccion del sentido de su vida y los pilares sobre los
que se asientan sus valores. Es un término abierto, porque mi opinién es que quién tiene que definir quié-

nes son sus allegados es el propio paciente.
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espacio a la familia; a modo de ej emplo, no s e preveia es pacio fisico ni medidas de
confort para ellos. Fui consciente de que la e structura de la UCI condicionaba que
hubiera pocas ocasiones para reflexionar acerca de cuestiones que no fueran de
caracter bi omédico. N o habia apenas reflexion s obre pr oblemas que no es tuvieran
bajo una etiqueta de diagnéstico médico o sobre tendencias que no fueran claramente

mensurables.

Sin embargo, a pesar de poseer esta especie de critica inmadura hacia el sistema, en
mi entorno no tenia ¢ abida la investigacion s obre este fen dmeno, porque estaba in-
mersa en un c ontexto en que | a investigacién valida era unicamente la de corte post-
positivista, en la que la revision sistematica, el meta-analisis y el ensayo clinico aleato-
rio eran las Unicas fuentes fiables de conocimiento. Por tanto, era necesario iniciar un

proceso reflexivo y critico para ser consciente de que otra ciencia era posible.

En este punto (afio 2000), amplié mis conocimientos en metodologia de investigacion
incorporando la metodologia de investigacion cualitativa. En ese proceso, aprendi que
lo que era una critica intuitiva al (no) sistema de atencion a los familiares en las UCI,
podia convertirse en un objetivo de investigacion. En ese momento, la experiencia, la
capacidad de critica al sistema y las herramientas de investigacion confluyeron de ma-
nera lo suficientemente estructurada como para iniciar una linea de investigacion que,
en sus origenes, pretendia estudiar la problematica de las personas con un familiar en

situacion critica de salud.

Con esta conciencia critica construida a lo largo de los afos, inicié un proceso de co-
nocimiento en profundidad del fendbmeno, en primer lugar a través de la revision de la
literatura nacional e internacional, seguida de u n estudio cualitativo. Preguntas como
¢, Cuales eran las necesidades de los familiares del paciente critico? ;Cual era su ex-
periencia? ¢ Existian cuidados especificos dirigidos a ellos? Cual era la situacion de
los familiares en otros paises? orientaron mi busqueda de conocimiento y sus resulta-
dos fueron contundentes. Existia un amplisimo cuerpo bibliografico que mostraba que
los familiares vivian situaciones de angustia, estrés emocional y presentaban necesi-
dades no cubiertas (de seguridad, de proximidad con el ser querido, de informacién en
términos que puedan comprender, de soporte y de confort) (Alvarez y Kirby 20086,
Blackmore 1996, Davidson et al. 2007, Lee y Lau 2003, Molter 1979, Quinn, Redmond
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y Begley 1996, Takman y Severinsson 2006, V erhaeghe et al. 2005, Wilkinson 1995,
Williams 2005, Zazpe et al. 1997).

La pregunta entonces fue, ¢ porqué, ante tanta evidencia, espanola e internacional, de
que los familiares precisaban cuidados para transitar por esta experiencia, los profe-
sionales de las UCI seguiamos trabajando sin tenerles en cuenta? ;Qué ocurria que
no se producia el cambio? Esta pregunta desembocé en un proyecto de investigacion
(2000-2001) que indagaba acerca de la naturaleza de las relaciones entre las enferme-
ras de las UCl y los familiares de los pacientes criticos (Zaforteza et al. 2003, 2004 y
2005, Zaforteza 2005a y 2005b). Los resultados mostraban que las enfermeras se
inhibian del contacto y, por tanto del cuidado a los familiares, porque este contacto las

colocaba a en una situacion de fuerte tension.

Esta situacion se encontraba insertada en un contexto en que no ex istian estandares
de cuidado a los familiares, por tanto, no existia exigencia formal alguna de atencion a
este colectivo. A pesar de ello, una parte de los resultados del proyecto indicaba una
creciente incomodidad entre las enfermeras con este estado de cosas. Estas mostra-
ban deseos de cambiar hacia una mayor atencién a | os familiares, aunque no s abian

muy bien como conducir el cambio (Zaforteza et al. 2004).

Fue la adquisicion de este conocimiento sobre los deseos de cambio lo que me llevé a
pensar en este proyecto actual. Existia la evidencia cientifica que sustentaria un cam-
bio de tendencia hacia una mayor atencion a estos familiares, existia un deseo de tal
cambio en una parte de los profesionales. Entonces, ¢ Podriamos iniciar un proceso de
cambio? ;Cdémo deberia ser ese proceso? ;Podriamos caracterizarlo? Colateralmente
¢ Existia una cultura determinada, una estructura, unas politicas, una forma de pensar
y hacer en el sistema de salud que diera forma y seleccionara el tipo de atencion que

proporciona?

1. 2. CONTEXTO DEL ESTUDIO

El proyecto se ha desarrollado en una UCI de un hospital de tercer nivel y de referen-
cia para la comunidad auténoma de las Islas Baleares (Espafia). Es una unidad de 30
camas distribuidas en cinco secciones: unidad de cirugia cardiaca, de coronarias, uni-

dad de generales, unidad de traumatologia y unidad de neurotrauma.
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La unidad de cuidados intensivos esta insertada en contextos mas amplios como son
el hospital y el sistema de salud en general. Asumimos que el sistema de salud busca
ofrecer la mejor atencion posible al ciudadano sobre la base de la mejor evidencia
cientifica disponible. Sin embargo, es conocido que existen dificultades para la transfe-
rencia del c onocimiento c ientifico al a pr actica c linica ( Newman, P apadopoulos y
Sigsworth 1998, Retsas 2000, Zwarenstein y Reeves 2006).

Por tanto, t ambién se debe as umir que es tas instituciones, adem as de c oncebirlas
como recursos que la sociedad pone para la mejora de la salud de la poblacién, tam-
bién deben ser contempladas como sistemas complejos de relaciones profesionales,
sociales e i nstitucionales, en | os que |la forma de pr estar asistencia puede verse in-
fluenciada, no sélo por el conocimiento cientifico disponible, sino también por diferen-
tes fuerzas y factores, como por ejemplo, |as relaciones de poder asimétricas entre

profesionales y comunidad o los valores dominantes en ellas, entre otros.

Algunas de estas premisas y valores, cristalizados a lo largo de la historia, dan forma a
nuestro sistema de salud y lo estructuran en torno a un c oncepto de “salud como au-
sencia de enfermedad”, en torno a la figura del profesional de la medicina como figura
preeminente (Miré 2008) y en torno al saber especialista como valor excepcional. En
este marco, la atencion de salud puede generar rutinas que se enfoquen sistematica-
mente a resolver diagnésticos médicos desde una perspectiva de fragmentacion de la
persona en es pecialidades. Puede producirse un sesgo al seleccionar aquello que se
considera problema s usceptible de intervencién. E ste modelo puede manteneren| a
invisibilidad otros problemas de salud de los ciudadanos, como por ejemplo la falta de
autonomia para desarrollar las actividades de | a vida diaria, dificultades para la com-
prender auto-cuidados complejos (por ejemplo, cuidados de las ostomias) o compren-
der informacion en momentos de fuerte presion. También puede mantener en el ano-
nimato a categorias de problemas que no se correspondan con etiquetas de diagnésti-

co médico, por ejemplo, las necesidades de los familiares de UCI.

Otra consecuencia de esta cultura, en nuestro sistema de salud y en sistemas de sa-
lud en el contexto internacional, es que los ciudadanos pueden no estar beneficiando-
se de la aportacion, en todo su potencial, de otros profesionales sanitarios diferentes a

los médicos, como es el caso de las enfermeras o los fisioterapeutas, a la salud de la
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poblacion. Algunas veces porque sean estos mismos profesionales quiénes auto-
silencien su voz (Miré 2008, Parker y Gardner 1992), en otras ocasiones porque sean

las micro-politicas de los diferentes servicios quiénes lo propicien.

En mi opinién, es ta for ma de func ionamiento genera una atenc ién paternalista con
estructuras jerarquicas verticales y muchas dificultades para establecer circuitos de
evaluacion y de retroalimentacion eficaces sobre la calidad o la idoneidad de los servi-
cios prestados a la poblacién. La falta de dicha dinamica de trabajo tiene como conse-
cuencia que no s ea habitual reflexionar sobre la idoneidad de | a practica clinica coti-
diana. Tampoco es habitual reflexionar sobre la optimizacion de los equipos de trabajo,
de modo que se asegurara que tod os los profesionales de la salud realizan sus apor-
taciones al proceso. Por tanto, | a posibilidad de c ambio de practicas inadecuadas re-
sulta limitada (Delgado-Hito y Gastaldo 2006), como también es complicado equilibrar

relaciones de poder desiguales entre profesionales.

En este contexto, también resulta escasa la participacion de la comunidad en el disefio
de los servicios de salud. Esta situacion puede ser el resultado del actual modelo de
organizacién del sistema de salud, que se estructura mas en funcion de las necesida-
des de | os profesionales que en | as necesidades de s us usuarios y no c ontempla la

participacion de la comunidad en el disefo de sus servicios (Holmes y Gastaldo 2002).

1. 3. RESUMEN DE LA PROPUESTA: INVESTIGACION Y PRO-
CESOS DE CAMBIO

Es necesario articular nuevas formas de func ionamiento en el sistema de s alud, que
recojan la voz y la experiencia de qui énes hacen y reciben asistencia, para el diseno
de intervenciones que se ajusten a las necesidades de los usuarios y equilibren las
relaciones d e poder entre profesionales y comunidad. E| cambio precisa de nuev as

direcciones epistemoldgicas y metodoldgicas (Bosi y Mercado 2004).

En el caso de la atencion a | os familiares del paciente de UCI, una reflexién sobre la
atencion de enfermeria que s e les oferta permite tomar conciencia de como es dicha

asistencia y cual es su calidad®. E sta reflexion, conducida a través de m etodologias

® Inicialmente, el proyecto proponia que la reflexion fuera conjunta de todos los colectivos profesionales
presentes en la unidad. En la practica, Unicamente |as enfermeras se adhirieron al proceso, por lo que
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participativas, ligada a la accién, puede ser un elemento de promocién de ¢ ambios.
Cambios propuestos por las enfermeras en contacto con el paciente y su familia y por
los familiares*, que disefien las estrategias para dicha transformacion e identifiquen las
oportunidades y los desafios para dicho cambio, asi como las intervenciones con ma-

yores probabilidades de éxito.

En un sentido amplio, la direccién del cambio debe ser hacia una humanizacién en la
atencién de salud. EIl concepto humanizacion es amplio y polisémico. Yo me cefiiré a
la v ision d e Fr eire. E ste autor, pedagogo c ritico, ¢ onsidera que s omos s eres de
busqueda y transformacion. La humanizacion es la vocacion ontologica del ser huma-
no de ser mas. Se trata de transformar cualquier situacion en la que el individuo esté
impedido para ser mas. Humanizar es buscar la trasformacion del entorno para hacer-
lo m as habitable, mas adecuado a |as necesidades humanas y al bienestar (Freire
1970, 1997 y 2002, Sayer 2009).

La investigacién tradicional, por si misma, busca generar nuevo saber pero no ti ene
como obj etivo | a aplicacién de tal saber en | a pr actica clinica. E | par adigma pos t-
positivista que enfoca el proceso propone la producciéon de conocimiento cientifico es
una actividad que descubre como es la realidad (Beltran 1999, Denzin y Lincoln 2000).
La ciencia es una verdad que se nos ha trasmitido como un complejo linear y acumula-
tivo de reglas y normas absolutas (Fals-Borda 2004). Se promueve un enfoque parce-
lado, en este caso de la salud, y dificulta la comprension de |a realidad en la que es-

tamos inmersos y de las trasformaciones que ocurren de continuo (Fals-Borda 2004).

En este paradigma post-positivista, el cambio de una practica clinica por otra mejor (en
términos de eficacia, de coste, de confort, de compromiso ético, etc.) es lo esperado.
Algunos i ngenuamente pens aran g ue en una sociedad d e | a i nformacién como | a
nuestra, c on al to gr ado de ac cesibilidad a | os ¢ onocimientos, | a v ariabilidad en | a
practica clinica se veria reducida a la minima expresiéon. Tal idea parte de | a suposi-
cion de que el saber es la clave para la accion humana y no toma en consideracion la
complejidad de las multiples racionalidades que conforman la toma de decision de los

profesionales. E sta complejidad se manifiesta en tanto el traspaso del conocimiento

éste refleja basicamente la reflexion de éste grupo sobre su practica profesional, aunque también tocaron
aspectos del trabajo en equipo.

* Otra iniciativa del proyecto era contar con los familiares a lo largo del proceso, cuestion que tampoco se
pudo llevar a la practica.



CAPITULO 1 - PRESENTACION DEL ESTUDIO - 25

cientifico a | a practica clinica no s e ha r esuelto (Berenholtz y Pronovost 2003, N ew-
man, Papadopoulos y Sigsworth 1998, Retsas 2000, Simpson y Doig 2007, Zwarens-
tein y Reeves 2006), y es un area de investigaciéon emergente y muy valorada hoy en

dia incluso entre muchos cientificos post-positivistas.

Las preguntas ¢ porqué existe variabilidad en la practica clinica? o porqué perviven
practicas no centradas en el usuario? solo son susceptibles de formularse cuando se
es consciente de que la practica profesional no es Unicamente una aplicacion linear de
la teoria a la practica cotidiana, sino un proceso mucho mas complejo en el que entran
en juego las ex periencias personales, | os juicios sobre el objeto de |a asistencia, el
conocimiento, las demandas situacionales (Kim 1999), las normas de | os diferentes

contextos, etc.

Aqui, la palabra clave es cambio. ¢ Puede utilizarse el proceso investigador para gene-
rar al a vez conocimiento y trasformacién? ¢ P uede el proceso de i nvestigar ser un
elemento organico dentro de un s istema social, de un ¢ ontexto, de una ex periencia,

que facilite el cambio e informe del cambio a la comunidad cientifica y a la sociedad?

La propuesta de este proyecto es generar un proceso sistematico en una UCI, basado
en la metodologia de i nvestigacidn-accién par ticipativa, para promover | os c uidados
dirigidos a los familiares del paciente critico. La idea es utilizar esta investigacion, tanto
para generar cambios en la practica clinica hacia este colectivo, como para aprender
acerca del proceso de cambio. Me interesa especialmente caracterizar qué as pectos
del proceso han actuado como resortes para el cambio, tanto a nivel institucional como
individual en los profesionales. También pienso que pueden emerger barreras para el
cambio, que no s e detectaron en la fase de disefoy que s 6lo aparecen cuando el
cambio es una realidad en m archa. EI conocimiento generado puede ayudar a des-
arrollar nuevas formas de gestion del cambio y del conocimiento en servicios de salud,

porque, como dice Freire “caminando se hace el camino” (Freire y Horton 2003).
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Las primeras unidades de cuidados intensivos aparecen a mediados del siglo XX y su
creacion esta relacionada con el desarrollo de una medicina tecnoldgica e intervencio-
nista. A partir de fi nales de | os afos 70 del siglo XX, aparecen voces que r eclaman
interés sobre las dificultades que experimentan los familiares del paciente critico. Pro-
gresivamente, la literatura cientifica que explora y da cuenta de sus dificultades ha ido
aumentando, y es es pecialmente abundante en | os ultimos 15 afos . (Azoulay et al.
2000, Bernat, Tejedor y Sanchis 2000, Blackmore 1996, Clark y Carter 2002, Davidson
et al. 2007, D elgado 2001, Farrell, Joseph y Schwartz-Barcott 2005, Fumagalli et al.
2006, Giannini 2007, Hickey y Lewandowski 1988, Leske 1986, Martinez 2005, Molter
1979, Pérez et al. 2004, Quinio et al. 2002, Ryan 1988, Saunders ef al. 2003, Simon et
al 1997, Torres y Morales 2004, Velasco 2003, Zaforteza et al. 2005)

Para localizar los articulos aqui presentados he realizado una busqueda sistematica
en las bases de datos PubMed y Cuiden sin limite de tiempo. Me centré en la busque-
da de articulos en revistas cientificas dado que apenas hay mencién especifica acerca
de familiares en los libros especializados en cuidados criticos. La busqueda se hizo
en tres fases. En una primera etapa realicé una exploracion restringida a localizar arti-
culos sobre el impacto del entorno de la unidad en los familiares y las politicas de visi-

tas.

La segunda etapa fue una busqueda, en las mismas bases de datos, dirigida a explo-
rar los siguientes aspectos: los procesos de informacion a familiares, la ansiedad que
éstos experimentan, las claves para la satisfaccion de s us necesidades y la satisfac-
cion subjetiva respecto del cuidado recibido, la existencia de intervenciones cuidado-
ras dirigidas a ellos y su efectividad, la participacion de los familiares en las dinamicas
de la unidad, la existencia de procesos de cambio en las unidades y procesos de aten-

cién centrados en la familia.

La tercera etapa fue un a busqueda restringida en PubMed para recabar informacion,

sin limite de ti empo, acerca de | as relaciones entre enfermeras y médicos, dado que
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estudios recientes en UCI espanolas, sobre cuidados a los familiares del paciente criti-
co, ponian de relieve que existia cierto grado de conflicto entre ambos (Delgado et al.
2001, Zaforteza et al. 2003 y 2005). Dado que el buen funcionamiento de los equipos
de salud es clave para una asistencia de calidad (Elpern, Covert y Kleinpell 2005, Fe-
rrand et al. 2003, Hodde et al. 2004, Puntillo y McAdam 2006) y para la aplicacién de
la evidencia a la practica clinica (Newman, Papadopoulos y Sigsworth 1998, Retsas

2000, Zwarenstein y Reeves 2006), parecia importante conocer el fendmeno.

Para la seleccion de los articulos hallados la estrategia fue la siguiente: confeccion de
un listado inicial con todas las entradas resultantes, eliminacion de duplicados, primera
seleccion de articulos segun el interés del titulo, localizacién y lectura de | os resume-
nes de los articulos que superaron la primera seleccién, segunda seleccion segun el
interés del resumen, localizacion y lectura de los textos completos de los articulos que
superaron la segunda seleccion, tercera seleccion de los articulos segun el interés del

texto.

En lineas generales, la mayor parte de los trabajos es de caracter descriptivo, con po-
cas aportaciones en forma de articulo de investigacion original. Escasean los proyec-
tos que desarrollen intervenciones cuidadoras y sélo al gunos trabajos recientes im-
plantan y evallan procesos de cambio para establecer cuidados dirigidos a los familia-
res. Es cierto, y eso es un dato para mi alentador, que en la bibliografia referida al fa-
miliar del paciente critico es visible una evolucion clara: la mayor parte de los trabajos
es descriptiva de | a experiencia y las necesidades de | os familiares, pero a partir del
afo 2000 se inicia una corriente critica que expone que la UCI no presenta las mejores
caracteristicas para promover el cuidado al familiar. Esta corriente surge a la vez que
aparecen algunos trabajos muy novedosos, sobre todo en las UCI pediatricas, que
buscan cambiar la cultura de es tas unidades para hacerlas mas amigables hacia los

familiares.

A continuacion, expongo la revisién de la literatura en tres apartados, que aglutinan los
tres temas principales que emergen de | a bus queda: cédmo es |a experiencia de los
familiares del paciente critico y cuales son sus necesidades, la cultura de la UCl y la
posibilidad de cambiarla y, finalmente, qué intervenciones se han disefiado para ofre-

cer cuidados al familiar del paciente critico.
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2.1. EL ESTUDIO DE LA EXPERIENCIA DE LOS FAMILIARES
DEL PACIENTE CRITICO

En esta seccion desarrollo lo que hasta ahora ha constituido la mayor parte de la litera-
tura cientifica referida a | os familiares del paciente critico: la descripcion de s u expe-
riencia al te ner contacto con la unidad de c uidados intensivos y con la enfermedad

critica.

La experiencia de | os familiares del paciente critico ha sido suficientemente descrita.
Ha sido objeto de i nvestigaciéon enfermera desde |la década de | os 70, sobre todo en
paises del arco anglosajon. Los trabajos, descubren que el contacto conla UCIl y con
la enfermedad critica de un ser querido coloca a | os familiares en una situacion abru-
madora que i ncluye un riesgo real de pérdida. Los familiares se encuentran en a lto
riesgo de d esarrollar e strategias inefectivas de afrontamiento, sobre todo durante las

primeras 72 horas de ingreso.

Las necesidades de los familiares es el tema sobre el que mas se ha investigado. A
través de trabajos descriptivos, se ha identificado que son perentorias e inaplazables.
Molter (1979) abre este campo de i nvestigacion y desarrolla el CCFNI (Critical Care
Family Needs Inventory). Este es un cuestionario que sistematiza las necesidades de
los familiares en 45 ite ms que se agrupan bajo las categorias de s eguridad, esperan-
za, informacion en términos comprensibles, cercania con el paciente y confort. Molter
las establecio sobre |la base de una extensa revisiéon de la literatura y su trabajo tiene
validez, puesto que autores diferentes, a través de perspectivas tedricas y metodolog-

ias radicalmente distintas, han llegado a conclusiones muy similares.

La investigacion de Molter fue replicada y ampliada por Leske (1986, 1991a, 1991b y
1992), que obtuvo resultados muy similares. Resultados parecidos los obtienen tam-
bién, tanto | os autor es que utilizaron el C CFNI (Blackmore 1996, Leey Lau 2 003,
Quinn et al. 1996, Zazpe et al. 1997), como los que utilizaron el lowa ICU Family Scale
(IIFS) (Halm y Titler 1993), los que generaron encuestas ad hoc (Garcia et al. 1995,
Pérez et al. 2004) o los estudios de corte cualitativo que utilizaron la hermenéutica de

Gadamer (Walters 1995) y la teoria fundamentada (Wilkinson 1995). La mayor parte
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de estos autores identificaron que las prioridades de los familiares eran estar informa-

dos en términos comprensibles y permanecer cercanos al paciente.

El CCFNI, por tanto, ha facilitado que se desarrolle consenso acerca de las necesida-
des de los familiares. Sin embargo, este abordaje cuantitativo se ha criticado porque
no es capaz de recoger el aspecto mas subjetivo y menos tangible de la experiencia
de los familiares (Williams 2005). Este conocimiento se podria establecer de manera
mas acertada a través de metodologias cualitativas, como por ejemplo la hermenéuti-
ca (Walters 1995), con mas capacidad para clarificar la visidn y la experiencia de las
personas en la UCI. Los resultados de este tipo del abordaje hermenéutico producen
conocimiento practico, que profundiza en la naturaleza del fenémeno, pero no generan
un conocimiento que lleve al cambio de practica (Manley y McCormack 2003:24 y 25).
Un resumen de | as necesidades de los familiares, en el que se han tenido en cuenta
resultados provenientes de la investigacion tanto de corte positivista como hermenéu-
tico puede verse en la figura 1 (Alvarez y Kirby 2006, Blackmore 1996, Davidson et al.
2007, Lee y Lau 2003, Molter 1979, Quinn, Redmond y Begley 1996, Takman y Seve-
rinsson 200 6, V erhaeghe et al. 2005, Wilkinson 1995, Williams 2 005, Zazpe et al.
1997).

Informacién honesta, en términos que puedan comprender

Sentir que hay esperanza: bien de recuperacion, de muerte digna y sin do-
lor o de posibilidades de disponer de tiempo para pasarlo junto al paciente
Proximidad con el paciente

Ser tranquilizados y aliviados de la ansiedad

Sentir 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 proteger a su ser querido

Confort: disponer de algun grado de confort durante el proceso

FIGURA 1: Necesidades clave de los familiares del paciente critico

Se ha establecido también que | os familiares entran en una s ituacion de crisis, sobre
todo en las primeras 72 horas de ingreso del paciente (Daley 1984) y que el desarrollo
de estrés esta relacionado con dificultad para construir y utilizar estrategias de afron-
tamiento. Esta dificultad surge de la falta de tiempo para prepararse (enfermedad subi-
ta), miedo a la muerte o a la incapacitacion, cambio en los roles sociales, falta de fami-

liaridad con el entorno y los profesionales de la salud, incluso con preocupaciones de
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corte econdmico (Redley, Beanland y Botti 2003). Esta crisis se acentia en tanto s e

sienten desamparados y desorganizados (Price et al. 1991).

Varios autores identifican que es la enfermera el profesional de | a unidad que m ayor
seguridad infunde a los familiares y que tener contacto con ella les hace pensar que su
familiar esta bien cuidado (Blackmore 1996, Garcia et al. 1995, Jamerson et al. 1996,
Quinn et al. 1996, Redley, Beanland y Botti 2003, Walters 1995, Wilkinson 1995, Zaz-
pe et al. 1997). También es el profesional mejor situado para facilitar la interaccién de
la familia con la unidad (Williams 2005). Por tanto, se propone que la enfermera de
UCI deberia ser competente en el manejo de situaciones de alto contenido emocional,
incorporar en su cartera de clientes a los familiares del paciente critico y tener capaci-
dad para comunicarse de forma efectiva con personas ansiosas o en proceso de duelo
(Zaforteza 2005a).

Los trabajos que he r evisado en es ta seccidn se estructuran en tor no dos formas de
abordar la experiencia de los familiares: a través de perspectivas positivistas con me-
todologias cuantitativasy atr avés de per spectivas her menéuticasy pos t-
estructuralistas con metodologias cualitativas que establecen descripciones del fené-
meno. Las primeras pr oducen c onocimiento t écnicoy | as s egundas ¢ onocimiento
practico (Manley y McCormack 2003: 24 -25). E n am bos c asos, el i nvestigador es
quién marca la pauta y dirige un proceso que describe la situacion, y tanto familiares
como enfermeras son informantes con mayor o menor grado de i mplicacién (a veces
responden una encuesta y en otras ocasiones participan de forma algo mas activa en
la pesquisa a través de metodologias cualitativas como los grupos focales o las entre-
vistas semi-estructuradas). La utilidad de estos trabajos radica en informar de |la posi-
bilidad y de la necesidad de cambiar la practica clinica para promocionar cuidados de

calidad que incluyan a los familiares del paciente critico.

Ambos abordajes obvian que el contexto social en que se desarrolla el fenédmeno pue-
de actuar como factor limitante para incorporar las innovaciones y las evidencias que
surgen de la investigacién. De hecho, Freire (1990: 54) sugiere que la mayor parte de
las veces, el cambio esta coartado por resistencias de naturaleza cultural. Casi todos
estos trabajos revisados no contemplan a las UCI como sistemas complejos de rela-
ciones profesionales, sociales e institucionales y no indican direcciones efectivas para

promover el cambio en las UCI. Los participantes no sienten que el conocimiento sea



34 - PROMOCION DE LOS CUIDADOS A LOS FAMILIARES DEL PACIENTE CRITICO

de su propiedad y no se tienen en cuenta tensiones o sistemas de valores del contexto
que dificulten el cambio. El traslado de | os resultados de investigacion a | a practica
clinica continua siendo un tema no resuelto y, en el caso que ocupa a esta investiga-

cion, el problema no radica en la falta de evidencias.

2.2. LA UCI COMO SISTEMA SOCIAL: LAS FUERZAS QUE DI-
FICULTAN O FAVORECEN EL CAMBIO

En Espana, la corriente de investigacion sobre los familiares de UCI se inicia a media-
dos de la década de los 90 (Zazpe 1996 y Zazpe et al. 1997). Los autores en esta
linea han a provechado la literatura existente en el mundo anglosajon, por lo que, en
lugar de centrarse en la descripcion de la experiencia de los familiares, a partir del afo
2000, han desarrollado trabajos que exploran otros aspectos de la dinamica social de
las unidades. Lo hemos hecho desde una perspectiva critica que reconoce que la es-
tructura fisica, cultural y social de las UCI no facilita el cuidado a los familiares. Hemos
explorado cuestiones tan variadas como el cambio de practica enfermera a través de
la reflexion (Delgado et al. 2001), las visitas en la unidad (Diaz de Durana et al. 2004,
Velasco et al. 2002 y 2005), la relacién entre las enfermeras de la UCl y las familias
(Zaforteza et al. 2003, 2004, 2005 y Zaforteza 2005a) o la incorporacién de los familia-

res al cuidado del paciente critico (Rodriguez et al. 2003, Torres y Morales 2004).

La tendencia a investigar sobre las dificultades para establecer cuidados dirigidos a las
familias es visible a nivel internacional, también a partir del afno 2000. M uestra que la
mera descripcion del proceso por el que atraviesan los familiares no es suficiente para
que los consideremos sujeto de cuidados y actores del proceso de la enfermedad criti-
ca. La existencia de esta potente linea de trabajo pone sobre la mesa que establecer
estos cuidados no es una tarea facil, sino que implica un cambio en la filosofia que rige
en las UCI como unidades cerradas, en las todos los esfuerzos se enfocan exclusiva-
mente en el paciente (Torres y Morales 2004, Zaforteza 2005b). De hecho,alavez
que se establezcan evidencias sobre cuales son las mejores intervenciones para ayu-
dar a | os familiares a s uperar esta experiencia, s e debera trabajar para s uperar las

dificultades que plantea el propio entorno de la UCI.

Estas dificultades tienen que ver con la construccion histérica de nuestras unidades y

con quién es la diana de | a asistencia en el las. La r espuesta es que, ac tualmente,
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nuestro cliente, exclusivamente, es la persona enferma y en ella se concentran todos
los recursos. Estos son, principalmente, de corte tecnoldgico para establecer medidas
de soporte vital y cuidados a sus necesidades fisioldgicas. Este principio se expresa
de muchas maneras en |la forma en que es ta construida la unidad: su estructura, las

relaciones entre los actores o su sistema de valores.

2.2.1. La relacion terapéutica entre enfermeras y familiares

Para empezar, es patente que la relacion terapéutica entre enfermeras y familiares no
es ni fluida ni sistematica. Hay pocos trabajos que exploren esta cuestion (Hickey y
Lewandowski 1988, H upcey 1998, Zaforteza et al. 2003, 2004, 2005) , aunque es un
tema que aparece asociado a la mayoria de articulos que tratan acerca del cuidado al

familiar del paciente critico (Delgado et al. 2001, Hardicre 2003).

Se acepta que la enfermera debe proporcionar cuidados a los familiares, sin embargo,
el contacto con ellos la situa bajo una potente s ituacion de tensién (Hardicre 2003,
Zaforteza et al. 2003). Al no existir en las UCI estandares de cuidado hacia los familia-
res, la enfermera, por lo general, se inhibe del contacto con ellos, mantiene relaciones
arbitrarias, que se parecen mas a relaciones cotidianas que a relaciones terapéuticas,
se limita a proporcionar informacion técnica que la comprometa poco o mantiene una
distancia simbdlica con ellos. Un indicador de esta distancia es que las enfermeras no
se presentan como responsables del cuidado ni al familiar (Bernat et al. 2000, Delgado
et al. 2001, Torrents et al. 2003, Zaforteza et al. 2005), ni al paciente (Martinez et al.
2005).

Los motivos de esta situaciéon son variados. En primer lugar, la enfermera no se siente
formada para dar respuesta a | a angustia de | os familiares, no s abe qué dec irles ni
cdmo dirigirse a ellos; tampoco se sabe proteger a si misma de la ansiedad que tras-
miten (Zaforteza et al. 2003). Por ello se siente emocionalmente exhausta (Hardicre
2003, Hickey y Lewandowski 1988).

En segundo lugar, reconocen que la informacién es un eje fundamental sobre el que
los familiares construyen su experiencia y su esperanza. Ocurre que las enfermeras no
suelen conocer qué informacion ha proporcionado el médico ni qué decisiones clinicas
se han tomado sobre el paciente (Bunch 2000, Zaforteza et al. 2005). Esto provoca

que traten de no pr oporcionar i nformacion a | as familias por miedo a ¢ ontradecir al
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meédico y recibir represalias. Bunch (2000) detectd que no estar presentes en los pase
de turno matinales de los médicos alejaba a las enfermeras de | os flujos de i nforma-
cion. También detectd que la dificultad para tener reuniones conjuntas radicaba sim-
plemente en no haber planteado un horario que permitiera a ambos profesionales co-
incidir y reflexionar juntos. En otro estudio, las enfermeras declararon que era posible
pactar horarios para tal intercambio y para informar juntos a las familias (Zaforteza et
al. 2005)

Ademas, las enfermeras y médicos reconocen que informar a | os familiares es un te-
rreno pantanos o. Es necesaria la coordinacién de equi po de | a unidad y establecer
pautas para proporcionar | a i nformacion de | a mejor manera posible (Azoulay et al.
2000, Fins y Solomon 2001, Zaforteza et al. 2005). En mi estudio una enfermera expli-

caba que “es muy facil liarlos [familiares]’ (Zaforteza et al. 2005).

Eso las coloca en una tensién entre relacionarse o no c on los familiares (Zaforteza et
al. 2005), que s uelen resolver inhibiéndose del contacto. Esta dificultad en | os proce-
sos de informacién colisiona con la necesidad de los familiares (y de los pacientes) de
ser i nfformados en tér minos que puedan ¢ omprender. La i nformacion c lara p ermite
construir una base sobre la que en frentarse a situaciones de espera (Ryan 1988) y

tener la expectativa bien de una recuperacién, bien de una muerte sin sufrimiento.

2.2.2. La estructura de la unidad excluye a los familiares

Otro de los rasgos que define a la UCI es que su estructura tanto fisica como social
sitla a los familiares fuera de la unidad, en un papel de invitado pasivo. En general, se
percibe una voluntad de cambiar esta situacion hacia una politica de visitas mas abier-
ta y mas inclusiva (Marco et al. 2000, Velasco et al. 2005), aunque esta cuestién con-
tinta siendo objeto de debate (Martinez 2005).

Velasco et al. (2005) han conducido un amplio estudio descriptivo sobre la organiza-
cion de | as visitas en 113 UCI espafolas. En él se pone de m anifiesto que, enlain-
mensa mayoria de | as unidades estudiadas, |a politica de visitas es extremadamente
restrictiva, que no hay atencién sistematica a los familiares ni espacio para ellos y que
la informacién la proporciona el médico una vez al dia. La implicacion de los familiares
en el cuidado al paciente critico se suele circunscribir al momento de la visita ayudan-

do durante la comida. Como dato positivo el equipo de Velasco evidencia que, coinci-



CAPITULO 2 - REVISION DE LA LITERATURA - 37

diendo con un proyecto de implicacion de los familiares en el cuidado del paciente
critico (Rodriguez et al. 2003), se advierte que | as enfermeras em piezan av ercon
buenos ojos la apertura de los horarios de visita. De hecho, son los profesionales mas

propensos a tal cambio de cultura (Diaz de Durana et al. 2004).

Estas caracteristicas chocan con la necesidad que los familiares tienen de c ercania
con el paciente. También dificultan la necesidad del paciente de aliviar su soledad, el
cual utiliza a sus familiares como recurso para afrontar su propio estrés (Martinez et al.
2005). Un estudio de contexto espanol muestra que, de un listado de 43 factores po-
tencialmente estresantes, los pacientes sitian en los lugares 6° y 7° que el horario de
visitas sea limitado y no tener junto a él a un fa miliar cercano (Ayllon et al. 2007). Si-
guiendo con el tema del estrés en el paciente, Fumagalli et al. (2006) demuestran que
un régimen de visitas abierto frente a uno restringido mejora los resultados de salud en
el paciente coronario critico. Este, al recibir visitas sin restriccion horaria, presenta me-
nor incidencia de shock cardiogénico y edema agudo de p ulmén y una m ejor puntua-
cion en la clasificacién Killip. Estas mejoras se relacionan con la disminucion del nivel

de ansiedad y con un perfil de hormonas de estrés mas favorable.

Por ultimo, en Espafa, el familiar permanece fuera de la unidad la mayoria del tiempo
(en la sala de es pera, la cafeteria o s u domicilio), sometido a la variabilidad tanto en
los cuidados que recibe como en el papel que los diferentes profesionales de la unidad
le adjudican (Velasco et al. 2002). Esto les coloca en una situacion de marginalidad y

de vulnerabilidad al no manejar los flujos de informacién (Freire 1997).

2.2.3 Las relaciones interprofesionales

Trabajar con un proceso de cambio dirigido a mejorar los cuidados ofertados a los fa-
miliares del paciente critico supone tener en cuenta otro sistema de relaciones que,
desde mi punto de vista condiciona el (la falta de) cuidado a los familiares. Este siste-

ma de relaciones es el de las enfermeras con los médicos.

Desde hace afios, la literatura sefala que la colaboracion entre enfermeras y médicos
resulta problematica (Bellman 1996, B lue y Fitzgerald 2002, Delgado et al. 2001, Lin-
dahl y Sandman 1998, Zaforteza et al. 2005). Se trata de un fendmeno complejo, alta-
mente mediado por valores culturales y contextuales: esta influenciada por roles socia-

les y de género que han construido histéricamente los rasgos y el comportamiento de
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cada unade | as dos profesiones (Blue y Fitzgerald 2002, C orser 2000, M ir6 20 08,

Sweet y Norman 1995) y, por tanto, la forma en que trabajan en equipo.

Este cuerpo bibliografico se desarrolla mayoritariamente en el Reino Unido, EEUU v,
en menor medida, en Australia. En Espana, Miré realiza uno de |os primeros trabajos
en este sentido a partir del afio 2005. La ¢ orriente anglosajona se inicia sobre todo a
partir de los anos 60, tiene su apogeo a fi nales de los 80 y primera mitad de los 90 y
es mas escaso a par tirde 1997. Es destacable que las relaciones entre médicos y
enfermeras interesan mas a éstas ultimas que a sus colegas médicos, tal vez porque,
como la literatura refiere, éstos se encuentran en una pos iciéon ventajosa en el equili-
brio de pod er y no tienen necesidad de al terar el status quo (Blue y Fitzgerald 2002,
Corser 2000). Otra cuestion destacable es que se aprecia una evolucién en el juego de
esta relacion, en el sentido en que las enfermeras, paulatinamente, adquieren mayor
autonomia y las relaciones de poder tienden (aunque no del todo) a equilibrarse (Por-
ter 1991, Stein 1990).

Es predominante la visién de una relacion jerarquica que da preeminencia al papel y al
prestigio de las acciones médicas frente al trabajo enfermero (Blue y Fitzgerald 2002,
Corser 2000, Sweet y Norman 1995). En este contexto pervive un perfil mixto: por una
parte, | as e nfermeras tratan de de evitar a toda ¢ osta el conflicto con|os m édicos
(Sweet y Norman 1995, Zaforteza et al. 2003 y 2005), cuestién que ya describid Stein
(1967); por otra parte, aparece un desafio a este estado de cosas: un modelo de com-
portamiento enfermero de participacion abierta, aunque informal, en la toma de deci-
siones clinicas (Porter 1991), que se concreta en la actualidad en el deseo de las en-
fermeras de aumentar y formalizar su implicacion en |a toma de decisiones en pie de
igualdad (Zaforteza et al. 2003, 2004 y 2005) y en equilibrar los juegos de poder (Swe-
et y Norman 1995, Warelow 1996).

Esta preeminencia médica ha sido sustentada y promovida también por las enfermeras
debido a qu e el prestigio en sus profesiones ha sido histéricamente juzgado sobre |la
base de cumplir con diligencia las 6érdenes médicas (Keddy et al. 1986; Miro 2008).
Esto las ha llevado, hasta hace poco, a mimetizarse con la profesién médica (Hender-
son 1994) y a adoptar los discursos médicos y una imagen publica asociada a la efec-
tividad tecnoldgica (Krantzler 1986). Recientemente, las enfermeras de U Cl estan de-

safiando estos discursos: las enfermeras participantes en el estudio de Delgado et al.
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(2001) reconocieron que comportarse como un seudo-médico implicaba el riesgo de
abandonar |a responsabilidad propia de enfer meria (Lunardi, Peter y Gastaldo 2002).
Otros autores indican que lleva a silenciar de la voz y del aporte de las enfermeras al
proceso de salud (Parker y Gardner 1992). Parte de la responsabilidad de asumir ese
comportamiento estaba en las propias enfermeras, que aceptaban ese rol que tr asla-

daban los médicos (Delgado et al. 2001).

Este sistema de relaciones que he descrito, desde mi punto de vista, condiciona la (no)
atencion a los familiares del paciente critico. Por una parte dificulta el trabajo en equi-
po de am bos profesionales. E sta dificultad es m anifiesta en |a mayoria de tr abajos
(Corser 2000, Delgado et al. 2001, Mackay 1993, Sweet y Norman 1995, Zaforteza et
al. 2003). No trabajar en equipo resulta en una dificultad para dar respuesta a fenéme-
nos complejos como son las relaciones y los procesos de comunicacién con los fami-
liares del paciente critico. Por otra parte, la enculturacién en la supremacia médica en
la que, histéricamente, se han formado las enfermeras (Mir6 et al. 2005, Mir6 y Galle-
go 2006) lleva a s ubestimar c ategorias de pr oblemas que no r espondan a un per fil
médico-fisiolégico-tecnoldgico (Mird 2008). La p roblematica de | os familiares del p a-

ciente critico es una de estas categorias.

2.2.4 La prioridad es el cuidado fisiolégico del paciente

Finalmente, ampliando |o explicado previamente, el sistema de prioridades de la UCI
resalta las realidades medibles y fisiologicas frente a | as de corte emocional y social.
El énfasis se coloca en el cuidado del cuerpo del paciente. El paciente critico se carac-
teriza, entre otras muchas, por dos peculiaridades: por su capacidad para empeorar su
situacion de salud de manera muy rapida (amenaza vital o mutilante) y por perder la
integridad de sus fronteras mas intimas (la piel, la continencia de esfinteres, los ritmos
de suefio-vigilia, la seguridad en s u entorno, etc.). Los profesionales de la salud de
dichas unidades establecemos unas pautas de atenciéon muy intensivas para tratar de
mantener el control sobre el proceso de la enfermedad critica. En estos contextos tec-
nificados ex iste | a tend encia de s ubestimar el sufrimiento de pacientes y familiares
(Bayes 2001).

Una de las tareas que mas se ha estructura dentro de la rutina de la UCI es “medir” la
tendencia a la complicacién y aplicar cuidados para prevenirla. En consecuencia,

hemos convertido el cuerpo de nuestros pacientes en objetos (Henderson 1994) y te-
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nemos dificultad para percibir los problemas ajenos a esta cultura bio-médica (Delgado
2001, Parkery Wiltshire 1995, Wi lkin y Slevin 2004). Estas fronteras mas borrosas
pueden ser la tensidon emocional, la necesidad de soporte, la capacidad para manejar
situaciones de informacion comprometida, los procesos de comunicacion, el cuidado a

los familiares del paciente critico o la hostilidad del entorno de la unidad.

2.2.5. Las fuerzas que facilitan el cambio

Hasta aqui he repasado algunas de las caracteristicas de la UCI que han cristalizado a
lo largo del tiempo y que pueden estar dificultando considerar a la familia como sujeto
de cuidados. Junto a estos fac tores hi stéricos y es tructurales c onviven tendenc ias

hacia el cambio.

Esta tendencia para el cambio se puede per cibir claramente en | a voluntad que | as
enfermeras expresan de proporcionar cuidados a los familiares. Las enfermeras se
consideran los profesionales de la unidad mas capacitados para aliviar el estrés de los
familiares, desean participar en los procesos de informacion y se muestran proclives a
flexibilizar las normas restrictivas de la unidad (Diaz de Durana et al. 2004, Zaforteza
et al. 2004 y 2005).

Otros resultados que apoyan esta cuestion indican que los profesionales de la salud
de las UCI hemos cambiado nuestro concepto sobre la familia: de c onsiderarla como
problematica y perturbadora hemos pasado a pensar en ella como sujeto de cuidados
(Zaforteza, Sanchez y Lastra 2008). Esto indica un cambio de mentalidad que adn no
se ha materializado en planes de cuidados sistematicos o en la flexibilizacion oficial de

las normas que rigen en la unidad (Zaforteza 2005b).

En Espafia hay cuatro trabajos originales que muestran esta tendencia. El primero es
el de Delgado et al. (2001), cuyo objetivo es cambiar la practica clinica de las enferme-
ras para mejorar los cuidados hacia pacientes y sus familiares. Utilizaron metodologias
de investigacion-accién participativa para reflexionar acerca de ¢ dmo era la atencion
que estaban proporcionando en a quel momento y como podian m odificar su practica

para convertirla en una atencion centrada en la persona.

Los otros dos trabajos, Rodriguez et al. (2003) y Torres y Morales (2004) exploran la

posibilidad de i ntegrar a| os fam iliares del paciente criticoen| os cuidadosy enl a
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dinamica de la unidad. Contemplan tal integracion como un elemento terapéutico tanto
para el familiar como para el paciente. Torres y Morales tienen el valor afnadido de
contar con la opinion de us uario para el desarrollo de | as recomendaciones para la

integracion.

Por ultimo, en mi investigacién previa (Zaforteza et al. 2004), que ya he comentado en
el capitulo introductorio, a tr avés d e un tr abajo des criptivo hem os resaltado que las
enfermeras estan incbmodas con su escasa participacion en los procesos informativos
y con las dificultades que experimentan los familiares y desean cambiar ese estado de

cosas.

Los cuatro trabajos consideran la necesidad de establecer normas menos restrictivas
en las unidades. Este tema también es objeto de amplio debate en nu estro pais y la
literatura en fermera s e muestra claramente partidaria de a brir | os hor arios de v isita
(Diaz de Durana et al. 2004, Velasco 2002 y 2003, Velasco et al. 2002 y 2005).

Es patente que a ni vel internacional existen multiples trabajos descriptivos y algunos
trabajos de intervencién sobre la problematica de | os familiares del paciente critico.
Esto indica una preocupacion creciente por el bienestar de las familias en un entorno
altamente tecnificado que histéricamente no les ha tenido en cuenta. Hay dos trabajos
que vale la pena citar, que permiten rastrear este cambio. Por una parte, aparece por
vez primera un instrumento de medicion del esfuerzo asistencial que contempla la ac-
tividad de apoyo a los familiares como uno de los items a valorar: por tanto, es una
manera de reconocer que es una actividad propia de enfermeria que consume un
tiempo considerable. El instrumento es el Nursing Activity Score o N AS (Reis et al.
2003). Por ofra parte, |a Registered N urses Association of Ontario (RNAO 2002) ha
desarrollado una completa guia de practica clinica que concentra sus esfuerzos en dar
soporte a familiares que experimentan acontecimientos que desafian su capacidad de
afrontamiento. Sus recomendaciones van encaminadas a facilitar el cambio hacia una
practica centrada en la persona y en su entorno. Entre otras, proponen como impres-
cindible el cambio de m entalidad e n |as enfer meras para priorizar |a atencién a las
familias y proponen promover tal cambio desde la formacion. Una guia de estas carac-
teristicas, desarrollada con el soporte de fondos publicos, indica que existe literatura
suficiente para establecer recomendaciones para el cuidado y que existe voluntad poli-

tica para propiciar el cambio.
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2.3. RESPUESTA AL DESAFIO DE CUIDAR A LOS FAMILIARES
DEL P ACIENTE CRITICOY LASI|NTERVENCIONES QUE SE
HAN DISENADO

La mayor parte de la literatura disponible es descriptiva. A pesar de ello, ya desde los
afios 90 y con mayor frecuencia a partir del 2000, coincidiendo con el surgir del movi-
miento critico sobre la dinamica de las UCI, aparecen trabajos de intervencion que
disefian y evallan estrategias para dar respuesta a las dificultades del familiar del pa-
ciente critico. Entre este conjunto de estrategias empiezan a aparecer algunas investi-
gaciones que proponen y evaluan procesos de cambio en la practica clinica hacia los
familiares, que, por tanto, tratan de superar las dificultades que plantea la UCI como

sistema social complejo.

A nivel nacional e internacional se han implantado y evaluado programas de acogida e
informacién a los familiares que, aunque c on muestras pequefas, han mostrado des-
censo en los niveles de ansiedad y aumento de la satisfaccidn con pre y post interven-
cion y con los grupos experimentales (Chien et al. 2006, Mangram et al. 2005, Med-
land y Ferrans 1998, Torrents et al. 2003). Un paso mas lo constituyen las propuestas
que incorporan a los familiares a los “pases de visita del equipo”, intervencion que me-
jora las relaciones entre profesionales y familias y aumenta la s ensacion de c ontrol
sobre la informacién de éstos ultimos (Schiller et al. 2003). Por ultimo, las intervencio-
nes mas trasgresoras con la situacion actual en las UCIl son las que abogan por la
inclusion de los familiares en el cuidado al paciente critico como un elemento terapéu-

tico tanto para el familiar como para el paciente (Rodriguez et al 2003).

Todas estas intervenciones son validas en la medida en que m ejoran los resultados
sobre los familiares, sin embargo, no generan conocimiento sobre como generar cam-
bios duraderos en las UCI y no seran adoptadas en unidades en las que no exista una

filosofia de cuidado hacia los familiares.

Pilar Delgado y colaboradores (2001), c on financiacién d el Fondo d e Inv estigacién
Sanitaria, han des arrollado un proyecto pionero en E spafa que se llevéo a cabo en la
UCI de adul tos del Hospital de la Santa Creu i Sant Pau. A través de un proceso de
reflexion-accioén, utilizando la metodologia de Kemmis y McTaggart (2000), las enfer-
meras realizaron un esfuerzo colectivo y trasformaron progresivamente su filosofia de

cuidados, desde una perspectiva de objetivacion hacia una perspectiva holistica, en la
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que el paciente es considerado no como objeto sino como sujeto social. Esto les llevo
a adoptar una ac cion enfermera respetuosa y considerada con el paciente y familia,
coordinando cuidados y estrechando su colaboracion con el médico. A través del pro-
ceso reflexivo, las enfermeras fueron mas criticas con su practica diaria, y mas abier-
tas al desarrollo de estrategias de cambio realistas, viables y ancladas en su practica

cotidiana.

En esta linea las UCI pediatricas y neonatales van un paso por delante de las de adul-
tos y han utilizado algunos elementos de este disefio para propiciar el cambio. En los
ultimos afios se han conducido procesos de cambio para establecer la filosofia de cui-
dado centrado en la familia (Cisneros et al. 2003, Saunders et al. 2003, Tomlinson et al
2002) y se han evaluado sus resultados (Peden-McAlpine et al. 2005). Peden-
McAlpine et al. (2005) han implantado y evaluado una intervencion de practica reflexi-
va como forma de incorporar los resultados de la evidencia a la practica clinicay de
cambiar la percepcién de las enfermeras hacia las familias de sus pacientes en UCI
pediatricas. Concluyen que la practica reflexiva estimula el aprendizaje de doble espi-
ral (double loop) que cambia las actitudes restrictivas de la enfermera hacia los familia-
res, mejora su comunicacion y las habilidades para construir |a relacion con ellas y
hace surgir una nueva apreciacién acerca de la singularidad del estrés que padece la
familia. Como resultado de esta intervencién los familiares pasan a formar parte de la

cartera de servicios de las enfermeras.

Comparto la opiniodn de otros investigadores respecto a que | a investigacion sobre los
familiares de U Cl en es tos momentos r esulta r eplicativa (Torres y M orales 2004),
puesto que estamos en un punto en el que ya hemos descrito cual es la situacion y las
necesidades de los familiares y hemos disefiado intervenciones parciales que han me-
jorado la satisfaccion del usuario. Propongo que, en la actualidad es necesario partici-
par de la nueva tendencia de investigacion en traduccion de conocimiento a la practica
clinica. Esto es un fuerte movimiento en América del Norte (Canadian Institutes of
Health Research: About knowledge translation. http.//www.cihr-irsc.gc.ca/) y es uno de
los focos de interés en investigacion en salud en Europa (Commission of the European
Communities 2005).

En resumen, lo que nos falta ahora es dar el salto hacia la implementacion y la evalua-

cion de c uidados sistematicos, basados en | a evidencia, dirigidos a | os familiares. La
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literatura propone que esta cuestién pasa por establecer mayores cuotas de contacto y
atencion a los familiares del paciente critico. Esto choca con la cultura tradicional, ce-
rrada y tecnologicista, de las UCI y precisa de un cambio en la filosofia de cuidado de
los equi pos de s alud. Hay indicios claros de que | as en fermeras des ean i niciar tal
cambio, pero no saben exactamente como hacerlo (Zaforteza et al. 2004). Tal y como
el equipo de Delgado ha constatado (Delgado et al. 2001), un disefio con metodologia
de investigacidn-accion participativa, en el que los profesionales que deseen sumarse
conduzcan el proceso y disefien su propio proceso de ¢ ambio, puede i ncorporar los
resultados de investigacion que respaldan el cuidado a la familia, y también puede

crear practicas alternativas a las resistencias que plantea la UCI como sistema social.

El conocimiento que gener a este tipo de m etodologia es trasferible a otras UCl y la
teorizaciéon de los procesos ayudara también a otros servicios de salud a entender sus
dinamicas de cuidado, bien con los familiares, bien con sus pacientes. En nuestra Co-
munidad Auténoma (llles Balears, Espafa) hay enfermeras interesadas en pr omover
cambios en sus contextos clinicos. Este proyecto, ademas de generar nuevo conoci-
miento que respalde estos procesos de cambio, permitira también la formacién de va-

rios profesionales de salud en investigacion disefiada para los entornos clinicos.

Cabe preguntarse porqué, existiendo tanta bibliografia de calidad y tantas enfermeras
y médicos preocupados por este tema, las evidencias no se incorporan a la dinamica
de las UCI. Nuestro punto de partida es que es necesario ser critico con la cultura ac-
tual de las UCI y reflexionar sobre la manera en que es tamos proveyendo |los cuida-
dos. P or ta nto, nec esitamos s oluciones i maginativas que a borden | a tr asformacion
como proceso social de cambio liderado por el equipo multidisciplinar, que ayude al
profesional a revisar las tradiciones que i mpone la rutina y a tom ar conciencia critica
de su practica cotidiana, para ver en qué medida responde a las necesidades de cui-

dado de sus usuarios.



CAPITULO 3
TEMA A ESTUDIO
Y ORIENTACION TEORICA






Este c apitulo s e estructura en dos apartados. E| primero, plantea | as preguntas de
investigacion, que en el capitulo siguiente concretaré en forma de objetivos. Justifico
estas preguntas sobre la base de la revision de la literatura y ofrezco un resumen de la
misma, que muestra |a necesidad de plantear trabajos sobre el cambio social en las
UCl.

El segundo apartado mucho mas amplio, ex pone cual e s la orientacién tedrica que
guia este estudio. Este lo he estructurado como un “embudo”, desde lo méas general a
lo mas especifico: presento cual es el paradigma de conocimiento, cual es la corriente
de pensamiento, cual es el autor de referencia y qué partes de su obra fundamentan
este trabajo, ademas de la metodologia escogida, que es la investigacidén-accion parti-
cipativa (IAP).

3.1. A QUE LE QUIERO DAR RESPUESTA Y PORQUE

La revision de | a literatura y mi ex periencia profesional e investigadora me llevan a
plantear qué es lo que ocurre en las UCI espafolas para que el cuidado a los familia-
res del paciente critico sea una actividad poco sistematica y sometida a una gran va-
riabilidad de practica clinica, que no incorpora las recomendaciones que surgen de la
evidencia. La literatura de la ultima década ofrece respuestas plausibles a esta cues-
tion: es un tema cultural y social, en tanto las UCI se han construido en torno al cuida-
do exclusivo al paciente y a sus necesidades fisioldgicas, desde una aplicacién inten-
siva de la tecnologia y de la preeminencia de la figura del profesional de la medicina
sobre el resto de profesionales del servicio. En los equipos multidisciplinares, en cual-
quier ambito, la preeminencia de un profesional sobre todos los demas puede llevar a
que las voces y las aportaciones de éstos ultimos no sean tenidas en cuenta, indepen-
dientemente de la utilidad o la idoneidad de sus propuestas (Berenholtz y Pronovost
2003).
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Esta explicacion es amplia, aplicable a | a inmensa mayoria de | as U Cl espafiolas, y
muy valiosa, porque pone sobre la mesa que existen factores ajenos a la evidencia
cientifica que impiden que esta se aplique de manera linear a la practica clinica. Sin
embargo, es una explicacién meramente descriptiva, que no aporta elementos concre-

tos sobre los que articular un cambio de tendencia.

La pregunta, entonces, radica en como podriamos cambiar esta dinamica social, de tal
manera que el cuidado de los familiares se incluyera en la agenda de los profesionales
de UCI, especialmente de las enfermeras ;Qué elementos influyen en este proceso de
cambio, qué procesos ocurren en la transformacion de la practica enfermera en este
contexto? ;Cémo es y como evoluciona la practica enfermera? ;Cémo podemos es-
tudiar este proceso de cambio y aprender de éI? ; Podemos aprender cuales son los

elementos facilitadores y las barreras al cambio en cada contexto particular?

Desde mi punto de vista estas preguntas son pertinentes, por tres motivos. En primer
lugar, ya lo he expuesto, las recomendaciones de la evidencia muestran que nuestras
UCI no ofr ecen | os c uidados m inimos que | os fam iliares r equieren (Velasco et al.
2005); para ofrecerlos se requiere que se produzca el cambio. En segundo lugar, una
parte de los profesionales de enfermeria de UCI desea, con diferentes grados de con-
ciencia y de compromiso, ese cambio; esto es visible tanto en los trabajos que he rea-
lizado en B aleares (Zaforteza et al. 2003, 2004 y 2005y Zaforteza 2005ay 2005hb)
como en | a literatura de |a ultima década (Delgado et al. 2001, Diaz de Durana et al.
2004, Rodriguez et al. 2003, Torres y Morales 2004, V elasco et al. 2005, Zaforteza,
Sanchez y Lastra 2008). En tercer lugar, también ya lo he comentado en el capitulo
anterior, la inmensa mayoria de los trabajos que se han realizado hasta la fecha, tanto
en E spafia, como a nivel internacional, son descriptivos de la situacién y solo unos
pocos realizan intervenciones de cambio. D e éstos, algunos proponen una i nterven-
cion de mejora de | os cuidados a | os familiares y la evaluan (Chien et al. 2006, Man-
gram et al. 2005, Medland y Ferrans 1998, Rodriguez et al. 2003, Schiller et al. 2003,
Torrents et al. 2003); la importancia de es tos trabajos radica en que muestran que el
cambio es posible, pero no nos informan de como ha sido el proceso. Mi postura es
que es necesario investigar el cambio cultural y social y establecer en las unidades
procesos propios de cambio que generen transformaciones duraderas. Estos cambios
deben ser las bases para futuros cambios que vayan acercando la atencién de salud a

los estandares que surgen de la evidencia (Curtis et al. 2006).
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No soy la primera en este campo: Delgado y colaboradores (2001) fueron los pioneros
que implantaron cambios en | a atencién al familiar del paciente critico en | a UCI del
Hospital de S ant Pau i Santa Creu (Barcelona, E spana) desde un pr oceso reflexivo.
Este pr oceso m ostr6 c omo | as micropoliticas, | as c reencias o | as r elaciones i ntra-
profesionales en su unidad, podian actuar como freno al cambio. Esta toma de con-
ciencia empodero a los participantes que decidieron cambiar su practica para adaptar-
la a | as necesidades de pacientes y familiares. Esta tesis doctoral sigue la estela de

este proyecto.

3.2. ORIENTACION TEORICA

La investigacion c ualitativa, mas que ¢ omo una m etodologia unitaria y concreta, se
puede entender como un “lugar comun” para una amplia variedad de investigadores
que comparten una critica hacia las caracteristicas de la ciencia tradicional positivista y
post-positivista, surgida de la ilustracion (Schwandt 2000). Esto explica que las diferen-
tes opciones se puedan acoger bajo dos paradigmas muy diferentes entre si: el critico-
social y el constructivista (Denzin y Lincoln 2005). El primero tiene como objetivos |a
critica y la transformacién de | a realidad s ocial para superar relaciones de i njusticia,
mientras que el segundo busca la comprension y reconstruccion de la realidad social a

través de la experiencia de los participantes (Lincoln y Guba 2000).

El paradigma que, desde mi punto de vista, explica mejor el fenémeno a estudio es el
critico-social. Situar |a investigacion bajo esta corriente de pens amiento me permite
cuestionar la forma de prestar atencion a | os familiares del paciente critico, que a c-
tualmente en las unidades de cuidados intensivos no esta sometida a critica, a la vez
que la literatura cientifica muestra que, en s u mayoria, son practicas no aconsejadas;
un ejemplo claro es el mantenimiento de | os horarios de visita restringidos (Fumagalli
et al. 2006). Me permite rastrear si existen falsas creencias o v alores que sustentan
practicas inadecuadas, porqué se mantienen esas creencias o si son favorables a los
grupos dominantes ( Sayer 2009). Por otro lado, apoy a el objetivo de tr ansformar la
actual practica clinica para mejorar las condiciones de los familiares del paciente criti-

co. Por ultimo, este paradigma respalda |a accion trasformadora, al aceptar que | os
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sujetos® son creativos, capaces de superar los discursos sociales que mantienen el
status quo y generar cambio (agency®), que busque |a justicia social (Lincoln y Guba
2000).

3.2.1. La perspectiva de la teoria critica social

Es dificil explicar qué es la teoria critica. La tradicion critica es un término “paraguas”
que agrupa una s erie de | ineas de pens amiento como el neo-marxismo, |os feminis-
mos de segunda generacion, el realismo critico, la pedagogia critica o la teologia de la
liberacion, entre otras. Hunde sus raices en la Escuela de Frankfurt, en los trabajos de
Marx, Kant, Hegel o We ber (Kincheloe y McLaren 2000 y 2005) y mas recientemente
en los de Habermas (Heslop 1997) o Freire (Morrow y Torres 2002b). Otros autores
reconocidos dentro de estas corrientes son Fals-Borda, B ourdieu, bell hooks, Arono-
witz o Giroux. En mi caso, dentro de este gran abanico tedrico, el autor que mejor en-

marca la investigacién que he desarrollado es Paulo Freire.

Estas lineas de pensamiento, a pesar de sus diferencias, comparten una serie de
premisas basicas. Segun Kincheloe y McLaren (1998, 263) el investigador critico inten-
ta utilizar su trabajo como una for ma de critica social o cultural que asume una serie
de premisas. E stas indican que: a) el pensamiento esta mediado por relaciones de
poder socio histéricamente establecidas, b) los hechos no pueden ai slarse del campo
de los valores o de | a adscripcion ideoldgica ¢) la relacion entre concepto y objeto o
significante y significado nunca es estable, sino que es ta influenciada por relaciones
capitalistas de consumo, d) el lenguaje es el pilar de | a formacién de la subjetividad
(consciente o inconsciente), e) ciertos grupos en la sociedad estan privilegiados, por lo
que se establecen relaciones de opresion, las cuales se reproducen con mayor efica-
cia si los subordinados aceptan su estatus como natural o inevitable, f) y que las co-
rrientes predominantes de i nvestigacién generalmente se adhieren a | a reproduccién

de sistemas de clase, opresion de género o de raza (Kincheloe y McLaren 1998).

En los ultimos afios, Sayer (2009) retoma las ideas de Kincheloe y McLaren, reinter-
preta algunos de los rasgos que proponen estos autores para la teoria critica y afiade

algunos mas, como son: rechazo al determinismo econdmico de la teoria marxista

El sujeto, en el paradigma critico-social se concibe como activo y en interaccién con el investigador a lo
largo del proceso de investigacion (Guba y Lincoln 1994).

¢ El término an glosajon agency se refiere a | a capacidad individual de p osicionarse, resistir o r eaccionar
ante situaciones desfavorables, ademas de la capacidad de proponer alternativas, hacerse oir, etc.
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clasica, por tanto, la existencia humana esta matizada por multiples formas de poder
de las cuales el econémico es una de ellas; critica a la racionalidad técnica e instru-
mental, que s e obsesiona por el método y la eficiencia y no es capaz de comprender
los procesos por los cuales se producen los hechos; reconoce el impacto del deseo en
los procesos de r esistenciay en | os ejes de poder ; reconoce la complejidad de | os
conceptos “hegemonia” e “ideologia” como tecnologias sutiles y contextualizadas que
legitiman el status quo; supera la nocién de lenguaje como elemento neutro descriptivo
y o reconoce como un a practica s ocial de dom inacién y normalizacion; por ultimo,
acepta que existen normas tacitas que guian la produccién cultural y, por tanto, la pro-

duccion del conocimiento.

Ademas, este conjunto de teorias se encuentra en c onstante evolucion, lo cual hace
aun mas dificil caracterizarlas de forma exhaustiva. P or ejemplo, | a teoria criticade
finales de los 60 y principios de los 70 del siglo XX ha sido objeto de revisién para su-
perar algunas de s us carencias, criticadas por posiciones post-estructuralistas. E stas
carencias se refieren a posiciones simplistas y arrogantes con respecto al concepto de
emancipacion, falta de auto-reflexién, falta de s ensibilidad hacia la diferencia o cierto
escepticismo incapaz de generar una critica efectiva hacia practicas sociales que ge-
neran desigualdad (Kincheloe y McLaren 2000 y 2005, Sayer 2009).

Las diferentes vertientes de |a teoria critica, a pesar de su diversidad, tienen bases y
preocupaciones comunes. Todas ellas se enfocan a s uperar el s ufrimiento humano
derivado de estructuras sociales (discursos, practicas, ideologias, poder, etc.) que ge-
neran privilegios para unos grupos y opresion para otros. Buscan la ruptura del status
quo, del dogmatismo, y producir conocimiento que desafie la soberania de los regime-
nes de verdad que mantienen estas situaciones de inequidad. La transformacién social
es el objetivo. La emersion de la conciencia y el empoderamiento criticos son procesos
que la teoria critica utiliza para alcanzar la emancipacién y el cambio de las fuerzas y
estructuras que impiden que los individuos y grupos tomen decisiones sobre los temas
que les afectan (Freire 2004, Kincheloe y McLaren 2000 y 2005, Sanchez-Meca 2001,
Sayer 2009).

La teoria critica reconceptualizada que proponen Kincheloe y McLaren (2000 y 2005),
aborda las carencias que comentaba mas arriba e incorpora al gunos elementos del

post-estructuralismo como la ambigledad del concepto de poder o |a importancia del
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discurso en la construccion de la identidad y la vision del mundo. También recupera
conceptos clasicos como la hegemonia de Gramsci. Ademas, la teoria critica tiene una
posicion epistemoldgica muy particular. Hay un grupo de autores que propone que el
proceso de |a IA P c onstituye un m omento privilegiado par a des cubrir fac tores que
marcan la reproduccion social. Estos factores o fuerzas s6lo emergen cuando se inten-

ta el cambio (Baskerville 1999).

3.3. LA TEORIA CRITICA DE PAULO FREIRE: LA PARTICIPA-
CION, LA CONCIENCIACION Y EL CAMBIO SOCIAL

Este apartado se estructura en dos bloques. El primero, mucho mas extenso, presenta
los conceptos clave de Paulo Freire que pueden explicar las formas del cambio social.
El segundo, muy breve, pone en relacién la obra de Paulo Freire con la metodologia
que me propongo utilizar: la investigacién-accion participativa (IAP). Para consultar

una breve biografia de este autor, ver el apéndice 1.

3.3.1. Conceptos clave sobre los procesos de cambio social

El inicio de la obra de Freire se situa en el contexto particular de la América Latina del
segundo tercio del siglo XX, un contexto de cambio con altas dosis de atrevimiento y
creatividad. Se ve influenciado por diferentes teorias como la teoria de la dependencia,
la filosofia de la liberacion, la teologia de la liberacién y la corriente de la educacion
popular. De la primera, toma la critica a los modelos neo-liberales de desarrollo
econdmico y social; de |a filosofia de la liberacion, utiliza la perspectiva multicultural y
el civismo c omo al ternativa al pens amiento pos -colonialista ar raigado en el pens a-
miento de los habitantes de la zona; con |la teologia de la liberacion, toma partido por
el pueblo en | ugar de | os poderes formales; y con la educacién popular incorpora la

l6gica de la posibilidad en la educacion a los sectores populares (Torres 2004).

Con esta mezcla de tendencias, Morrow y Torres (2002b), aseguran que Freire es difi-
cil de c lasificar en tér minos ideolégicos. Ademas, al analizar s us trabajos es visible
que, a lo largo de los afios, se mueve desde posiciones mas rigidas y estructuralistas
(Pedagogia del oprimido), a posturas en transicion hacia el constructivismo, en las que
pone en duda aspectos clave de su obra anterior (Dialogo, La naturaleza politica de la

educacion), deriva hacia posiciones critico sociales (Pedagogia de |a esperanza, A la
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sombra de este arbol) y, finalmente, hacia el Freire flexible de los procesos (Pedagog-

ia de los suerios posibles).

Independientemente de es tas transiciones, su obra siempre trabaja el cambio s ocial
para equilibrar las relaciones sociales desiguales que favorecen a unos grupos y mar-
ginan a otros. El motor de este cambio son las personas inmersas en | a situacion de
desequilibrio y los especialistas comprometidos con la justicia social. La forma de arti-
cular el cambio es a través de procesos de participacion democratica, de dialogo, re-
flexion y de accién transformadora. Por este motivo, Morrow y Torres (2002b: ix), acu-
fian para él y para Habermas el término “tedricos criticos del sujeto dialégico y en de-

sarrollo”.

La obra de Freire es muy conocida en | os circulos de | a pedagogia, pero también ha
tenido influencia en el campo de la investigacion en salud, por ejemplo, en enfermeria
(Fulton 1997), en promocién de la salud (Eakin et al. 1996, Rindner 2004, Wallerstein
1993, Wallerstein y Sanchez-Merki 1998) o en desarrollo comunitario (Minkler y Wa-
llerstein 2003) y en la investigacion-accion participativa (Fals-Borda y Rahman 1991).
De hecho, su teoria de la accidn dialogica y la indisolubilidad de | a accidn-reflexién,
(Freire 2002: 239 y siguientes), su idea sobre la participacion activa de los desfavore-
cidos en el proceso de cambio y el papel organico de los especialistas (Freire 1990: 57
y siguientes), sus afirmaciones sobre la accion cultural (Freire 1990: 100-103), la pre-
misa de que el conocimiento verdadero solo se alcanza con la interrelacion de los co-
nocimientos académico y existencial (Freire 2004: 42-48), la ruptura de la jerarquia en
la produccion de conocimiento (Freire 2004: 55) o los elementos para los procesos de
cambio ( Freire 2004: 63 -79), son al gunas de | as bas es de | a ac tual i nvestigacion-

accion participativa y de la teoria del empoderamiento (Kemmis y McTaggart 2005).

A continuacién voy a exponer algunos de los conceptos del pensamiento freireano que
resultan de utilidad para este proyecto, que se desarrolla en un contexto de atencion
de salud, pretende el cambio social y el empoderamiento de los participantes y utiliza
la metodologia de | a IAP. Estos conceptos clave dan s entido a | a metodologia de la
IAP vy, a la vez, ayudan a articular los hallazgos y son hallazgos en si mismos. Son los

siguientes: saber y didlogo, concienciacion, esperanza y accion transformadora.
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3.3.1.1. Saber y didlogo:

El saber, el conocimiento, es un tema del que Freire se ocupa extensamente a lo largo
de su obra, a v eces de manera mas explicita y a v eces menos (Freire 2007, 20 02,
1990, 2004, 2001y Freire e Illich 2004). De todos los aspectos que ex pone, tratados
con mayor o menor intensidad segun la época, creo que destacan dos, que me permi-

tiran explicar los resultados de este trabajo y justificar en parte su metodologia.

Para empezar, Freire hace una aportacion que rompe con la jerarquia post-positivista
del conocimiento. El saber no es patrimonio exclusivo de nadie, todas |as personas
tienen saberes que compartir: “nadie lo sabe todo, nadie lo ignora todo” (Freire 1990:
40). Ademas, todas las personas tienen derecho a adqui rir conocimientos estructura-
dos, derivados de procesos cientificos, de modo que puedan aum entar su percepcion
critica de la realidad (Freire 2002, Freire 2004). Esto significa que el conocimiento
“verdadero” o util o legitimo se puede replantear en términos democraticos tanto en el
sentido de su reconocimiento como en el de su difusion; reconocimiento de que tod as
las personas, no solo los especialistas o los cientificos, tienen algun tipo de conoci-
miento que vale la pena tener en cuenta para mejorar el mundo en que vivimos o del
cual se puede aprender; difusién, no sdlo en circulos cientificos, del conocimiento ge-

nerado en términos tales que la poblacién general pueda tener acceso a él.

Sin duda, e sta perspectiva del saber democratico, es uno de los pilares ontol 6gicos
que apoya la filosofia que subyace a la investigacion-accion participativa, en que son
las personas en contacto con la situacidon que se desea modificar quiénes conducen su
proceso de cambio, utilizando su conocimiento experiencial y contextual, apoyados por

el investigador, que aporta al proceso su conocimiento tedrico.

Por tanto, existen diferentes tipos de saber, y éstos deben estar en didlogo para gene-
rar conocimiento. En Pedagogia del oprimido (Freire 2002), el Freire “polarizado” y
estructuralista, indica que existen dos tipos de saber, el revolucionario, que se caracte-
riza por su insercion critica en la realidad, y el empirico, que se caracteriza por su co-
nocimiento de la realidad cotidiana. Mas adelante, en La naturaleza politica de la edu-
cacion (Freire 1990), el Freire en transicion hacia el constructivismo, sustituye la idea
de saber revolucionario por saber cientifico y lo caracteriza como saber mas sistemati-
zado que se deriva de procesos rigurosos para el estudio de la realidad. El Freire mas

posmoderno y critico de | os afios 90, con Pedagogia de | a esperanza (Freire 2004),
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indica cuatro tipos de saber: 1) académico: tiene la mision de organizar y vertebrar el
saber intuitivo; 2) e xperiencial: lo que ya se sabe, o que s e ha v ivido, no s e puede
separar de la génesis de nuevo conocimiento, por lo que constituye una fuente de r e-
flexion; 3) el de las clases populares: aportan su visidon del mundo a | os procesos de
cambio y su conocimiento del terreno; y 4) contextual e historico: que per miten saber

cuales son las iniciativas viables en cada momento y lugar.

Por otra parte, Freire indica que el saber esta politizado. Ni la ciencia, ni la educa-
cion, ni las practicas que derivan del saber, ni el lenguaje, ni la legitimidad de determi-
nados saberes son neutros, sino que siempre existe un posicionamiento determinado,
de modo que el saber que se establece como legitimo genera privilegios para unos
colectivos y desfavorece a otros. Esta ultima es la perspectiva que predomina en sus
trabajos de finales de los 60, Pedagogia del oprimido (Freire 2002) o La educacion
como practica de la libertad (Freire 2007), en los que adjudica explicitamente a la
ciencia y al sistema educativo (concepto de educacion bancaria) un papel instrumental
en el mantenimiento de las condiciones de opresion. En Dialogo, a mediados de los 70
(Freire e Il lich 2004), Freire explicita que | a ed ucacion es un s ubsistema s ocial que

defiende los intereses de la clase dominante y preserva al poder que la ha creado.

A pesar de este predominio de la idea de conocimiento al servicio de los poderosos, ya
en estos trabajos mencionados y en la obra Cambio (Freire 1970) se apunta a la ambi-
valencia del uso del conocimiento y la educacién. Es decir, el conocimiento critico de
la realidad y un enfoque | iberador en |a educ acion, puede n s er motores de ¢ ambio
para mejorar determinadas condiciones de inequidad. En su obra de mediados de los
afios 80, como en La naturaleza politica de |a educacién (Freire 1990) y hasta el final
con Pedagogia de | a esperanza y Pedagogia de | os suefios posibles (Freire 2004 y
Freire 2001), Freire matiza el uso politico del conocimiento como fuerza positiva para
propiciar cambios que mejoren las condiciones de vida de colectivos con menores cuo-

tas de poder.

Si profundizamos en el didlogo, se hace evidente que este concepto impregna toda la
obra de Freire. Lo que él explica como “verdadero”, como critico, esta impregnado de

dialogo. Dialogo de los expertos’ con los participantes®, de los desfavorecidos con los

4 Experto o especialista es aquella persona duefia de un area de conocimiento. En la obra de Freire son
frecuentes las alusiones al trabajo de los pedagogos o de los trabajadores sociales en comunidades des-
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poderosos, didlogo de uno ¢ onsigo mismo o c on otros colegas, dialogo de diferentes
saberes, didlogo del todo con las partes, dialogo del ser humano con el mundo que le
rodea, dialogo entre objetividad y subjetividad, didlogo con la experiencia vivida, dialo-
go con la historia (Freire 2007, 2002, 1990, 2004 y 2001, Freire e lllich 2004).

Asi como sus ideas sobre el saber permanecen mas o menos constantes a lo largo de
su obra, el concepto de dialogo evoluciona y se matiza a lo largo del tiempo, a pe sar
de que siempre se relaciona con la génesis del conocimiento, con la emancipaciéon y

con la accion transformadora.

En sus escritos de fi nales de | os afios 60, c omo en Pedagogia del oprimido (Freire
2002) o en La educacion como practica de |a libertad (Freire 2007), explica el dialogo
como una de las piezas para equilibrar las relaciones s ociales desiguales entre
opresores y oprimidos. Por tanto, el dialogo lo concibe como dialogo de clases socia-
les o de gr upos que pos een el conocimiento legitimo frente a gr upos ignorantes. Se
vincula a la busqueda de relaciones de igualdad, a la busqueda de la concienciacién y
a ser un v ehiculo de r elacidon con las comunidades desfavorecidas. Freire explica la
violencia como una entidad multifacética, de la que una de sus caras es la negacion de
la posibilidad de “decir |a palabra”, a través de diferentes mecanismos de c ontrol. La
respuesta a esta violencia no puede s er otra violencia. Por ello el dialogo es laruta

negociada para la transformacion social exenta de violencia.

En general, el didlogo es una de las herramientas en la lucha para el cambio social al
situar en un plano de igualdad a los poderosos y a los desfavorecidos, a los especialis-
tas (en su obra, pedagogos) y a los participantes. En esta época, Freire indica que la
accion dialdgica y la a ntidialogica tienen determinadas consecuencias. La primera
ayuda a los oprimidos a expulsar el mito de su inferioridad natural, promueve la equi-
dad, facilita un cambio de percepcion acerca de | as causas reales de | a situacion de
opresién y, por tanto, ayuda a la emancipacion. La segunda genera violencia al negar

la palabra, opresion, paternalismo y sectarismo. Por tanto, la primera favorece el co-

favorecidas. E ste trabajo, segun se lleve a cabo bajo las premisas de la accién dialégica o antidialdgica
tienen como consecuencia la transformacién o el mantenimiento de relaciones paternalistas y el status
quo.

® Cuando hablo de participantes o de desfavorecidos, hago referencia a los grupos tradicionalmente con-
siderados bien ajenos al conocimiento “verdadero” ( cientifico), bien m arginales s obre |0os que hay que
desarrollar intervenciones de mejora. En cualquiera de estos dos casos, suelen existir prejuicios que les
sitian en posiciones de inferioridad.
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nocimiento verdadero a tr avés de | a percepcién critica de la realidad y la segunda lo

dificulta a través de la cultura del silencio.

En estas obras, Freire indica una s erie de c ondiciones necesarias para que ex ista el
didlogo, que son: no existencia de prescripcion de un grupo sobre otro, no violencia,
no ingenuidad, humildad (reconocimiento de que el conocimiento surgido de |l a expe-
riencia y del contexto es valioso), fe en |a capacidad del desfavorecido, relaciones de
confianza y respeto a la vision-mundo del participante. Desde mi punto de vista, estas
ideas iniciales sobre el valor del dialogo apoyan la metodologia de | a investigacion-
accion participativa como proceso dialdégico que genera conocimiento y transforma-

cion.

A la vez, pienso que esta primera época de Freire se caracteriza por una fuerte polari-
dad: parece que una per sona so6lo puede estar posicionada en el lado de |os podero-
sos o en el de los desfavorecidos, no existen identidades multiples o roles inestables.
Esto provoca que Freire coloque la carga de la responsabilidad de mantener el didlogo
con los oprimidos en manos de | 0os especialistas, en manos de aquel los que tradicio-
nalmente ostentan el conocimiento. Parece que | os oprimidos son una masa humana
homogénea siempre dispuesta al didlogo y que son los especialistas quiénes deben

estar atentos a sus propias carencias para no romperlo o para no desvirtuarlo.

En sus escritos posteriores, desde mediados de los afios 70 con Dialogo (Freire e lllich
2004), mediados de los 80 con La naturaleza politica de la educacién (Freire 1990) y
hasta el final con Pedagogia de | a esperanza y Pedagogia de | os suefios pos ibles
(Freire 2004 y Freire 2001), Freire amplia otra vertiente del dialogo que y a apuntaba
en Pedagogia del oprimido: el didlogo como categoria epistemolégica. Por tanto, el
dialogo no es sélo entre personas o gr upos, sino también la manera de conocer el
mundo. Si en Pedagogia del oprimido, el didlogo era necesario para que |os grupos
desfavorecidos tom aran c onciencia de que podian tr ansformar | a r ealidad que les
oprimia, ahora el didlogo es necesario para construir conocimiento auténtico y util para

quiénes desean transformar el mundo para hacerlo mas habitable.

En esta época, Freire enfatiza la necesidad de que exista didlogo entre los diferentes
saberes: el derivado de la experiencia, del conocimiento popular y el saber mas estruc-

turado de | os especialistas. Sélo esta capacidad de poner en relacion ambos saberes
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genera la sinergia que necesitan los especialistas y los participantes para |la transfor-
macion de situaciones de inequidad. Proporciona al especialista el conocimiento con-
textual y experiencial que, junto a su conocimiento estructurado, puede pr opiciar una
accioén transformadora adaptada al entorno y a las personas a las que va dirigida. Los
participantes, los desfavorecidos, completan su saber, mas intuitivo y ligado a l o coti-
diano y lo convierten en saber de caracter critico, al cual tienen derecho. En el caso de
los es pecialistas, este dialogo de saberes permite superar un foc alismo que ge nera
soluciones de corte mecanicista y que no es capaz de reconocer que las situaciones
de desigualdad son la consecuencia de estructuras mas generales. En el caso de los
participantes, este conocimiento “sintetizado”, permite comprender que su situacién de
vida no es mitica, sino s usceptible de tr ansformacién, dado que baj o ella s ubyacen
decisiones, matrices de poder o e structuras socialmente construidas, que pueden ser

desafiadas y re-inventadas.

3.3.1.2. La concienciacién: de proceso colectivo a proceso vital

El concepto de c oncienciacion es, probablemente, una de las contribuciones mas re-
conocidas de |la obra de Freire y también una de | as mas controvertidas. Ya en 1974
fue objeto de debate y diversos intelectuales mostraron cierta incomodidad con ella,
(Freire e lllich 2004: 79-82). En la actualidad, a la luz de toda la obra escrita de Freire,
resulta dificil definir la concienciacion sin caer en el simplismo, puesto que, de manera
mucho mas radical que el concepto de dialogo, Freire transforma su idea de concien-

ciacioén a lo largo del tiempo.

Si es cierto que, la miremos como la miremos, la concienciacién presenta unos rasgos
que se mantienen constantes: es un proceso de 1) descubrimiento de la realidad so-
cial, 2) comprender los motivos que subyacen a las practicas sociales y a las situacio-
nes de inequidad, 3) comprender que esta realidad social no es estatica, sino que
puede transformarse a través de la practica y 4) comprometerse con la accién para

esa transformacion.

La evolucion del concepto radica en que, en los primeros tiempos, entre finales de los
afios 60 y mediados de los 80 (Freire 2007, 2002 y 1990 y Freire e lllich 2004), Freire
concibe la c oncienciacion como un proceso colectivo que marca un punto de in-
flexion; en e se proceso, un grupo de personas, afectadas por una realidad social que

los discrimina, a través de una reflexion comun, cae en la cuenta de que esa realidad
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social podria serle mas favorable si adquiriera una postura activa dirigida a la conquis-
ta del cambio. En esta época, Freire adjudica un papel central a |l a aparicion de u na
percepcion critica como uno de | os primeros pasos para que se produzca la concien-
ciacién para el cambio. La percepcion critica seria la manera en que el oprimido se da
cuenta de que esta influenciado por una visidon mitica sobre su realidad y expulsa al
mito que lo inmoviliza (de percepcion critica y de mito hablaré mas adelante en esta

seccion).

Ya en esta época nombra ideas que mas adelante seran cruciales en la transforma-
cion del concepto, como es la experiencia vital, el inédito-viable y la esperanza (Freire
2002), pero aun as i, parece que el papel de | a concienciacion es cuasi-magico en el
proceso para la transformacion de la realidad opresora. El propio Freire asi lo recono-
ce en su obra final (Freire 2004) y es probable que fuera este caracter cuasi-magico el

que provocara los recelos de sus colegas.

A partir de los afios 90, la palabra concienciacion practicamente desaparece de su
obra, aunque no su esencia (Freire 2004 y 2001). Lo que ocurre es que la idea es aho-
ra mas compleja y sofisticada: se convierte en un proceso de vida, historico, expe-
riencial, en el que uno nunca deja de concienciarse o de concienciar a otros, de cam-
biar o reexaminarse, en base a su experiencia, conocimiento, relaciones, sentido ético,
etc. Este cambio es coherente con el énfasis explicito de F reire en su interés por los
procesos p edagégicos mas que en | as metodologias concretas (Freire 2001). Sigue
subyaciendo la idea de desvelar que existen légicas de dominacién que trascienden a
las practicas y las relaciones concretas, pero deja de tener ese caracter de punto de
inflexion pa ra integrarse en un proceso progresivo, donde entran en juego mayor
numero de actores y no unicamente la percepcién critica. Al adquirir caracter de pro-
ceso vital frente a la idea de momento colectivo, se abre el camino a la esperanza de
que el proceso transformador persista a lo largo del tiempo, incluso cuando el facilita-

dor del proceso ya no se encuentra en el campo.

Vale la pena detenerse en el concepto de per cepcion critica de |a realidad, que es el
primer paso para la concienciacion (Freire 2007, 2002, 1990, 2004, 2001). Freire indi-
ca que el conocimiento sobre la realidad es incompleto cuando no se reconocen las
condiciones concretas que generan opresion (Freire 2004). Existe una percepcion in-

genua de | a realidad cuando las personas atribuyen causas externas, inalcanzables,
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inamovibles, no abor dables o natur ales a s ituaciones de i nequidad que, en r ealidad,
han sido socialmente construidas. La ausencia de percepcion critica lleva a la parali-
zacion, mientras que alcanzarla es el primer paso, indispensable aunque no suficiente

(Freire 2002, 1990 y 2004) para la transformacion social.

Existen una s erie de b arreras para que s e produzca esta percepcion critica, y éstas
tienen que ver con los mecanismos sociales para el mantenimiento del status quo. Una
de ellas es el mito. Especialmente en Pedagogia del oprimido y en La naturaleza poli-
tica de la educacion (Freire 2002 y 1990), reflexiona acerca de los mitos y los describe
con caracter negativo como narrativas sutiles de dominacién, que explican la realidad
sobre la base de causas ajenas no modificables; por tanto, impiden conocer las raices
de las situaciones de opresion. Una versién contemporanea de mito nos la presenta
Andrew Sayer (2009) cuando aplica esta idea a la sociedad de consumo e indica que
“nos han hecho creer que el origen del bienestar es consumir mas y mas barato”. Asi,
este mito arrincona el concepto de ciudadano y con él, alguno de sus derechos, como

el de la participacién y el de la equidad (Garcia-Canclini 1995).

En la parte de los elementos facilitadores para esta percepcion critica, Freire atribuye
a la reflexion critica el caracter de categoria epistemoldgica y metodolégica en el pro-
ceso de generar conocimiento (Freire 1990 y 2004). El replanteamiento de la realidad,
desde una perspectiva critica y dialdgica, busca descubrir las |6gicas de la opresion y
pone las primeras pistas para plantear las acciones de cambio. La reflexion critica es
un proceso que no se lleva a cabo en soledad, sino que se desarrolla en el marco del
dialogo. Didlogo entre las personas que viven la situacion de opresion, de és tas con
expertos/investigadores o de éstos con otros colegas. Esta “conversacion coral” es la

génesis del nuevo conocimiento critico.

3.3.1.3. Esperanza, utopia y sueno

La esperanza es central en el pensamiento de Freire. Es a la vez una categoria on-
tologica y una c ategoria epistemoldgica poder osamente positiva. Ademas, desde mi
punto de vista, es la linea basica de todo el pensamiento freiriano. Nada en Freire tie-
ne sentido si no se asocia a la existencia de |a esperanza y, mas recientemente, a la
fidelidad al suefioy la utopia de u n mundo exento del sufrimiento derivado de | a in-
equidad. La recuperacion de la esperanza como elemento central en el cambio social

es uno de los grandes legados de Freire.
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Los rasgos de la esperanza, sus atribuciones y su contribucion al cambio social, per-
manecen constantes a lo largo de la obra de Freire. La transformacion de este concep-
to en su “biobibliografia” es muy sutil: siendo un concepto positivo desde el comienzo,
se va cargando aun mas de optimismo critico a lo largo del tiempo. En Pedagogia del
oprimido, en Cambio y en La naturaleza politica de la educacién (Freire 2002, 1970 y
1990), la esperanza es aquello que se opone al fatalismo y permite superar el inmovi-
lismo, el cual favorece la permanencia de las condiciones de opresion. Sin embargo,
en Pedagogia de la esperanza, en A la sombra de este arbol y en Pedagogia de | 0s
suefios posibles (Freire 2004, 1997 y 2001), aun manteniéndose esta idea de “lucha
contra algo”, Freire se centra mas en los resultados positivos de la esperanza como su
concrecion en forma de inédito-viable, en s u papel como motor de la historiay en su
relacion indisoluble con el compromiso con el suefio y la utopia. Estos ultimos apare-
cen claramente en s u obra a partir de principios de | os afios 90 (Freire 2004, 1997 y
2001).

Como categoria ontoldgica, el origen de la esperanza radica en que el ser humano es
un ser inconcluso consciente de tal inconclusion. Esto lleva a las personas a una ne-
cesidad ontologica de busqueda (Freire 2002, 1970, 2001 y Freire e lllich 2004). La
busqueda, | a per sistencia en | a bus queda nec esita de es peranza (Freire 2004). La
esperanza es un imperativo existencial para luchar contra el fatalismo y persistir hacia
la accién transformadora (Freire 2001). El mafiana es necesario, y no hay mafiana sin
proyecto, sueno, utopia, esperanza, trabajo de creacién y desarrollo de posibilidades

concretas (Freire 2001).

Es categoria epistemoldgica porque la esperanza permite conocer el mundo. Permite
trabajar para transformarlo (Freire 1990), permite superar los mitos que generan opre-
sion y percibir la realidad como desafio (Freire 2002 y 1970), por tanto es una practica
politica que permite vislumbrar un futuro diferente (Freire 1997). La esperanza, el sue-
fo y la utopia son motores de transformacion y contribuyen a la ruptura de las ligadu-
ras economicas, sociales, politicas e ideologicas que condenan a la deshumanizacion
(Freire 2004)

Sin embargo, Freire no esta hablando de c ualquier tipo de esperanza. La es peranza

capaz de generar este tipo de conocimiento y de accion es unicamente la esperanza
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critica (Freire 2002: 96). La es peranza critica es, a mi entender, el “nudo” del pensa-
miento freiriano. La esperanza no puede ser ingenua, necesita de un ejercicio de com-
prension critica de | a realidad. La esperanza que ayuda en la lucha para el cambio
social no p uede surgir de postura mecanicistas, que consideran que la historia e sta
dominada por el poder econémico ni de posturas idealistas que consideran que imagi-
nar el futuro es cambiarlo (Freire 1990). La esperanza que postula Freire es aquella
que esta anclada en la realidad, que no tiene falsas expectativas y lucha por el cambio

en condiciones historicas favorables (Freire 1997).

Por tanto, la persona o grupo que tiene esperanza critica conoce el contexto y el mo-
mento historico en que desea llevar a cabo el cambio. Esto implica que conoce bien
aquello que es posible llevar a cabo y lo que no, y que sabe que tener esperanza en
un futuro mejor no es cambiarlo, sino que la esperanza sin lucha por la accién, no sirve
de nada. E sto implica tres consecuencias: 1) la esperanza esta indisolublemente liga-
da a la accion transformadora; 2) la no consecucion de un cambio deseado no puede
ser leida como un fracaso, sino que debe s er contemplada como que “no era el mo-
mento” y no como que “el suefio ha muerto”; y 3) que en historia se lleva a cabo aque-
llo histéricamente posible, por tanto, s i no ex isten condiciones fav orables en el mo-
mento de propiciar el cambio, el objetivo debe ser luchar para crearlas (Freire 1997 y
2001).

Tener es peranza tam bién i mplica tener un compromiso ético (Freire 2001). Tener
esperanza empuja hacia la accion politica y, por tanto, a tener las opciones que son
negadas por el deter minismo. Sin embargo, no s on v alidas todas las opciones del
abanico. D esde su obra mas temprana, pero mas explicitamente en s u ultima obra,
Freire expone la necesidad de adherirse a un c ompromiso ético que b usque lo mejor
para el ser humano. E sta afirmacion puede pa recer obvia, sin embargo, cuando las
condiciones de opr esion estan interiorizadas y naturalizadas, esta postura no r esulta
gratuita. Freire fue definido por Carlos Alberto Torres como un “peregrino de lo eviden-
te” (Freire e lllich 2004) y recordar cual es el enfoque ético de la accion es uno de los
ejemplos de este peregrinaje. Recientemente Sayer (2009) profundiza en la misma
idea y aboga por una ciencia social critica que recupere la critica a las condiciones del

sufrimiento humano frente a la mera denuncia de las ideas erréneas.
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Respecto a la presencia de |la esperanza, ésta no es gratuita, sino que se conquista. El
tejido de la situacién de inequidad y determinadas ideologias propician la desesperan-
za (Freire 1997). La desesperanza inmoviliza, impide el cambio y provoca el fatalismo
(Freire 2004). Situaciones y mitos que fomentan el sometimiento, el sentimiento de
culpa, el sentirse sin defensa, la inseguridad vital, el desconocimiento de las reglas de
juego, la percepcién de inferioridad intrinseca, el paternalismo, la ingenuidad, la visién
localista o el cansancio existencial llevan a percibir que las dificultades son insalvables
y, por tanto, a la desesperanza (Freire 2002, 1990, 2004, 1997).

Las i deologias que pr ovocan des esperanza, son aquel las que ni egan | a agenc ia
humana y domestican el futuro. P osturas mecanicistas, como el marxismo ortodoxo,
que postula un deter minismo econdémico y de clase, niegan la esperanza al negar la
capacidad del ser humano para romper ese determinismo. El idealismo, que considera
que es la conciencia humana la que construye el mundo niega la esperanza en la lu-
cha al postular que sélo con desear algo éste se materializa. Finalmente, corrientes
como el capitalismo, que niegan la lucha de clases y proclaman la muerte de la ideo-

logia, postulan la inutilidad de la lucha (Freire 2002, 1997).

Respecto a | os factores que facilitan la esperanza, Freire no | os especifica tan clara-
mente como | os anteriores, aunque pueden i nferirse de s u obra. Para empezar, | a
evitacion de | as situaciones que he mencionado mas arriba, la fomentan. Ademas, la
experiencia de la accién transformadora y la practica politica, la comprensién critica de
la realidad, el liderazgo lucido, la organizacion en torno a una propuesta viable (Freire

1997) o la percepcion del inédito-viable (Freire 2004) son algunos mas.

Por tanto, a la luz de las ideas de Freire, la esperanza sera el motor de las transforma-
ciones en contextos adversos al cambio (Freire 2004, 2001). Desde mi punto de vista,
mantener la esperanza en que el cambio es posible va a depender, en buena medida,
de disefiar un proceso que articule los factores facilitadores y contrarreste y transforme
los factores que la limitan. La metodologia de la IAP reune estas caracteristicas vy,
ademas, propone un cambio adaptado al contexto al que va dirigido, y que, aun siendo

pragmatico, no renuncia al suefio de mejorar la experiencia humana.



64 - PROMOCION DE LOS CUIDADOS A LOS FAMILIARES DEL PACIENTE CRITICO

3.3.1.4. Accién transformadora

La accion transformadora es una constante a lo largo de la totalidad de la obra de Frei-
re (Freire 2007, 2002, 1990, 2004, 1997 y 2001, Freire e lllich 2004) y la forma de con-
cebirla, sus objetivos y sus condiciones también son muy similares desde sus primeros
escritos hasta los ultimos. El cambio que experimenta Freire con respecto a este con-
cepto se rastrea en cdmo, a lo largo de los anos, Freire inserta la accion transformado-
ra en un pr oceso que no es espontaneo, sino que pr ecisa ser trabajado, deseado y
planificado (Freire 1990 y 2004). Otra de las transformaciones se registra en el peso
que otorga al papel de la percepcion (Freire 2002), al papel del contexto (Freire 1990)
y al papel de la esperanza y la percepcion del inédito-viable (Freire 2004) en el proce-

so de cambio.

Freire insiste a lo largo de sus trabajos en el binomio reflexion-accion, de manera
que la accidn transformadora esta indisolublemente ligada a la reflexion y que ambas
se necesitan mutuamente. La reflexion precisa de la accion para no quedarse en me-
ras palabras y la accion precisa estar informada por la reflexién para no resultar en un

activismo que no aborde los problemas reales del contexto al que va dirigido.

Con respecto a | as condiciones necesarias para que s e produzca la accion transfor-
madora, Freire las va matizando y sofisticando a lo largo de su trayectoria. Inicialmen-
te, y especialmente en Pedagogia del oprimido (Freire 2002), Freire otorga un papel
preponderante al cambio de per cepciéon y de | a insercion critica en lar ealidad.
Indica que es necesario que los oprimidos cambien su visidon acerca de las condicio-
nes contextuales e historicas que les impiden desarrollarse, y pasen de considerarlas
de manera ingenua como naturales o i nevitables a ¢ onsiderarlas criticamente como

problematicas y objetos de desafio.

Mas adelante en su biografia, sin abandonar la idea del cambio de percepcion, apare-
cen otras condiciones para el cambio, que van ganando peso. Una de ellas es la
adaptacion al contexto histérico y social de los cambios propuestos, de tal manera
que en La naturaleza politica de la educacion (Freire 1990) insiste en la necesidad de
reconocer qué iniciativas son viables en cada momento. Esta idea adquirira sofistica-
cion en Pedagogia de la esperanza (Freire 2004) y se transformara en el concepto de
esperanza critica, libre de ingenuidad y anclada en | a préactica y la historia, de |a que

ya he hablado en el apartado anterior.
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Aunque presente desde Pedagogia del oprimido (Freire 2002), no es hasta Pedagogia
de la esperanza (Freire 2004) y Pedagogia de los suefios posibles (Freire 2001) en
que la percepcion del inédito-viable adquiere absoluta relevancia. De nuevo, el papel
preponderante de la percepcion, pero esta vez no se trata de cambiar la percepcion
sobre las condiciones de opresidn, sino de ser capaces separarse de ellas y de perci-
bir que ex iste una s olucion inédita, no c onocida ni vivida aun, per o sofiada. Cuando
esta accion se convierte en “percibido destacado”, deja de ser suefio y se convierte en
realidad posible (Freire 2004: 35 -36). Inédito-viable y es peranza se retroalimentan y

funcionan como catalizadores del cambio.

Al final de su obra, Freire inserta la accion transformadora en un proceso, cuya meto-
dologia es siempre dialégica. De este modo, |a accién para el cambio no es es-
pontanea ni se trata de un “ momento” aislado, sino que f orma parte de un pr oceso
planificado, deseado y pensado para un contexto determinado. El cambio no es casua-
lidad, sino que se trabaja y se conquista. De este modo, en Pedagogia de la esperan-
za (Freire 2004: 63-79), esboza los diferentes elementos para un proceso de cambio,
que sintetizan su obra previa: a) Existencia de un conocimiento critico de la realidad a
través de la reflexion; b) Existencia de esperanza para persistir en el proceso, aunque,
en simisma, no gener a el cambio; ¢c) La experienciay |la historia ensefian que las
condiciones de opresién son coyunturales, no esenciales; d) Es necesario conocer las
tramas de p oder; e) Eliminar el paternalismo e incluir la participacion verdadera, con-
fiando en el valor del conocimiento de las personas “comunes’; f) Establecer el dialogo
como estrategia de em poderamiento; g) Mantener la unién en | a diversidad; h) Per-
cepcion del inédito-viable; i) Reconocer el papel del lenguaje como modelador de la

realidad; y j) Union de la teoria y la practica.

3.3.2. Freire y la metodologia de investigacidn-accion participativa

Los principios ontol 6gicos y epistemologicos de | a obra de Fr eire, al aplicarlos para
generar el cambio social y, en este caso, para generar, ademas, cambio en la practica
clinica, se transforman en estrategias metodolégicas participativas como la IAP. En el
siguiente capitulo profundizaré en los detalles de esta metodologia, mientras que en
este apartado voy a v incular brevemente | os principios d e Freire con este abordaje

investigador.
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Asi, la idea de que el saber es democratico, presente en todas las personas y al cual
tienen derecho todas ellas, requiere de m etodologias en las que todos los implicados
participen en la produccién de conocimiento y se beneficien de él. Pensar que el saber
esta politizado y que | a ciencia no es neutra, sino que pr ioriza a unos y margina a
otros, lleva a | a conclusién de que | a ciencia puede uti lizarse también para generar
justicia social. La IAP pone en funcionamiento estos principios, puesto que los partici-
pantes producen, ex plotan, difunden y aplican el conocimiento que s e genera en el

proceso.

El dialogo, que es otro de los énfasis de Freire, es uno de los valores clave en la IAP.
Esta metodologia se basa en el didlogo de los diferentes actores y de los diferentes
saberes. El dialogo es una de las bases epistemoldgicas de la IAP para generar nuevo
conocimiento y para traer a la luz conocimientos y compromisos que y a existian pero
estaban os curecidos por los mitos. Ademas, el dialogo ayuda a gener ar em podera-
miento y a equilibrar las relaciones de poder desiguales, al colocar en un pl ano de
igualdad a actores con posiciones de poder distintas. Otra fuente de empoderamiento
es la génesis de sinergias entre personas que sostenian en solitario compromisos in-
dividuales y que, al compartir el didlogo, descubren que existen otras personas que

sostienen los mismos compromisos.

El proceso de la IAP puede | levar a des cubrir la realidad social, las condiciones de
inequidad y a comprometerse con el cambio. Esta conciencia critica y el disefio de un
proyecto de futuro colectivo son resultados de la IAP, analogos a las ideas de concien-
ciacion y de inédito-viable de Freire. Ademas, en el proceso de la IAP juega un papel
clave otro de los elementos centrales de Freire: |la esperanza critica. El inédito-viable,
el proyecto de cambio, sé6lo puede tener éxito si esta anclado en la realidad del contex-
to al que va dirigido y, a la vez, asume el riesgo de la novedad de una cambio para
mejorar las condiciones actuales. La IAP busca este equilibrio entre lo ideal y lo con-

textual para buscar el cambio 6ptimo para cada momento social e historico.

Por ultimo, el proceso de la IAP vincula ciclos de reflexion y accion como elementos
inseparables para el cambio. La IAP se caracteriza por ser a la vez cuidadosamente
planificada y flexible para adaptarse a las circunstancias de cada momento. Aplica las
ideas de Freire acerca de la accion transformadora, es decir, accion informada por la

teoria y transformacion deseada, planificada y conquistada.
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Ya he expuesto que |a literatura sobre familiares del paciente critico indica que existe
mucha produccién cientifica que de scribe cuales son las necesidades y los procesos
que atraviesan los familiares del paciente de UCI. También muestra que existen inter-
venciones que pueden mejorar su experiencia. Sin embargo, esta evidencia no se esta
llevando al terreno de la practica clinica. Por tanto, la no aplicacién de estos conoci-
mientos a |la practica diaria me lleva a plantear que es necesario reflexionar, mas alla
de aquello que se consideran los limites habituales de las profesiones de la salud, pa-

ra buscar la solucion a esta situacion problematica (Schon 1998: 157).

Los profesionales de la salud solemos vernos a nosotros mismos, y asi estamos con-
siderados s ocialmente, como s olucionadores de problemas de s alud, y a hac eresa
tarea desde la racionalidad técnica (Schén 1998; 155). La contrapartida es que no es-
tamos habituados a analizar el contexto de las instituciones de salud o el contexto so-
cial par a av eriguar por qué, c uando ex iste un a s oluciéon a un pr oblema de nues tro

ambito, ésta no se aplica o se naturaliza el problema como inevitable o normal.

En este caso, mi biografia profesional, formacién y posicionamiento como investigado-
ra me lleva a ser critica con el hecho de que no se estén resolviendo las necesidades
basicas de los familiares del paciente critico y a plantear que se podrian proponer
cambios en | as practicas y en las dinamicas de las UCI que mejoraran la experiencia

de los familiares.

Al hilo de esta reflexion, la pregunta general en este estudio es ¢ c6mo generar cam-
bios en una U Cl para mejorar la atencion a los familiares del paciente critico? A
la estela de esta pregunta, los objetivos planteados son: 1) Comprender como un pro-
ceso dialégico-reflexivo puede gene rar cambio de la practica clinica 'y 2) Explorar co-

mo el contexto de UCI influye en los procesos de cambio.

Para dar respuesta a estas cuestiones voy a plantear un proyecto con metodologia de

investigacién-accion participativa (1AP). E sta m etodologia, en pal abras de R eason y
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Bradbury (2008: 11) casi siempre parte de | a pregunta ¢ cémo podemos mejorar esta
situacion? y combina el compromiso individual hacia la mejora de las condiciones de
vida con una orientacion sistematica emancipatoria, participativa y critica. Por tanto, se
aleja de los conceptos de la racionalidad técnica y busca la reflexién en la accion para
comprender los problemas en su contexto y proponer soluciones adaptadas a él. Tra-
baja con las personas directamente implicadas en el problema, que seran quiénes
disefien los procesos necesarios para implantar el cambio. Ademas, segun McTaggart

(Reason y Bradbury 2008), permite cambiar a la vez que se estudia el cambio.

Este capitulo esta estructurado en dos grandes apartados. El primero aborda el con-
cepto de IAP y su complejidad y explora aquellas facetas mas relacionadas a ese pro-
yecto, expone el modelo de IAP seleccionado y finalmente explica cémo la IAP se ha
utilizado en entornos laborales y en proyectos de enfermeria. El segundo apartado
plantea el disefio de IA P que he ¢ oncebido para ese estudio: el equipo investigador,
los participantes, la entrada en el campo, las fases del proceso, las técnicas de recogi-

da de datos, el analisis de los datos, la ética y los limites del estudio.

4.1. LA INVESTIGACION-ACCION PARTICIPATIVA

La investigacidn-accion participativa (IAP), es una metodologia de investigacion que se
ha utilizado en el ambito de | a sociologia, |a antropologia, la educacion, en el de los
derechos humanos o mas recientemente en el campo de los sistemas de informacion
(Baskerville 1999) y de las ciencias de la salud (Latorre 2003, Park 2004, Salazar
1992).

Se basa en la conviccion de que | as personas tienen agencia para cambiar ellas mis-
mas y transformar el mundo que les rodea para hacerlo mas habitable (Delgado-Hito y
Gastaldo 2006, Park 1992). Las personas que adquieren conciencia sobre la realidad
que las rodea y de sus reglas de juego pueden cambiar su entorno de manera progre-
siva (Rahman 1991). Por tanto, es pecialmente en sus versiones mas desafiantes con
el status quo, se trata de un tipo de investigacion con un posicionamiento social y poli-
tico muy explicito a favor de grupos que desean transformar una realidad desfavora-
ble, posicionamiento que se hace patente en todas las fases del proceso investigador.
El investigador, desde el primer momento, expone claramente cual es su agenda poli-

tica, lo que equivale a proclamar la no neutr alidad de | a ciencia (Gooden y Gastaldo
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2009, Kemmis y McTaggart 2005, P ark 1992). E n definitiva, |a investigacion es una

estrategia para la transformacion (Swantz 2008).

Se acepta que este abordaje aparece tras la 12 Guerra Mundial, ligado a las ideas de-
mocraticas y pragmaticas de John Dewey aplicadas al campo de la educacién (Goyet-
te y Lessard-Hébert 1988). Sin embargo, son los trabajos de Moreno y, en especial, de
Kurt Lewin quiénes lo consolidan a partir de los afios 40 del siglo XX, aplicado al desa-
rrollo comunitario en EEUU. De hecho, éste ultimo argumenté de manera pionera que
se podian alcanzar, a la vez, avances tedricos y cambios sociales (Kemmis y McTag-
gart 2005, Salazar 1992). A partir de Kurt Lewin se habla de tres generaciones mas de
IAP que han ido aportando matices a su desarrollo. La segunda generacion, surgida
en el Reino Unido, se basa en el desarrollo de las organizaciones. La tercera, apareci-
da en Australia, aboga por su caracter critico y emancipatorio. La c uarta generacion,
liderada por autores vinculados paises en v ias de des arrollo como Paulo Freire, Or-
lando Fals-Borda o Marja-Liisa Swantz (Kemmis y McTaggart 2005), se ha aplicado a
entornos, comunidades y paises periféricos o colonizados, excluidos de los flujos de
poder y de la participacién en la toma de decisiones sobre su propio destino o bienes-
tar. Su objetivo ha s ido lograr el bienestar material y derechos socio-politicos de las

personas (Park 1992).

La literatura la describe de multiples maneras y se reconoce la dificultad de establecer
una definicion unica, debido principalmente al eclecticismo de su origen, a la compleji-
dad de sus intenciones y a la variedad de practicas que agrupa (Goyette y Lessard-
Hébert 1988, Lator re 2003)°. Algunos autores |a clasifican bajo diferentes enfoques
(Kemmis y McTaggart 2005) que, en la practica, son dificiles de distinguir entre si sal-
vo por la poblacion a la que van dirigidos, por ejemplo: la investigacion cooperativa se
utiliza en grupos, la IAP en la comunidad o el lugar de trabajo y la ciencia-accion se

centra en el individuo (Delgado-Hito y Gastaldo 2006, Kemmis y McTaggart 2005).

4.1.1. Objetivos y principios de la IAP
Las investigaciones de vertiente participativa tienen en comun una serie de caracteris-
ticas (Delgado-Hito y Gastaldo 2006, Masters 1995): 1) énfasis en la persona, su ca-

pacidad de accion politica y su participacion; 2) poder concebido como empoderamien-

o Goyette y Lessard-Hébert (1988) realizaron una investigacion sobre fuentes documentales con el objeti-
vo de sistematizar, sin simplificar, el concepto de IAP. Establecieron las finalidades y funciones de la IAP,
sus fundamentos y su instrumentacion.
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to; 3) la unién indisoluble entre reflexién y accién como herramientas de ¢ ambio (la
praxis de Freire); y 4) poner en didlogo los conocimientos practicos y contextuales con
los conocimientos tedricos y cientificos. Ademas, Kemmis y McTaggart (2005: 563),
que enfatizan el caracter colaborativo de la IAP, establecen que el objeto de esta for-
ma de investigar es siempre social, que bus ca estudiar, re-enmarcar y reconstruir las
practicas sociales. Indican que s e trata de “ un proceso colaborativo de apr endizaje,
llevado a ¢ abo por grupos de per sonas que se unen pa ra c ambiar las practicas a
través de las que interaccionan en el espacio social que comparten. Otro autor, Park
(2004), enfatiza que son las personas comunes quiénes desarrollan una actividad in-
vestigadora ligada a la accién, se enfrentan a necesidades compartidas y, en ese pro-

ceso, generan conocimiento.

La IAP tiene como objetivo general promover |a justicia social (Park 1992). De él se
derivan tres grandes objetivos operativos que se dirigen al cambio social en entor nos
concretos, ya sean laborales, comunitarios, industriales o académicos. Estos tres obje-
tivos son: conocer la naturaleza del problema, tratando de comprender sus causas y
significados, buscar la cohesion comunitaria y mejorar la capacidad de pensar y actuar
criticamente (Park 2004: 81).

Ademas de los objetivos ligados al cambio en contextos concretos, existe otro objetivo,
ligado a la actividad investigadora, que es el de producir conocimiento sobre el proce-
so de transformacién o sobre las dificultades con que se encuentra la iniciativa trans-
formadora. Baskerville (1999) indica que | os procesos sociales complejos pueden e s-
tudiarse 6ptimamente introduciendo cambios en ellos y observando sus efectos. En
definitiva, busqueda de conocimiento sobre el proceso cambio social que pueda ser
adaptado a diferentes contextos y que ay ude al investigador a m ejorar futuros proce-
sos de cambio (Gaventa y Cornwall 2004, Goyette y Lessard-Hébert 1988, Park 1992).
Resulta complicado escoger cuales, de todas las caracteristicas descritas en |a litera-
tura, son los principios clave en la IAP. Masters (1995) indica cuales son los requeri-
mientos minimos para que un proceso investigador pueda ser considerado como IAP:
se enfoca en un aspecto de la practica social que es susceptible de mejora, se lleva a
cabo a través de ciclos de planificacion, accion, observacion y reflexion que se imple-
mentan de m anera sistematica y critica y, finalmente, implica a aque llas personas di-
rectamente relacionadas con la practica social. En los apartados siguientes paso a

explicar los principios que utilizo en este estudio.
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4.1.1.1. Investigacion participativa, colaborativa y practica

Segun Park (1992, 2004) lo que distingue a la IAP de otros tipos de investigacion es la
participacion activa de los miembros del grupo social en el proceso investigador. Dado
que la palabra participacién es un término rutinario y en algin momento su uso puede
alejarse de la filosofia de la IAP, algunos autores llaman la atencién acerca de “lo que
no es” auténtica participacioén. Indican que la participacion no puede limitarse a obtener
el apoyo acritico de los implicados a un proyecto disenado “en el exterior”. Participa-
cion significa compromiso y reflexiéon “sobre los procesos que condicionan la vida so-
cial de un colectivo determinado con el objetivo de acometer una eventual modificacion

de los mismos” (Moreno y Espadas 2003).

En situaciones 6ptimas, esta participacion debe ser, ademas, colaborativa (Kemmis y
McTaggart 2005). La colaboracion se lleva a cabo como una practica s ocial de re-
flexion y accidn colectivas sobre un motivo comun, en vez de ser reflexiones aisladas
de actores individuales sobre un tema comun. Esta fusidn lleva a que | os términos in-
vestigador y participante sean pa labras | imitadas' e i ncomodas que no ex presan
cdmo, segun su grado de implicacion, quiénes en otro tipo de investigacion serian su-

jetos pasivos aqui se convierten en duefios del proceso.

La colaboracion tiene facetas que hay que destacar. En primer lugar es multi-
direccional, esto significa que | a IAP se debe concebir como un pr oyecto compartido
en que todo s sus actores obtienen beneficios. No se trata de una i nvestigacién en la
que quiénes provienen de la academia van un paso por delante de quiénes estan coti-
dianamente en contacto con el problema; se trata de una i nvestigacion en la que am-
bos colectivos trabajan codo con codo, y éste es uno de sus rasgos principales
(Swantz 2008). Esto sigue los principios de la investigacion relevante para la practica
(Gooden y Gastaldo 2009). Desde el principio se discuten cuales son los beneficios
que obtendran todas las partes, por ejemplo, cambios concretos que mejoren la practi-
ca clinica, desarrollo de la carrera profesional, desarrollo de la carrera académica, en-

treno en habilidades para la IAP, etc.

1% Estos términos resultan incomodos cuando uno intenta explicar que los participantes se convierten en
duefios del proceso, al mismo nivel que un investigador tradicional. Sin embargo, a | a vez indican algo
que no es soslayable y que constituye una de las fortalezas de la IAP: que en ella participan actores con
diferentes tipos de conocimiento, que se ponen en dialogo.
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En segundo lugar, colaboracién significa incluir en el proceso las perspectivas de | os
participantes (Delgado-Hito y Gastaldo 2006, Fals-Borda 1992), que éstos tenganin-
fluencia real en |la direccion del proyecto y en el analisis de sus datos (Gooden y Gas-
taldo 2009). Aunque sea un i nvestigador proveniente de | a academia quién con toda
posibilidad tome la iniciativa de disefiar la IAP, su objeto, su planificacién, la recogida
de datos, las acciones, etc., deben ser el resultado de una reflexion colegiada, de for-

ma que todos los implicados sientan suyo el proyecto.

Finalmente, y tal vez mas importante, la colaboracién tiene una vertiente epistemolégi-
ca, lo que v arios autores Ilaman “el momento jajal” (Gaya, Reason y Bradbury 2008:
25-26). La interaccion entre iguales que comparten una experiencia y desean modificar
su realidad puede generar aprendizaje en profundidad, transformaciones o hallazgo de
soluciones imaginativas y sofisticadas, que no se habrian propuesto de haberse pro-

ducido una reflexion individual.

4.1.1.2. El conocimiento es compartido y contextualizado

Otro de los rasgos propios y diferenciadores de la IAP es su énfasis en | a fluidez del
conocimiento. S e am plia el concepto oc cidental ( Park 2 004), que t radicionalmente
situa al investigador como el experto que genera y consume el conocimiento cientifico
y a los participantes como objetos observados. La génesis de conocimiento, en la que
participan las personas en contacto con la situacion concreta, y ligado a las realidades
locales, es una de | as tres dimensiones basicas de | a IAP, en el sentido en que se

considera un recurso para la toma de decisiones (Gaventa y Cornwall 2004).

La afirmacion de que el conocimiento es compartido y contextualizado tiene diferentes
matices. Por una par te, se puede d estacar que la IAP es un proceso de aprendizaje
para todos los implicados (Kemmis y McTaggart 2005). Los participantes comprenden
que las practicas que desean cambiar son fruto de circunstancias histéricas y materia-
les; este conocimiento les pone s obre |a pista de ¢ 6mo se podrian transformar esas
practicas. L os i nvestigadores aj enos al ¢ ontexto, aum entan el ¢ onocimiento tedrico
acerca de | os procesos de ¢c ambio y su conocimiento contextual. Es un aprendizaje
orientado a determinados fines, transformador y basado en la experiencia (Park 1992:
140-142).
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Por otra parte, al ser un proceso colaborativo, se ponen en dialogo los diferentes tipos
de c onocimiento que apor tan | os di stintos actores (Gaventay Cornwall 2004, P ark
1992) y se pone en valor el conocimiento empirico de los participantes (Delgado-Hito y
Gastaldo 2006, Fals-Borda 1992, Gaventa y Cornwall 2004, Moreno y Espadas 2003).
En consonancia con las ideas de Freire, el conocimiento practico y contextual de | os

participantes y el mas sistematico de los investigadores convergen para el cambio.

Finalmente, se produce una democratizaciéon de la practica cientifica. No soélo las per-
sonas corrientes participan en el proceso investigador, sino que el conocimiento gene-
rado también amplia su difusion. Debe establecerse una forma alternativa a la difusion
cientifica del conocimiento para diferentes audiencias (McTaggart 1998: 222). Este se
utiliza de manera inmediata en los contextos en que se ha producido y debe difundirse
preferentemente en ellos (Fals-Borda 1992). Los vehiculos para ello se deben adaptar

a estos contextos (Gooden y Gastaldo 2009).

4.1.1.3. Es reflexiva y critica

El segundo rasgo propio de la IAP (Gaventa y Cornwall 2004), es la concienciacion a
través de la critica y la reflexion (Kemmis y McTaggart 2005, Moreno y Espadas 2003).
Pretende que las personas en contacto con la situacién social susceptible de cambio,
reconozcan tanto los determinantes que i mponen limites a sus vidas, a su desarrollo,

como las oportunidades de las que pueden servirse para propiciar una transformacion.

Freire indica que el conocimiento de las reglas de juego es esencial para superar una
visién ingenua sobre la realidad (Freire 2002 y 2004, Freire e Illich 2004). Una visioén
ingenua significa ser incapaz de per cibir que | a realidad puede s er transformada, en
tanto su forma actual ha sido socialmente construida y, por tanto, puede reconstruirse.
La vision ingenua tiene como consecuencias el inmovilismo y la pérdida de | a espe-
ranza. La reflexion critica lleva a de svelar tanto | as estructuras de opresioén, como las
practicas propias o ajenas que perpetuan el status quo (relaciones, lenguaje, narrati-
vas, acciones, etc.), como las oportunidades y las sinergias que se pueden establecer

para potenciar el cambio.

Pero la reflexién critica no sélo pone sobre la mesa las posibilidades para el cambio.
Ademas pone al descubierto que la ingenuidad entusiasta tampoco es la respuesta. La

reflexion y la critica ponen de manifiesto aquello que es “histéricamente posible” (Frei-
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re 1997 y 2001). Es decir, la reflexion debe hacer ver a los participantes que el cambio,
tal como lo desean, puede que no s ea posible en un momento y contextos dados. En
ese caso, la respuesta es trabajar para crear las condiciones favorables para el cam-
bio.

Por ultimo, la reflexion critica nos trae de nuevo al campo de la realidad y puede ayu-
dar a ver con otros ojos un potencial fracaso. Me refiero a que, ya lo he comentado, la
IAP situa a investigador y participantes en una posicion privilegiada para estudiar la
realidad (Gaventa y Cornwall 2004, Gooden y Gastaldo 2009). Existen resistencias
que jamas se desvelan en toda su intensidad, a menos que se inicie el cambio. En
€s0s casos, cuando emergen obstaculos que imposibilitan el cambio o hacen que éste
sea extremadamente costoso, la reflexion critica ayuda a | os investigadores a replan-
tear los objetivos y los alcances del cambio para asegurar el éxito y para aprender del

proceso.

Por tanto, | a reflexioén critica es transversal a todo el proceso de la IAP, no se puede
separar de ninguna de sus fases: es necesaria para despertar los deseos de cambio
en los participantes, para calibrar el alcance y el disefio de las intervenciones, para
evaluarlas y reajustarlas y, sobre todo, par a aprender del proceso. Es |o que Fr eire
llama praxis: la union indisoluble entre accion y reflexion, entre teoria y practica (Freire
2002 y 2004).

4.1.1.4. Es transformadora de la teoria y la practica

Si aplicamos las ideas de Freire (2002 y 2004) acerca de la accién revolucionaria (la
accién que busca el cambio hacia la justicia social), la IAP no es activismo ni retérica.
Aunque en sus inicios el énfasis de esta metodologia se coloco en la transformacién
de la practica o de | os contextos locales, en la actualidad se defiende que su objetivo
es el de ar ticular y transformar tanto la practica como la teoria: | as practicas deben
estar informadas por la teoria y ésta no tiene sentido si no esta anclada en la practica
concreta, a la que se enfrentan los actores en su vida cotidiana (Kemmis y McTaggart
2005). E ste es el tercer aspecto clave de | a IAP segun Gaventa y Cornwall (2004).
Freire ya lo anticip6 en Pedagogia del oprimido (2002). Para él no eran validas las
soluciones aportadas desde las acciones sin reflexion, a las que llamé populistas, ni
las aportadas por tedricos alejados de los contextos de opresion, a las que llamé pala-

breras. La teoria necesita de la accién para ser concreta y aplicable y la accién necesi-
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ta estar informada por |a teoria, para resaltar sus consecuencias, para poner de rele-
vancia su valor y significado y para poner de manifiesto en qué m edida las practicas
pueden ser injustas para |las personas que | as llevan a ¢ abo (Kemmis 'y McTaggart
2005).

El uso de la IAP pretende la conexion entre teoria y practica, entre lo local y lo global,
entre lo individual y lo politico. Kemmis y McTaggart (2005: 568), en consonancia con
Freire y su propuesta de emerger de la realidad cotidiana para poder comprenderla y
volver a ella para transformarla (Freire 2002 y 2004), indican que la IAP promueve un
viaje de s alida desde |la percepcion de | os actores inmersos en lo particular, para ex-
plorar el potencial de otras perspectivas, teorias y discursos que puedan provocar una
vision critica sobre las practicas concretas e ideas para su transformacion. Con este
nuevo bagaje, se trata de regresar al contexto practico para explorar en qué medida se
puede provocar la transformacion de | o concreto. E sta idea, trasladada al campo de
las profesiones practicas, como la enfermeria o la ensefianza, se traduce en lo que
Schoén llama reflexiéon en la accién, una ¢ ategoria epistemolégica que ¢ apacita a los
profesionales a ¢ omprender mejor las areas mas indeterminadas de su practicay a
resolverlas (Latorre 2003, Schoén 2008).

Finalmente, ya lo he comentado al describir los objetivos de la IAP, se trata de generar
conocimiento contextual y critico que provoque cambios en entornos concretos (Kem-
mis y McTaggart 2005). Esta transformacion deberia mejorar las condiciones de vida
de las personas en contacto con la situacién, mejorar los servicios que proveen, satis-
facer necesidades no resueltas, etc. Se trata de un conocimiento de aplicacién y eva-
luacién inmediatas (Park 2004: 81). Pero también se trata de explorar el proceso de
cambio para aumentar el cuerpo tedrico en este campo que, en el caso de las ciencias
de la salud y en general en todas las areas de conocimiento ligadas a dominios profe-
sionales, se reconoce como un area no resuelta y en el centro del debate actual (Grol
y Grimshaw 2003, G rol y Wensing 2004, Newman, P apadopoulos y Sigsworth 1998,
Reed 2009, Retsas 2000, Simpson y Doig 2007, Zwarenstein y Reeves 2006).

4.1.1.5. La IAP empodera
Segun Rahman (1991: 16), la IAP es una filosofia y estilo de trabajo con personas que

promueve el empoderamiento de éstas para cambiar su entorno inmediato a su favor.
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Este empoderamiento es otro de los rasgos centrales de la IAP, impregna todo su de-

sarrollo y es, a la vez, un elemento del proceso y un resultado (Luttrell et al. 2009).

Por otro lado, la idea de que el proceso de la IAP necesariamente empodera a las per-
sonas que participan en él, ha sido criticada, especialmente en sus versiones mas nai-
ve. McTaggart (1994) indica que nadie pude prometer que va a conseguir que un c o-
lectivo o personas se empodere. Como mucho, el investigador que utiliza la IAP podria
asegurar la adquisicién de cierto sentido de control sobre, por ejemplo, el propio traba-
jo. Este mismo autor, al hilo de algunas de las afirmaciones de Freire (2002) que indica
que la comprension de la realidad social es un elemento clave del empoderamiento,
admite que, a pesar de esta critica, la IAP empodera en de terminados as pectos por-
que permite a | os participantes conocer y comprender las reglas de juego del mundo

en el que vive (McTaggart 1994).

Ahora bien, la toma de conciencia sobre la realidad social no es suficiente para que el
empoderamiento tenga lugar. Segun Gaventa y Cornwall (2004 y 2008), la IAP empo-
dera a las personas porque es un proceso capaz de relacionar las tres dimensiones
basicas del empoderamiento: conocimiento, accién y toma de conciencia. Es necesa-
rio que ésta ultima esté acompanada de la accién y del conocimiento que se genera en
el proceso para que, adem as del cambio local, se genere cierta implicacion politica y
estructural que sostengan el cambio a lo largo del tiempo y el empoderamiento que se

deriva de este resultado (Kemmis y McTaggart 2005).

Con respecto a | a génesis de conocimiento que lleve al empoderamiento, Gaventa y
Cornwall (2004 y 2008), al igual que Freire (2002) y Rahman (1991), aluden a la parti-
cipacion como la manera de dar voz y poner en v alor otras formas de conocimiento
como el conocimiento local y contextual, frente a la supremacia tradicional del conoci-
miento cientifico y académico. Pero, ademas, la participacién aumenta el peso especi-
fico de las personas en los procesos de toma de decisiones porque pone al alcance de
las personas realidades que les ayudan a intervenir de forma activa en las decisiones

que les afectan, en lugar de aceptar las decisiones que toman los expertos.

Con respecto a |l a accién que em podera, estos mismos autores (Gaventa y Cornwall
2004 y 2008), afirman que son los ciclos de accién-reflexion-accién, impregnados por

el conocimiento que se ha generado, los que llevan a que la accion transite de ser una
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mera resolvedora de problemas a ser transformadora de la realidad social. Rahman
(1991) afade que para que el conocimiento tenga la capacidad de empoderar debe ir

acompafado de esta transformacion.

En resumen, el proceso reflexivo y participativo de la IAP puede, a través de |la siner-
gia que se establece entre el conocimiento emergente y alternativo, la toma de con-
ciencia y la accién transformadora, aumentar las cuotas de control que las personas
tienen sobre su entorno inmediato y sobre las decisiones que les afectan, para mejorar
sus condiciones. En definitiva, tiene la capacidad, con diferentes grados de intensidad,

de empoderar a las personas.

4.1.2. El modelo de IAP de Kemmis y McTaggart

Existen diferentes modelos para la aplicar la IAP. Todos ellos comparten los principios
que he desarrollado anteriormente, pero difieren en la forma de presentar sus fases o
actividades. Ningun modelo esta exento de critica: algunos por su complejidad grafica,
algunos por su simplificacién de la complejidad de la tarea, algunos por aparentar que
el proceso de IA P es claroy linear (Waters-Adams 200 6). R esulta complicado que
cualquier modelo pueda representar que la IAP es un proceso flexible, abierto y dina-
mico, que consta de una propuesta inicial que puede sufrir algunas modificaciones a lo

largo de su trayectoria, siempre que esta modificacion sirva para optimizar el cambio.

Para este caso, en el que lo que se pretende es un cambio de practica en un entorno
profesional, el egi el m odelo de K emmis y M cTaggart (Kemmis y M cTaggart 1988,
2000 y 2005) (Figura 2). Este modelo, esta pensado especificamente para entornos
laborales educativos y ya ha sido utilizado con éxito en la UCI del Hospital de Sant
Pau de B arcelona, con el objeto de c ambiar las practicas de | as enfermeras hacia el
paciente critico y sus familiares (Delgado et al. 2001). Se puede apl icar de m anera
flexible, adaptandolo a los cambios que ocurran a lo largo del proceso. Es un modelo
que reconoce que | a realidad es fluida y compleja y, por tanto, no es posible preveer
todas | as e ventualidades y todo lo que debe hacerse (Kemmis y McTaggart 19 88).
Proporciona una idea general de cdmo organizar las fases de la IAP que, finalmente,
en la practica, se solaparan y sufriran modificaciones como consecuencia de los conti-

nuos ajustes a los que lleva el proceso de reflexion-accion-evaluacion.
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FIGURA 2: Modelo de IAP de Kemmis y McTaggart

El modelo de Kemmis y McTaggart, que se basa en las ideas de Kurt Lewin sobre la
investigacion-accion, establece cuatro momentos o etapas de la IAP, que se articulan
en torno a lo que llaman una preocupacion tematica. Esta preocupacién tematica es el
punto de partida y constituye el area de interés acerca de la que los participantes de-
sean trabajar. Una vez identificada esta preocupacion tematica, se articulan los cuatro

momentos.

El primero es el plan. Organiza la accion que se pondra en m archa en el siguiente
momento. Se caracteriza por ser flexible, por estar anclado en la realidad de contexto
al que va dirigido y por asumir el riesgo de ir mas alla de las practicas actuales. Enla-
zando con la teoria del cambio de Freire, debe establecer aquellas acciones que son
histéricamente posibles y, a la vez, plasmar el inédito-viable (Freire 2002 y 2004). Por
tanto, debe ser capaz de adaptarse a los imprevistos que surjan durante su puesta en
practica y debe ayudar a los profesionales a ir mas alla de las limitaciones del contex-
to. Finalmente debe ayudar a que |os profesionales actien de manera mas eficiente y

mejoren su practica.

El segundo es la accion. Se basa en el plan y esta sometida a control y observacion
con el objetivo de aprender de ella para informar las sucesivas acciones que se lleven

a cabo en este contexto. A pesar de toda es ta planificacion y control cuidadosos, la
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accién es arriesgada porque supone salir de la practica habitual y se enfrentara a las
limitaciones contextuales ya conocidas, pero también a las que surgirdn como conse-
cuencia del cambio. Por tanto, el plan inicial debe contemplar la posibilidad de modifi-
carse y debe incluir estrategias de negociacion y de reajuste y asumir que se deberan

tomar decisiones de manera rapida para garantizar la continuidad de la accion.

El tercero es |a observacién. Se relaciona e strechamente con la accién, porque se
trata de documentar sus efectos (previstos y no previstos) y las circunstancias en que
se han producido (cémo el contexto ha favorecido o limitado la accion, por ejemplo).
Debe proporcionar las bases para el siguiente momento, que es la reflexion o evalua-
cion (Kemmis y McTaggart 1988:18). De nuevo debe s er abierta y flexible, de m odo
que la observacion planificada con anterioridad es una guia que se debera ampliar con

las nuevas categorias que vayan surgiendo en el proceso.

El cuarto momento es la reflexién. Como indican Kemmis y McTaggart (1988:19) es
descriptiva y evaluativa. Observa los efectos de la accion y reflexiona sobre ellos. La
parte mas evaluativo busca el sentido de los procesos que han tenido lugar y la raiz de
las restricciones y problemas que s e han producido. También, y esto no | o explicitan
estos autores, reconoce las oportunidades que se han presentado en el contexto. La
descripcion puede servir para poner en valor los logros y cambios que se han alcanza-
do, por pequenos que sean, y utilizarlos como escalones para futuras intervenciones
de cambio. Finalmente, da cuenta de aquellas intervenciones que son posibles en este
momento histérico y puede ayudar a vislumbrar, en la linea de la esperanza critica de
Freire (2001 y 2004), cémo generar la oportunidad de que intervenciones mas ambi-

ciosas sean posibles en el futuro.

4.1.3. La utilizacion de la IAP en entornos laborales y en enfermeria

La IAP y todo ti po de i nvestigacion que s e aleje de | a racionalidad técnica, suele ser
contemplada con sospecha desde la academia (McTaggart 1998, Minkler y Wallerstein
2003, Susman y Evered 1978) y las disciplinas de las ciencias de la salud. En salud,
generalmente, la investigacion mas reconocida es la que obtiene resultados sobre tra-

tamientos eficientes y diagnésticos precisos.
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Sin embargo, este enfoque basado en |a eficiencia para identificar y tratar la enferme-
dad, no contempla que la practica (atencion de salud, en este caso) tiene lo que Schon
llama “zonas i ndeterminadas” ( Latorre 2003, S chén 2008), | as c uales pueden e star
actuando como agentes que dificultan el uso de los resultados de i nvestigacion en la
practica clinica. Estas zonas incluyen la incertidumbre, la singularidad, el conflicto de
valores, y estan mediadas por multiples factores como la percepcién de los profesiona-
les, las normas éticas o las relaciones de pod er dentro de | as instituciones’’ (Latorre
2003). Por ejemplo, sabemos que, es pecialmente cuando los valores del contexto no
concuerdan con los resultados de investigacion, la evidencia cientifica no se aplica de
manera linear a | a practica (Grol y Grimshaw 2004, Grol y Wensing 2003, Simpson y
Doig 2007). Por tanto, la racionalidad técnica es una epistemologia limitada para bus-

car soluciones a estas areas complejas (Latorre 2003).

La propuesta de Schon (2008) para abordar estas zonas indeterminadas es el uso de
lo que él llama la reflexidn en la accién, que incorpora gran parte de la propuesta me-
todoldgica de la IAP. Esta es caleidoscépica y puede abordar la complejidad social que
envuelve a estas areas de indeterminacion (Latorre 2003). Incluye la reflexion critica
sobre dinamicas que se aceptan como validas de manera automatica por los profesio-
nales, contempla la practica clinica como el resultado de un proceso social y busca

soluciones contextualizadas.

A la luz del capitulo Revision de la literatura, se puede decir que la atencién a los fami-
liares del p aciente critico constituye una de | as zonas indeterminadas de | a practica
enfermera en | as U Cl. Porque si bien existe un cuerpo de conocimientos s uficiente
como para que esta atencidn sea precisa y sistematica, esto no esta ocurriendo en el
contexto espariol. Existen tensiones, ajenas a la mera racionalidad técnica, que indi-
can que la practica clinica esta construida no soélo por el conocimiento que emerge de
este abordaje epistemoldgico, sino también por procesos de interaccion social y, por

tanto, cambiarla también es un proceso social.

La IAP en entornos laborales ha sido aplicada desde los afios 30 del siglo XX. Diferen-
tes experiencias en diferentes entornos (fabriles, gestién de salud mental, trabajo mi-
nero, etc.) mostraron que la participacion de trabajadores y usuarios en el disefoy

aplicacion de sus practicas diarias conducian a la consecucién de contextos laborales

" |a cursiva es mia.
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mas eficientes, con trabajadores mas satisfechos y con menor resistencia al cambio
(Bradbury et al. 2008, Pasmore 2004) y, en el caso de los servicios de salud, ademas,

a una mejor satisfaccién de las necesidades del usuario (Pasmore 2004).

La IAP es un abordaje habitual para la mejora de los entornos educativos y, en palabra
de Dick (2006), se trata del area con una de | as mayores producciones cientificas en
investigacion accion y existen multitud de libros y manuales dirigidos a su aplicacion
en contextos docentes. Clasicamente se aplica para mejorar la docencia en el aula 'y
promover el desarrollo profesional de los docentes. Trabajos de larga duraciéon como el

de Allen y Calhoun (1998) muestran buenos resultados en este sentido.

La IAP se aplica recientemente en el campo de las ciencias de la salud (Stringer y Ge-
nat 2004) y se reconoce como una metodologia adecuada para la intervenciéon y eva-
luacién de s ervicios de salud (Delgado-Hito y Gastaldo 2006, Hughes 2008). Water-
man y colaboradores (2001) indican que | os abordajes de IAP en entor nos de s alud
pueden ser adecuados cuando: a) se deban desarrollar y evaluar nuevos servicios; b)
mejorar la atencién de salud, en casos como la monitorizacion de nuevas politicas o
intervenciones; ¢) desarrollar conocimientos en | os profesionales o; d) implicar al os

usuario y profesionales en la mejora de los servicios.

Existen proyectos en salud que muestran cémo la IAP o procesos que incorporan sus
elementos m etodoldgicos, provocan cambios tanto en | os profesionales comoen | a
organizacién de s us servicios p ara adaptar los al us uario ( Barrett 2004, P eden-
McAlpine et al. 2005, Tomlinson et al. 2002). Es un abordaje que se ha utilizado y se
esta utilizando en el campo de | a enfer meria. E n el c ontexto i nternacional ex isten
ejemplos en los que e ste abordaje ha cambiado y mejorado practicas concretas. Uno
de estos trabajos es el de Brooker (2000). Al aplicar una metodologia de investigacion-
accion participativa en una uni dad de cirugia pediatrica, las enfermeras, en c olabora-
cion con los médicos, trabajaron para buscar, de entre cerca de 400 opciones de cura,
la mejor alternativa para los bebés quemados. Otro ejemplo es el de Kite (1995), en el
contexto de una U Cl modificé la forma habitual de r ealizar las higienes orales en p a-
cientes intubados por una pr actica basada en | a evidencia disponible y mas segura

para el usuario.



84 - PROMOCION DE LOS CUIDADOS A LOS FAMILIARES DEL PACIENTE CRITICO

En Espana hay proyectos que, en el campo de la enfermeria, utilizan la IAP como for-
ma de cambiar practicas clinicas de las enfermeras y basarlas en la evidencia (Solano
et al. 2008, Sanchez et al. 2009, Lorenzo et al. 2009) o para establecer cuidados cen-
trados en el usuario (Delgado et al. 2001). Los trabajos de Solano, de Sanchez y de
Lorenzo y sus respectivos colaboradores, difunden los resultados de un proyecto, fi-
nanciado por el Fondo de Investigacién Sanitaria (FIS), liderado por Eva Abad. El obje-
tivo principal del proyecto era modificar la practica clinica de las enfermeras de una
unidad onc o-hematoldgica, i mplantando | a pr actica bas ada en | a evidencia. Porsu
parte, Delgado y colaboradores, también financiados por el FIS, afirman que la IAP es
un método adecuado para modificar la practica diaria de | as enfermeras, en s u caso,
se trataba de utilizar la |AP para promover la reflexiéon y el cambio acerca de la provi-

sion de cuidados a los familiares del paciente critico.

4.2. EL DISENO DEL ESTUDIO

En este apartado explico cémo ha sido la aplicacion de la IAP en la unidad estudiada.
En primer lugar expongo quiénes han sido los actores del proceso, cémo fue el reclu-
tamiento y la manera de participar, asi como las caracteristicas del contexto del estu-
dioy laentrada en el campo. E n s egundo | ugar adapto el m odelo de Kemmis 'y
McTaggart al contexto a estudio e indico el desarrollo previsto para cada una de las
fases. A continuacion trabajo las diferentes técnicas de recogida de datos y su uso en
cada fase del proceso. En cuarto lugar presento |a manera en que h e analizado los
datos. Por ultimo hago referencia a los aspectos éticos, la validez y los limites del es-

tudio.

4.2.1. El equipo investigador, el ambito del estudio, la entrada en el campo

y los participantes

4.2.1.1. El equipo investigador

Ya he comentado que la IAP precisa de la participacién y colaboracion de las personas
implicadas en la situacion social desde el inicioy al o largo del proyecto (Gooden y
Gastaldo 2009). En este caso, el grado maximo de par ticipacién era formar parte del
equipo investigador. Este nucleo estuvo formado por 13 personas, con diferentes perfi-

les, que aceptaron implicarse e hicieron suyo el proyecto.



CAPITULO 4 - PLANTEAMIENTO DE LA INVESTIGACION - 85

En primer lugar, eran necesarios profesionales que pertenecieran a la unidad y fueran
capaces de liderar procesos de cambio en su interior. Los informantes clave para este
reclutamiento fueron los coordinadores de la unidad, que buscaron personas que fue-
ran lideres naturales de opinién y tuvieran interés por la problematica del estudio. De
acuerdo con estas premisas, esta parte del equipo estuvo configurada por cuatro en-
fermeras clinicas y por los dos coordinadores de enfermeria. Su conocimiento del con-
texto de la unidad y su motivacion en el proyecto era la clave del proceso (ver apéndi-

ce 2 para consultar el papel que desempefno cada co-investigador).

En segundo lugar, se necesitaban profesionales pertenecientes a la institucion y que
ocuparan puestos clave para apoyar el cambio. Estas personas fueron las dos enfer-
meras de la Unidad de Docencia e Investigacion de E nfermeria del Hospital. El papel
de estas co-investigadoras fue el de aportar recursos, ajenos a la unidad, que pudieran
facilitar el proceso. Estas profesionales estaban especialmente interesadas en apren-
der la metodologia para propiciar futuros procesos de c ambio en otr as unidades del

Hospital.

En tercer lugar, se necesitaba un co-investigador experto en la metodologia de IAP. Su
papel era de ejercer de consultor metodoldgico y apoyar en el analisis. Esta persona

fue la Dra. Denise Gastaldo, directora de esta tesis.

Finalmente, como IP, actualmente ajena a la practica clinica en la UCI, pero con expe-
riencia en ese terreno y en el fendmeno a estudio, he llevado la coordinacion del equi-
po y del proceso. Mi papel ha sido el de investigador organico. Esta es una idea cen-

tral en la IAP (Rahman 1991). Kemmis y McTaggart (2005) lo definen como

...alguien que no debe s er visto como un ag ente externo que ofr ece guia
técnica a los miembros de un grupo de accién, sino como alguien que pre-
tende establecer o dar soporte a una iniciativa colaborativa en la cual las per-
sonas se puedan implicar en una accion exploratoria que da respuesta a ca-

rencias legitimas.

Este tipo de investigador se reconoce a si mismo como parte de la realidad investiga-
da. Es un facilitador que coordina el proceso pero no lo dirige, buscando que los parti-

cipantes sean quiénes tomen la iniciativa en | as decisiones que afec tan al problema
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abordado. En este sentido, ayuda a sistematizar estas de cisiones. No es un ag ente
neutral, sino que ti ene una agenda pol itica explicita desde el inicio del proyecto. Su
agenda, su compromiso y su responsabilidad son el cambio social y el empoderamien-
to de los participantes (Freire 1970, Lincoln y Guba 2000, Rahman 1991).

Al hilo de la idea de dialogo de diferentes conocimientos que sostiene Freire (2002,
1990, 2004), se debe tener en cuenta que, si bien se trata de un co-investigador como
los demas, seria ingenuo pensar que no ex iste asimetria alguna entre él y los demas
miembros del equipo. El investigador organico posee una expertia especial, que puede
ser de utilidad al grupo (Kemmis y McTaggart 2005: 594). Este conocimiento especial,
segun mi experiencia en este proyecto, se refiere a la metodologia de investigacion, al
conocimiento del fendmeno o la capacidad de provocar la reflexion de los participantes
sin dirigirla hacia sus propias expectativas. La expertia se refiere también a la capaci-
dad de pr oponer un pl an de tr abajo orientado al cambio, | o s uficientemente fl exible
como para no fijar el destino final, pero lo suficientemente definido como para evitar la

dispersioén y la inseguridad en los participantes.

4.2.1.2. Lugar del estudio y entrada en el campo

El estudio se llevd a acabo en la UCI polivalente de adultos de un hospital de tercer
nivel en Baleares entre abril de 2006 y octubre de 2009. Es una unidad de 30 camas,
dividida en 5 secciones (unidad de cirugia cardiaca, unidad coronaria, unidad médica,
unidad traumatoldgica y unidad de neur ocriticos). C uenta con 205 pr ofesionales en

plantilla. Atiende, al afio, una media de 1300 pacientes.

En este contexto, ya se conocia que entre los profesionales de enfermeria habia una
preocupacion con respecto a | a atencién que s e proporcionaba a | os familiares del
paciente critico y ciertos deseos de aumentarla (Zaforteza et al. 2004)'?. Ahora se tra-
taba de implicar en el proceso al maximo de ellos. La premisa de partida era que los
profesionales “a pie de cama” tomaran el protagonismo en la investigacion y que otros
profesionales significativos, que ocuparan puestos clave en la organizacion del Hospi-

tal y que pudieran impulsar el proyecto, estuvieran intimamente relacionados con él.

'2 Uno de los coordinadores de la unidad habia formado parte del anterior equipo que habiamos desarro-
llado el proyecto “Relacion de las enfermeras con los familiares del paciente critico” (Zaforteza et al. 2003,
2004, 2005 y Zaforteza 2005a y 2005b). Al compartir con él una primera idea acerca del proyecto actual,
indagé en la unidad y confirmé que la inquietud seguia presente y que habria un nimero importante de
profesionales, eminentemente de enfermeria, interesados en participar en el proyecto.
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Para ello, disefié una fase de “entrada en el campo” que tenia los siguientes objetivos:
1) obtener financiacion externa, 2) obtener permiso de |a institucion para el desarrollo
del proyecto, 3) confeccionar un equipo investigador, 4) difundir el proyecto en la uni-
dad y 5) reclutar participantes. Esta etapa de acercamiento duré 6 meses (mayo a oc-
tubre de 2006). Todos los documentos de esta fase se pueden consultar en el apéndi-

ce 3.

Disené el proyecto inicial para presentarlo a la convocatoria publica de proyectos de
investigacion de E valuacion de T ecnologias Sanitarias d el M inisterio de S anidad y
Consumo (Espana). Lo discuti con los miembros del equipo investigador que se unie-
ron al proyecto en es a época. En noviembre del afo 2006 el proyecto fue concedido
para el bienio 2007-2008. En el afio 2009 s e le concedié una prorroga de un afio de

duracion.

Las personas clave para este reclutamiento fueron los dos coordinadores de la unidad
que indicaron quiénes de los trabajadores podian reunir condiciones para formar parte

del nucleo del equipo. Todos a quiénes se lo propusimos, aceptaron.

Una vez confeccionado el equipo investigador, presenté el proyecto al jefe médico de
la unidad y a la coordinadora de la Unidad de Investigacién y Docencia de Enfermeria
del Hospital, que s e mostraron favorables al mismo. Por ultimo obtuve las evaluacio-
nes positivas de la Comisién de Investigacién del Hospital y del Comité Etic
d’'Investigacié Clinica de les llles Balears (CEIC-IB). (Ver el apéndice 3, Documenta-

cion de la fase de entrada en el campo).

Posteriormente, llevé a cabo tres sesiones de presentacién del proyecto en la unidad,
en diferentes horarios, para facilitar la asistencia del personal a turnos. Cada sesion se
publicité de dos maneras: |os miembros del equipo investigador difundian la noticia
‘boca a boca” y, ademas, los dias previos se instalaron carteles informativos en los

tablones de anuncios.

A estas sesiones acudio un total de 27 per sonas. A cada una se le proporcion6 por
escrito un r esumen explicativo del proyecto y copias para companeros que, es tando
interesados, no habian podido asistir (Ver el apéndice 3). En ese resumen se explica-

ba también la manera de participary |as personas de contacto para apuntarse. Se
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ofreci6 |a posibilidad de apuntarse en es e mismo instante, y en ¢ aso de aceptar, se

firmaba el consentimiento informado. Se unieron un total de 60 profesionales.

4.2.1.3. Los participantes

Como he comentado anteriormente, en la fase de entrada en el campo se realizo la
difusién del proyecto en la unidad y se invitd a participar a cualquier profesional que
estuviera interesado en él (auxiliares de enfer meria, celadores, enfermeras, médicos,

médicos residentes, técnicos de laboratorio o trabajadores sociales).

El objetivo del proceso de incorporacién de pa rticipantes era conseguir la implicacion
del maximo de profesionales y recoger su voz. Para ello, pensamos que una b arrera
podria ser la escasa disponibilidad de tiempo, fuera de su horario laboral a turnos, de
la mayoria de personas de | a unidad. Teniendo en c uenta que podiam os “perder” la
participacion de estos profesionales, disefiamos dos grados de compromiso con el
proyecto. Ademas, indicamos claramente que los participantes podian entrar o salir del
mismo en el momento que |o desearan, sin tener que dar explicaciones de s us moti-
vos. Con esta ultima informaciéon es perabamos animar a qui énes en el momento de
empezar dispusieran de tiempo pero preveian que en el futuro iban a estar mas ocu-
pados y viceversa. Por tanto, el consentimiento informado se disefié de manera que

los participantes pudieran escoger la modalidad de compromiso que deseaban.

Establecimos dos nomenclaturas para las dos modalidades. Los representantes y los
participantes (ésta ultima puede llevar a confusion con el término genérico de “partici-
pante”). Los representantes eran los de mayores cuotas de implicacion. Se necesita-
ban unas 12 personas, que configurarian el nucleo del grupo de discusién, de manera
estable a lo largo de todas las fases del proyecto. Su misién consistia en gestionar a
un grupode entre 5y 10 personas (los participantes) y ser sus “portavoces” en | as
reuniones de grupo de discusién. Este grupito recibié el nombre de grupo de partici-
pantes. S iempre c ontarian con el s oporte de un m iembro del equi po i nvestigador.
Debian mantener informados a su grupo de participantes acerca de los contenidos de
las reuniones de grupo de discusion y compartir con ellos todos los documentos que
se generaran asi como las tareas. También debian sintetizar sus propuestas e ideas y
aportarlas a las reuniones. Otra de | as responsabilidades de |os representantes era

llevar adelante un diario de campo.
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Los participantes, se implicarian en menor medida, en cuanto a dedicacién temporal.

Su funcidn era apor tar s us i deas, r eflexiones, experiencias, pr opuestas de ¢ ambio,

estrategias para el cambio y ayudar a implantarlo.

Sugerimos que la manera de agruparse en torno a un representante fuera por afinida-
des y que c ada grupo de par ticipantes con su representante es tableciera su propia
dinamica de comunicacion. E sperabamos que r epresentantes y participantes no s 6lo
se comunicaran entre ellos, sino que pudi eran servir como agentes de di alogo en la
unidad y compartir ideas entre grupos y con otros colegas no incluidos en ninguno de

ellos. Un esquema de es ta forma de organizar a los participantes puede verse en la

figura 3.

.~ /12 grupos d
y gestionado
II
1
I, “
J \
Miembros:
\
\

12 representantes

1
[}
1
1
1
1
1 ‘
1
‘ |
1
l‘ /
\
' Moderadora:
\ Il
k investigadora principal ;
!
\ : ‘: II

FIGURA 3. Organizacion de los representantes y participantes
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4.2.2. Las fases del estudio

Utilicé el modelo de Kemmis 'y McTaggart con las siguientes fases: deteccion de la
problematica actual, seleccién de iniciativas de cambio, disefio de un plan de accién e
implantacién de |a propuesta de cambio. Con posterioridad, he des arrollado una ev a-
luacién de la propuesta. Ademas, actualmente todo este proceso se ha trasladado a
otra UCI de otro hospital de misma comunidad auténoma, y los diferentes equipos ya

se encuentran en fase de implantacion.

A continuacion expongo las cuatro fases y explico brevemente cuales eran sus objeti-
vos operativos, las técnicas de recogida de datos (que se explican en profundidad en
el apartado 4.2.3.) y la dinamica de cada una de ellas. Introduzco también algunos de
sus resultados con el objetivo de clarificar el ciclo que siguieron, puesto que los resul-

tados parciales de cada una dan sentido a la siguiente fase.

1) Detectar la problematica actual acerca del cuidado a los familiares del paciente

critico o diagnéstico de situacion (noviembre de 2006 a enero de 2007).

Los objetivos de de esta fase inicial eran dos: generar un “diagnéstico de situa-
cion” sobre los cuidados que se ofertaban a | os familiares e iniciar un proceso

reflexivo entre los participantes acerca de su practica clinica con los familiares.

Se buscaba describir el problema (cual es, cdmo es, cdmo se percibe), expli-
carlo (porqué es un problema, cuales son sus causas) € iniciar un debate acer-

ca de cual seria la situacién deseable (Latorre 2003).

Las técnicas de recogida de datos fueron el grupo de discusion (3 reuniones) y
los di arios de ¢ ampo de | os par ticipantes, en| os que r eflejaron | a auto -
observacion de su practica diaria con los familiares y la observacion de los cui-
dados a los familiares en el resto de la unidad. Tanto en esta fase como en las
siguientes, otra de las técnicas de recogida de datos fue el diario de campo de

los investigadores sobre la progresién del proceso.

En esta y en las fases sucesivas, se realizé un andlisis inicial del contenido de
los grupos de di scusion y de | a progresion del proceso. La m onitorizacion de

esta progresién se hizo, en todas las fases, analizando el posible cambio ocu-
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rrido en | as tr es di mensiones i ncluidas en | a c ultura de gr upos ( Kemmis y
McTaggart 2000): el lenguaje, las actividades y | as relaciones. E sto permitia
ajustar los guiones de los sucesivos grupos de discusién y establecer las tareas
que | os par ticipantes debian tener preparadas par al a s iguiente r eunién. Al
acabar esta fase, se produjo un documento de consenso que expresaba el dia-
gnostico que he indicado al principio (para ver la documentacion de |la fase 1,

consultar el apéndice 4).

Plantear un plan de accion o seleccion de propuestas de cambio (febrero a ju-
nio de 2007).

Sobre el conocimiento generado en la primera fase, se expusieron propuestas
de accion para mejorar los cuidados ofertados a los familiares del paciente
critico y se continud con el proceso reflexivo acerca de la practica clinica de los

participantes.

La técnica de recogida de da tos fue el grupo de di scusion (3 reuniones) y la

dinamica de analisis la misma que en la fase anterior.

Al acabar la fase, se habia producido un do cumento de ¢ onsenso con cuatro
iniciativas de c ambio y un esquema de s u disefio inicial. Las iniciativas eran:
elaborar un péster informativo para familiares, disefar un plan de formacién pa-
ra los profesionales, cambiar los horarios de visita y crear una Guia de Aten-
cion a los Familiares del Paciente Critico (para ver la documentacién de la fase

2, consultar el apéndice 5).

Disenar | as propuestas s eleccionadas (julio de 2007 am ayo de 200 8y no-
viembre de 2008 a agosto de 2009).

Esta fue compleja y de duracién variable para las diferentes propuestas. Los
participantes se agruparon en cuatro equipos de trabajo, para desarrollar cada

una de las propuestas e implantarlas en la fase siguiente.

Las técnicas de recogida de datos fueron las mismas que en la primera fase,

aunque hubo que reajustar el analisis porque los participantes no continuaron
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con el diario de campo. Las reuniones de grupo de discusién fueron diferentes,
porque s e dieron, de for ma independiente, en el interior de c ada uno de | os
equipos de trabajo. Cada equipo se reunié 3 veces. (Para ver la documentacion

de la fase 3 consultar el apéndice 6)

Implantacion de | as propuestas de cambio (abril a octubre de 2008 y septiem-
bre y octubre de 2009).

También fue una fas e compleja y de dur acién variable, segun la idiosincrasia
de la propuesta. Los equipos dedicados al plan de formacion, elaboracion del
poster informativo y modificacion de los horarios de v isita, pudieron implantar
sus propuestas entre abril y octubre de 2008. El equipo de la Guia lo hizo entre

septiembre y octubre de 2009.

Aqui la técnica de recogida de datos fueron el diario de campo de la investiga-
dora principal, que ya he comentado que aglutiné todas las observaciones de
los co-investigadores sobre o que o curria en el campo, las notas tomadas en
las diferentes reuniones que s e llevaron a cabo, una encuesta disefiada en la
fase previa (ver el apéndice 6) y las actas de las reuniones del equipo investi-

gador.

Al acabar la fase se habian implantado con éxito todas las propuestas.

Evaluacién de la propuesta. (mayo a noviembre de 2008 y noviembre de 2009)
Los objetivos fueron: conocer los cambios ocurridos en la unidad y en los parti-
cipantes y su permanencia en el tiempo, y conocer cual habia sido la experien-

cia de los participantes y su percepcion de la utilidad del proceso.

La evaluacién se llevo a cabo en dos etapas. La primera, a lo largo de la im-
plantacion de las tres primeras propuestas de cambio. La segunda tras la im-
plantacion de la cuarta propuesta, aproximadamente un afio des pués de la pri-

mera evaluacion.

Las técnicas de recogida de datos fueron modificadas con respecto a la planifi-

cacion previa. El disefo inicial contemplaba 5 reuniones de grupo de discusion
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y el uso de los diarios de campo. En este punto, los participantes ya estaban
cansados del proceso y habian participado en multiples reuniones. Ademas, se
acercaba un concurso-oposicién y muchos de ellos se estaban preparando pa-
ra ello. Por tanto, opté por técnicas de recogida de datos que pivotaran mas
sobre el equipo investigador. En la primera evaluacién se realizaron 2 reunio-
nes de grupo de discusion y pequeias entrevistas de 10 minutos de duracion a
8 profesionales de la unidad, a 6 familiares y a 6 pacientes. En la segunda eva-
luacion, se realizaron 5 entrevistas en profundidad a profesionales de la unidad.

(Ver apéndice 7 para consultar los documentos de la evaluacion).

4.2.3. Las técnicas de recogida de datos

Alo largo de las fases del proyecto se han llevado a cabo varias técnicas cualitativas
de recogida de datos. En las ultimas décadas, las técnicas cualitativas se estan difun-
diendo como la forma mas adecuada de captar aspectos complejos de los sistemas de
salud, como por ejemplo el cambio organizacional o el liderazgo en la implementacion
de la evidencia. Tienen un abanico muy amplio de utilidades, de ellas, en este estudio
interesan especialmente su capacidad para desvelar valores y motivaciones que sub-
yacen a los comportamientos de los profesionales de la salud. También pueden arrojar
luz sobre aspectos de la organizacion y del contexto que influencian en la calidad y la

forma de prestar atencién de salud (Curry, Nembhard y Bradley 2009).

La IAP precisa de diferentes técnicas de recogida de datos para captar la complejidad
de la realidad que estudia. Ademas, utilizar diferentes técnicas se recomienda en la
investigacion servicios de la salud (Barbour 2005), permite recoger diferentes aspectos
de la realidad social y la triangulacion de métodos, como uno de los elementos de rigor
de la investigacion (Denzin y Lincoln 2000). En la figura 4 se recogen cudles han sido
y en qué etapa se han aplicado. Esta figura permite ver también como se ha modifica-

do el plan inicial de recogida de datos, segun avanzaba el proyecto.
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Plan Técnicas | 12 fase 2° fase 32 fase 4? fase Evaluacidn
GD 3 6 3 - 5
DCIP Si Si Si Si Si
DCCI Si Si Si Si Si
Planificado
DCR Si Opcional Opcional Si Si
EB - - -- - --
EP - - -- - --
GD 3 3 3 en cada -- 2
DICP Si Si Si Si Si
DCCI Irregular Irregular Irregular Irregular Muy irregular
DCR Si -- Irregular -- -

8 a profesionales
Realizado EBreve - - -- - 6 a familiares
6 a pacientes

EProf - - - - 5 a profesionales
Notas - = - Si -
ENC - = - Si -
Actas - = - Si -

FIGURA 4: Esquema de |as técnicas de recogida de datos e mpleadas. Donde G D: grupo de discusion;
DCIP: diario de campo de la investigadora principal; DCCI: diario de campo de los co-investigadores;
DCR: diario de campo de los representantes; EBreve: entrevista breve; EProf: entrevista en profundidad;
Notas: notas en vivo tomadas durante las reuniones; ENC: encuesta; Actas: actas de reuniones.

4.2.3.1. El grupo de discusiéon

Es una discusion grupal, cuidadosamente planificada, disefiada para captar la percep-
cion de | os participantes en una d eterminada area de i nterés (Lewis 2000). Recoge
datos a través de la interaccion grupal sobre un tema propuesto por el investigador y
pueden ser mas o menos estructurados, segun el propdsito de la investigacién (Denzin
y Lincoln 1994: 365, M organ 1996). E|l grupo de di scusion tiene muchos el ementos
comunes con el grupo focal, y algunos elementos diferenciadores. En este caso, opté
por la nomenclatura “grupo de discusion” porque se constituyé un grupo de personas

que se reunié en m uchas ocasiones para discutir sobre el cambio en su entorno. A
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diferencia de los grupos focales tradicionales, que suelen ser varias reuniones, en las

que se propone siempre el mismo tema, pero con diferentes participantes cada vez.

Hablamos de una técnica de investigacion cualitativa flexible y adaptable, que se utili-
za en di ferentes am bitos como en ciencias d e | a c omunicacién, edu cacién, ciencia
politica, salud publica, marketing, sociologia etc. Especificamente, y mas ligado a este
proyecto, se reconoce que son utiles en el desarrollo de p rogramas y en su evalua-
cion, y en entornos practicos donde las perspectivas de los investigadores difieren de
las de los profesionales. En concreto, son herramientas para los proyectos de IAP y
parece que pueden servir como una de las bases para el empoderamiento de los par-
ticipantes (Morgan 1996). Barbour (2005) indica que este ultimo punto requiere de ma-

yor estudio, ya que en ocasiones se ha mitificado.

El punto fuerte de esta técnica, y basicamente por eso se ha aplicado en esta investi-
gacion, es que genera lo que se llama “efecto grupal”. Significa que la interaccién entre
los participantes proporciona una vision acerca de | as causas de comportamientos y
motivaciones complejos. Los participantes se interpelan y se explican unos a otr os,
reflexionan en voz alta y se corrigen o se refuerzan entre si. Por ello, ofrece datos de
gran validez acerca del consenso y |las divergencias sobre el tema tratado (Morgan
1996). La i nteraccion grupal tam bién ofr ece datos Uni cos ac erca as pectos s ociales
como las experiencias compartidas y las normas sociales que rigen las relaciones en
el grupo (Curry, Nembhard y Bradley 2009). Barbour (2005) concreta algo mas y apor-
ta otros matices del grupo de discusién que son de interés para este estudio: muestra
aspectos de la practica dificilmente accesibles desde otras técnicas, como el enfren-
tamiento a dilemas éti cos oc ultos y | a c omprensién de ar eas pr oblematicas de | a

practica profesional.

Una de sus debilidades radica en que parece ser inapropiado para explorar temas que
requieren gran sensibilidad y privacidad, como por ejemplo la agresién sexual, o de-
terminadas pobl aciones v ulnerables, como por ejemplo nifios o inmigrantes. Cuales
son estos temas continua siendo objeto de debate. Hay autores que indican lo contra-
rio (Curry, Nembhard y Bradley 2009, Halcomb et al. 2007), especialmente cuando el
grupo es homogéneo (Barbour 2005). Morgan (1996) establece que, d ecidir donde el
grupo de discusion funcionara o no, radica mas en la experiencia del investigador que

en datos contrastados. En este estudio, tal como comentaré en el apartado de las en-
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trevistas, los GD no fueron lo suficientemente sensibles para caracterizar el cambio y

fue necesario desarrollar, ademas, entrevistas en profundidad.

Respecto al disefio de los grupos de discusioén, en es te proyecto me he al ejado algo
de la manera tradicional de hacerlo y he innovado tanto en el muestreo, como en las
dinamicas, como en el numero de ellos; todo ello con el propésito de adaptarlos a los
objetivos de | a i nvestigacion, s egun i ba progresando el proceso. E sto significa que
cada grupo de discusioén se planificaba segun el analisis de contenido y de proceso del

anterior.

En primer lugar, el grupo de discusion ha tenido una composicion relativamente esta-
ble a lo largo de todo el proceso, salvo en |la fase 3. Generalmente, los grupos focales
se repiten explorando temas similares, incorporando entre 6 y 10 personas diferentes
cada vez (Morgan y Krueger 1997). En este caso, el grupo de discusion, en las fases
1, 2y enla evaluacion ha estado integrado por las 12 personas que quisieron asumir
el compromiso como representantes. No se ha seguido un muestreo por segmentacion
(Morgan 1996), sino que la técnica de reclutamiento ha sido mixta: por una parte, se
incorporaron al grupo las personas que espontdneamente, tras las sesiones de pre-
sentacioén, quisieron asumir el reto, y, por otra parte, al no h aberse alcanzado las 12
personas, los co-investigadores animaron a profesionales relevantes en c ada unidad,
que aceptaron. Aqui los co-investigadores actuaron como informantes clave para op-

timizar el reclutamiento (Barbour 2005).

Estas 12 per sonas han es tado ads critas al grupo de di scusién desde el principio al
final, con algunos abandonos por cambio de servicio o de hospital. Se produjo un rele-
vo, en el que uno de los representantes indicd que no se sentia capaz de seguir con el
compromiso y se intercambié con uno de |os miembros de s u grupo de apoyo. Salvo
en una ocasién, nunca asistieron los 12 representantes simultaneamente a las reunio-
nes, pero todos asumieron el compromiso de trabajar las tareas que surgieran de las
reuniones y compartir la informacion con su grupo de apoyo. Siempre que no pudieran
asistir, entregaban las tareas y las aportaciones a otro representante que las exponia
en la reunion. En algunas ocasiones delegaban en un comparnero de su grupo de apo-
yo. De este modo, la reunién s e convertia en un | ugar comun donde s e vertian las

aportaciones tanto de representantes como de participantes.
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En la fase 3, momento en que habia que disefiar las propuestas de cambio emergidas
en la fase 2, rompimos el grupo de discusién en cuatro equipos de trabajo. Cada equi-
po estuvo coordinado por un investigador y tanto representantes como participantes se
apuntaron a tr abajar el tema que m as les interesaba. No todos los representantes o
participantes se incorporaron a equipos de trabajo, aunque los que no lo hicieron, se-
guian interesados en el proyecto. Entonces, cada equipo funcioné como pequefios
grupos de discusion, que se disolvieron una vez concluida las fases 3 y 4 para recupe-

rar el sistema organizativo de las fases 1y 2 (ver figura 5).

Modera: investigadora principal
Observan: 1-2 co-investigadores
Grupo de discusion: 12 representantes
Cada representante coordina un grupo de participantes

S
a3

Equipo

“h Egmpq oy “ SgLiize o, o E_qmpo - “Guia Atencion Familia-
orarios visita plan formacion péster informativo res”
Coord: 1 investigador Coord: 1 investigador Coord: 1 investigador Coord: 1 investigador
Representantes Representantes Representantes Rer;resentantes
y participantes y participantes y participantes

y participantes

Cada equipo funciona como un pequeio grupo de discusion

Cada equipo lidera la implantacion de la iniciativa en la que ha trabajado.
No se celebran grupos de discusién

1L

EVALUACION

Modera: investigadora principal.
Observan: 1-2 co-investigadores
Grupo de discusion: 12 representantes.
Cada representante coordina un grupo de participantes

FIGURA 5: Sistema del grupo de discusion
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Respecto a la estandarizacion de las cuestiones y de los procedimientos, este
proyecto también ha sido innovador. Ningun grupo de discusién ha sido igual a otro en
contenidos. Todos han abordado temas diferentes o han partido de puntos distintos en
el proceso, ajustandose a los objetivos de cada fase. El unico esquema comun fue que
cada grupo de discusién generaba tareas y reflexiones, que representantes y partici-

pantes debian tener listas para la siguiente reunion.

Los contenidos para el siguiente grupo de discusion lo establecian los investigadores.
El procedimiento para hacerlo era asi: al dia siguiente de | a reunion, la moderadora
(IP) y los observadores se reunian y escuchaban la grabacion. Generaban dos docu-
mentos: un documento con un analisis preliminar del contenido y del proceso, de utili-
dad para el equipo investigador, y un documento de sintesis, para difundir entre los
representantes y que todos los participantes tuvieran por escrito qué es lo que se hab-
ia tratado en la reunién. Sobre el analisis, la investigadora principal, con el apoyo de
los co-investigadores, decidia el guion del siguiente grupo de discusion. Se decidia si
progresar en el proceso hacial a siguiente fa se o pr ofundizar en as pectos que no

hubieran quedado suficientemente claros o buscar mayores grados de consenso.

Esta manera de funcionar aseguraba que toda la informacién y las decisiones se inte-
graban en un proceso de dialogo en el que participaban todos | os i mplicados en el
proyecto. La i nformacion, la critica y la reflexién se generaban tanto en el interior del
grupo de discusién como en los grupos de apoyo, los cuales la trasladaban al resto de
la unidad. Las reuniones eran el lugar para la sintesis de los bucles de reflexion que

enlazaban cada reunion.

Para ver el disefio de c ada GD, con |las tareas asignadas al siguiente, consultar los
apéndices 4, 5, 6 y 7, que contienen la documentacion de las fases 1, 2, 3y de la eva-
luacion). La figura 6 muestra la dinamica en la progresion de la fase 1. Este esquema
de trabajo se utilizé de la misma manera en la fase 2 y para la evaluacién y de manera

similar en la fase 3, en cada uno de los equipos de trabajo.

Respecto a decidir el nUmero de reuniones de grupo de discusion por fase, dependia
del andlisis de cada reunién y de si se habia alcanzado el consenso y los objetivos de
la fase. A partir del 2° grupo de discusién de cada fase, la moderadora (IP) preguntaba

a los representantes si les parecia que era necesaria otra reunion o si se podia pasar
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a la siguiente fase. En todos los casos, la respuesta de | os representantes coincidio
con lo que pensaba la moderadora. En todos los casos, bastaron 3 reuniones salvo en
la evaluacion, en que fueron suficientes 2 reuniones. El intervalo entre cada reunién se
establecio en consenso con los representantes: mayor intervalo si la tarea se percibia

como compleja o si habia un periodo vacacional.

La duracion de las reuniones fue variable. Las mas breves duraron algo menos de 40
minutos y las mas largas algo menos de una horay media. Se cerrabala reunion
cuando s e habian tr atado todos |os temas o cuando | os r epresentantes m ostraban

fatiga.



100

Tareas a realizar entre
cada grupo de discusion

Investigadores

Desarrollan guién del 1er grupo de discu-
sion (GD1) y tareas para que los participan-
tes y representantes lleven a cabo entre
GD1 y GD2. Desarrollo de la documenta-
cion a entregar.

Investigadores
Andlisis y sintesis de GD1, desarrollo guién
GD2.

Participantes y representantes
Proceso reflexivo sobre propuesta de tare-
as GD1. Producir aportaciones para GD2.

Investigadores
Analisis y sintesis GD2, desarrollo guion
GD3. Generar 1er diagnostico de situacion.

Participantes y representantes
Completar tareas propuestas en GD2.
Producir aportaciones para GD3.

Investigadores

Analisis y sintesis GD3. Generar 2° dia-
gnostico de situacion. Enviar a representan-
tes.

Representantes
Compartir 2° diagndstico con participantes
y aportar mejoras.

2 W

P

F

N
/
N

%
\

PROMOCION DE LOS CUIDADOS A LOS FAMILIARES DEL PACIENTE CRITICO

Grupos de discusion

GD1
Genera:
- Grabacién
- Tareas para representantes entre

GD1y GD2:

1. Iniciar el diario de campo. Se
entrega un guién y un cua-
derno a cada uno.

2. Explorar percepciones del
grupo de apoyo sobre los cui-
dados a los familiares.

GD2
Genera:
- Grabacion
-  Tareas para representantes y par-
ticipantes entre GD2 y GD3:

1. Continuar diario de campo.

2. Realizar auto-observacion de
la practica con los familiares.
Se entrega guion.

GD3

Se entrega: 1er diagndstico

Genera:

Grabacion

Tareas para representantes y par-

ticipantes para finalizar fase 1:

1. Continuar diario de campo.

2. Compartir 1er diagndstico con
participantes y aportar correc-
ciones a GD3.

Documento final
Diagnostico definitivo de situacion de los cuidados a los familiares del paciente critico. Se
cierra la fase 1 y se utiliza el “diagnéstico de situacion” como punto de partida para la fase 2.

FIGURA 6: Ejemplo de la progresion en la fase 1 hasta producir el documento de diagnodstico
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Se grabaron con sistema digital todos los grupos de discusion de | as fases 1 (GD1,
GD2 y GD3), 2 (GD4, GD5 y GD6) y de la evaluacion (GD7 y GD8). Respecto a los
que se hicieron durante la fase 3, la investigadora principal decidié hacer el seguimien-
to unicamente de los tres grupos de discusion que se hicieron en el seno del equipo de
trabajo coordinado por ella. EI motivo fue dobl e: por una parte era el grupo que ella
podia observar directamente y por la otra, la propuesta que desarrollaba este grupo
era la mas trasgresora con los valores de la unidad, por lo que podria ser uno de | os
equipos que proporcionara mayor informacion acerca del proceso y de las barreras y

oportunidades para el cambio.

Este sistema de funcionamiento ha tenido ventajas y desventajas. La desventaja mas
clara ha sido el cansancio de los representantes, especialmente en la fase de evalua-
cion, que se ha llevado a cabo de 2 afos de iniciar el proyecto. La ventaja ha sido que
se establecié un sistema de trabajo y de flujo de la informacion que permitio, a la vez,
la recogida de datos sobre el proceso de cambio y el establecimiento de un equipo de
trabajo amplio y adaptable. Esta amplitud también ha permitido que la informacioén, la
reflexion y el proceso trasciendan las fronteras del grupo 60 profesionales (entre re-

presentantes y participantes) e impregnen a otros profesionales de la unidad.

4.2.3.2. Diarios de campo y auto-observacion

El diario o notas de campo es la herramienta de recogida de datos por excelencia de la
etnografia. En esta tradicion, existen multiples maneras de concebir el diario de cam-
po: algunos autores |o consideran central en la investigacion y otros marginal y com-
plementario; al gunos et ndgrafos ¢ onsideran qu e debe ¢ ontener uni camente datos
acerca del entorno a estudio, mientras que otros, situados en el pensamiento posmo-
derno, consideran que debe contener también aspectos que informen del contexto del
estudio, independientemente del lugar geografico en que se hayan generado. En esta
ultima linea, otros incluyen en el diario aspectos mas relativos al proceso de reflexion
del investigador, como por ejemplo, momentos de comprension de la realidad, intuicio-
nes o la propia experiencia del investigador en relacién al campo y al proceso de pes-

quisa (Emerson, Fretz y Shaw 2007).

La IAP de este estudio, recoge algunos de los elementos de la etnografia, en concreto,
la exploracién del campo (en este caso de la UCI) para comprender los procesos de

cambio y permanencia que ocurran en s u interior. Segun Hughes (2000), el diario de
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campo y | a reflexién q ue provoca'®, es una i mportante her ramienta de r ecogida d e
datos en la IAP, y puede ser utilizada tanto por el investigador como por los participan-
tes. Mientras que | os datos de otr as fuentes, como por ejemplo, las entrevistas o | os
grupos de discusion, se dirigen exclusivamente al fendmeno de estudio, los datos del
diario de ¢ ampo, adem as, c ontienen i nformacién que ¢ omplementa a |l os primeros.
Desde un punto de vista postestructuralista, la escritura auto-reflexiva trae al plano de
la conciencia algunas agendas politicas e ideoldgicas que la persona no percibe en el

uso de la escritura habitual (Richardson y St. Pierre 2005).

El diario de campo del investigador registra la manera en que éste se implica en el
proyecto, cudles son sus decisiones y reflexiones, cémo ha sido el proceso investiga-
dor o incluso como se han desarrollado sus habilidades para la investigaciéon. Se pue-
de utilizar como una herramienta para que el investigador reflexione sobre su propia
practica investigadora y la manera en que ha gestionado o facilitado el proceso (Hug-
hes 2000). Cuando el diario de campo lo escriben los participantes, se utiliza para cap-
turar situaciones y fendm enos que es tan fuer a del al cance del i nvestigador ( Elliott
1997), para reflexionar sobre su propia practica y sus discursos, formular planes de
accién o r egistrar | os e fectos de | a accién y el cambio (Hughes 2000). A través de
ellos, los participantes registran y reflexionan acerca de un tema concreto o acerca de

su propio comportamiento (Elliott 1997).

En es te es tudio han uti lizado el diario de ¢ ampo | a i nvestigadora principal, los co-
investigadores y los representantes. Con respecto al diario de campo de los investi-
gadores de es te proyecto, sigue | a tr adicidon de tex to “sin nor mas” que pr oponen
Emerson, Fretz y Shaw (2007), escrito de manera muy cercana en el tiempo a los
eventos observados y a las vivencias (Stringer y Genat 2004), y con una m ezcla de
estilos: en ocasiones los registros son mas realistas y dan cuenta de los sucesos en la
unidad y sus actores; en ocasiones las entradas son de caracter mas intimo y recogen
las experiencias del investigador; en ocasiones son de caracter impresionista, captu-
rando momentos y sensaciones (Emerson, Fretzy Shaw 2007). Sus contenidos tam-

bién han sido muy variados.

De este modo, la investigadora principal registré todas las decisiones metodoldgicas

del proceso y el motivo de cada una, su experiencia en cada una de las reuniones que

'3 | a cursiva es mia
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se han llevado a cabo (GD, reuniones informales, reuniones en la unidad con profesio-
nales, etc.); notas acerca de las entrevistas; notas acerca de conversaciones con otros
miembros del equipo investigador o con representantes, participantes o profesionales
de la unidad; copias de correos electronicos relevantes; impresiones acerca del proce-

so y “descubrimientos” subitos.

Como ya he comentado, los co-investigadores utilizaron el diario de campo de manera
muy irregular y preferian comunicar su contenido a la investigadora principal, por este
motivo, ademas de los contenidos que he indicado, mi diario de campo registro todo lo
que los co-investigadores me iban trasmitiendo y que era susceptible de ser incluido.
Por ejemplo, el clima en la unidad, el desarrollo de los diferentes equipos de trabajo, o
barreras y facilitadores del cambio. En resumen, mi diario ha recogido las cuatro cla-
ses de reflexiones que recomiendan Kemmis y McTaggart (1988): sobre el lenguaje y
el discurso, sobre las actividades y las practicas, sobre las relaciones sociales y la

estructura organizativa y sobre el propio proceso de investigacion.

Con respecto al diario de cam po de los r epresentantes, ha s ido de c aracter mas
dirigido que el de | os investigadores. Los representantes, estaban mas alejados que
los investigadores de los objetivos centrales de la investigacion y requerian de algunas
indicaciones iniciales para centrar su escritura y vencer la ansiedad inicial de “no saber
qué escribir’. Cada uno recibid, en la primera reuniéon de GD, un cuaderno y unas indi-
caciones generales acerca de los potenciales contenidos del diario de campo. E stas
indicaciones se explicaron en esta primera reunion y se les proporciond un recordato-
rio por escrito. El objetivo de es tos diarios de campo era capturar el diaadiad ela
unidad y de s us actores, en c ualquiera de | os turnos de t rabajo, con respecto a |l os

familiares del paciente critico.

En la segunda reunién de GD, a los representantes se les proporciono otro guién para
desarrollar una actividad de auto-observacion de su practica diaria con los familiares y
se les animo a registrarla tam bién en s u di ario de ¢ ampo. E | obj etivo de | a auto -
observacion era generar una reflexion acerca de la necesidad de cambio y poder ca-
racterizar, p osteriormente, si hubo tal cambio. Un diario a uto-reflexivo, en el que se
registre |a propia actividad facilita que los participantes se percaten de | a diferencia
que existe entre los que “dicen” hacer y lo que realmente hacen en su practica cotidia-

na. Para ver estas indicaciones consultar el apéndice 4, que contiene los documentos
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de la fase 1. Para recordar los momentos en que s e ha utilizado el diario de c ampo,
consultar la figura 4 “Esquema de las técnicas de recogida de datos empleadas”, en el
punto 4.2.3.

4.2.3.3. Entrevistas

Las entrevistas, inicialmente jugaban un papel relativamente marginal, y su intencién
era la de completar y confirmar datos surgidos en los grupos de discusion. En la figura
4 “Esquema de las técnicas de recogida de datos empleadas”, en el punto 4.2.3, se
puede observar que la planificacién original incluia Unicamente pequenas entrevistas
en la fase de evaluacion. E stas entrevistas no er an entrevistas en pr ofundidad, sino
entrevistas semi-estructuradas no grabadas, de unos 10 minutos de duracioén, a profe-
sionales, familiares y pacientes. El objetivo era rastrear el impacto de los cambios in-

corporados en la unidad.

Sin embargo, en este estudio fue necesario dar mas peso a las entrevistas del inicial-
mente planificado. Tras realizar los dos grupos de discusion previstos en la evaluacion,
fue evidente que | os participantes, a p esar de afi rmar que s e habian pr oducido cam-
bios en la unidad, hablaban de forma vaga acerca de ellos. Autores como Curry y co-
laboradores (2009), sugieren que escoger el grupo de discusion o la entrevista en pro-
fundidad depende de qué formato se cree que puede animar a los participantes a
hablar con mayor libertad. E sta reflexion me llevd a pens ar que el cambio era un a s-
pecto mas personal que grupal y que precisaba de una técnica que profundizara mas
en la experiencia propia y en la percepcién de la unidad. Por este motivo, modifiqué el
plan inicial de recogida de datos en |la fase de ev aluacion, incorporando la entrevista
en profundidad, como forma de recoger la experiencia propia y caracterizar el cambio

desde la perspectiva de los actores individuales (Kvale y Brinkmann 2009).

Llevé a cabo 5 entrevistas en profundidad, 3 a profesionales altamente implicados en
el proyecto y 2 a profesionales no implicados en él. El guidon de estas entrevistas se
pude consultar en el apéndice 7 que contiene los documentos de la evaluacion. Las
entrevistas se llevaron a cabo un afo después de la implantacién de las iniciativas de

cambio y de la celebracion del ultimo GD (GD8).
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4.2.4. El analisis de los datos

El analisis de los datos ha sido continuo y circular a lo largo de toda la investigacion y
ha constado de dos momentos diferenciados con objetivos distintos. Un primer mo-
mento ha sido simultaneo con la recogida de | os datos. El objetivo era obtener infor-
macion inmediata sobre el proceso y tomar decisiones operativas y metodologicas. Por
ejemplo, cada grupo de discusion se analizaba al dia siguiente, se generaba un docu-
mento de sintesis para que los representantes lo difundieran entre su grupo de partici-
pantes; también se generaba un documento de analisis para el equipo investigador.
Sobre este documento, y sobre las anotaciones de | os diarios de campo y de las no-

tas, se planificaba el siguiente grupo de discusion o los siguientes pasos del proceso.

Un segundo momento se ha pr oducido al final del proceso, una v ez recogidos todos
los datos. El objetivo era buscar la respuesta a las preguntas de investigacion acerca
del cambio, tanto a nivel de proceso como a nivel de contexto o contenido. Para ello se
realizé un analisis conjunto de todos los datos buscando las transformaciones ocurri-

das, los elementos del cambio y la Iégica del desarrollo del proceso.

Las fuentes de los datos han sido las transcripciones de los grupos de discusién junto
con las notas tomadas durante su celebracion, los diarios de campo de representantes
y de la investigadora principal, una encuesta acerca del cambio de horarios, las trans-
cripciones de entr evistas y las notas tomadas durante |las diferentes reuniones en la
unidad. De todos éstos, los datos principales han sido los de los grupos de discusion.
Las demas fuentes de datos se han puesto en dialogo con los datos de los grupos de
discusion, completandolos, am pliandolos y clarificandolos ( para recordar | as fuentes

de datos y su uso en las distintas fases, ver la figura 4 en el apartado 4.2.3).

El andlisis durante el primer momento ha sido un andlisis de contenido. Al dia siguien-
te de celebrado el grupo de discusion, la investigadora principal y los co-investigadores
que habian actuado como observadores, realizaban una audicion del GD buscando los
temas emergentes y anotandol os. Era un anal isis de ductivo, bus cando unidades de
significado que se etiquetaban con cédigos. Estos se agruparon bajo subcategorias y,
finalmente, bajo las categorias de lenguaje, relaciones, acciones, sentimientos y cono-
cimientos. Uno de | os investigadores desarrollaba, ademas, los documentos de sinte-
sis para los representantes y participantes y de analisis para los investigadores. Cuan-

do se generaban otros datos, que habia que poner en dialogo con los de los diferentes
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grupos de discusion, como por ejemplo, diarios de campo o notas, los investigadores
se reunian y los comparaban con los de los grupos de discusion, buscando los signifi-

cados que los completaran o que no estuvieran presentes en los GD.

El analisis durante el segundo momento o analisis final ha sido posterior a | a finaliza-
cion del proyecto, por tanto, m as alejado de s u dinamica interna. Los datos se han
analizado segun los ejes clasicos de la IAP, que son el analisis del proceso y el anali-

sis del contenido o contexto.

El primer eje de andlisis, el proceso, explica como las dinamicas de dialogo y reflexion
provocan cambios en el lenguaje y en la practica. El rastreo del proceso permite identi-
ficar cuales son los resortes para el cambio (individual, colectivo, formal), los resortes
para la concienciacion, los de la resistencia o cuales son las barreras al cambio. E|
segundo eje de andlisis, el contenido o contexto, recoge como se transforma y cémo
se reproduce el saber de los participantes y representantes, a lo largo del proceso re-
flexivo en las diferentes fases. Ese analisis se centra en sus conocimientos, sus accio-
nes cuidadoras, sus sentimientos y sus relaciones, asi como | os (des)equilibrios de

poder.

Respecto a como he llevado a cabo este analisis, he seguido la siguiente sistematica:
inicialmente he hec ho una lectura en orden cronolégico de todos los datos de ¢ ada
fase. En esta lectura inicial anotaba cualquier idea que emergiera acerca de los datos
y buscaba cudles eran los temas principales que pudieran constituirse como categor-
ias y macro-codigos. En base a estas categorias iniciales desarrollé una primera malla
de anal isis fl exible que contuviera datos i niciales de procesoy c ontenido/contexto
agrupados por grupo de discusion y por fase (ver el apéndice 8, Estructura de las ma-

llas de analisis).

En segundo lugar, he h echo una | ectura particular de ¢ ada grupo de discusion o de
cada entrevista, bus cando completar esta primera malla con verbatim clasificado en
las distintas categorias. El objetivo era tener una vision general de cada fase con datos
de proceso y de ¢ ontenido/contexto. Una vez h echo este primer abordaje i nductivo,
desarrollé una segunda malla (ver el apéndice 8, Estructura de las mallas de analisis)
que me permitiera acabar de afi nar el contenido de | os macro-cédigos y verificar |a

solidez de las categorias. La segunda malla estaba compuesta por los datos de proce-
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so y de contenido separados. Realicé una tercera lectura particular de cada grupo de

discusion, buscando los matices de los macro-cédigos y verificando las categorias.

En tercer lugar hice una lectura transversal de las dos mallas, buscando las transfor-
maciones y las relaciones entre los datos de los diferentes grupos de discusiény el

proceso reflexivo propuesto a los participantes.

Por ultimo, en la fase 1, los datos de los diarios de campo de | os representantes han
contribuido a completar algunas categorias que solo se trataban de forma parcial en
los grupos de discusion, como la categoria de sentimientos y la de relaciones y poder.
En todas las fases el diario de campo de |la investigadora principal ha puesto en rela-
cion los datos con el proceso. Y en la evaluacion, los grupos de discusioén, las entrevis-

tas y el diario de campo de la investigadora principal se han completado mutuamente.

4.2.5. La ética del proceso

La investigacion en general y la IAP en particular, en palabras de Brydon-Miller (2008),
no puede ¢ onformarse con indicar que cumple con determinados estandares éticos
como la Declaracion de Helsinki (Asociacion Médica Mundial 2008, Garrafa y Prado
2001), y basarse unicamente en versiones paternalistas de los principios bioéticos de
justicia, beneficencia y autonomia. La IAP debe mostrar, a lo largo de todo su proceso,
que se trata de una for ma de ac cion moralmente comprometida con la justicia social.
Al pivotar sobre la participacién y la accién, se trata de evitar lo que recoge la figura 7

y alcanzar los tres ultimos escalones que muestra la figura 8.

FIGURA 7: La falacia de la participacion (Arnstein 1969)
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FIGURA 8: Escalera de patrticipacion ciudadana de Arnstein (1969)

Este proyecto tiene la conformidad de la Comisién de Inv estigacion del hospital impli-
cado, la de la Comisién de Inv estigacion de la Universitat de les llles Balears y |la del
Comité E tic d' Investigacié Clinica de les llles Balears (CEIC-IB) (ver el apéndice 3).
Ademas, para hacer patente su compromiso ético en la linea trabajada por Brydon-
Miller para la IAP (Brydon-Miller 2008), a continuacion resaltaré algunos de los rasgos

del proceso que hablan de su adherencia a estas ideas.

La idea de respeto por las personas expande la idea tradicional acerca del principio
de autonomia. En la investigacion sobre seres humanos se acepta que este principio
consiste en asegurar que las personas pueden declinar su participacion en el estudio.
En este caso, la autonomia y el respecto por las personas se entiende como, ademas
de asegurar que uno puede declinar su participacion, asegurar que todas las personas
han tenido oportunidad de participar. El respecto por las personas, en este caso, con-
siste en reconocer que todas tienen conocimientos validos y son agentes potenciales
de cambio (Brydon-Miller 2008, Freire 2001, 2002 y 2004).

Para satisfacer este requerimiento ético se pusieron en marcha estrategias de difusién
que dieran a conocer el proyecto al maximo de personas posible, indistintamente de su
categoria profesional. Ademas, se han recogido no s 6lo las aportaciones de qui énes
se han implicado en el proyecto, sino que, en la medida de lo posible, también hemos
tenido en cuenta las opiniones y las aportaciones de las personas no implicadas en el

proyecto.
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Algunas de estas estrategias de difusion y participacion han sido: a) el proyecto, que
era impulsado por profesionales de enfermeria, fue presentado en primer lugar al jefe
médico de la unidad, invitando a participar a | os profesionales de | a medicina; b) se
realizaron diferentes sesiones de presentacion, celebradas en horarios diferentes,
pensados para que |las diferentes categorias profesionales pudieran asistir; ¢) se hizo
énfasis en el boca-boca en los cambios de turno, para alcanzar al maximo de profe-
sionales posible; d) se repartieron resumenes del proyecto (ver apéndice 3 con la do-
cumentacién de | a fase de entr ada en el campo) y se colgaron carteles animando a
participar en todos los tablones de anuncios de la unidad; e) regularmente, a lo largo
del proyecto, se reitero la invitaciéon a todos los miembros de la unidad a participar; f)
permeabilidad de | os grupos de participantes; g) encuesta a toda la unidad acerca de
los nuevos horarios de visita; y h) trasmisién de los cambios a toda la unidad acompa-

Aados de estrategias de feed-back y control.

El principio de benef icencia también ha s ido reinterpretado segun las aportaciones
de Brydon-Miller (2008). Por una parte, la investigacion debe ser significativa para los
participantes y centrarse en problemas que sean relevantes tal como ellos los definan;
por otra, |l os participantes deben tener capacidad para decidir qué gr ados de r iesgo
desean asumir en el proceso de cambio y qué beneficios pueden obtener.

Para satisfacer este requerimiento ético, se han puesto en marcha estrategias de par-
ticipacién y control del proceso por parte de | os participantes y representantes y, en

menor medida, por parte de profesionales ajenos al proyecto.

Algunas de estas estrategias de pa rticipacién y control han sido: a) en primer lugar,
antes de iniciar la investigacién, contacté con los coordinadores de la unidad para pro-
poner el proyecto e indagar si la idea general de cambiar las practicas hacia los fami-
liares del paciente critico resultaba de interés para los profesionales; b) todos los parti-
cipantes y representantes han participado en la toma de decisiones, las han revisado y
han proporcionado feed-back para ajustarlas a las necesidades de cada momento; c)
las acciones de cambio han sido decididas por los participantes y representantes y se

han disefiado a medida de las necesidades y capacidades de la unidad.

En este punto, el proyecto adolece de la participacion de los destinatarios de la mejora
de los cuidados: los familiares del paciente critico. Ya comenté en el capitulo 1 que la

intencion inicial era que los familiares participaran en el estudio desde el principio, for-
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mando parte de |os grupos de discusion. Sin embargo, esto no ha sido posible. En la
actualidad, los profesionales se sienten incbmodos en presencia de los familiares y los
miembros del grupo de discusion se mostraban reacios a incluirlos en los debates. Por
este motivo, que ilustra el desequilibrio de pod er que existe entre profesionales de la
salud y usuarios, a favor de los primeros, se tomo la decision de no contar con los fa-
miliares, con la es peranza de que en un futur o sise den | as condiciones para que

puedan ser parte activa en las discusiones acerca de su bienestar.

Participantes y representantes fueron informados de qué tipo de esfuerzo/compromiso
requerian los diferentes grados de participacion y cuales los posibles beneficios. Entre
ellos, ademas de | as potenciales ventajas del proyecto para la unidad (mejora de los
procesos de cuidado a los familiares, por ejemplo), se discutid cual iba a ser el uso de
los datos . Aqui entra en juego la reinterpretacion del principio de ju sticia (Brydon-
Miller 2008). No se trata unicamente de establecer condiciones de igualdad de oportu-
nidades para la participacion, sino de generar oportunidades de participacion “a medi-
da” y también de democratizar la “propiedad” del conocimiento.

Se acordd que los datos serian difundidos en entornos cientificos (Davies CA 2008) y
que una parte de ellos serviria para el desarrollo de esta tesis doctoral. Por otro lado,
se establecidé que los datos mas concretos, los que emergieran de los grupos de traba-
jo, como por ejemplo el proceso de cambiar los horarios de visita, serian explotados
por los participantes. De este modo, todos los participantes y representantes que se
quisieran implicar en | a confeccion de c omunicaciones a congresos y articulos, con

esos datos, podrian hacerlo.

En estos momentos, los cuatro equipos de trabajo han presentado sendas comunica-
ciones en diferentes congresos nacionales e internacionales, dos de ellos han es crito
sendos articulos (Garcia et al. 2010, Zaforteza et al. 2010), y uno de ellos ha recibido
el tercer premio a | a mejor comunicacion presentada en el Congreso de | a Sociedad
Espafiola de Enfermeria Intensiva, celebrado en Valladolid en junio de 2009. El equipo
que ha desarrollado la Guia de Atencion a los Familiares del Paciente Critico, ademas
ha publicado la Guia dentro de la UCI de su hospital y ha recibido el encargo, por parte
de la Conselleria de S alut i Consum, de c onvertirla en una G uia mas genérica para
publicarla en forma de libro para todas las unidades que atendieran a pacientes criti-
cos en Baleares. En definitiva, estos trabajos mejoran el curriculum de | os participan-

tes para el aumento en el grado de s u carrera profesional, y generan oportunidades
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para participar en la produccién de conocimiento enfermero, tanto en Baleares como

en el resto de Espanfa.

Finalmente, el proyecto sigue las normas éticas habituales. Se ha as egurado que | a
participacion fuera voluntaria. Todos los participantes y representantes fueron informa-
dos de como iba a ser el proceso, | eyeron y firmaron un ¢ onsentimiento i nformado
(Davies CA 2008) (ver apéndice 3 con la documentacion de | a fase de entrada en el
campo). Se asegurd que se preservaria su anonimato en todos los documentos que se
generaran en el proceso (Latorre 2003), aunqu e tam bién fueron adv ertidos de qu e,
dado el caracter abierto y participativo del proyecto, seria imposible que el resto de sus
companeros de la unidad no s upieran de su implicacion. Se les indicd que las graba-

ciones serian eliminadas una vez finalizada la investigacion.

En ocasiones, el curso del proyecto ha entrado en conflicto con la posicion ética de los
investigadores. Esto ha ocurrido cuando ha sido necesario hacer concesiones a lo que
éstos consideraban 6ptimo frente a lo que era factible. Un ejemplo ha sido en el tema
del cambio en |l os horarios de v isita. En un m omento dado, s urgioé la necesidad de
consultar al resto de la unidad la idoneidad de la propuesta de horarios del equipo que
trabajaba en ella. A una parte del grupo le parecia éticamente reprobable hacer una
consulta sobre la aplicacion de una medida que estaba probada como beneficiosa pa-
ra pacientes y familiares (Cohen y Arato 2000). Sin embargo, el proceso nos habia
ensefado que si queriamos obtener resultados de cambio era necesario adaptarse al
sentir de la unidad. Asi, ante la disyuntiva y reflexionando que, en cualquier caso, el
nuevo horario mejoraria las condiciones presentes, se procedio a la consulta (Zaforte-
za et al. 2010).

4.2.6. Validez

La validez en este estudio se asegura a tr avés de di ferentes procesos, algunos de
ellos comunes a todos los estudios cualitativos (Denzin y Lincoln 1994, 2000 y 2005) y
algunos referidos especificamente a los estudios que utilizan la IAP (Kemmis y Mctag-
gart 2005, McTaggart 1998).

El primer proceso que aporta validez a la investigacion es el proceso reflexivo con-
junto ent re investigadores y par ticipantes. Es|a v alidez c omo dialogo ex plicito

(McTaggart 1998: 225). En este proceso se han empelado tres estrategias principales:
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a) Uso de metodologias de consenso grupal, esto implica que hay una busqueda con-
junta de | a significacion de | os eventos, y sobre esta significacion se han negociado,
construido y planificado las iniciativas para el cambio (McTaggart 1998). Por tanto, son
iniciativas que tienen sentido para los participantes; b) Esta busqueda conjunta se ha
registrado minuciosamente de dos maneras: grabacion de todas las entrevistas grupa-
les e individuales, toma de notas “en vivo” en cada reunién por parte de dos observa-
dores y escritura de diarios de campo que recogen el proceso, tanto las perspectivas
de los diferentes actores, como las decisiones metodoldgicas tomadas a lo largo del
estudio (Finlay 2002). Esto ha permitido la triangulacion de métodos (Denzin y Lincoln
1994, 2000, 2005), al poner en dialogo datos recogidos en una situacion formal (entre-
vistas) y datos recogidos de | a observacion del proceso en su desarrollo; c) En cada
una de | as cuatro fases del proyecto se han | levado a ¢ abo, entre todos los actores,
multiples ciclos de analisis de datos y discusion de hallazgos para llegar a la implanta-
cion de los cambios. Esto ha permitido ajustar continuamente el plan de trabajo como

un “traje a medida” para el contexto al que iba dirigido (McTaggart 1998).

El segundo proceso, a posteriori del primero, ha sido un proceso de reflexividad indi-
vidual de |l a investigadora principal ( McTaggart 1998) . E n e ste pr oceso he hec ho
explicita mi posicion tedrica y la perspectiva critica desde la que contemplo los hallaz-
gos. He puesto estos hallazgos en dialogo con mi referencial tedérico para dotarlos de
significado y buscar conocimiento emergente que no estuviera contemplado en la te-

oria.

El tercer proceso ha sido la triangulacion de fuentes (Denzin y Lincoln 1994, 2000 y
2005), contrastando los hallazgos con los de otros trabajos, buscando similitudes y
diferencias y buscando qué novedades aporta esta investigacion al cuerpo de conoci-

mientos sobre cambio en instituciones de salud.

Respecto a los indicadores de validez propios de los estudios con IAP en su mayoria
se refieren a | a contribucién de s us hallazgos al cambio social. Por tanto, par a poder
juzgar de manera completa la calidad de una IAP, no es suficiente con hacerlo sobre la
valoracion de s u disefio sino que d ebe hacerse sobre |a totalidad de |a investigacion.
Asi, un criterio de éxito de esta forma de pesquisa es que los participantes tengan un
fuerte sentimiento de des arrollo y evolucién en s u practica, de aum ento del entendi-

miento de su practica y de la situacién en la que ejecutan su practica (Kemmis y
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McTaggart 2005). Otro criterio de validez esa la constatacién, a | o largo del proyecto,
de evidencias en la progresion hacia el cambio, de cdmo se ha producido el cambio y

también de qué es lo que no ha cambiado y porqué (McTaggart 1998).

Algunos criterios de validez, también se refieren al proceso, asi, se considera que la
adherencia de los participantes al proyecto y su trabajo colaborativo son criterios de
exito. Este proyecto colaborativo, ademas de los resultados que he mencionado, debe
generar dos grandes hallazgos: disciplinar la subjetividad y crear agencia politica en
los participantes. Respecto a disciplinar la subjetividad, la IAP moviliza potentes senti-
mientos y los ordena, los pone en situacién de ser explorados y colocados en su justa
medida por los participantes para que no interfieran en las posibilidades de cambio.
Con respecto a la agencia politica, el trabajo colaborativo debe ayudar a crear la base
para que una masa critica se comprometa con la continuidad del cambio (Kemmis y
McTaggart 2005: 571)

4.2.7. Limites y desafios del estudio

Segun Cornwall y Jewkes (1995), la IAP presenta desafios, contradicciones y limites
de caracter personal, politico y profesional, que van mas alla de la produccion de in-
formacion y de conocimiento™. En este apartado voy a destacar algunos de los desaf-
ios y los limites mas importantes que, desde mi punto de vista, puede presentar este
estudio, como por ejemplo: la dificultad para representar todos los discursos presentes
en la unidad, el riesgo de reproducir el discurso dominante, la dificultad para mantener
la adhesién al proyecto, la dificultad para conseguir la participacion en las decisiones y
las dificultades para la generalizacion de los resultados. Algunos de ellos los he inten-
tado minimizar a través del disefio del proceso investigador, sin embargo, la IAP es
una investigacion compleja, ligada al contexto en que s e produce y muy influenciada
por sus tensiones y equilibrios de poder, por tanto, algunos de estos desafios pueden

emerger y limitar el alcance de los resultados de la IAP.

El primer limite de este estudio, al igual que ha ocurrido antes en otros trabajos (David
2002), es que no c aptura los discursos de todos los actores implicados en el fendbme-
no. A pesar de la alta participacion, hay tres colectivos que apenas se ven representa-
dos: los médicos, los usuarios y los profesionales radicalmente en c ontra del cambio

propuesto. Existe el riesgo de s ustituir un di scurso dom inante por otro ( Gaventay

| a cursiva es mia
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Cornwall 2008), y que se pierdan los matices, las oportunidades de explorar las poten-
ciales barreras al cambio y las aportaciones de |os destinatarios finales de | as accio-
nes. Algunas de las causas de esta falta de participacion, por parte de los dos colecti-
vos profesionales, pueden ser la falta de capacidad para ello, la falta de tiempo o la
falta de motivacién. Con respecto a los usuarios, se trata del grupo con menor cuota
de poder en este escenario, por lo que son facilmente relegados (Cornwall y Jewkes
1995).

Otro de | os riesgos que conlleva la IAP es la de r eplicar | os di scursos dominantes.
Freire ya advirtio del fendmeno de | a internalizacion de los discursos hegemonicos, y
de cémo esta internalizacién actuaba como barrera al cambio en forma de mito (Freire
2002). Cuando esto ocurre en un pr oyecto de IA P, los discursos dominantes pueden
verse reforzados porque se reproducen en un contexto de participaciéon democratica.
En este caso, los resultados revelan que al gunos de es tos discursos dominantes se
han reproducido en las estrategias de cambio, porlo que el cambio puede ser mas

conservador de lo inicialmente deseado por los participantes.

Con respecto a la adhesién al proyecto, la IAP es una iniciativa prolongada en el tiem-
po, por lo que la implicacion de los participantes puede ser discontinua y poco prede-
cible, bien por fatiga, bien por cambios en la disponibilidad de tiempo, bien por percibir
que el proyecto no responde a las expectativas iniciales (Cornwall y Jewkes 1995). En
nuestro caso, al haber constituido un grupo central de representantes, con gran res-
ponsabilidad en el proceso, |a pérdida de al guno de el los puede s ignificar perder el
contacto con su grupo de participantes y, por tanto, ver disminuido de manera impor-

tante el numero de personas implicadas.

Conseguir una verdadera relacion “de igual a igual” entre investigador y participantes y
representantes tam bién es un de safio. Cornwall y J ewkes (1995) ad vierten que | os
profesionales de la salud estan poco preparados para desarrollar la IAP, basicamente
porque estan enculturados en la supremacia del investigador sobre el objeto de e stu-
dio y del profesional de la salud sobre el usuario. Por este motivo, puede haber dificul-
tades para que los profesionales a pie de cama cuestionen las decisiones del investi-
gador y participen plenamente en la toma de las decisiones del proceso. Ademas,

puede haber barreras a la incorporacion del punto de vista de los usuarios al proyecto.



CAPITULO 4 - PLANTEAMIENTO DE LA INVESTIGACION - 115

Para terminar con los limites de la IAP, al ser una investigacion fuertemente contextua-
lizada, disefiada para resolver problemas locales, existen dudas acerca de la generali-
zacion de sus hallazgos, puesto que no se pueden separar las acciones del entorno
que las motiva (Susman y Evered 1978). Por este motivo, los resultados referidos a los
contenidos locales deben ser trasladados con cautela a otros entornos, maxime cuan-
do una de las intenciones de |la IAP es la de resolver dificultades locales y no genera-
les. Sin embargo, si es cierto que el conocimiento que se genera acerca del proceso

de cambio puede ser utilizado en contextos similares.






CAPITULO 5
RESULTADOS






En este capitulo de resultados se presenta el proceso y las informaciones que ha g e-
nerado esta IAP. Los datos estan explicados con detalle y contextualizados en el mo-
mento y circunstancias que han sido producidos. He organizado el capitulo en torno a
seis apartados. El primero explica qué datos he seleccionado para el analisis y porquée,
como he realizado el analisis y cémo los he organizado. Este apartado ayuda a com-
prender los siguientes. Estos son la exposicién de los datos. Cada uno de ellos se co-
rresponde con cada una de las fases del proyecto: diagnéstico de situacion, seleccion
de propuestas de cambio, disefio de las propuestas e implantacion de las mismas. El

ultimo apartado expone la evaluacion del proceso.

5.1. DATOS ANALIZADOS Y SU ORGANIZACION

La fuente principal de d atos de e ste proyecto, para las fases 1, 2, 3 y 4, han sido las
transcripciones de | os grupos de di scusion, mis notas de campo tomadas durante su
celebracioén y los provenientes de los diarios de campo de los representantes. Hay que
matizar que | os diarios de campo de los representantes han sido una fuente sélo du-
rante la primera fase, puesto que éstos sdlo lo completaron de manera sistematica en
esa fase (ver la figura 4 del capitulo anterior). Estas notas de | os representantes han
servido para clarificar y afiadir algunas informaciones a los datos de los grupos de dis-
cusion de la primera fase. Para la evaluacion, los datos provenientes de las entrevistas
en profundidad se han utilizado al mismo nivel de importancia que los provenientes de

los grupos de discusion.

Los datos provenientes de mi diario de campo (investigadora principal) han ayudado a
la descripcion del proceso investigador y su imbricacion con |os datos. También han
sido una fu ente de informacion valiosa para la recogida de los cambios ocurridos du-
rante las fases 3 y 4. Los datos provenientes de los diarios de campo de los co-
investigadores s e han des echado dada la irregularidad de las entradas y que és tos
preferian comunicar sus impresiones a | a investigadora principal, antes que registrar-

los ellos mismos. Estos co-investigadores ocupaban un | ugar privilegiado para la ob-
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servacién de los cambios en su unidad y todas sus conversaciones e intercambios de
correos electrénicos con la investigadora principal fueron registrados. Por tanto, se
puede decir que mi diario de campo, ademas de recoger datos y decisiones sobre el

proceso, es un resumen de las observaciones de los co-investigadores.

Los datos los he organizado en orden cronolégico agrupados bajo la fase en que se
produjeron. Los he analizado en torno a los dos ejes clasicos de la IAP: cdmo ha sido
el proceso y cual su contenido. Esta separacion es artificial. En la complejidad de las
acciones y reflexiones que han sucedido, proceso y contenido son generados simulta-
neamente, se influencian y se retroalimentan continuamente. Sin embargo, presento

los datos de esta manera para facilitar su comprension.

Las categorias y los macro-codigos que emergen en cada fase del proyecto se pueden

consultar en las tablas de resultados | y II.
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5.2. LA PRIMERA FASE: DIAGNOSTICO DE SITUACION

Esta fase se inicia a principios de noviembre de 2006 y acaba a finales de enero de
2007. A lo largo de estas 12 semanas, se desarrollaron 3 grupos de discusion (en ade-
lante GD1, GD2 y GD3), y ente cada uno de ellos se implementaron diferentes dinami-
cas de reflexion y trabajo, que se debian poner en comun en los siguientes GD. Para
recordar estas dinamicas reflexivas, consultar el capitulo 4, el punto 4.2.3.1. El grupo

de discusion y la figura 5.

A pesar de que se habia producido una etapa previa de difusion del proyecto en la
unidad y de reclutamiento de los participantes, el GD1 fue la primera toma de contacto
entre los representantes’® y el equipo investigador en el contexto del proyecto. Todos
los representantes se conocian entre si, en mayor o menor medida, porque todos eran
profesionales de la salud de la UCI del Hospital Son Dureta. Todos ellos eran enferme-
ras o auxiliares de enfermeria. También conocian a los co-investigadores que actua-
ban como observadores en el GD, que también eran trabajadores del hospital, sin em-
bargo, no conocian a la investigadora principal, ajena al hospital, que actué como mo-

deradora.

Los representantes acudieron al GD1 conociendo cual era el esquema general de | a
investigacion, sus propdsitos, cual era su propio compromiso con €l y cual el compro-
miso del equipo investigador con ellos. Este GD1 tenia la particularidad de ser el punto
de partida y de que en él se produjo una situacién que no se repetiria en todo el pro-
ceso: no se habia iniciado el proceso reflexivo entre los representantes y participantes,
porque aun no se habian asignado tareas de r eflexion sobre la practica clinica de s-

arrollada con los familiares del paciente critico.

Esto significa que en este GD1 se “volcaron” las experiencias individuales de cada
representante, pero no se expresaron los resultados de la reflexion colectiva. Es en el
contexto del GD1, cuando se encomienda a los representantes y participantes que
reflexionen y escriban acerca de s u practica clinica con los familiares. Los represen-

tantes, ademas, debian sintetizar las reflexiones individuales de | os miembros de su

'® Recordar que ser representante era una de las modalidades de participacion, que implicaba mayor
grado de compromiso. Cada representante coordinaba un pequefio grupo de p articipantes integrado por
participantes que adquirieron un menor grado de compromiso (ver capitulo 4, el punto 4.2.2.3).
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grupo de participantes y exponerlas en los subsiguientes GD. Se puede decir que, a
partir de GD1, se abre el proceso de reflexidn conjunta y su articulacién en el seno de
los diferentes grupos de participantes. Por tanto, son los GD2 y 3 los que recogen y
unen las voces, las reflexiones, las experiencias y los saberes de todos los participan-
tes y representantes. Y es a lo largo de estos GD2 y 3 donde se manifiesta el alto gra-
do de consenso entre representantes y participantes y cédmo sostienen posturas muy

similares y experimentan evoluciones parecidas.

Es también en este GD1 cuando se informé a los representantes, y a través de ellos a
los participantes, de que el objetivo operativo de la 12 fase era elaborar un diagnéstico
de la situacion de | a atencion a | os familiares del paciente critico en su unidad, y de
que ese documento serviria de punto de par tida para la siguiente fase. Por tanto, | a
tarea final de representantes y participantes en esta fase, una vez acabado el GD3,
seria proporcionar feedback sobre un documento inicial de diagnéstico, que los inves-

tigadores elaborarian a la luz de sus aportaciones a lo largo de los GD.

Respecto a los resultados de esta fase, por una parte se produce el mencionado “Dia-
gnostico de situacidon” (ver apéndice 3, con la documentacion de la fase 1), fruto del
consenso de todos los representantes y participantes. Por otra parte, y es lo que voy a
presentar en los puntos 5.2.1y 5.2.2., es palpable que representantes y participantes
se movieron des de pos turas i niciales de i nsatisfaccion, q uejay des concierto ha cia

posiciones articuladas de concienciacion y accion.

5.2.1. El proceso en la 1? fase

Las tres categorias que explican el proceso por el que tr ansitan los participantes en
esta 12 fase fueron el dialogo, |a reflexion y la percepcion critica. Son tres temas
que en la situacion real de la IAP no se han dado por separado, sino que en el discur-
so de los profesionales estan mezclados y se influencian continuamente. Los presento

por separado con el objeto de comunicar el proceso y poderlo comprender.

El didlogo ha sido el intercambio de experiencias y saberes, la escucha de diferentes
propuestas y puntos de vista, la recriminacion de actitudes y posturas. Esta categoria
agrupa los siguientes macro-codigos: el consenso, la discrepancia, la critica y la géne-

sis de conocimiento. Se ha producido a lo largo de los tres GD.
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Por reflexiéon entiendo la revision que los participantes hacen de s u practica clinica
con los familiares del paciente critico y de su adquisicién de conocimientos sobre ella.
Los macro-codigos que emergen bajo esta categoria son: ausencia de reflexién (solo
en GD1), conciencia sobre |a propia practica clinica (capacidad para describir las ac-
ciones que llevan a cabo, cuestionamiento de la idoneidad de los cuidados, conciencia
de las causas y consecuencias de las acciones cuidadoras inadecuadas), formulacion
de propuestas de mejora (expresar como podrian ser los cuidados, concrecidn de pro-
puestas) e identificacién de barreras para el cambio. La reflexion se ha producido emi-

nentemente en los GD2 y 3.

Finalmente, se ha producido una percepcion critica de la realidad, que es el primer
paso para que se produzca la concienciacién (ver el capitulo 3, el punto 3.3.2.2 La
concienciacion: de proceso colectivo a proceso vital). La percepcion critica es la mane-
ra en que las personas se dan cuenta de que estan influenciadas por una vision mitica
sobre su realidad e inmovilizadas por esa percepcion ingenua. Esta percepcién critica
aun no puede llamarse cambio ni significa que éste vaya a ocurrir, pero crea la condi-
cion para que se produzca. En esta categoria emergen dos macro-codigos, que son: el
lenguaje (como el lenguaje ha evolucionado entre GD1 y GD3, desde tintes negativos
y desesperanzados a un lenguaje declaradamente positivo y propositivo) y los cambios
individuales (los representantes indican que, a raiz de la reflexién colectiva y de la au-
to-observacion, han modificado su practica clinica en algunos aspectos, para adaptarla
a las necesidades de sus usuarios). La percepcion critica se ha plasmado con mayor

potencia en GD3, influenciada por los procesos de dialogo y de reflexion.

5.2.1.1. El dialogo

Alo largo del GD1, el didlogo consiste en la puesta en comun, entre los representan-
tes, de experiencias individuales, dificultades para el cuidado de los familiares, anéc-
dotas marginales y juicios de v alor acerca de | os familiares. Resulta dificil conseguir
que emerja la discusion sobre qué acciones cuidadoras se llevan a cabo, porque se
centran en | os conflictos que per ciben en torno a la atencién a | os familiares. Es uno
de los GD mas cortos (40 min) y hay bastantes momentos en los que los representan-

tes circulan una y otra vez alrededor de temas anecdoticos.

Como consecuencias de este intercambio inicial de ideas, aparecen las primeras dis-

crepancias entre los miembros del grupo de discusién; en varios momentos, una en-
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fermera establece un juicio de valor negativo sobre la forma de actuar de los familiares

y otra la confronta, planteando una posicién contraria

P1: Otra, otra cosa que a mi me llamé la atencién, que me dijeron que era por-
que los familiares tienen morbo o | o que s ea, que m e encontré una v ez que
habia un... paciente, que es taba muy malito, muy malito estaba intubado, se-
dado... vamos, estaba mal, y la familia entré y en vez de estar pendiente de su
familiar, o de ¢ ogerle la mano, de no sé...algo, pues se fueron a mirar al pa-
ciente de al lado (risas) que también estaba muy malito. Y eso me dejé a mi un
poco...entonces un companero me dijo “es que eso es el morbo que tiene” digo
pero m-m-m no sé, lo veo muy fuerte que-

P2: (solapamiento) Yo no creo que sea el morbo.

P1: No creo que es, pero me parece un poco fuerte.

P2: Yo como-como una vez que e stuve detras del otro lado, si te puedo decir
que cuando tardan cinco minutos en abrir la puerta lo primero que piensa todo
el mundo es “me han dicho que estd muy malo” “IAhj ¢sera el mio? y todos tie-
nen e sa angustia...o han hablado “oye y tu cuanto haces que tienes aqui un
familiar”, "tanto tiempo”, “y ;cémo esta?”, “ah, estda muy mal, ay no sé si sali-
mos”, “no el mio esta peor”, no sé qué. Se lo cuentan, porque es lo tnico que
tienen.

(GD1)

Otra consecuencia de este dialogo inicial en GD1 es que emerge una critica embrio-
naria a | os cuidados que se ofertan a | os familiares y hay consenso en cuanto a que

son mejorables

P3: Te voy a decir algo que es una tonteria a lo mejor. A mi abuela le pusieron
un marcapasos, entonces ;cémo es que se la llevan a la UCI? VES, y tu sabes
cémo va, ves que la gente mientras ellos estan dentro y tu estas hablando, y a
lo mejor ries porque es tu trabajo. Es una sensacion, que es una tonteria, pero
parece...que a veces dan ganas de matarle... entonces ir alli, presentarte, de-
cirle algo o ver “estamos haciendo lo que podemos” o una tonteria...a lo mejor
hay gente y gente, pero eso creo que es muy importante.

(hablan todas)

P2: Igual que durante las visitas donde estan los familiares, todo el mundo [las
enfermeras y las auxiliares] sentado alrededor de la mesa [el control de la uni-
dad] (hablan todas)-

P3: (solapamiento) Y da una mala impresién
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(asienten todas)

P2: Saludarios.

(hablan todas)

P3: Pero todos al vernos alli sentados piensan “mira estos gandules’
P2: (solapamiento) Claro, y es verdad...

(GD1)

Una vez finalizado el GD1, a los representantes se les asigna la tarea de realizar y
registrar en su diario de campo todo aquel lo que consideren relevante y que pu eda
ayudar a es tablecer el diagndstico de situacion. Para ello se les proporciona un c ua-
derno y un guidén, a cada uno de ellos. También deben hacer dos tareas con su grupo
de participantes: en primer lugar, compartir con ellos un documento de sintesis de los
temas tratados en GD1 (ver apéndice 3 con la documentacién de la fase 1), que les
enviarian los investigadores, al dia siguiente; en segundo lugar explorar, entre su gru-
po de participantes, cual es la percepcion que es e grupo tiene de | os cuidados a |l os
familiares. Esto inicia el proceso reflexivo en cada uno de los grupos de participantes,
que los representantes van a tener que sintetizar y aportar al GD2 (ver el capitulo 4,

figura 6).

Este primer ciclo reflexivo se realiza al o largo de | os 13 dias que tr anscurren entre
GD1y GD2. Es en GD2 (43 min) cuando se perciben las primeras transformaciones en
el discurso de los participantes y representantes. Ahora el didlogo se articula en torno
a esta reflexién, es un intercambio de i deas mas fluido, y existe mayor facilidad para

hablar de qué acciones cuidadoras se ofertan a los familiares del paciente critico.

Este dialogo, que ocurre tras el primer ciclo reflexivo y dialégico, tiene una serie de
consecuencias. Por una parte se evidencia que existe un consenso respecto a la re-
flexion que s e ha llevado a cabo en cada grupo de participantes: todos ellos llegan a
conclusiones muy similares respecto a c uestiones generales y aportan matices dife-
rentes respecto a cuestiones particulares. Por ejemplo, todos estan de acuerdo en que
es necesario que médico y enfermera compartan mas informacion sobre el paciente y

familia, pero no se ponen de acuerdo en como hacerlo.

Aparece una fuerte critica hacia las acciones que los médicos realizan con los familia-

res, pero no hay aun auto-critica hacia la propia forma de actuar con los familiares.
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Una vez finalizado el GD2, se propuso a los representantes un segundo ciclo de re-
flexion. En primer lugar, debian compartir con su grupo de participantes la sintesis de
los temas tratados en GD2, que los investigadores les proporcionarian al dia siguiente
(ver apéndice 3 con la documentacion de | a fase 1). En segundo lugar, debian c onti-
nuar con s u diario de ¢ ampo, con el mismo guién y tonica que entr e GD1y GD2.
Ademas, se les propuso | a actividad de auto -observacion de | a practica clinica que
desarrollaban con los familiares. Esta auto-observacion la debian llevar a cabo tanto
ellos como los miembros de su grupo de participantes. Para ello se les proporcioné un
guion (ver capitulo 4, figura 6 y el apéndice 3 con la documentacion de la fase 1). Para
cuandos ec elebrase el G D3, losr epresentantes debian sintetizar las auto -
observaciones de los miembros de su grupo de participantes. Como los investigadores
entendiamos que es ta ultima tarea podia r esultar compleja, establecimos un s istema

de apoyo a los representantes en caso que nos necesitaran.

Este segundo ciclo reflexivo en tor no a | os cuidados ofertados a | os familiares dura
aproximadamente 1 mes, y se vierte en GD3 (1h 23 min), donde el didlogo y el lengua-

je siguen la ténica iniciada en el GD2.

Las consecuencias o el impacto del dialogo son cada vez mayores. Se continua articu-
lando el consenso en torno a | a situacion de | os cuidados a | os familiares en | a uni-
dad. Conforme unos y otros exponen las auto-observaciones de sus grupos de partici-
pantes, los demas asienten e indican que aquellas ideas también han emergido en sus

grupos.

También emergen multiples discrepancias. Asi, se confrontan unas a otras y expre-
san opiniones opuestas en tor no a deter minadas actitudes (por ejemplo, el hecho de
abstenerse de informar a los familiares por miedo a “meter la pata” o a “entrar en con-
flicto con los médicos”). Discrepan en torno al concepto de informacion (qué es y qué
no es susceptible de ser informacion valorada por los familiares) o discuten cual debe
ser el grado de compromiso de las enfermeras en los procesos de informacion a fami-
liares. Otro de | os enfrentamientos se produce en torno al papel profesional de la en-
fermera: unas se recriminan a otras el hecho de banalizar el discurso enfermero utili-

zando un lenguaje infantilista al dirigirse a los familiares.
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P4: Desde el momento que tu dices: bueno, aqui estara en esta habitacién, lo
vigilamos asi, lo vigilamos asa, todo, todo es darle informacion [al familiar], no
hace falta darles informacién médica. Solamente con que | es digas: mire, e s-
tamos aqui veinticuatro horas con su familiar. Solamente eso ya es una infor-
macién. (Hablan todas).

P3: Hace poco, una familia que pedia mucho, que demandaba mucha informa-
cién, que s iempre estuvieran en el pasillo y en todas las horas de v isita... Y
pedian, pedian, pedian, pedian, que le dije al médico: explicaselo porque pare-
ce que no te han entendido. Y el médico se lo explicé perfecto. Al dia siguiente
yo volvi otra vez y volvia a pedir mas informacién, mas informacion [se refiere a
la madre del paciente]. Yo un dia hablé con la madre y le dije: mire, el problema
es que si sblo pregunta si tiene fiebre, yo le puedo decir como ha pasado la no-
che, como tal y tal, pero todo lo demas se lo tiene que preguntar al médico. Y la
mujer lo que hizo fue desmoronarse, “yo lo que quiero oir que mejoray nolo
0igo”. Y ya esta, o sea la informacion que ella pedia, realmente, no era infor-
macion médica-

P4: Yo quizas queria reflejar era mas o menos el que decia Pepa, que hay que
amoldarse a los pacientes en eso, a saber observarlos, saber lo que necesitan.
Pues lo que dice Pepa, que a v eces no es informacién |o que necesitan si no
eso que ha dicho ella.

(GD3)

P1: ...pues mi forma de decirle que estaba empeorando, pues mira es que ‘tie-
ne muchos mocos”, porque tenia una neumonia, “y es que estoy haciéndole es-
to [se refiere a la fisioterapia respiratoria) para intentar sacarle todos los moqui-
tos que tiene”. Se lo dije de la forma mas discreta posible, porque luego al final
el paciente acabd en prono, que lo tuvimos que poner boca abajo, o sea que-
P5: (solapamiento) ;No comprendes que perdemos credibilidad, que el médico
no le va a hablar de moquitos?

(hablan todas) [...] Los diagnosticos que se refieren al apartado respiratorio, es
donde mas diagndsticos hay...nuestros. ...entonces es tuyo, es tuyo para po-
der decir: es que se esta ahogando. ...[empieza a hablar sobre el papel atribui-
do ala enfermera] Si es muy mona, ¢ qué hace la enfermera? Pone inyeccio-
nes, eh ;qué mas? Pues si te duele algo te pone inyecciones.

P6: Te mira la tension.

P5: Inyecciones... eh, pero muy simpatica ;eh? (risas).

(GD3)
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Como novedad, aparece una auto-critica la practica clinica que desarrollan los repre-

sentantes y participantes. Se reconoce que las acciones inadecuadas repercuten ne-

gativamente en los usuarios.

P6: De todas formas, hay quién h ace esto y hay quienles dice: “SALGA,
VAYANSE, SE HA ACABADO LA VISITA’, y les saca fuera. Por amor de Dios,
ahora no vendran hasta mafiana, ;como se van esta gente a su casa? es que
scomo se van?. O sea, el enfermo esta PIP, PIP, PIP el respirador, la satura-
cién, todo pitando. Y como le tienes que aspirar “jFUERA!” (risas) Y los echo
fuera....Imaginate el familiar, que no viene hasta el dia siguiente a las ocho de
la m afiana, c uando | lega a | as o cho p reguntando “;COMO E STA? ; COMO
ESTA?” (risas) Y a la primera enfermera la coge del cuello a ver qué ha pasa-
do...

Yo sali fuera y les dije: mire, vayanse tranquilos, ya esta... tenia un po co de
mocos, ya esta recuperado y ya esta. Y se fueron mas tranquilos, pero es que
estaban en el ascensor todos en corrillo, todos asustadisimos. Y aquella e n-
fermera “SALGA, SALGA”, como te lo digo, “SALGA, SALGA, SE HA ACABA-
DO LA VISITA”. Pero asi seh? Echandolos con los gestos. Tu dices, pero como
puedes decir esto.

P7: Y encima en ese tono pues te piensas que estara pasando algo grave.

P6: Tu imaginate como vienen a las ocho al dia siguiente ;cémo lo ven?

P7: Pues...tiene que ir mal

(GD3)

Por ultimo, el didlogo genera conocimiento contextual. Aparecen reflexiones en torno

a la factibilidad de proponer cambios en los cuidados a los familiares. Los profesiona-

les detectan potenciales barreras al cambio (madurez, grado de participacion de los

profesionales, dificultades de r elacidon, organizacion de | a unidad, etc.) y discuten so-

bre ellas.

P6: Es un ejercicio de madurez. Si nos cuesta compartir con un familiar, el sim-
ple saludo ;cémo vamos a compartir el momento de una m uerte o de un e m-
peoramiento subito o algo?

P2: Es que no compartimos con un familiar ni siquiera un aseo, algo tan senci-
llo como un aseo...

(GD3)
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P6: Lo que queria era un poco reflejar el que, la gente que estéa interesada en
que esto mejore, va a mejorar, 0 sea, va a poner de su parte, pero no todo el
mundo... pero que no todo el... no todos...no estamos...todos.

P7: (solapamiento) Ya lo sabemos

P6: Y la cantidad de gente que colabora no es tanta.

(GD3)

P8: Y lo que si que se ha resaltado asi...mas o menos la mayor parte de |la
gente, es la...en la dificultad de enfrentarse a las familias.
(GD3)

5.2.1.2. La reflexion

Mientras que en el GD1 la reflexiéon no se ha producido aun y el discurso gira en torno
a dificultades difusas y poco concretas, en los GD2 y GD3 se plasman claramente los
dos ciclos de reflexién colectiva que he descrito en el apartado anterior. Los represen-
tantes y par ticipantes r evisitan c on c ada v ez m ayores gr ados de s ofisticacion s u

practica clinica con los familiares.

En el GD2 se inicia una toma de conciencia sobre la practica clinica que represen-
tantes y participantes llevan a cabo con los familiares del paciente critico. Esto se ma-
nifiesta porque aparece un cuestionamiento de la idoneidad de los cuidados y los pro-
fesionales se empiezan a preguntar como de adecuados son a las necesidades de los
familiares. Mientras que en el GD1 se hablaba de conflicto difuso en torno a los fami-
liares, en GD2 se habla de cuales son las necesidades que se deben resolver en | os
familiares. Al hilo de |a reflexion sobre las necesidades, aparecen propuestas e m-
brionarias de mejora de los cuidados, pero aun son propuestas poco estructuradas
y en for ma de | luvia de ideas. Asociada a |las propuestas, también ap arece unar e-

flexion superficial acerca de las barreras para su implantacion.

Si en GD2 la toma de conciencia sobre la practica clinica esta en un estadio inicial, en
el GD3, la reflexidon y sus consecuencias se multiplican. El segundo ciclo de reflexion
colectiva en el seno de los grupos de participantes se articula claramente en torno a

dos ejes.

El primer eje se refiere a un aumento de con ocimiento y de |a comprensién acerca

del proceso que atraviesan los familiares y de cuales son sus necesidades. Emergen
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multitud de pr opuestas de ¢ uidado di rigidas a es tas ne cesidades, especialmente,

cuando se trata de paliar el impacto de la unidad.

P5: [...] Evitar darles las explicaciones de forma demasiado técnica y recordar
que en el primer dia se encuentran en un estado de shock y no asimilan del to-
do la informacién. Intentar ponernos un poco en su lugar y...hacerlo que nos
gustaria que hicieran con nosotros. Otra forma de evitar la impresioén y el miedo
al entrar en la unidad, hay una persona que me ha dicho que seria interesante
asistir a la primera informacion que le da el médico al ingreso, saber lo que le
dice y lo que le explica y prepararlo un poco antes de entrar en la unidad: decir-
le si se lo va a en contrar con muchos tubos, sangrando tal...que seria intere-
sante, porque al ser la primera vez que entran, para que no se lleven tanta im-
presion

(GD3)

En ese eje, los participantes se reconocen, por primera vez, en posesion de conoci-
mientos y experiencias Utiles para desarrollar cuidados adecuados a los familiares. Sin
embargo, a pesar de reconocerse en posesion de estas capacidades, los participantes
indican una necesidad de mejorar sus conocimientos para el manejo de situaciones de

alto contenido emocional.

P3: Yo creo que si ponemos un poquito de nuestra parte, yo creo que tenemos
conocimientos. Poquitos, poquitos, [pero] se puede trabajar, como para que Si
tt vas observando poco a poco a la familia, acercandote y tal, tal vez ellos va-
yan despidiendo destellos que tu vayas captando y saques alguna conclusion,
pero claro, para eso hay que ir, captar los de stellos y luego reflexionar. Pero
vamos, se puede trabajar todo. Hay gente que a lo mejor le resulta trabajar mas
esa del tipo de-de informacion que otra. Hay gente que tiene mas facilidad que
otra. Ella (habla de otra miembro del grupo de discusién), por ejemplo ahora
mismo acaba de demostrar que tiene mas facilidad, una facilidad para captar lo
que necesita el paciente, si informacién o atencién. Con ese comentario-

P2: (solapamiento) Creo que nos falta mucha, desde un principio, nos falta-

P3: (solapamiento) Trabajarlo

P2: en este aspecto a la mayoria.

P3: Si, si.

P2: Y que lo vas aprendiendo con el tiempo.

P3: Con la experiencia.

(GD3)
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P1: (explica las aportaciones de |os miembros de s u grupo d e participantes
acerca del cuidado a | os familiares) Hay dificultades para manejar situaciones
de alto contenido emocional, esto me lo han expresado varias veces (se refiere
a los miembros de su grupo)

[...]

P1 (continta): A la enfermera, en un primer momento le resulta complejo y difi-
cil [establecer contacto con los familiares] porque c ada familiar reacciona de
forma distinta. Suelen estar nerviosos, impresionados y angustiados [...] Podr-
iamos acercarnos a ellos y darle una pequefia informacién acerca del estado y
actividades de enfermeria en el cuidado a pac ientes de U Cl [...] También se
podria adiestrar a enfermeria a través de la formacién continuada sobre algu-
nas técnicas para poder actuar y hacer frente a |l as diferentes situaciones que
se suelen presentar en las visitas de familiares en UCI.

(GD3)

El segundo eje, se deriva del primero, y se refiere que se va configurando la concien-
cia sobre la propia practica. Los profesionales son capaces de detallar qué acciones
llevan a cabo, reconocen sus contradicciones y ambivalencias en el cuidado a los fa-

miliares y en sus posturas frente al cambio de practica clinica.

P4: Yo me he dado cuenta en el ingreso, en la auto-observacion, me he dado
cuenta que he me he auto establecido, para ahorrar tiempo, una especie de ru-
tina, y es que les informas de cémo funciona [la unidad], de que no se preocu-
pen, o sea, de la rutina. Pero si me he dado cuenta de que no me presento. A
veces digo que soy enfermera y hay veces que no lo digo, mi nombre pocas
veces lo digo. Y he es tablecido como una e specie de r utina d e decirles | 0s
horarios de las visitas, lo de los monitores, que si esto pita que no se preocu-
pen, que ahi tenemos una camara de television, que lo estamos revisando. Una
especie, como un pequerio protocolo auto didactico. Y en el momento de las vi-
sitas del mediodia, si estan totalmente dormidos o intubados y tal, estar presen-
te. Cuando salgo [de la habitacién] lo que quiero es hacerles constatar que, esa
media hora, salimos para dejarles a ellos que estén con el paciente. O sea, que
sepan que esa media hora intentamos no entrar para no molestarles, para de-
Jarles. Que lo sepan, para que ellos (los familiares) sepan que no es que ti no
estés ahi y tal, sino que lo respetamos como momento de intimidad.

P6: Hacemos esto, te fijas un poco mas y haces esto [...] Procuras estar dentro

de la habitacion cuando entran (se refiere a cuando entran los familiares al visi-
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tar al paciente), tanto en el ingreso como cuando es la hora de la visita, cuando
puedes. Al haber empezado estas reflexiones, sique te hace un poco poder
decir: bueno, no lo hago bien y tengo que mejorar un poco aqui y entrar y espe-
rar un poco a que te digan o te dejen de decir.

(GD3)

También emerge conciencia acerca de | as causas de acciones cuidadoras inadecua-
das y son capaces de concretar algunas barreras para el cambio. Por ejemplo, la falta
de consenso entre los profesionales sobre la necesidad del cambio o cédmo la organi-

zacion de la unidad no favorece la satisfaccion de las necesidades de los familiares.

P1: Hay gente que considera que esta bien, no digo que todo el mundo, pero
hay gente que asi como esta, ya esta bien. Que no hace falta tocar nada. Es
una opinién-

P6: (solapamiento) También hay gente que tiene distinta- distinta implicacion
(GD3)

P4: Otra manera de iniciar el contacto con los familiares y acompanarles y asi,
es enl a sala de es pera. Muchas veces hay familiares q ue e stan es perando
horas y horas a que tu salgas a decirles que le e stan haciendo una serie de
pruebas a s u familiar, que has ta que no hant erminado |os médicos con |as
técnicas y las pruebas que se les realizan no van a poder entrar. Esto se tendr-
ia que-que, la manera de mejorar se tendria que ir...acercandose a alguien. Es
dificil, porque la verdad es que una cosa que yo veia de las conclusiones que
hemos tenido aqui es no dar informacion conjunta médicos y enfermeras. Eso
es algo bastante dificil, porque cuando se da la informacién el médico, a lo me-
jJor la enfermera esta haciendo otras cosas, los ingresos, y en las horas de visi-
ta t ambién, | as ho ras de i nformacién m édica t ambién. La enf ermera e sta
haciendo otras cosas y no puede hacer-

E: (solapamiento) No pueden coincidir

P4: Exactamente, no pueden coincidir. Y por esto a veces...y ademas otra cosa
distinta es que a veces no informa el mismo médico a esos familiares. Depende
de los médicos que estén de guardia, si el médico que es el responsable de es-
te paciente ha salido de guardia y no esta, una serie de cosas, y e sto tam-
bién...los familiares le dan muchisima importancia.

(GD3)
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5.2.1.3. La percepcion critica

La percepcion critica esta muy relacionada con los ciclos de reflexion y practicamente
se fusiona con el macro-cédigo anterior: la conciencia sobre |a propia practica. D os
indicadores de que los participantes han entrado en un proceso de cambio de su per-
cepcioén sobre la realidad de |a practica clinica con los familiares son el lenguaje que
utilizan para discutir acerca de el los y |a presencia de cambios individuales enla

practica clinica.

En GD1 todas las representantes utilizan un lenguaje descriptivo y prediscursivo, que
no analiza los motivos de las dificultades que plantean. Es circular en torno a los mis-
mos temas, poco reflexivo y las representantes tienen dificultades para aportar ejem-
plos concretos acerca de su practica con los familiares (se generan multiples silencios
al ser preguntadas acerca de qué a cciones cuidadoras llevan a cabo con los familia-
res).
Al analizar los diarios de campo, se confirman estas caracteristicas generalesy se
detectan otras, particulares de algunos miembros del grupo de discusion. Por ejemplo,
una parte de las representantes utiliza un lenguaje negativo, emocional y sentimentali-
zado.
Hoy es un dia poco positivo. Creo que estas reflexiones deberia retomarlas otro
dia con més animo. Son las 5 de la mafana, y nos acabamos de s entaren
unas sillas sin respaldo, tapadas con toallas en medio de un pasillo con una de-

ficiente iluminaciéon. Mafana sera otro dia...
(DC3)

Muchas veces no te sientes preparado para ir a dar animos y apoyo a la fami-
lia, no ¢ omo enfermera, sino como persona, quieres ser fuerte, pero muchas
veces, ese dolor que tiene la familia, también te repercute a ti y te cuesta inter-
accionar

(DC6)

Hoy mi enfermo esta empeorando, parece que va a terminar siendo do nante.
Durante la hora de visitas ha sido horroroso... habia mas de 15 personas, |la
mayoria jovenes y amigos. Todos lloraban y lo besaban. He entrado poco a la
habitacién (cambiar un suero y dar unas cuantas respuestas). Me he sentido
mal e impotente, no sé qué hacer o qué no hacer para ayudar en esta fase de
duelo

(DC9)
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Otra parte utiliza un | enguaje algo mas reflexivo, que ex presa inquietudes e ideas de

mejora.

Solemos tener miedo a la gestion de la informacién, ;porqué? Por miedo a “no
saber qué decir”, o por que parece que te estas examinando continuamente o
porque “;meteré la pata?”. Siempre estamos pendientes de qu é tipo de i nfor-
macién tiene la familia y si realmente han ent endido la situacion [...] A veces
pienso si deberiamos llegar a un acuerdo o crear un diccionario para dirigirnos
a la poblacion...

(DC4)

¢ Qué piensa el personal que trabaja en estos servicios [se refiere a los servi-
cios especiales como UCI o urgencias] acerca de cual debe ser su papel frente
a las familias?

Tanta e specificidad y e specializacion nos di stancia de aspectos tan b asicos
como la escucha, el tacto, la mirada.

(DC5)

La t rabajadora s ocial me comenta q ue el la pensaba qu e el trabajo conlos
meédicos era mas en equipo... Deberiamos hacer sesiones conjuntas como se
hace en psiquiatria

(DC5)

En GD2 se evidencia un cambio en el lenguaje utilizado. Ahora es mas positivo y pro-
positivo: se reconoce la posibilidad de generar cambio y se proponen nuevas estrate-
gias para el cuidado a los familiares, aunque aun son espontaneas y desestructuradas.
Sigue siendo un lenguaje dubitativo, pero ya no tiene silencios, sino que es fluido y
constante: ya no se dirigen apenas a la moderadora y hablan entre ellas continuamen-
te. Se habla de manera mucho menos emocional, apenas hay quejas con respecto a la
propia incapacidad y no hay circularidades: las participantes cambian de temas y pro-
ponen nuevas acciones. Sigue siendo un lenguaje poco cientifico y eminentemente
descriptivo, que no analiza las causas y consecuencias de las acciones cuidadoras.
Cambia en cuanto a que es mas reflexivo: refleja la reflexion colectiva y no la indivi-

dual, por tanto, es un leguaje mas consensuado.
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El lenguaje utilizado en este GD3 es muy similar al utilizado en G D2, aunque hay al-
gunas transformaciones que ilustran el progreso hacia la percepcién critica. Yano es
apenas dubi tativo ni s entimentalizado. N o aparece | a i dea de ¢ onflicto s ino que el

cambio se visualiza como factible. La reflexion colectiva que versaba en torno a la ido-
neidad de los cuidados a los familiares ahora se articula en torno a propuestas concre-
tas de c ambio. Sigue siendo un | enguaje eminentemente des criptivo, pero aparecen
matices analiticos y propositivos. También aparece la critica asociada a acciones con-

sideradas inadecuadas.

P7: Como enfermera afirmo que podria ser positivo que haya un familiar duran-
te las higienes, so6lo en enfermos menos criticos, aunque a v eces hay algun
problema en caso de complicaciones.

(GD3)

P3: El otro dia con lo del dieciséis yo me senti fatal. Se e staba muriendo, los
familiares estaban fuera que querian entrar a verlo y hasta que no se- murio,
que ya estaba-

P2: (solapamiento) pero no podiamos dejarlos entrar

P3: Ahi yo me senti fatal.

(hablan todas)

P3: No sé. Pero yo me senti muy mal. Me senti...porque ya comentaron [se re-
fiere a los familiares] que es que, ya estaba desentubado y estaba todo, ya es-
taba desconectado-

E: (solapamiento) ;Porqué no puedes dejarles entrar en el proceso de muerte?
P2: Porque esta sangrando continuamente. A lo mejor la imagen es muy des-
agradable ;eh? No siempre-

P8: (solapamiento) Y ya sabemos. ;Hemos tenido un contacto tan directo con
el familiar como para saber como van a reaccionar a esto el familiar? Es que
tomas decisiones por otro.

(hablan todas)

P8: ...si quieren estar ahi con la mano y les da igual [se refiere a que los fami-
liares pueden querer estar presentes, independientemente de lo desagradable
de la situacién]. Muchas v eces t omamos de cisiones por ot ros equi vocadas,
porque ademas es lo que estamos diciendo. Resulta que no establecemos un
contacto con ellos adecuado ni-ni-ni ni siquiera muy cercano y eso i lo esta-
blecemos, eso si. A la hora de t omar esa decision si que s omos capaces de
tomar una decision por la otra persona a la que desconocemos totalmente-
(GD3)
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En cuanto ala modificacién individual de | a practica clinica, apa recen c ambios
individuales en | os cuidados a | os familiares, derivados de | a auto-observacion de | a
propia practica. Los participantes estan de acuerdo en que todos ellos han modificado,

por iniciativa propia, su practica con los familiares, a raiz de haberla observado.

P3: (solapamiento) Estamos empezado a reflexionar (todas asienten) Se cam-
bian, se cambian actitudes...

(hablan todas asintiendo)

P2: Desde que estamos viendo como hacemos las cosas-

P3: Estamos tomando conciencia

(Todas asienten)

E: Estais llegando a un cambio.

P3: Pero un cambio, pero encima bueno y positivo. Eso esta muy bien.

(hablan todas)

(GD3)

Hay que des tacar que no se trata de cambios estructurales ni consensuados, ni de
cambios que se pueda caracterizar como permanentes; son acciones espontaneas y
aisladas, que se han generado unicamente en los representantes, es decir, en los pro-

fesionales de la unidad que mas estrechamente colaboran en el proyecto.

5.2.2. Los contenidos de la 1? fase

A lo largo de los tres grupos de discusién que se llevaron a cabo con el objetivo de
establecer el diagndstico de situacion de la atencion a los familiares del paciente criti-
co, emergieron cuatro categorias que describen el contenido del proceso. Estas cate-
gorias fueron: saberes, acciones, sentimientos y relaciones y poder, y se resumen en

la tabla de resultados II.

Los saberes se refieren a la manera que tienen las enfermeras de “pensar profesio-
nalmente” ac erca de | os familiares del paciente critico. Indica qué s aben acerca de
ello, qué creen, qué conocimientos aplican para cuidar de ellos y qué capacidad tienen
para cuidarles o como conciben su papel en dicho cuidado. Los macro-codigos que se
agrupan bajo esta categoria son: como se describe a | os familiares, cuéles son los
conocimientos que s e utilizan para cuidar de ellos, y cual es el rol profesional que se

asignan los participantes.
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Respecto a las acciones, esta categoria agrupa tres macro-cédigos que son: qué acti-
vidades des arrollan para el cuidado a | os familiares, cuales son s us propuestas de
mejora y qué criticas vierten sobre la organizacién o el sistema de atencion a los fami-

liares.

Los sentimientos se refieren a las emociones que se narran referidas a la atencion y
el contacto con los familiares del paciente critico. También pueden ser emociones sus-

citadas por el proceso investigador.

Por ultimo, la categoria relaciones y poder, se refiere a la manera en que se configu-
ran las relaciones en el interior del equipo multidisciplinar y de los diferentes profesio-
nales con los familiares. Se refiere también a qui énes o stentan el podery cémo el
equilibrio de poder influye en las relaciones.

5.2.2.1. Los saberes

Los saberes expresados por los participantes experimentan una clara evolucion entre
GD1 y GD3. Se evidencia un cambio con respecto a la manera de describir a la fami-
lia. De una descripcion confusa, marcada por el desconcierto y la angustia, se transita
a un concepto mas concreto y articulado, en el que los participantes establecen que

los familiares tienen necesidades no resueltas que precisan ser valoradas.

De este modo, en GD1 la familia se concibe como un grupo de personas angustiadas
por la situacion que estan viviendo, que busca informacién de manera muy activa. Es
un colectivo que gener a incomodidad y des concierto entre |os participantes, que no
saben muy bien cédmo deben tratarles o qué hacer con ellos. Las familias se conciben

de manera confusa y conglomerada, sin establecer diferencias individuales.

P4: Ellos un susto total [se refiere a los familiares] y se imaginan lo peor, tam-
bién el estrés de esa situacion de enfermedad y gravedad [...] y la incertidum-
bre, les hace preguntar y buscar informacién, intentan sonsacar informacion
(GD1)

P4: Me he salido de la habitacion porque si estoy alli me siguen preguntando y

no sé qué decirles.
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P3: ante no saber qué decir, no a parecemos. Ante ir aqui o alli, aqui no, que
me van a bombardear.
(GD1)

Sin embargo en GD2, 13 dias mas tarde, habiendo hecho el ejercicio de reflexion co-
lectiva sobre los cuidados a los familiares que he explicado anteriormente, los partici-
pantes y a d escriben a | os familiares c omo s ujetos con necesidades c oncretas, que
precisan de cuidados para solucionarlas. A pesar de ello, se concreta la idea de que la
familia no es un cliente de la unidad, y persiste aln la sensacioén de que la presencia y
el contacto con las familias generan inseguridad y desconcierto y que pueden ser fuen-
te de conflicto entre los profesionales. Por ejemplo, se juzga a | a familia como fiscali-
zadora del cuidado sobre el paciente cuando pregunta lo mismo a diferentes profesio-

nales.

Finalmente en G D3, al cabo de 1 mes habiendo hecho el segundo ciclo de r eflexién
colectiva, en torno a la auto-observacion de | a practica, la descripcion que | os partici-
pantes hacen de los familiares se acerca bastante a lo que recoge la evidencia cientifi-
ca. Vuelven a describir a los familiares como sujetos con necesidades concretas y afi-
nan estas necesidades, estableciendo que s on personas que necesitan mantener la
esperanza y que necesitan saber que su familiar enfermo se queda en buenas manos.
En este momento, reconocen que las familias y sus integrantes son sujetos singulares
que precisan de una valoracién individualizada para poder planificar cuidados adecua-

dos.

P9: [...] Intentamos que el familiar esté lo mas tranquilo posible pensando que
su familiar [se refiere al paciente] estara o mejor cuidado posible. E sto, para
ellos, es lo mas importante de todo: saber que el paciente se queda en buenas
manos. También les animamos a que los toquen

(GD3)

P6: en este caso en concreto, seguro que era un paciente que estaba muy gra-
ve-

P9: (solapamiento) Si.

P6: muy grave y que lo que que rian [los familiares] era que les dijeran “va a
mejorar’, cosa que quieren todos los padres, todos los familiares. Pero la ma-
yoria en estos casos suele ser al contrario [el paciente empeora), pues eso es

lo que queria deciros. De la reaccion, que es una cosa muy importante, obser-
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var el tipo de familia que es en la primera...en el primer contacto. Se ve ya un
poco si son mas-mas callados, si son mas expresivos y tu te vas a dirigir a ellos
segun la-las reacciones que tengan estos familiares.

(GD3)

También hay una transformacion en los conocimientos que utilizan para cuidar a los
familiares. Desde un confuso “no saber” y “no hacer”, transitan a reconocer qué cono-
cimientos valiosos poseen y cuales son sus carencias profesionales. E ste “descubri-
miento” de conocimientos repercutira en | as diferentes acciones que describiré en el

apartado siguiente.

En GD1 emerge con mucha potencia un no saber qué hacer con los familiares, por
falta de informacién sobre el proceso patoldgico de los pacientes. Los participantes se
muestran desconcertados e indican que no saben qué es lo que el médico les ha dicho
a los familiares ni hasta donde desea informar. Piensan que no deben dar informacion

comprometida y que sus actuaciones pueden dafiar o molestar a los familiares.

P3: Hay veces que | os familiares saben que I e tienen que hacerun TAC y te
preguntan “;qué ha salido en el TAC?”y tu ¢ qué les dices?, no sabes si el
médico se lo quiere contar, o no se lo quiere contar porque esta esperando a
otras pruebas... y eso, que muchas veces no sabes qué decirles, no porque no
quieras, sino porque no sabes

(GD1)

En GD2 persiste esta idea de falta de conocimientos, pero se va concretando en torno
a dos aspectos: 1) falta de conocimientos para afrontar situaciones de al to contenido
emocional y 2) falta de comunicacién con el médico, por lo que no s aben qué le ha

dicho a los familiares o cuales son sus planes.

En GD3 se produce una emersién de conocimientos. Se reconocen en posesion de
conocimientos adecuados para cuidar de |os familiares. También expresan que la ex-
periencia y las habilidades personales (comunicacion, seguridad, empatia, etc.), son
bagajes valiosos para desplegar cuidados efectivos dirigidos a | os familiares. Se ras-
trea un silencio en cuanto no hablan del uso de |la evidencia cientifica para planificar
los cuidados a la familia. También se rastrea una emergencia en el discurso: muy liga-

da al aumento del lenguaje analitico que ya he descrito en el apartado de proceso: los
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participantes indican que el sistema organizativo de la unidad puede ser una barrera

para establecer cuidados adecuados a los familiares.

Por ultimo, en es ta categoria de s aberes, se evidencia una transformacién en el rol
profesional que se otorgan los participantes en el cuidado a los familiares. Desde un
papel ambiguo y poco definido en GD1, en el que la descripcion del papel de los parti-
cipantes es “no hacer nada”, se transita a concretarse en un r ol activo de am ortigua-

cion del impacto de la unidad en los familiares y de proteccion de éstos.

5.2.2.2. Las acciones

Esta categoria también experimenta una evolucion a lo largo del tiempo y algunas per-
sistencias. Esto puede r astrearse en la descripcion de | as acciones cuidadoras y en
sus propuestas de m ejora. En un principio no h ay propuestas y las acciones se cen-
tran en | a evitacién de | os familiares y al final de la fase el énfasis se traslada a dar
respuesta a las necesidades de | os familiares, con una per sistencia en evitar propor-

cionar informacién comprometida.

Con respecto a qué acciones desarrollan y como las im plementan, en GD1 emer-
gen dos acciones principales que son eludir a los familiares y no comunicarse con
ellos. Estas acciones de omision se derivan directamente de |a falta de conocimientos
e informacion, percibida por los participantes, y de su papel ambiguo en el cuidado a
los familiares. Evitar el conflicto con médicos y familiares y protegerse a si mismas del
sufrimiento que les trasmiten los familiares parecen ser los motivos principales de es-

tas conductas.

P1:[...] Entonces a mi lo que me cuesta es cuando algo de sconozco no sé
hasta qué p uedo contar, ent onces e s cuando...me evado. O yom e ev a-
do...intento torear.

[...]

P2: Lo que pasa es que hay muchas veces, tu estas con un pa ciente, te han
contado tus compafieras como va y todo esto, pero ti no sabes lo que le ha di-
cho el médico.

P1: Claro, por miedo te callas-

(GD1)
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P3: (solapamiento) Esa cosa, como ha dicho ella que es, que a veces por las
veces que has pasado con e se p aciente, el contacto que has tenido, lo que
sea...a veces es una situacion que te ha impactado tanto es, un caso concreto
que-que de verdad, yo a veces no m e acerco porque digo “es que me voy a
poner a llorar con él’-

P2: (solapamiento) No tienes que hacer caso.

P3: Porque digo, me contagia una p ena dices “es que como me diga algo me
voy a poner a LLORAR” y digo “es verdad”

(GD1)

A pesar de este énfasis en la evitacion, al final de este GD, los participantes explican
varias acciones cuidadoras que |levan a c abo con los familiares. Son cuidados aisla-
dos e intuitivos y sometidos a la norma de la unidad, que establece que los profesiona-

les de enfermeria deben registrar los teléfonos de contacto con los familiares.

En GD2 se aprecia una transicion hacia mayores niveles de cuidado y cierta tension
entre posiciones contrapuestas. Conviven tres discursos con respecto a las acciones
cuidadoras: 1) “No hacer nada”: la familia no es cliente y provoca indiferencia; 2) “No
saber qué hacer’: existe desconcierto y conflicto interior en los profesionales; 3) “Hacer
algo”: cuidar a | os familiares es un deber ético y hace sentir mejor al profesional. No
hay tanta tendencia a la evasion, aunque persiste la idea de i mplicarse poco con los

familiares para hacer una coraza.

Las acciones cuidadoras se describen con mayor precision, como por ejemplo, fomen-
tar el contacto entre familiar y paciente (pueden tocarle). Sin embargo también emer-
gen acciones que se centran mas en las necesidades de los profesionales que en las
de los usuarios. Asi, se habla de adaptar las normas limitando el nUmero de familiares

con el objetivo de no tener que ejercer de guardian de la puerta.

En GD3, del mismo modo que oc urrié con los saberes, |as ac ciones cuidadoras se
multiplican. Persiste la ambivalencia y la cautela con respecto a proporcionar informa-
cion a los familiares, lo que lleva a ciertas conductas de evitacion y de actuar con res-
pecto a normas rigidas. En el lado de la transformacién, los participantes articulan cla-
ramente ac ciones para disminuir el impacto sobre | os familiares, tanto de | a unidad

como del potencial aspecto desagradable de los pacientes. Las participantes indican
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que tranquilizan, flexibilizan horarios, acompafan, estan presentes, se ofrecen, indivi-

dualizan los cuidados, tratan de ponerse en el lugar de los familiares, etc.

P7: Normalmente, en los ingresos que tengo, procuro recibir a los familiares en
la pue rta para | levarlos h asta la cama, por que e stan i mpresionadisimos. T e
presentas, les dices que se pueden acercar. Haces las menos actividades po-
sibles [con el paciente], pero que ellos [los familiares] sepan que tu estas alli.
(GD3)

P2: La persona murié ayer por la tarde, se les llamé por teléfono [a los familia-
res], les dijimos: “su familiar se ha puesto peor, se espera un desenlace en las
proximas horas, [les avisamos] por si ustedes quieren veniry estar con él”. Y
estuvieron con él desde las siete de | a tarde hasta |as diez menos diez de la
noche, en que fallecié. Super agradecidos, con el personal, por haber podido
estar con él en sus ultimas horas. Esto creo que es una cosa importantisima.
(GD3)

Con respecto a cudles son las propuestas de mejora que realizan a lo largo de esta
primera fase, es llamativo que el GD1 no hay propuestas. En cambio, en GD2 y GD3
se realizan propuestas de mejora muy similares. Estas van encaminadas a mejorar los
procesos de informacién con los familiares y a implicarse manera mas activa en esta
informacion, a anticiparse a las necesidades de los familiares y a hacer sentir al fami-
liar que el paciente esta bien cuidado. Emerge también la conciencia de que ex isten
barreras concretas en el entorno de la unidad que precisan ser abordadas para dise-

nar estrategias de cambio que conduzcan al éxito.

5.2.2.3. Los sentimientos
Esta categoria tiene menos contenido que | as anteriores, pero en ella también puede
apreciarse una fuerte transformacion, desde sentimientos de frustracion e impotencia a

la ausencia de sentimentalizacion en el discurso.

En GD1, una parte importante de los participantes utiliza un lenguaje emocional, y ex-
plica sentimientos de impotencia y de sufrimiento. La impotencia se menciona relacio-
nada con las conductas de evitacién, mientras que el sufrimiento se relaciona con la

angustia y la tristeza que trasmiten los familiares de los pacientes graves a los partici-
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pantes. Como ya he i lustrado antes, este |enguaje sentimentalizado se repite en los

diarios de campo.

En GD2 persisten las alusiones al sufrimiento y a la tension que generan los familiares,
pero s e trata d e un di scurso m as obj etivado. Los par ticipantes r econocen s entirse
conmovidos y sobrecogidos y en b ase a el lo empiezan a ex plicar |as conductas de

evitacion.

Por ultimo, en GD3 desaparece la sentimentalizacién y el discurso esta mas articulado
en torno a las soluciones que a los conflictos. Se sigue reconociendo que las situacio-
nes de gravedad provocan un impacto emocional negativo entre los participantes, pero

se buscan soluciones para paliar este impacto.

5.2.2.4. Las relaciones y el poder

Esta es una categoria que también tiene menos contenido que las anteriores y casi se
constituye en un silencio que llama la atencién. En ninguno de los grupos de discusion
se habl a de ¢ ontenidos pos itivos de r elaciones de equi po m ultidisciplinar, s ino que

subyace un conflicto que no acaba de materializarse en el discurso.

En GD1, el médico es quién ostenta el poder como profesional que controla la infor-
macion y en GD2 se identifica que la informacion es el eje que articula las relaciones
en la unidad. Ante la duda de q ué acciones puede o no r ealizar la enfermera, ésta le
deja el espacio al médico. Esto lo repite algun profesional en GD3 ante | a posibilidad

de dar una informacién de empeoramiento de un paciente.

P2: [...] el familiar me preguntaba y yo he sido lo mas discreta posible porque,
Jcomo le digo que esta mal? Eso es funcion del médico [...]
(GD1)

P1: (un paciente esta empeorando en presencia del familiar y la enfermera esta
tratando de explicar la situacion al familiar sin dar informacién detallada) Pero
es que c onsideré que venia el médico y estaba en la puerta y consideré que
esa informacién debia dérsela méas el médico ;no? Digo yo. El estaba llegando
y consideré que debia ser él quién se lo dijera.

(GD3)
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5.2.3. Resumen de la 12 fase

En esta fase, el didlogo y |a reflexion colectivas han pr ovocado una tr ansformacion
entre los representantes y participantes en tres aspectos: en su discurso acerca de los
familiares, en su percepcion del fendmeno y en |las acciones cuidadoras que des arro-
llan con los familiares. Esta transformacion no puede llamarse aun cambio social y no
es posible saber como de permanente o poderosa sera o si serala génesis de cam-

bios estructurales que perduren en la unidad.

La transformacién se manifiesta en cambios concretos que han ocurrido a niveles muy
especificos, como son los conocimientos que manejan los participantes, su lenguaje,
sus acciones y sus sentimientos. Con respecto a |os conocimientos, éstos aumentan,
se acercan a lo que establece la evidencia y se comparte y genera conocimiento con-
textual sobre la unidad. Las ideas confusas y miticas del principio se articulany se

concretan.

Con respecto al lenguaje, ya hemos visto que se transforma de negativo a positivo y
propositivo. Parece como si la reflexién colectiva articulara los sentimientos, inicial-
mente polarizados y negativos, y los canalizara hacia la capacidad para articular pro-

puestas y objetivar las causas del malestar.

Este cambio en el lenguaje se materializa en un c ambio sobre las acciones cuidado-
ras. Se muestran dos transformaciones en el campo de |a accién. Por una parte, au-
menta la capacidad para describir |as acciones cuidadoras que s € llevan a c abo. La
reflexion colectiva “rescata” acciones cuidadoras que inicialmente se describian como
inexistentes o de evasion. Por otra parte, no soélo facilita la descripcion de aquello que
se esta llevando a cabo, sino que provoca el cambio real de las acciones y las mejora,

aunque este cambio en la accion es individual y no sistematico.

5.3. LA SEGUNDA FASE: SELECCION DE PROPUESTAS DE
CAMBIO
Esta fase se inicia el 30 de enero de 2007 y acaba a finales de junio de 2007. Se desa-

rrollaron 3 grupos de discusion (en adelante GD4, GD5 y GD6) vy, al igual que en la

fase previa, entre cada uno de ellos se implementaron dinamicas de reflexién y trabajo
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que se debian poner en comun en los siguientes GD. Para recordar estas dinamicas

reflexivas, consultar el capitulo 4, el punto 4.2.3.1. El grupo de discusién y la figura 6.

Su obijetivo era producir un documento de consenso con las propuestas de cambio
(ver apéndice 4, que contiene los documentos de la fase 2) para mejorar los cuidados
a los familiares del paciente critico. Los GD4, GD5 y GD6 se encaminaron a consen-
suarla y concretarla, para que la tercera fase se centrara en su disefio e implantacion.
Se trataba que los participantes y representantes decidieran qué iniciativas de cambio

pensaban que eran de mayor prioridad y factibilidad para llevar a cabo en su contexto.

A diferencia de la primera fase, que se desarrollé6 de manera bastante homogénea y
lineal, esta segunda fase se caracteriza por tener tres momentos diferenciados. El pri-
mer momento dura aproximadamente tres meses (30 enero a 7 de mayo de 2007) y su
rasgo principal es que los participantes y representantes llevaron a cabo un trabajo de
reflexion autdénoma en el interior de los grupos de participantes. El motivo de esta larga
etapa reflexiva era que estaba previsto que | a investigadora principal atravesaria una
circunstancia por la que no podr ia participar en el proceso durante los tres primeros
meses de es te periodo. Por este motivo, el 30 de ener o realizé una r euniéon con los
representantes (no grabada) para hacerles una propuesta de trabajo de reflexion auto-
noma. En esa reunion, los representantes r ecibieron por escrito e sa propuesta (ver
apéndice 4), la discutieron, resolvieron dudas y afirmaron que se trataba de una buena
opcion para trabajar esos meses. El objetivo de la propuesta era dirigir el trabajo re-
flexivo hacia la génesis de iniciativas de cambio. De este modo, para el GD4, que se
celebraria el 8/05/07, los representantes debian traer la sintesis de la reflexion que se
generara en su grupo de participantes a lo largo de esos tres meses. Al dia siguiente,
de la reunion preparatoria, |os representantes recibieron, ademas, un acta de la reu-
nién, con el objetivo de que la pudieran compartir con sus grupos de participantes y
que todos los participantes supieran que el proyecto no se detenia, sino que entraba

en una fase prolongada de reflexion.

El segundo momento se caracterizé por la negociacion y construccién del consenso, y

lo constituyeron los GD 4 y 5, celebrados el 8/05/07 y el 12/06/07, respectivamente.

El tercer momento lo constituyd el GD6 (26/06/07), que se dedicé exclusivamente a

planificar la manera en que organizaria en trabajo a lo largo del verano y en la fase 3.
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El propdsito que guié este GD6 era evitar que durante los meses de verano, en que
una parte importante de la plantilla estaba de vacaciones, los participantes “sintieran”
que el proyecto quedaba detenido. Esta fue una decision metodolégica tomada a la luz
de los datos del diario de campo de la investigadora principal, que mostraban que los
participantes y representantes percibian lentitud en el proceso y acusaban cierto des-

encanto.

Esto significa que en GD4 se pusieron en comun las reflexiones auténomas trabajadas
en el interior de cada grupo de participantes. Al dia siguiente de celebrado este grupo
de discusion, la investigadora principal y los observadores escucharon la grabacién y
sintetizaron las propuestas de cambio emergentes para producir una primera lista (ver
apéndice 4). Esta lista se organizé colocando en primer lugar las propuestas que go-
zaban de mayor consenso (que se habian repetido en la practica totalidad de los gru-
pos de participantes o que los representantes habian admitido como muy validas) y
con posterioridad las que habian surgido de manera mas aislada en alguno de los gru-
pos de discusién. Ese mismo dia fue facilitada a todos los representantes para com-
partir con sus grupos de participantes. La tarea encomendada para el GD5 (12/06/07)
era que cada grupo de participantes reflexionara sobre esta lista inicial y seleccionara
y des arrollara las cinco propuestas que fuer an prioritarias y mas factibles de i mple-

mentar en la unidad.

Por tanto, GD5 fue el maximo instante de construccion de consenso acerca de las
propuestas, dado que | os participantes y representantes trabajaron sobre un | istado
confeccionado por ellos mismos y pudieron llegar a altos grados de concrecion. A raiz
del analisis de ¢ ontenido que | os investigadores hicieron al dia s iguiente, surgié una
segunda lista que contenia unicamente las cuatro propuestas mas c onsensuadas y
detalladas. Los participantes y representantes dispusieron de una semana para anali-
zarla y, pasado ese tiempo, la ratificaron como adecuada y decidieron su implementa-

cion (ver apéndice 4).

GD6 (26/06/07), apenas gener 6 d atos de pr oceso y resultado, porque, como ya he

comentado, se dirigio a disefar y discutir la estrategia de trabajo para la siguiente fase.

Respecto a los resultados globales de esta segunda fase, lo mas destacable es que se

llevé a cabo una la potente negociacion del consenso acerca de cuales debian ser las
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propuestas prioritarias y cual su contenido. E sta negociacion Ileva | as propuestas al
terreno del contexto donde se van a aplicar. Para ello, los representantes utilizaron un
lenguaje analitico, que calibraba los pros y los contras de cada decision y su impacto
en | a uni dad. A demas, ¢ ontinuaron ev idenciandose ¢ ambios, al gunos i ndividuales
otros colectivos, en ni ngun caso sistematicos o estructurales, que ap untaban a una

progresiva incorporacion de los familiares en la agenda de los profesionales.

5.3.1. El proceso en la 2?2 fase
Las categorias que explican el proceso en esta 22 fase fueron el dialogo y la re-
flexién, los cuales ya no es posible separar uno de la otra, la percepcién critica y el

cambio.

La categoria didlogo-reflexién agrupa los siguientes macro-codigos: consenso en las
propuestas (GD4 y GD5), negociacion y construccién del contenido de las propuestas
(sobre todo en GD5), analisis de | a factibilidad de las propuestas (se iniciaen GD4 y
es muy acusado en GD5), identificacion de barreras (GD4 y GD5), busqueda de alter-
nativas (Unicamente en GD5) y planificacion de | a siguiente fase (éste ultimo s6lo en
GD6).

La categoria percepcion critica se mantiene en esta fase y se hace mas potente que
en la fase previa. Agrupa los siguientes macro-codigos: |lenguaje emancipatorio, len-

guaje analitico y expulsion de mitos

Por ultimo, se empiezan a establecer algunos cambios, en ocasiones individuales, en
ocasiones colectivos, en ocasiones tacitos y en ocasiones suponen una afirmaciéon de
sensibilidades previas. Agrupa estos macro-cédigos: s entido de equi po, s ensibilidad
ética, refuerzo del compromiso previo con los familiares, flexibilizacion de | as normas

de visita y registro de los cuidados a los familiares.

5.3.1.1. El dialogo-reflexion

En GD4 (48 min) se establece dialogo en torno a la reflexion que se ha llevado a cabo
durante los tres meses previos. A parece claramente un consenso en el list ado de
propuestas que cada representante aporta. E sto significa que todos los grupos de
participantes, de manera individual, llegan establecer listados similares. Este consenso

no es completo, y las discrepancias surgen en cuanto a los contenidos concretos de
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las diferentes propuestas y en la manera de llevarlas a cabo. Esto ultimo es especial-

mente claro en GD5.

P2:[...] La de | as necesidades de |a formacion continuada en el apoyo psico-
emocional y las habilidades de comunicacién ;no? Pero no sé yo si ponerla en
el-

P3: (solapamiento) Mas abajo.

P2: en el segundo lugar. No porque no sea importante y porque no sea necesa-
ria quizas, pero no sé si estamos lo suficientemente convencidos y admitimos
esta carencia que tenemos.

P3: Esto de la falta de consenso. Esta todo el mundo de acuerdo en que seria
muy interesante pero no en el tiempo, ni en-

P2: (solapamiento) Exacto.

P3: ni en el tematrio, ni...no acaba de ser una propuesta muy...muy concreta.
(GD5)

El caracter de estas propuestas es ambivalente: por una parte se basan en las necesi-
dades de los familiares, pero por la otra reproducen algunas normas y restricciones de
la unidad. Estas restricciones son contradictorias con el deseo de satisfacer las nece-
sidades de los familiares. Se percibe cautela, especialmente en las propuestas que se
hacen respecto a i ntervenciones que aumenten |la presencia de | os familiares en la

unidad.

E: ... Me ha llamado la atencién el tema de los horarios, que fueran mas flexi-
bles en el caso de la muerte inminente, ;no?

P2: Si. Hombre, es que los otros horarios ya son flexibles en segun qué casos:
siempre que la persona viene de q uiréfano, cuando le han he cho una pr ueba
especial, hay flexibilidad de horarios, realmente... es la que mas cuelga.

P3: ¢Cual?

P2: La muerte inminente.

P3: Yo creo que ultimamente se esta-

P2: (solapamiento) Ultimamente

(hablan todas)

P2: dltimamente, hace medio afio, que estamos haciendo esto [se refiere a faci-
litar las muertes acompariadas].

E: No. Es que pensaba que no sé silo estais comentando porque ya se esta
haciendo de manera irregular, en segun qué turnos, en segun qué personas, ho

sé si lo que proponéis es establecer algo mas cerrado-
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P2: (solapamiento) No. Que quede constancia. Més que nada que a todo el
mundo se le diga “mira, esto va a suceder pronto...” [se refiere a| a muerte]
Hombre, hay cosas que no se pueden preveer.

P3: No, no.

P2: Hay muertes que llegan “ibomba!”. Pero hay cosas que si se pueden pre-
veer, y a lo mejor-

P3: (interrumpe) Pero también se tiene que limitar un poco. Se tiene que limitar
porque como que no sabes cuando pasara [la muerte], a lo mejor te pasas cin-
co turnos con la familia dentro de la unidad y tampoco es plan.

P2: No. Noooo.

P3: Y te lo digo porque la otra noche, por ejemplo, tuvimos a una familia duran-
te cuatro horas. Todo esto esta muy bien, pero...

P2: Si. Ya

P3: ¢Me entiendes? Quiero decir, que hay que pensar que hay mas pacientes y
que no puedes abrir... tienes que limitar un poco, ;sabes?

P2: Si. Si, si. No es que yo haya puesto que se puede tener al familiar cinco
horas, sino que se pueda despedir.

(GD4)

GD5 (1 h y 24 min), se llevd a cabo algo mas de un mes después de GD4. Ya he co-
mentado que los grupos de participantes trabajaron sobre la lista inicial de propuestas
recopilada por los investigadores tras la audicion de GD4 (ver apéndice 4). Se esceni-
fica claramente el consenso acerca del list ado de pr opuestas. E sta escenificacion
radica en que, mientras que en GD4 habia Unicamente tres representantes, en GD5

habia diez y todos indicaron su acuerdo y el de sus grupos con el listado.

P2: la anterior reunién yo no me enteré, entonces recibi este programa y...o es-
ta sintesis, me la lei, estoy totalmente de acuerdo con ella. Si que se refleja lo
que...el trabajo que he hecho, con el grupo.

(GD5)

La negociacion y construccion del contenido de las propuestas ocupa casi la tota-
lidad de este grupo de discusion. Se exponen de manera colectiva los contenidos con-
cretos de las intervenciones, sus objetivos, cual debia ser su ambito de aplicacion,
cémo articularlas, cuales son las responsabilidades y los limites de los diferentes pro-
fesionales implicados o c uéles son los derechos de | os usuarios. Este grado de con-

crecion, aunque no de consenso en los detalles, supone una novedad en el proceso.
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Si en la investigacion-accién participativa, proceso y contenido son dificiles de separar,
y esa separacion es ciertamente artificial, en este punto resulta totalmente imposible
separarlos, ni siquiera con la intencion de hacerlos explicitos. Por este motivo, no in-
cluiré ejemplos de este macro-cédigo, porque los contenidos de cada uno de los temas

que emergen los voy a plasmar en el apartado 5.3.2. El contenido de la 22 fase.

Esto mismo ocurre con los siguientes macro-codigos, analisis de la factibilidad y de
las barreras de las pr opuestas, y por ello, los ejemplos concretos los incluiré en el
apartado mencionado. En este caso, el dato referente al proceso es que es la primera
vez que todos los representantes calibran la utilidad de las propuestas, cuales son sus
beneficios o cual seria la “cadena de cambios” que implicaria la puesta en marcha de
determinadas acciones. Por ejemplo, existe un deseo de i mplicar a | os familiares en
los cuidados al paciente critico y eso hace plantear que s era necesario ampliar | os
horarios de visita. Esta ampliacién tendria como consecuencia la modificacién de de-
terminadas rutinas en la unidad.

La novedad con respecto a la identificacion de barreras, es que es la primera vez que
los representantes y participantes son capaces de exponer alternativas viables, en vez

de permanecer en la perplejidad.

5.3.1.2. La percepcion critica

Esta categoria ya aparecio en la fase anterior y en esta continia presente y adquirien-
do mayor potencia. El lenguaje, que ya en GD2 y GD3 era positivo y propositivo, afa-
de las caracteristicas de emancipatorio y analitico. Ademas aparece claramente un

nuevo matiz, que es el de la expulsion de algunos mitos.

Con respecto al lenguaje emancipatorio, expresa el la capacidad de | os profesiona-
les de enfermeria de |levar a cabo acciones y decisiones de manera auténoma. Este
rasgo aparece tanto en GD4 como en GD5, pero no es un rasgo colectivo, sino que

unicamente lo expresan algunos representantes.

P1: Y que t odo el mundo tiene derecho y deber de informar a | os p acientes,
dentro de sus posibilidades. Si tiene fiebre o no, todo el mundo puede contestar
si 0 no, no es tan complicada la pregunta ;sabes? Y el problema es que mucha
gente se autoexcluye, porque como yo soy auxiliar yo no puedo informar, y no
es verdad. (GD4)
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P3: Yo si que he visto que se ha perdido un poco mas el miedo a los familiares.
Ahora si el paciente tiene fiebre, pues se le dice que tiene fiebre y ya esta ;sa-
bes? No va a caer el mundo porque ningun médico nos va a decir “;y porqué le
has dicho que tiene fiebre?” ; sabes? Cosas asi p equenicas, yo creo que Si
que-

E: (solapamiento) No son tan pequenicas, ;eh?

P3: Bueno (risa). Yo creo que si

(GD4)

P1: Y luego ofra cosa que comentaban, es que en el grupo este de oncologia
infantil el psicélogo, quien hace el parte interconsulta es el médico y nosotras
opinabamos que no solamente era el médico el que tenia que hacer el parte
inter consulta, que t enia que s er c ualquiera que | o detecte que lo ponga e n
consenso con los demas y si considera que sea necesario que se avise. (Pau-
sa larga).

(GD5)

Con respecto al lenguaje analitico, si se trata de un rasgo colectivo, que se evidencia
especialmente en GD5, ya que todos los grupos de participantes y los representantes
son capaces de expresar cuales son las implicaciones de las diferentes propuestas, y

hacer un analisis de cdmo seria su implantacion en la unidad.

Finalmente, tanto en G D4 como en G D5, hay dos participantes que indican que ex-
pulsan mitos o creencias que per petuaban en ellas modos de trabajar que no s atis-
facian las necesidades de los familiares. De nuevo, no se trata de un rasgo colectivo,
sino que son modificaciones individuales de la percepcion de la realidad.

Asi, en GD4, una persona cae en la cuenta de que esta equivocada al decidir que los
familiares no deben ser testigos de situaciones desagradables. Llega a la conclusién
de que, especialmente en casos de muerte inminente, los familiares deberian ser in-
formados de c ual es |a situacion y el aspecto del paciente y que deber ian ser ellos
quiénes de cidieran permanecer o no j unto a su ser querido. E sta persona reconoce

que este “caer en la cuenta” se debe al proceso reflexivo.

P2: ...Porque claro, todo este trabajo, lo que yo creo que n os aporta a n 0so-
tros, el beneficio que nos trae, es que ya hemos ido cambiando las actitudes. Al

menos los grupos... yo no sé si a vosotros os ha pasado [interpela al resto de
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representantes), pero al menos en el grupo de gente que trabaja conmigo [se
refiere a su grupo de participantes], hemos ido cambiando el chip, eh? Yo, por
ejemplo, |a historia del paciente que e staba muriendo y los familiares fuera, y
yo pensaba, “iAy, que no vean que esta sangrando, que no entren, que no sé
queé!

E: Ah, si... ya me acuerdo.

P2: s Te acuerdas?

E: Si, si, si
P2: Pues deben poder ver como esta la situacion...
(GD4)

Otra persona, en GD5, indica que ahora percibe que los pacientes pueden beneficiar-
se de la presencia de los familiares junto a ellos. Esta reflexion coincide con las reco-
mendaciones de | a literatura cientifica. Sustituye un mito por evidenciay surge de l a

reflexion en el seno de su grupo de participantes.

P1: A lo mejor a esta persona que estéa en el 3 [la representante indica el nom-
bre de la paciente, pero lo he sustituido por un nimero de habitacién inventado]
le irfa muy bien que a la madre viniera por las tardes a estar con ella y no se
nos habia ocurrido antes, ha sido mientras hablabamos. Que nosotras también
podemos dar las ideas de vez en cuando.

E: ;Como es esto? ;qué se os ha ocurrido lo de [la flexibilizacién de los hora-
rios].. ?-

P1: (solapamiento) Cuando estabamos hablando de esto, se nos ha oc urrido.
Claro, la paciente [de nuevo se refiere a ella por el nombre] se pasa la tarde llo-
rando, entonces, si quizas si viniera la madre y estuviera con ella no se encon-
traria tan sola. Si hasta la vecina que tiene de cama decia “llevarle una revista”
¢;Sabes? P ara di straerla. Entonces si pudiéramos f acilitar al a familia, p e-
ro...que hay veces que no se te ocurre porque tu haces turnos raros, un dia
estas en una unidad, otro dia en otro y que cuando se le ocurra a alguien pues
que se plantee. Que se plantee al resto de e quipo y alos médicos y a quien
sea para que pueda venir cuando tenga que veniry tal.

(GD5)

5.3.1.3. Los cambios
En esta fase, ya se puede hablar de cambios concretos que empiezan a identificarse
como resultados de | a percepcidn critica. D e nuevo, hablo de ¢ ambios con cautela,

porque no es posible saber si se mantendran en el tiempo o si se convertiran en cam-
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bios estructurales. De momento se trata de cambios individuales, tacitos y arbitrarios.
Los cambios mas “soélidos” no s on propiamente cambios emergentes o nu evos, sino
que consisten en el reforzamiento del compromiso con los familiares del paciente criti-

co, que ya tenian muchos de los participantes y representantes.

Asi, aparece un sentido/conciencia de equip 0. Es un e jemplo de un cambio irregu-
lar, que aparece unicamente en algun representante, pero que lo expresa con solven-
cia y recrimina suavemente a los demas que no utilicen un lenguaje inclusivo cuando
hablan. Esta conciencia de equipo aparece también ligada a la idea de que sera nece-

sario el consenso del equipo para el éxito de los cambios.

P1: Si. La m ayoria de gente e sta de acuerdo en el triptico informativo, en m i
grupo. Luego también hablaban de un protocolo de acogida a | os familiares y
en el que no solamente estuviera implicada enfermeria sino también auxiliares
y celadores, que muchas veces nos olvidamos de ellos y son quienes abren la
puerta

(PL) Luego también habl aron del pa se de v isita conjunto, pe ro que hu biera
compromiso por parte de todos, de todo el mundo, no solamente médicos, sino
que también asistieran enfermeras y auxiliares.

(GD4)

P5: Nosotros lo que hemos pensado es lo mismo que ha dicho Maria [nombre
figurado], es eso que el triptico por un lado muy bien. Nosotros opinamos que
lo deberia de dar enfermeria, principalmente por...porque el médico tiene ya su
papel ;no? entonces es una forma de hacer valernos ;sabes? que-

P1: (solapamiento) Todos os olvidais de los deméas ¢;eh? yo es que no puedo
decir enfermeria, donde estan mis auxiliares y mi asistenta social.

(GD5)

Otro cambio no colectivo es la flexibilizacion de los horarios y las normas de visita.
Algunos profesionales, mas comprometidos con los familiares, estan flexibilizando de
manera arbitraria y no sistematica los horarios de visita en determinados casos. Gene-

ralmente coincidiendo con largas estancias o0 muertes inminentes.

P6: Se esta incorporando algo, que es el familiar, a los cuidados. Pues porque
estamos m as s ensibilizadas por el tema o po rque estamos mas p reparadas,

porque hay gente sensibilizada con el tema, pero hasta ahora el familiar era un
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extra y no era nadie para participar en los cuidados. O sea, no lo teniamos co-
mo as umido. A hora | a ge nte s e e stéa percatando mas, es tas prestando mas
atencion, se estad mirando mas como los atiendes, pero hasta ahora no, y to-
davia no todo el mundo tiene asumido que es una parte del cuidado, o s ea,
habra personas que si, que lo tienen asumido pero mucha gente, no. muchas
personas no.

P1: Nos centramos mucho, mucho en el paciente

(GD5)

Por otro lado, | os representantes r efieren c ambios de ¢ aracter mas colectivo, como
son: un aumento de la sensibilidad ét ica hacia los pacientes, como por ejemplo, en
su derecho a ser informados acerca de su proceso; el inicio del registro, mas o menos
sistematico, de | os cuidados que se proporcionan a los familiares; y un refuerzo

del compromiso previo que muchos profesionales ya tenian con los familiares.

P3: En las unidades no se suele informar a pie de cama [...] yo lo he comenta-
do con gente de la unidad y...bueno, con compafieros de trabajo, y hay mucha
gente que no esta de acuerdo [con informar a pie de cama]. Pero...no, no.
¢;sabes porqué? Porque consideran que el paciente no tiene derecho a conocer
su estado de salud.

P7: Vamos, hombre.

P3: Entonces, a mi esto me parece brutal.

P7: Chocante.

P3: Si tu estas consciente ;porqué no tienes que saber como estas? ;sabes?
es curioso que nosotros mismos pensamos que el que esta en la cama no tiene
derecho a saber como esta. Y nosotros iremos dosificando la informacion para
protegerle o para...lldmale lo que quieras.

P1: Piensa que el paciente deberia de ser él el que, si esta consciente, el que
se la pidiera al médico y el médico ver o valorar si este paciente esta capacita-
do, esta apto para recibir cierta informacion.

P4: Es que el paciente tiene todo el derecho a recibir-

P1: (solapamiento) Bueno, de hecho si. Pero es el paciente el que debe pedir-
sela al médico. Precisamente no creo que tenga que ser cuando esté el familiar
delante. Yo tampoco soy partidaria de que al paciente se le engarie, pero el pa-
ciente, yo creo que, y sobre todo si es una enfermedad terminal, que e sté
consciente el paciente ;eh?, siempre consciente. Yo creo que...que es el pa-
ciente el que tiene que pedirselo al médico en un momento...cualquiera-

(GD5)
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P3. Yo en lo que me fijado, que no s é si os habéis fijado, cuando escribes el

4

parte que pones “han pasado |os familiares, |0s familiares estan informados’
¢No os habéis fijado?

P2: Si.

P3: Que no lo poniamos casi nunca, y ahora...ahora lo escribes. Antes se hac-
ia y no se escribia, ahora se hace y se escribe “los familiares estan informados
de su estado [se refiere al paciente], estan informados, ya saben...” Hacemos

como mas referencias. (GD4).

P1: Que la gente que patrticipa en el trabajo, en general, ha cambiado mucho la
actitud hacia las familias. Creo que se han implicado mucho y que ves una acti-
tud muy positiva por su parte. El resto m-m-m no.

(GD4).

5.3.2. El contenido de la 22 fase

En esta fase, los grupos de discusiéon que concentran la practica totalidad de |os con-
tenidos son GD4 y GD5, y los pocos contenidos que aparecen en G D6 son repeticio-
nes de los anteriores. Al igual que en la fase anterior, emergen las categorias saberes,
acciones, sentimientos y relaciones y poder. La descripcion de cada una de ellas que
he propuesto en el punto 5.2.2. El contenido de la 12 fase es la misma que aplico en

esta fase.

5.3.2.1. Los saberes
En esta fase la mayor parte del contenido se refiere a las acciones. Los representantes
apenas articulan discursos en torno a los saberes y cuando lo hacen, se parecen mu-

cho a los discursos expresados en GD3.

Con respecto a la manera de describir a los familiares, tanto en GD4 como en GD5
se repite la idea de que los familiares son sujetos con necesidades concretas: necesi-
tan informacion, sin la cual estan desamparados, precisan hacer preguntas, necesitan

apoyo psicoldgico o tiempo para transitar por el duelo y despedirse.

P1: Pensamos que la falta de informacion es fundamental y que una de las co-
sas que p odriamos hacer es un folleto informativo. Todos han dicho lo mismo
[se refiere a | os miembros de su grupo de p articipantes].Nosotros, pienso que

solucionaria unas cuantas dudas de los familiares, aunque también tienes que
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ir con cuidado. No se trata de decir “toma, el folleto” cuando la persona [se re-
fiere al familiar] esta pendiente de que el paciente se esta desangrando, o que
ha tenido un accidente o qué se yo. Pero una de | as cosas que nosotros nos
encontramos, sobre todo fue una companiera auxiliar, es el desamparo que tie-
nen las familias cuando estan esperando en |a sala de espera, la primera vez
del ingreso, sin tener noticias de su familiar.

(GD4)

P3: Yo creo que si que es necesario, porque...viene a lo mejor el chiquillo éste
que e staba aqui en coronaria, no sé silo hab éis conocido, el de diecinueve
afnos que al final fue donante, que lo trasladaron a trauma dos.

P1:Si

P3: Pues, ostras. E sa familia, un c hiquillo con diecinueve afios, qué i mpacto
tienen cuando entran, nada mas que en la primera visita.

P1: Fatal.

P3: Entonces, pues...ayuda necesitan...creo yo. O también otro que t enemos
por alli que lleva meses, esta fatal, con un distrés respiratorio, pues esa mujer
esta sufriendo. Entonces, pues, yo creo que si, que [el apoyo psicoldgico] pue-
de venir bien.

(GD4)

En GD5 emerge un tema un tema nuevo y muy especifico acerca de la descripcién de
los familiares. Aparece una preocupacion por las visitas de los nifios a sus familiares
adultos ingresados en UCI. Predomina la idea de que es necesario proteger al nifio de
la agresividad de la unidad, bien prohibiendo la visita, bien amortiguando los potencia-

les agentes estresores para el nifio.

P1: Y después lo que hablaban, hemos hablado también de la visita de nifios.
Las mias son mamas todas [se refiere a los miembros de su grupo de partici-
pantes]. E ntonces, en p rincipio hemos dicho todo el mundo que no. Han co-
mentado a los nifios no, no ya porque la madre no pueda ver a su nifio, Si no
por el trauma que le pueda causar al nifio venir aqui a una unidad. Claro, pro-
blemas. En una unidad como coronarias que son habitaciones individuales no
hay ninguin problema, no tiene porque haber nada. Pero en una unidad como
las otras, pues si es bastante impactante. Entonces, hemos llegado a pensar,
que quizas lo ideal seria establecer un horario de visitas en un momento del dia
que no sean las visitas convencionales, pongamos las cinco de la tarde que no

suele hab er visitas, intentando p roteger un poq uito, al nifio en c uestion, para
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que no vea lo exagerada que es la situacion y lo tecnolégicamente invasivo que
es todo esto si no, intentar que sea lo mas natural posible y que pudiera acce-
der a ver a su madre, pongamos por caso, o al abuelo, quien sea. Siempre y
cuando pues la familia accediera a ello y que ellos te lo solicitaran. Pero bueno,
que si te dicen “;puedo entrar?” no decirles ya de primeras “no”.

(GD5)

Con respecto a los conocimientos que utilizan para cuidar de los familiares, se evi-
dencia que las enfermeras no pos een conocimiento cientifico acerca de la idoneidad
de estas visitas y utilizan sus creencias personales para argumentar a favor y en con-
tra o para proponer adaptaciones de la unidad a las visitas infantiles. En este sentido,

las enfermeras “piensan” mas como usuarios que como profesionales.

P3: Yo creo que sigue siendo impactante para un nifio ver a su madre intubada,
por ejemplo.

P2: Yo creo que depende del nifio ; eh? Porque a partir de cierta edad ya lo
pueden entender

P1: Claro, pero es que todo esto no puedes generalizarlo. Tienes que estudiar-
lo un poquito, tienes que ver a la familia como es |...]

P3: Yo pienso que tiene que ser contraproducente. Aunque ese nifio no lo diga
o no lo demuestre-

P2: (solapamiento) ;Pero porqué tiene que ser contraproducente?

P4: Depende, depende.

P1: Yo creo que depende del nifio ;eh?

P2: Y de la familia, también.

P4: Yo creo que...

P2: Si, y de ¢ 6mo afecte...alo mejor al nifio lo quiere ver, saberlo que es.
Hombre, no es lo mismo un nifio de seis afios que un nifio de diez.

P5: Evidentemente

P2: yo creo que depende de lo que haya vivido cada uno. Porque, por ejemplo,
hace tiempo tuve ingresado una mama, que tuvo a su nifio que estaba mal de
los rifiones y su hijo habia pasado por todo esto, entonces entrar al nifio no le
impactaba: “pues yo también lo he llevado” o sea que depende de cada uno.
P5: Pero de entrada decir que no a los nifios

P3: De entrada se decia que no por el ambiente que hay en la UCI y tal y no
conviene hasta ahora, pero las ultimas tendencias de los Gltimos congresos son

de abrir mas, incluso a nifios. De dejarlos entrar y tal.
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P5: Dejar entrar a los nifios menores de doce afios esta prohibido ;eh? Cuan-
do entras, te lo dicen.

P3: Abajo lo pone, si.

P5: Enla entrada hay | etreros de “prohibida la entrada a menores de doce
afos” ;por qué? No sé. Estan las normas ahi puestas.

(GD5)

5.3.2.2. Las acciones

El gran cambio entre GD4 y GD5 radica en que mientras en GD4 (después de tres
meses de reflexion en el seno de cada grupo de participantes), se genera un listado de
propuestas, cuyos contenidos apenas estan desarrollados, en GD5 (un mes después y
habiendo reflexionado sobre un listado inicial de propuestas, establecido sobre la au-
dicién de G D4) se alcanzan altos grados de c oncrecion. Asimismo, se evidencia que

algunas propuestas gozan de mayor consenso que otras, por lo que son priorizadas.

El macro-cédigo actividades para el cuidado a los familiares es muy similar en GD4
y GD5. Tiene muy poco contenido en esta fase, posiblemente porque los representan-
tes se centran en | a discusion de | as acciones futuras mas que en | as actuales. Sin
embargo, es destacable que, a pes ar de |0 avanzado que esta el proceso, se mantie-
nen c onstantes aunque de m anera menos p otente, | as conductas de evitaciony la
ambivalencia, que ya aparecieron en la primera fase. Esta Ultima se refiere a la cautela
que provoca en los participantes las acciones que implican mayores cuotas de contac-
to con los familiares, como por ejemplo, la flexibilizacion de las normas restrictivas de

la unidad.

P1: Por ejemplo, quién tendria que entregar el folleto, pues...apuestan porla
enfermera, porque es una manera de romper el hielo, para iniciar la comunica-
cion, y que la enfermera fuera mas visible, en lugar del médico [...] otros dicen
que podria ser el médico, y otros incluso que podria ser un vigilante que estu-
viera por aqui por si hubiera follén o lo que sea, recordando los episodios que
hubo con unas familias, que hubo un poco de... [no acaba la frase, pero con las
manos hace gestos de choque y conflicto]

(GD5)

Con respecto a las propuestas de mejora, en GD4 se genera un amplio listado, fruto
de las aportaciones de 6 de los 11 los grupos de participantes, que se puede ver en la

figura 9.
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Proporcionar informacion estructurada a las familias: elaboracion de tripticos
informativos, de pdster informativo, de protocolos consensuados o de una
normativa de “acuerdo de minimos”

Ampliar o flexibilizar el horario de visitas

Favorecer un am biente cordial, en el que | os familiares se sientan acogidos-
Favorecer la participacion de los familiares en los cuidados al paciente
Establecer un protocolo de acogida a los familiares

Disefiar un plan de for macién a | os profesionales, centrado en | a adquisicién
de conocimientos acerca de los procesos de duelo, de habilidades de comuni-
cacion y de estrategias de afrontamiento del estrés

Establecer un “pase de visita” conjunto diario en el que todos los profesionales
de la unidad se relinan y compartan el proceso del paciente. E ste punto es
especialmente debatido, porque se considera importante pero dificil de llevar a
la practica.

Conocer con qué recursos cuenta el Hospital para la atencion a los familiares
(trabajadores s ociales, alojamiento par a fam iliares des plazados, s ervicio d e
atencion al paciente, apoyo espiritual, etc.)

Situar la informacién médica a los familiares antes del momento de la visita.
Desarrollar una Guia de Atencion al Paciente Critico.

Colocar un buz 6n de s ugerencias para recabar las propuestas de | os familia-

res.

FIGURA 9: Listado inicial de propuestas de mejora
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En GD 5 se debaten todas estas propuestas, con especial énfasis en el cambio de los
horarios de visita y en la articulacién de los procesos de informacion y se consensua el

listado definitivo de propuestas, que presento en la figura 10.

¢ Diseno de posters informativos y establecer las bases para el uso del triptico.
Aqui es necesario hacer una puntualizacion respecto al disefio del triptico. Los
supervisores han informado que, un afo antes (aproximadamente) al inicio de
este proyecto, y dentro de los objetivos de |a unidad, estaba planeado disefar
e i mplantar un tr iptico i nformativo a fam iliares. E se tr iptico es taba y a m uy
avanzado cuando iniciamos el proyecto y supervision nos ha comentado que
en estos momentos esta a punto d e entrar en imprenta. En la Gltima reunién,
alguno de los participantes en este estudio han tenido ocasién de verlo, inclu-
so de mostrarlo a los miembros de su grupo. Por este motivo, pensamos que,
con el objeto de no duplicar la tarea, debemos concentrarnos en disefiar los
poster informativos, de for ma que ¢ ubran aspectos que no estén contempla-
dos en el triptico. También creemos necesario concentrarnos en disefiar como
y quién entrega el triptico.

e Creacion de una guia de atencion a familiares.

¢ Disenar un plan de formacion especifico para los profesionales de la unidad.

e Modificar los horarios de visita.

FIGURA 10: Listado definitivo de propuestas de cambio

En este GD5 emergen nuevos macro-codigos, muy relacionados con el lenguaje anali-
tico que he evidenciado en el apartado de proceso, que son: cuales son los objetivos
de las propuestas, cual es su impacto, cual debe ser el contenido y cuales son las ba-

rreras para su implantacion.

Con respecto a los objetivos de las propuestas, éstos buscan mejoras tanto para fa-
miliares, como para los profesionales. Se busca homogeneizar la practica clinica hacia
los familiares, lo cual se espera que disminuya los conflictos entre profesionales; otro
objetivo es proporcionar tranquilidad/seguridad a los profesionales a través de aumen-
to de los conocimientos, del establecimiento de protocolos y de compartir informacion;

se desea mejorar la competencia de las enfermeras para cuidar de los familiares; tam-



CAPITULO 5- RESULTADOS - 163

bién se busca paliar el impacto de la unidad en los familiares y disminuir su ansiedad;

y, por ultimo,

desplazados.

conocer los recursos del hospital y mejorar la atencion a los familiares

P1: Después el protocolo de at encién a f amiliares nos ha gu stado y hem os
pensado que estaria bien, ya no solamente diriamos para facilitar un poquito la
tarea al personal de nueva incorporacion, que a lo mejor es una cosa que de-
Jjamos un poquito de lado, lo que le preocupa en este momento es el tecnicismo
de la UCI, y también pues para...no sé, que todo el mundo actuara de un modo
similar.

(GD5)

P5: Me parece fundamental que alguien nos hable del duelo y cémo abordar un
momento asi (PL) y...bueno. Pues de [formacién en] apoyo psicoemocional es-
to, que aunque no sea [...] como diferenciar, o como debes abordarlo, o qué no
debes decir, sobre todo, o si hay que hablar...yo que sé. Cuatro cosas ¢ no?
que nos digan, que nos den cuatro pautas de hablar en positivo...yo que sé. Yo
no sé cémo hacerlo ;no? pero que yo creo que serviria...creemos que serviria
de ayuda. (PL) Que tampoco nos distanciaria tanto del familiar porque ya tienes
la sequridad

(GD5)

P1: ... la trabajadora social piensa que los profesionales del hospital no c ono-
cemos los s ervicios que t enemos: intérpretes, asistentes s ociales, c ura, por
ejemplo [...] Muchas veces sabes que existe, por ejemplo, trabajador social o lo
que seay ...y es eso, no sabes cémo contactar con ellos 0 no sabes siesa
cuestién en concreto pertenece a una-

E: (solapamiento) pertenece a ellos

P1: Exacto

E: si se hacen cargo, de qué recursos tengan...

P1: Yo, en mi caso concreto, no tengo nada definido la funcién de la intérprete
y de |l a trabajadora social. O sea, sé lo que e s una trabajadora social pero en
concreto, en es te ho spital, pues yo siempre, vamos, o llamoa unay es ala
otra, o llamo a la intérprete (risas) Es verdad...

(GD5)
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Al hablar del impacto de las pr opuestas, s e es pecifica que las acciones suponen
beneficios para las enfermeras (lo cual puede ser un factor para la aceptacion de | os

cambios) y beneficios para pacientes y familiares.

P4: pero que yo creo que si todas estas medidas van encaminadas a facilitar-
nos, o sea, yo creo que tanto el triptico o como pdéster o como cualquier otro ti-
po de informacién clara. O sea, una informacién clara, todo esto yo creo que
nuestra implicacion, al final nuestro trabajo diario de cara a los familiares va a
ser muchisimo mas sencillo. Si yo le doy un triptico con cuatro cosas, que tiene
que poner cuatro cosas, muy esquematizadas, en un lenguaje muy correcto, mi
labor a la hora de yo recibir a ese familiar y hablarle yo creo que va a ser mu-
cho mas facil. Pero que mi opinién es que cuando todo esto se lleve a cabo o
las medidas que se lleven a cabo, que va a facilitar mucho mas la [vida].

(GD5)

P5: Es que en el grupo nos hemos reunido y ha salido el caso de la nena del
diez. Esta intubada pero esta consciente. A ella el tener a la madre le ayudaria
mucho

P2: [...] Pero vamos, en este caso si que seria, yo pienso, muy, muy positivo.

E: ¢El qué? ;lo de modificar los horarios?

P2: No. En este... en e stos pa cientes c oncretos q ue hablamos si que seria
muy positivo para la evolucion del paciente el tener flexibilidad de horarios.
(GD5)

Al pens ar es tas propuestas s obre el terreno de | a realidad, | os r epresentantes s on
conscientes de que s era necesario cambiar algunas rutinas para ajustar las propues-
tas, y éste punto genera cierta preocupacién porque amenaza la factibilidad de | as
propuestas. Ademas, emerge el tema del respeto a la intimidad de los pacientes cuan-
do se habla de | a flexibilizacion y apertura de los horarios de visita, ante el temor de

vulnerar el derecho a la intimidad al aumentar la circulacién de personas en la unidad.

P10: Entonces, eh...se ha hablado que seria...bueno, algo que esta dicho aqui
en la hoja, que seria ideal que los familiares vieran a sus pacientes después de
la informacion m édica [en estos momentos | os familiares entran alavisitay
después s on i nformados]. Entonces, n os hem os p uesto de acuerdo, o s ea,
hemos pensado que seria bueno hacer el pase conjunto médicos — enfermeras,
que luego se informara a la familia y luego entrara la familia. Pero dentro de la

rutina y el trabajo que se esta haciendo en la UCI por las mafianas, hemos vis-
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to que no... que no ha y tiempo material. Que en es te caso habria que...no o
sé, trasladar cuidados a otros turnos, pero tampoco hemos sabido como hacer-
lo mejor o como hacerlo bien para poderlo hacer...y hemos visto, no sé yo, por
ejemplo, en mi caso yo estoy mucho en trauma uno, ahi un pase de visita con-
junto médico-enfermera me parece casi imposible. Y en trauma dos, tanto de lo
mismo.

(GD5)

P3: [...] lo de ampliar los horarios, mas que ampliar los horarios, flexibilizar los
horarios cuando se puedan.

E: En esto parece que hay consenso, que casi todo el mundo habla de ello.

P5: Yo creo que el consenso no es posible.

(hablan todas)

P3: Yo creo que si ;eh?

P5: [...] porque no hay intimidad.

P2: No, perdona. Yo en esto estoy en desacuerdo.

P5: Porque no puedes tener a una persona...ala madre de |la paciente del 3
[indica el nombre pero lo he sustituido por un nimero inventado], cuatro horas
alli si no hay una infraestructura en la que tu puedas aislar.

(hablan todas)

P1: La intimidad, cada...ahora yo no me voy a lucir ni nada (risas) la intimidad
cada uno la vive de diferente manera.

P5: Si, desde luego.

P1: Que no puedes...porque una cosa curiosa es que enfermeria la ve de una
manera y el que esta en la cama la ve de diferente manera- [...] 0 sea, que la
intimidad no creo que sea una...una excusa.

P5: pues yo creo que, en cierta manera, si que-

P1: (solapamiento) No, porque a veces con un simple biombo (risas) a veces
con un-

P2: (solapamiento) a lo mejor los aislas un poco-

P1: (solapamiento) Exacto.

P2: Aunque sea una intimidad...relativa...

P5: No, si, si. Si hay una infraestructura como para hacerlo, me parece perfec-
to.

P4: Pero no tenemos, y hay que posicionarse, hay que hacer algo. O te tiras o
no te tiras a la plaza.

(GD5)
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El contenido de las propuestas se discute muy ampliamente. De nuevo se escenifica
el amplio consenso en la seleccion de cuales son las prioritarias, pero no hay consen-
so con respecto a sus contenidos y la manera de implementarlas. La discusion se
asemeja a una “lluvia de ideas” y existen distintos grados de concrecién segun la pro-

puesta.

Al tratar de establecer como se deben llevar las propuestas a la practica, los represen-
tantes explicitan cuales son las potenciales barreras, que son las que les hacen dudar
de la forma m as adec uada para la ejecucion de |as iniciativas. E stas barreras son:
estructurales (falta de espacio para |l os fam iliares, di sefio abi erto d e | a uni dad que
puede vulnerar la intimidad de los pacientes), falta de conciencia de familiar como
cliente (los profesionales se centran en el paciente), diferentes grados de compromiso
con el cambio (percepcion de que se necesita un m uy amplio consenso para te ner
éxito), organizacioén del trabajo en la unidad o falta de conciencia de equipo multidisci-

plinar.

P8: una sefiora de quiréfano, venia intubada pero venia bien, hubo que cogerle
una via central, estaba un residente y tardaron dos horas, o s ea, al as cua-
tro...ingreso a las dos y a las cuatro de la mafiana yo pasé por el pasillo, miré y
dije “’{MADRE MIA!, ;qué hace toda esa gente en la sala de espera?” Y enton-
ces le dije al residente y dice “ OSTRAS, la familia” y dije “ ;quieres que le diga
algo y tal?” y dice “No, ya voy yo y les informo”, Entonces yo pienso que si, no
sé...o el celador o la auxiliar...porque claro, todos estabamos alli con el pacien-
te para ponerle la via y nadie se nos ocurrié en pensar en los familiares [...] En-
tonces se pasaron dos horas, los pobres, en la sala de espera sin que nadie les
dijera nada y la buena sefiora estaba muy bien.

P2: Es decir, que la primera labor es, asumir a los familiares dentro del cuida-
do.

P8: Exacto.

P2: Asumirlos como parte del cuidado.

P8: Exacto. Entonces, en ese momento si uno de nosotros, quien hubiera sido,
hubiéramos dicho “bueno, pues ya esta aqui, tranquilos que dentro de... cuan-
do el médico pueda, pasara y les daran |a informacién. Yo es que, vamos...
senti uffff!

P2: Pero hasta que nosotros no tengamos claro que ellos son parte de nuestro
cuidado, no los veremos como objetivo de ello

(GD5)
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P1: Y el pase de visita conjunto todo el mundo esta de acuerdo, pero cada uni-
dad es diferente. Entonces cada unidad deberia ge stionarlo o negociarlo con
sus correspondientes adjuntos y nosotros pues pensamos que habria que im-
plicarse todo el mundo y que, por ejemplo, se podia poner un horario de pase
de visita, cada dia a las doce y media y entonces a las doce y media todo el
mundo deb eria de ¢ esar |a actividad y dedicarse, tnica y e xclusivamente, al
pase de v isita. Bueno, al menos que n o hubiera una urgencia vital. Pero que
todo el mundo parara y se sentara.

E: ¢y esto os parece muy complicado?

P3: Si

P2: Cada vez, mas.

(todas asienten)

P2: No sé, pero cada vez es mas dificil

P3: Primero por la conciencia nuestra ;eh? O sea, porque no todo el mundo-
[...] En generales [es el nombre coloquial de una de las sub-unidades] se hace
bastante y en coro [otro nombre coloquial de una sub-unidad] se hace depen-
de. Por ejemplo, hoy se ha hecho el pase de visita. Dicen, pase de visita. Hoy
por ejemplo han avisado, han dicho ‘pase de visita” y han dicho “si queréis ve-
nir” y si, las enfermeras queremos ir, cuando lo oimos y podemos [...] pero hay
muchos dias que no lo preguntan.

P6: yo también estaba ahi de pie porque hablaban de mi paciente, ademas me
interesaba intervenir, pero es que a mi nadie me avisé del pase de visita.

P3: No, no. No avisan. Muchas veces no avisan.

E: Pero ¢;os parece insalvable? O sea, ¢;0s parece que...?-

P3: (solapamiento) es que es una cosa que se ha ido perdiendo. Antes se hac-
ia siempre por costumbre y entonces ahora muchas veces no se hace pues por
diferentes circunstancias.

P7: De todas formas, la forma de trabajo ha ido cambiando. Han ido cambian-
do, por ejemplo, lo que es toda la unidad, bueno esto es mi opinién. Pero si que
es cierto que antes empezaba temprano a lavar los pacientes, enseguida te los
veian y a las doce todo el mundo habia terminado, que de hecho la visita de los
familiares era a las doce cuando yo empezaba-

P3: (solapamiento) ¢si? Madre mia

P7: Era a las doce y se cambi6 a la una porque no daba tiempo que se pasara
la visita a las doce. Entonces esto se fue cambiando la hora de la visita, las co-
sas se fueron demorando, por las mafianas antes no habia residentes, ahora

hay residentes. Hay sesiones clinicas, ya se empieza a ver a los pacientes en
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vez de a las nueva se ven a las diez o ya a las once, con lo que cuando son las
doce aun estas cambiando tratamiento y todo se va demorando.

P2: Yo creo que cada vez es mas dificil por la organizacion de la unidad. Que
cada vez se ha ido cambiando las cosas y los horarios de visita se han ido
manteniendo. El trabajo se te va atrasando y...

(GD5)

Ante esta dificultad para estructurar los contenidos, relacionada con la percepcion de
potentes barreras, el equipo investigador propone en GD6 es dejar la discusion en ese
punto y que sean diferentes equipos de trabajo quiénes, en la fase 3 discutan, disefien
e implementen cada una de | as iniciativas que s e han priorizado. Asi, antes del inicio
de GDG6, se envia a los representantes una propuesta de trabajo para la fase 3, que
incluye una ficha de cada una de | as iniciativas (ver apéndice 5, con los documentos
de la fase 3), donde s e ha sintetizado |a “lluvia de i deas”, con el objeto de que ¢ ada
equipo de trabajo pueda partir de las aportaciones de todos los compafieros, vertidas

en GD4 y GD5, y focalizar su reflexion en un tema concreto.

5.3.2.3. Los sentimientos

Continta la tendencia de la primera fase en que los sentimientos se modulan hacia
posiciones mas articuladas y analiticas. Asi, continla la ausencia de sentimentaliza-
cién. En lugar de fr ustracion e i mpotencia se pasa a r econocer que | as enfermeras
sufren impacto emocional cuando tratan con los familiares ansiosos y que | 0 que ne-
cesitan es formacién y apoyo psicoloégico para manejar situaciones de alto contenido

emocional.

P3: A ver mas cosas...que haya también, un psicélogo, lo que tu has comenta-
do, en el equipo de UCI, como apoyo para que te oriente tanto a ti personal-
mente con la relacién con la familia porque a veces no s abes qué hacer con
ellos y entonces te pueden orientar un poco si ti puedes preguntarle “oye, ten-
go este problema con esta familia” y asi, por ejemplo, te puede orientar un po-
quito. Y si es necesario para ti, porque a veces te implicas tanto en el caso que
a veces te...tanto ti como el familiar necesita ayuda. Eh...a ver, también puede
ser de mucha ayuda para la familia, eso, la presencia de un psicélogo siempre
y cuando éste hable con ellos de vez en cuando, entonces detectaria precoz-
mente también, el psicélogo que forma ya parte de nuestro equipo, pues si hay
depresiones o ansiedades (risas) algo...

P2: Busca. Busca al psicologo. (GD4)
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Tampoco se evidencia conflicto, aunque esta idea subyace cuando se habla de los

objetivos de las intervenciones (ya comentado mas arriba).

5.3.2.4. Las relaciones y el poder

En este punto, s e percibe un desequilibrio en el poder que ostentan médicos y en-
fermeras. Aunque no es un tema que aparezca frecuentemente, llama la atencion que
una de las iniciativas que se proponen en GD4, situar la informacién médica a los fami-
liares antes del momento de la visita, se desestima rapidamente, al considerar las en-
fermeras que no tienen capacidad para influir en la forma de trabajar de los médicos, y

no se vuelve a hablar de ella.

P3: Y esto de la informacion médica antes de la visita...ya veremos. Porque es-
to, al fin y al cabo, es cosa de ellos.

P1: Bueno, pero no todo es cosa de ellos.

P3: No, hombre-

P1: (solapamiento) segun como lo mires, es decir...

P3: Nosotras podemos dar cierta informacioén, pero decirles a ellos [se refiere a
los médicos] “no es que mire, tenéis que dar la informacién antes de la...” se le
puede proponer, pero...también es meternos en camisa de once varas

P1: También hacer un triptico de informacién cuando ellos opinan que éste esta
bien... también me parece conflictivo. No sé, quiero decir, que todo... para to-
dos pegas habra,

P3: Hombre, a lo mejor les parece estupendo. Qué se yo. Todo es proponer
(GD4)

5.3.3. Resumen de la 22 fase

En esta fase, los procesos de r eflexién y dialogo han m ostrado que | os grupos son
creativos y con una alta capacidad propositiva. Ha emergido un fuer te consenso en
cuanto a qué iniciativas se deben llevar a cabo, pero a la vez, el grupo ha entrado en
una fase de pensamiento “divergente”. Es decir, se han puesto sobre la mesa todas
las propuestas que los grupos eran capaces de generar para dotar de contenido las
iniciativas generales y llevarlas al terreno de | a realidad, pero no ha n convergido en
propuestas unicas. Todas estas alternativas estan disponibles para la siguiente fase,
en la que e | objetivo sera convertir 1o divergente en ¢ onvergente para i mplantar las

iniciativas.
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Se rastrean algunos cambios concretos, especialmente en el terreno del lenguaje y del
compromiso. Aparece lenguaje emancipatorio en algunos representantes y se reafirma
el compromiso previo que muchos participantes y representantes ya tenian con la me-

jora de los cuidados a los familiares.

5.4. LA TERCERA FASE: DISENO DE LAS PROPUESTAS DE
CAMBIO

Esta fase se llevd a cabo en dos partes. La primera fue de julio de 2007 a mayo de
2008 y la segunda de noviembre de 2008 a o ctubre de 2 009. El objetivo era disefiar
las cuatro iniciativas de cambio consensuadas a lo largo de la fase 2. Estas iniciativas
eran: desarrollar un poés ter informativo para familiares, que se colocaria en la sala de
espera; disefar un plan de formacion que mejorara las competencias de los profesio-
nales par a afrontar s ituaciones de al to c ontenido em ocional; di sefiar una G uia de
Atencion a los Familiares del Paciente Critico, que ayudara a los profesionales a esta-
blecer un acuerdo de minimos para el cuidado a | os familiares; y ampliar los horarios

de visita de los familiares.

En GDG6, celebrado a finales de junio de 2007, se consensud cudl iba a ser la dindamica
de trabajo. D e este modo, s e es tablecié que | os diferentes representantes con sus
grupos de participantes, se apuntarian a trabajar en la iniciativa que les ap eteciera
mas. Asi, varios grupos de participantes se aglutinarian en forma de macro-equipo
para disefar y llevar a cabo una iniciativa. Para recordar esta dinamica, consultar el

apartado 4.2.3.1. El grupo de discusion, del capitulo 4, en concreto, la figura 6.

En este punto, se tomaron una serie de decisiones metodoldgicas. La primera fue que
cada m acro-equipo es taria c oordinado por un m iembro d el equi po i nvestigador. La
idea inicial era que es ta tarea la as umiera un r epresentante o par ticipante, pero en
esos momentos del proyecto, el diario de | a investigadora principal reflejaba el can-
sancio de todos los participantes. Con el objetivo de no fatigarles mas, ni cargarles con
mas responsabilidades, se decidio este tipo de coordinacién.

La segunda fue que, para esta tesis, la investigadora principal sélo realizaria el segui-
miento exhaustivo de uno de los macro-equipos, en concreto el equipo para la amplia-

cién de horarios. El motivo era que, previsiblemente, esta iniciativa seria la que encon-
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traria mayores barreras para su desarrollo e implantacion, por lo que era la que poten-
cialmente generaria mas datos sobre el proceso y precisaria de m ayores grados de
control.

Por Ul timo, am ediados de oc tubre de 2007 s e ev idencid queu nodel os co-
investigadores no tenia pos ibilidades de c oordinar a s u macro-equipo, por lo que s e
decidié posponer el desarrollo de la Guia, para mas adelante, cosa que se hizo entre
noviembre de 2008 y octubre de 2009.

Cada macro-equipo funcioné de manera autébnoma y escogio la forma de ¢ omunica-
cion que mejor se adaptara a sus miembros. Generalmente |la manera de trabajar en-
tre reunién y reunion fue de reflexion y aportacion de propuestas para el siguiente en-
cuentro. Ademas, cada uno de los equipos siguié un calendario distinto, adaptado a la
intervencion concreta que estaban desarrollando, por lo que en algunos la 32 fase fue
mas larga que en otros, y por este motivo, algunos macro-equipos habian iniciado la 42
fase de sus intervenciones, mientras que otros aun estaban en la 32. Esto explica que

la evaluacion se haya llevado a cabo en diferentes momentos a lo largo de 17 meses.

Una vez que he i ntroducido cual fue el panorama general de funcionamiento para los
distintos macro-equipos, a partir de ahora me centraré en el desarrollo del equipo que

trabajé la propuesta de la ampliacion de los horarios de visita.

Con el objetivo de comprender los datos tanto de proceso como de contenido, es ne-
cesario explicar cual fue la secuencia de acciones y de decisiones que tomod este ma-
cro-equipo. Dado que trabajé a lo largo de las fases 3 y 4, la figura 11 presenta toda la
secuencia de decisiones. Aunque, a partir del mes de noviembre, éstas se refieren a la
42 fase, he preferido presentarlas unidas, porque las ultimas no tienen sentido sin las

primeras.
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2007

32 fase

Septiembre
- octubre

Desarrollo d e t res grup os de di scusién ( GDH1, GD H2 y
GDH3). A lo largo de estas reuniones se disefia una propuesta
de ampliacion de horarios de visita y la secuencia de acciones
a realizar, tanto de disefio de la intervencién como de las dis-
tintas neg ociaciones que r equiere. Setomalad ecisiond e
hacer un a e ncuesta at odos | os pr ofesionales de | a unidad
para conocer la factibilidad de la propuesta (barreras, resisten-
cias, grado de acuerdo, etc.) y las aportaciones de profesiona-
les no implicados en el proyecto (ver apéndice 5).

2007

Octubre

Elaboracion y preparacion de la en cuesta. Elaboracion de
listados de profesionales. Preparacion de sobres y distribucion
de la encuesta. Preparacién sistema recogida encuesta.

2007

Noviembre

Periodo de 15 dias para responder la encuesta. Se produ-
cen reacciones a la encuesta por parte de los médicos, que se
muestran sorprendidos ante la iniciativa y algunos exigen ser
informados al respecto.

2007

Noviembre -
diciembre

Analisis de los datos de la encuesta.

2008

42 fase

Enero -
febrero

Rediseno de |l a p ropuesta de a mpliacion de h orarios e n
base a | os resultados de |a en cuesta. Reunion d el macro-
equipo con supervision de la unidad para acordar la secuencia
de implantaciéon. Reunidn con los jefes médicos de la unidad
para presentar la propuesta. Se produce un segundo momento
de incertidumbre con los jefes médicos de | a unidad, que co-
munican a los s upervisores sus dudas acercadel éxitoy se
reservan el derecho a detener la intervencion si ésta provoca
conflictos en la unidad.

2008

Marzo

Difusion de la propuesta en la unidad. Sesion informativa y
transmision de la informacion boca-boca.

2008

Abril

Implantacion de | a a mpliaciéon de horarios de visita. Se
pone en funcionamiento un “cuaderno de incidencias”, disponi-
ble las 24 h en |las unidades donde se ha i mplantado, con el
objeto de g ue los pr ofesionales puedan es cribir t odas sus
aportaciones, dudas o dificultades.

FIGURA 11: Secuencia de acciones y decisiones a lo largo de las fases 3y 4
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5.4.1. El proceso en la 3? fase

El didlogo y la reflexion, que han c onstituido categorias de analisis en |as fases ante-
riores, ahora s on elementos total mente integrados en el proceso. El discurso se ha
concretado mucho en torno a la futura accién de cambio, por lo que, en este momento
emergen tres categorias nuevas que permiten comprender el proceso en esta 32 fase:
el analisis critico del contexto, |a planificacion de la intervenciény el posiciona-
miento de los actores con respecto al cambio. Las dos primeras se imbrican y se in-
fluencian constantemente, de manera que cuando los integrantes del equipo exponen
una potencial actividad siempre viene precedida o seguida de un analisis de conse-
cuencias, de barreras, de requisitos, de cuales son los nudos decisorios, etc. La terce-
ra se rastrea en el caracter de las diferentes intervenciones, mas o menos reacciona-
rias o tendentes al cambio que se van proponiendo, y estd muy relacionada con algu-
nas de las barreras que se detectan en el analisis del contexto, especialmente cuando
los participantes | as perciben como insuperables. También esta relacionada con las

relaciones de poder desiguales entre categorias profesionales.

El analisis critico del contexto ha consistido en una exploracion realista de la unidad.
Los miembros del equipo no han utilizado visiones sentimentalizadas, ni alejadas de
su realidad. No han sido ni ingenuamente pesimistas ni ingenuamente optimistas. Han
desgranado los pros y los contras, asi como las consecuencias de cada una de las
propuestas que iban generando, y alaluz de ese analisis iban descartando, modifi-
cando, organizando o confirmando las acciones. Integra los macro-cédigos: explora-
cion de la evidencia y analisis de la factibilidad de la propuesta (percepcién de la viabi-
lidad, preocupaciones, opiniones de colegas, requisitos para el cambio, potenciales
barreras, resortes para el cambio, implicaciones/consecuencias de los cambios, identi-

ficacion de las personas con capacidad para decidir sobre el cambio).

La planificaciéon ha consistido en la busqueda de las acciones posibles para implantar
una propuesta de c ambio y de | a mejor manera de | levarlas a ¢ abo. Agrupa los si-
guientes macro-cédigos: busqueda de alianzas (implicacion de otros colegas, implica-
cion del poder formal, cumplimiento con los rituales de sumision), confrontacién de las
acciones ideales vs las acciones posibles, organizacion del trabajo del equipo (reparto
de tareas dentro del equipo, decision de | a secuencia estratégica de ac ciones, plan

para la siguiente reunion) y sensacion de incertidumbre.



174 - PROMOCION DE LOS CUIDADOS A LOS FAMILIARES DEL PACIENTE CRITICO

Con respecto al posicionamiento, es la postura mas o menos cautelosa con respecto
al cambio que revelan las diferentes acciones que se van proponiendo y las reaccio-
nes que gener an al compartirlas con algunos profesionales. Se incluyen dos macro-

codigos: posturas reaccionarias, posturas tendentes al cambio.

Los dos grandes objetivos que se perciben en los participantes son la busqueda de la
factibilidad y el disefio de una i ntervenciéon concreta. D e hecho, esta fase culminara
con la presentacion de la propuesta a todos |os profesionales, acompafnada de una
encuesta que pretende explorar el grado de consenso y aportaciones del resto de co-

legas de todas las categorias profesionales de la unidad.

Todos los integrantes del equipo de trabajo son conscientes de que esta primera pro-
puesta de intervencion tiene un caracter provisional y que precisara ser ajustada a la
luz de los resultados de la encuesta. También son conscientes de que precisaran el
consentimiento de | os poderes formales de la unidad: el jefe médico. Esta conciencia
de provisionalidad explica el caracter de la 42 fase, en la que la mayor parte del tiempo

se dedicara a la negociacion del consenso.

5.4.1.1. El andlisis critico del contexto

En GDH1, el analisis critico del contexto, es la categoria predominante. Va perdiendo
protagonismo en G DH2 y es casiinexistente en G DH3. E sta pérdidade pesoenla
discusion ocurre a fav or de | as otras categorias, de m odo que en G DH2 el peso de
esta categoria es similar a | a de p lanificacion y en G DH3 lo que pr edomina es el la
planificacién de |a siguiente fase, muy ligada a las barreras detectadas en las reunio-

nes previas.

En GDH1, los miembros del equipo exploran la evidencia sobre las visitas en las UCI
y discuten cual es la aplicabilidad a su contexto. Este macro-cédigo no se repetira en
GDH2 y GDH3.

P2: Yo es que como me he leido los dos articulos en castellano que hay, en la
de organizacién de visitas de familiares me parecio interesante, pero este estu-
dio del hospital de N avarra me parece una p asada, porque si que es verdad
que tenemos que tener en cuenta los familiares, tenemos que tener en cuenta

a los pacientes y tenemos que tener en cuenta al personal de enfermeria.
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Lo que hicieron un poco fue una encuesta, que ademas esta aqui que se puede
hasta reproducir en el caso de tal, una encuesta en la que se preguntaba-

P3: (solapamiento) [podemos?] hacer una encuesta.

P1: ;Cuél dices? ;el de creencias y actitudes?

P2: Las enfermeras en cuidados intensivos. Si

[...]

P1: Pero ;tu te has fijado como es la muestra del personal?

P2: Si, bueno. Es muy-

P1: (solapamiento) es idilica. Es todo el personal tiene formaciéon en c uidados
intensivos.

[...]

P2: ...Yo creo que, ...poniendo nuestros pies en el suelo, en nuestra UCI tan
grande [...] o sea, copiar de cierta manera la encuesta esta y pasarla a las pro-
fesionales que lleven por ejemplo mas-ya lo pensaremos ¢eh? pero las que lle-
ven, por ejemplo, mas de seis meses para ver qué es lo que opinan. Entonces,
en lugar del buzoén de sugerencias, que se nos ocurrié en un principio, a lo me-
jor poner una encuesta...ademas es que esta encuesta esta muy bien.

P3: Si, a mi me parece mas facil contestar a una cosa de éstas

(GDH1)

P2: ... Porque, ademas, en el articulo éste, me gusta cuando dice, bueno, que
normalmente los sistemas de visita en la UCI, en general, son restrictivos. Que
las enfermeras dicen que interfieren |os cuidados de |a e nfermera con el p a-
ciente y que, sobre todo, esta demostrado, que lo que interviene, lo que interfie-
re, 0 sea, lo que provoca es un agotamiento y un estrés en las mismas enfer-
meras.

(GDH1).

También dedican la mayor parte del tiempo a analizar cual es la f actibilidad de una

propuesta de ampliacién de los horarios de visita de la unidad. Este macro cédigo

agrupa una gran cantidad de facetas, entre las que destaca, por la frecuencia y el ca-

lado de la discusidn, la necesidad absoluta de que exista un consenso de la mayoria

de profesionales de la unidad, en torno a la propuesta que se haga. Esto les lleva a

decidir, desde este primer instante, que realizaran una encuesta a todos los profesio-

nales sobre una propuesta inicial, y que la adaptaran en funcién de sus respuestas.

P1:[...] Yo, el problema de |a informacion...lo veo que hay que llegar a un

acuerdo, entonces, [...] lo suyo, es sentarse con el jefe de cada unidad con una
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propuesta, lo que decias, elaborada y estructurada “mirad, esto es lo que noso-
tros pensamos. Y esto es lo que querriamos hacer” pero hay que llegar a algtn
tipo de acuerdo, de...de...quizas... mover las horas para un lado o para otro en
funcién de como lo podriamos hacer mejor entre todos, ya no es pensar-

E: (solapamiento) No, no. Es muy interesante.

P1: No sé, ;eh? No sé qué...creo que es |o suyo, que te sientes y digas “no,
pues...nosotros nos comprometemos a informar...”. Es como lo del pase de vi-
sita en trauma, que no se hace. Es que es una de las cosas que-que ha salido,
ademas, es que ha salido en todas partes. Pues es que hay que sentarse y de-
cir: oye, esto...es que esto es una necesidad que tiene todo el mundo. Daros
cuenta lo importante que es para nosotros el estar en la informacion... ;vamos
a llegar a un acuerdo? ;a qué hora queréis informar? Nosotros nos comprome-
temos a parar lo que sea en ese momento y a sentarnos en el pase, pero ten-
dremos q ue cedertodos unpocop arallegara...yestonol opuedesd e-
cir...presentar una cosa y a ver qué os parece. Es que quizas hay que nego-
ciarlo y sentarse y-

P2: (solapamiento) Claro, pero ;sabes qué pasa? Que primero tenemos que
estar de acuerdo todas las enfermeras.

P1: Si.

P2: Esto es, mas o menos, lo que me dijeron los supervisores. Me dijeron: vale,
es que enfermeria nunca ha hecho ningtin cambio aqui, porque nunca... como
que nunca nos hemos unido para hacer ningun cambio. Entonces, que todo es-
to después se implante o no se implante... viene a que por lo menos nos mo-
vamos ¢sabes? y seamos capaces de reunirnos y de hacer una propuesta for-
mal para después plantearla [...]

(GDH2)

Otro matiz destacado de este analisis de factibilidad, sobre el que discutiran amplia-
mente a lo largo de los tres GDH, son las barreras para la implantacion del cambio. Es
la deteccién de barreras o que va modulando y adaptando al contexto las diferentes
propuestas para ejecutar la iniciativa de cambio. Como veremos en el apartado 5.4.2.
El contenido de | a 32 fase, estas barreras apenas se relacionan con las necesidades
de los pacientes o familiares, sino con la cultura de la unidad, con las creencias y con

las actitudes de sus profesionales.

5.4.1.2. La planificacién
Aparece en los tres GDH, sin embargo, como ya he dicho, aumenta su protagonismo

en GDH2 y es predominante en GDH3.
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En GDH1, predomina el macro-cédigo organizacién del trabajo del equipo. Los inte-
grantes establecen objetivos, organizan la manera en que van a trabajar y establecen
la secuencia de acciones que van a llevar a cabo, en definitiva, acuerdan la manera en
que van a trabajar.

En este primer grupo de discusion aparece otro macro-codigo que es el rastreo de
alianzas. Asi, reconocen que s era necesario contar con |los poderes formales de | a
unidad, y llama la atencién que no n ombran en absoluto al equipo directivo de enfer-

meria del hospital como potencial aliado en el proceso.

En GDH2 y GDH3 se aprecia una diferencia notable con respecto a la organizacién del
trabajo del equipo. Ahora el disefio de las acciones no se dirige a organizar el trabajo
internamente, sino a asegurar que el rechazo a la intervencion, por parte de sus cole-
gas, sea minimo. Asi, en lugar de planificar el trabajo interno del equipo, planifican, de
manera estratégica, |la secuencia de acciones y contactos que deben efe ctuar cada
uno de el los. Por tanto, transitan de una or ganizacién operativa de | as tareas a una

organizacién estratégica de las acciones.

P1: Yo lo que haria es programar otra reunién [del equipo de trabajo], para que
no se prolongue en el tiempo, en | a que traigamos...las propuestas cada uno
preparadas un poco, ponerlas en comun a ver Si conseguimos sacar una, dos o
tres.

P2: Exacto. Vale.

P1: Y...y elaborar la encuesta.

P2: Vale.

P1: ¢ Tu la tienes un poco trabajada ya, la encuesta?

P2: Pero la puedo trabajar.

P1: Con el articulo ;no? y la vas sacando

E: Pues entonces, a lo mejor, Maria [nombre simulado] ¢tu puedes hacer la en-
cuesta?

P2: Si.

(GDH1)

P1: Vale. Entonces los supervisores te proponen ¢;que se elabore el tema este
de la encuesta?
P2: No. Simplemente le pregunté si teniamos que i nformar primero al jefe de

servicio o no. Entonces, ellos en principio no...no van a entrar dentro de lo que
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es la modificacién de horarios. Si tenemos alguna duda, si. Yo le pregunté di-
rectamente si habia que pedir permiso al jefe de servicio o no y ellos me dijeron
que cuando tuviéramos toda la propuesta hecha que entonces le preguntaria-
mos.

P1: Entonces ¢cual es la opcion? Elaborar la propuesta y plantear la encuesta
con el resto del personal como una cosa posible y cuando tengamos recogida
la opinion del personal sobre esa propuesta en concreto presentar algo que-
P2: (solapamiento) Yo creo que t endriamos que p resentar resultados y sobre
todo, no una unanimidad, pero la mayor parte del personal a favor de modifica-
cién de horarios y todos un poco de acuerdo con un posible nuevo horario.
(GDH2)

En GDH2 y en GDH3 aumenta el volumen de la discusion en torno a confrontar las
acciones ideales con las acciones posibles, hasta que en GDH3 alcanzan el con-
senso. El analisis del caracter de las diferentes acciones que van proponiendo muestra
paralelismos con las barreras que detec tan y con el posicionamiento de los actores
frente al cambio. Los miembros del equipo van adaptando sus propuestas a la realidad
del contexto, renunciando a algunas de sus ideas, o incorporando otras, de forma que
se mueven entre dos pol os: mayor grado de ¢ ambio-trasgresion y menor grado d e
cambio-trasgresion. De esta manera, las acciones que consensuan para implantar en
la fase 4, a la vez, modifican el status quo de la unidad y reproducen aspectos cultura-
les restrictivos, como por ejemplo, que una gran ampliacion de horarios convive con un
fuerte énfasis en el control de la e ntrada de f amiliares. L a propuesta de ¢ ambio de
horarios, con la que culminara esta fase, es un ejemplo de ello. Puede verse en la figu-
ra12
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e Conservar los horarios de visita, con entrada maxima de 2 f amiliares, como hasta
ahora:
e 8:15h — 8,45h: la familia ve reducida su ansiedad al comprobar cémo ha pasa-
do la noche su familiar.
e 13h — 13:30h: la familia se involucra en la toma de la comida.

e 20h-20:30 h la familia se involucra en la toma de la cena.

o Ampliar el horario de visita de la tarde, permitiendo la estancia de 1 familiar desde
las 16 h hasta las 20:30 h, con la posibilidad de intercambiarse con otro allegado para
descansar. En los casos en que p roceda, se podria involucrar al familiar en a lgunos
cuidados al paciente, s iempre de manera v oluntaria p or parte de | os f amiliares.
Ademas, se explicaria a los familiares que no tienen obligacion de permanecer todo el
tiempo junto al paciente y también que, en ese periodo de tiempo, es posible que los
profesionales de salud le soliciten su salida de la unidad de manera temporal.

De esta manera, pretendemos: disminuir la ansiedad del paciente al tener al lado una
persona cercana que le da seguridad, disminuir la ansiedad de la familia al permane-
cer un representante al lado del paciente, mejorar la comunicacién entre el equipo de
salud y la familia del paciente, a la vez que podemos conseguir que se involucre en su
cuidado.
Con el objeto de controlar el acceso y regular la estancia de los familiares, se les facili-
tara dos tarjetas
A- Tarjeta de acompafante (“cuidador principal”’): permite a 1 familiar la estancia
junto al paciente desde las 16 h.
B- Tarjeta de visitante: regula el acceso de 2 v isitantes durante las visitas mas
cortas (las actuales).

FIGURA 12: Propuesta inicial de ampliacién de los horarios de visita

Ademas de con el desarrollo de es ta primera propuesta de cambio de horarios, este
macro cédigo culminara con acuerdos concretos como son: el desarrollo de una sinte-
sis de la evidencia acerca de los beneficios de aumentar el horario de visitas y el desa-
rrollo de una encuesta a los profesionales sobre |la ampliacién (ver apéndice 5 con la
documentacién de la fase 3). Estos dos documentos junto con la propuesta se enviar-
ian a cada uno de los 205 profesionales en sobre nominal cerrado. Otro acuerdo impli-

caba realizar una sesioén de difusion de las propuestas de cambio en la unidad.
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5.4.1.3. El posicionamiento de los actores respecto al cambio

Aparece a partir de GDH2. El grupo de profesionales no es homogéneo, sino que pre-
senta diferentes grados de compromiso con el cambio. Esta complejidad en las posi-
ciones no se aprecia en frases concretas del discurso, sino que se rastrea en este
campo de tensién que he comentado antes, entre trasgredir en mayor o menor medida

la cultura existente en la unidad. Uno de los ejemplos mas claros es éste:

P4: [...] Por un lado ha habido quien me ha comentado que la modificacion sea
minima para que el personal pueda adaptarse lentamente y si ven que, mas o
menos, responde positivamente pues plantear otros...una apertura mayor ;no?
[...] Y después por otra parte... pues a lo mejor un poquito mas-mas abierto, de
ampliar bas tante m &s | os hor arios...mas o m enos también iba bien ; no? Lo
que pasa es que...el problema que nos encontramos en esta situacion de am-
pliar mas los horarios era que la gente, a lo mejor, era un poco mas reticente. Y
cuando hablo de gente me refiero a gente trabajadores. (PL) [...] Entonces, yo,
viendo e stas dos lineas un poquito, pues me he i do por en medio. Mi opinién
seria, a lo mejor, sobre todo en la parte de coronarias, abrir a lo mejor de dos a
tres horas, pero sélo por las tardes. Y la parte de alla, en funcién de las necesi-
dades, el problema es que eso es arbitrario ;no?, pero bueno, abrir una horita
un poquito mas e ir viendo [...]

(GDH2)

5.4.2. El contenido de la 32 fase

En esta fase ocurre como en | a fase 2, | os grupos de di scusién que ¢ oncentran la
practica totalidad de | os contenidos son los dos primeros: GDH1 y GDH2. GDH3, es
practicamente una reunion con discursos sobre el proceso, y los pocos contenidos que
aparecen en él son repeticiones de los anteriores, o muy ligados a la planificacion. Al
igual que en la fase anterior, emergen las categorias saberes, acciones, sentimientos y
relaciones y poder. La descripcion de cada una de ellas que he propuesto en el punto

5.2.2. El contenido de la 12 fase es la misma que aplico en esta fase.

Hay que r ecordar que | os datos de esta fase los obtengo del seguimiento del equipo
que trabajo la propuesta de apertura de los horarios de visita en la unidad, y que ése
es solo uno de los cuatro equipos que se pusieron en marcha, cada uno de ellos con

diferentes iniciativas.



CAPITULO 5- RESULTADOS - 181

5.4.2.1. Los saberes

En esta fase la mayor parte del contenido se refiere a las acciones. Los representantes
articulan pocos discursos en torno a los saberes y cuando lo hacen, algunos son los
mismos que en fases anteriores y algunos son nuevos. Sélo hay contenidos acerca de
los saberes en GDH1 y GDH2.

Esta categoria engloba los macro-codigos: descripcion de los familiares y conocimien-

tos utilizados para su cuidado.

Con respecto a | a manera de des cribir a los f amiliares, tanto en G DH1 como en
GDH2, la ténica general es heterogeneidad en las opiniones que es grimen las enfer-
meras, lo cudl es reflejo de | as diferentes posturas que los profesionales s ostienen

respecto a la mayor presencia de los familiares en la unidad.

Asi, los familiares se describen de manera contradictoria. Por una parte, se les descri-
be como perturbadores para la enfermera, a la que provocan mayor grado de estrés
del que ya tiene; pero por otra parte se les describe como recursos beneficiosos para
el paciente. Otro aspecto de es ta heterogeneidad es que por una parte se considera
que hay que protegerlos y que no deben ver segun qué actividades en la unidad, pero
algunos profesionales indican que es beneficioso que sean testigos del cuidado a los

pacientes para sentir que éste esta bien cuidado.

P2: Porque el hecho de tener el horario de visita mas abierto, porque en princi-
pio vamos por ahi ;no? el abrir un poco el horario de visitas eh...significa que
las enfermeras tendremos que tratar mucho mas tiempo con los familiares y es-
to puede crear mas estrés y ansiedad en | as enfermeras que en el propio pa-
ciente o los propios familiares

(GDH1)

P2: [...] pero que una persona que sea de confianza, o por lo menos muy cer-
cana [al paciente], si que creo que da apoyo y aumenta la sensacion de bienes-
tar|...]

(GDH1)

P3: [...] Después...si hay, alguna cura...que tengas biombos y esto, pues tam-

bién es una cosa bastante desagradable de ver..
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P2: pero esto que dices tu, en uno de los sitios hablaba de uno de los benefi-
cios p recisamente de | a visita abierta 'y de e stas cosas, es que ellos tomen
conciencia de lo que se cuece ahi dentro.

P3: Que es lo que yo pensaba, que es lo que me he dado cuenta también en
esto, en este tiempo que hacemos este trabajo: sila persona esta sangrando
[se refiere al paciente], st como te vas a poner en lugar de |a familia? Tu no
sabes lo que piensa la familia. Tu le tienes que dar la oportunidad de decidir si
quiere entrar o no. Esta sangrando por la boca que se le cae por todo, ¢quieren
ustedes entrar...? No se lo vas a decir asi, evidentemente, pero eh...

P1: Que sepan qué es lo que pasa.

(GDH2)

Con respecto a |l os conocimientos que las enfermeras utilizan para el cuidado a los

familiares, en GDH1 adquieren conocimiento cientifico acerca del cuidado a | as fami-

lias. Este conocimiento les lleva a | a conclusion de que la presencia de los familiares

en la unidad es beneficiosa para el paciente. Sin embargo, la adquisicion de este sa-

ber se circunscribe a los profesionales que participan en este equipo. En GHD2, su

discurso acerca de los saberes que maneja el resto de sus colegas (todas las categor-

ias profesionales) indica que estar mas o menos a favor de la apertura de los horarios

depende mas de | a percepcion de las barreras y de | a pérdida de | a comodidad de

trabajar sin familiares presentes que de la evidencia cientifica.

P1: Asi como habla de las barreras de las visitas, de las batas y tal...que lo que
mas disminuye las infecciones es el lavado de manos y solo un seis por ciento
de las unidades se lavan las manos. Y en un noventa por ciento, se ponen una
bata encima.

P3: Exactamente.

P1: Es curioso.

(GDH1)

P4: Lo que pasa es que...el problema que nos encontramos en esta situacion
de ampliar mas los horarios era que la gente, a lo mejor, era un poco mas reti-
cente. Y cuando hablo de gente me refiero a gente trabajadores. (PL) Basica-
mente, los problemas que nos hemos...o que y o me he enc ontrado han sido
que...sobre todo de cara al personal, es decir, abrir...no se miraba tanto la opi-
nién de la familia o el bienestar de la familia sino que con la excusa ésta de que
el paciente, porque yo lo considero una excusa, pues a lo mejor se buscaba un

poquito mas la comodidad ;no? nuestra, para que nos entendamos. (GDH2)
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5.4.2.2. Las acciones

La mayor parte de la discusién en esta fase, se centra en cémo llevar a cabo la pro-
puesta de ampliacién del horario de visitas. La heterogeneidad en las posturas de los
profesionales, que ya se detectaba en | a categoria de s aberes, se escenifica en é sta
en | a c autela que adoptan | os miembros del equipo, que bus can atoda ¢ osta, el
maximo de consenso posible y superar el maximo de b arreras per cibidas, con el

objetivo de reducir al maximo las resistencias de sus compafieros.

Contiene los siguientes macro-codigos: propuestas de mejora, barreras para el cam-

bio, implicaciones o impacto del cambio y estrategias para el cambio (emerge).

La propuesta de m ejora es am pliar | os hor arios de v isita de los familiares. E xiste
consenso es que esa ampliacion solo es factible en la franja de la tarde. Esta decision
no se apoya tanto en | a evidencia cientifica como en | a idea de que | os familiares no
deben estar presentes si hay carga de trabajo en la unidad (las mafanas son momen-

tos de maxima actividad en las UCI).

Otro aspecto de esta propuesta, que habla de la cautela, es que viene acompafiada de
restricciones, como son la instauracién de medidas de control de la entrada de los fa-
miliares en la unidad y circunscribir la ampliacion unicamente a aquellas areas de la
UCI con estructura de habitaciones cerrada o que ac ojan a pac ientes con procesos

predecibles y que tienden a la mejoria.

P2: Siempre pensando en...en...en que se...habria que ser muy estricto con el
tema de dos personas. Ya esta. Y no s é hasta qué punto decir: bueno, pues
sera una visita de dos personas.

(GDH2)

P4:[...] Entonces ahora os digo mi opinién ;no? Mi opinién seria, a lo mejor,
sobre todo en la parte de coronarias [esta parte de la unidad tiene estructura de
habitaciones cerradas), abrir a lo mejor de dos a tres horas, ;no?, pero sélo por
las tardes [...] y la parte de alla [se refiere a la zona de neuro-traumatologia y
generales], hacerlo en funcién de | as necesidades. El problema es que, claro,
“en funcién de las necesidades” es arbitrario, ;no?. Pero, en funcién de las ne-
cesidades, abrir a lo mejor una horita, abrir un poquito mas e ir viendo.

(GDH2)



184 - PROMOCION DE LOS CUIDADOS A LOS FAMILIARES DEL PACIENTE CRITICO

Al discutir la mejor manera posible de disenar la propuesta, los miembros del equipo la
imbrican continuamente con una m ultitud de barreras par a el cam bio. Algunas ya
habian aparecido en fases previas: barreras estructurales (falta de sillas para los fami-
liares, disefio abierto de algunas partes de la unidad, que puede vulnerar la intimidad
de otros pacientes), falta de ¢ onciencia del familiar como cliente ( existe un enfoque
casi exclusivo en el paciente) o diferentes grados de compromiso con el cambio. Otras
emergen en esta fase, y se refieren a que se percibe que el espacio de la unidad es un
espacio de los profesionales y a que | os desequilibrios de poder entre enfermeras y

meédicos otorgan a éstos ultimos |la capacidad para permitir o restringir la propuesta.

P1: [se refiere a las ventajas de las unidades con estructura de habitaciones in-
dividuales] E incluso, al personal, se interfiere menos, porque tu estas en coro-
narias y dices que el familiar e st alli [dentro de |a habitacion], no te estorba,
porque no te estorba, vamos. Porque...vamos, todos nos entendemos. Porque
no te apetece, nosotros trabajamos de una forma muy relajada y muy distendi-
da contandote lo que has hecho el fin de semana y lo que tal, tal, tal y es asi.
Es la realidad. Y si tienes cuatro familiares alli, pues...pues ya no puedes ;no?
y entonces son muchas horas que se pasan en el turno [...]

(GDH1).

P1:[...] ¢Coémo sabemos que vamos a poderla llevar a cabo? Todos podemos
estar de acuerdo, pero...puede llegar el jefe de servicio y decir que no ;entien-
des? Porque esto es asi. Esto no es una democracia.

P3: yo, yo creo que... es que ademas...va a ser un problema.

P1: es que es eso. Va a ser un problema. Es que es el problema fundamental.
P2: Pero si, normalmente, cuando decimos [al médico] que: “oye ¢puede entrar
el familiar?”. A mi alguna vez me ha pasado, decir: “oye, ¢la familia de este pa-
ciente puede venir un poco antes?”. “Ah, si, si. Si a las enfermeras no os impor-
ta.” Esa es la respuesta que me han dado [los médicos] habitualmente.

P1: Si, si. Eso en un caso concreto y en un...en un caso concreto.

P3: Exactamente.

P1: Pero, a la hora de cambiar la normativa de régimen de visitas dentro de la
UCI, tiene que pasar por el jefe de servicio si o si, vamos.

(GDH1)
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En esta discusion, ademas de las barreras, surgen algunas implicaciones o impacto
del cambio. Los miembros del equipo perciben que las enfermeras van a aumentar su
nivel de ansiedad, van a tener que cambiar algunos comportamientos, va a ser nece-
sario protocolizar de manera muy clara los cambios y posiblemente haya que cambiar
el horario de algunas rutinas. En éste ultimo punto es dénde los participantes perciben
mayores desafios para el proceso. El cambio de es tas rutinas, cuando afecte a otros
grupos profesionales como los médicos, también va a precisar de un proceso de n e-
gociacién, que se puede ver amenazado por las distintas posiciones de poder que

ocupan unos y otros o por la falta de consenso.

P1: Claro. Incluso se puede...igual es una utopia ¢vale? Pero informar a la vez
[se refiere a que médico y enfermera informan a | os familiares juntos], en el
sentido de que a o mejor | os familiares preguntan al go de higiene o alguna
movida que los médicos en ese momento no les pueda responder y la enferme-
ra estéa ahi para apoyar porque, quieras o no, también son funciones diferentes.
Yo creo que se enriqueceria la informacion [...]

P2: Yo creo que algunos [se refiere a los médicos] creo que estan de acuerdo,
pero a otros igual no les parece bien el tema de que estés alli mientras infor-
man ;no? Es mi opinién.

P1: Ya volvemos...ya volvemos a estar en lo mismo, porque yo siempre que el
meédico [me dice que]...yo tengo una misién muy limitada ¢ vale? porque ellos
tienen carrera.

P2: Y yo también [tengo carrera].

P1: Entonces, claro...cuando los médicos informan enseguida me pongo al la-
do y digo: si me dicen algo me voy. Pero nunca me han dicho nada y me pongo
alli “tic” apoyadita en la pared. Entonces eso oigo exactamente todo lo que di-
cen, incluso de vez en cuando, muy pocas veces, digo algo y aporto alguna co-
sa. Y luego es que yapuedoiral a familia y de cirle: ; han entendido todo?
Zquieren que les explique algo? ¢ les ha quedado alguna duda? Entonces es-
trechas un poco lazos con la familia y ya te aseguras de que todo lo que ellos
han...han captado de manera real.

(GDH2)

Ligado a | a propuesta de mejora y a s us barreras, emerge un m acro-cédigo que son
las estrategias para el cambio. Los miembros del equipo, perciben tal cantidad de
potenciales barreras al cambio, que disefian una bateria de acciones estratégicas para

implantar la mejora.
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Una de es tas ac ciones es tratégicas es |a negociacion del consenso, buscando | os
puntos en comun de las posturas mas favorables y menos favorables al cambio. Para
ello, deciden utilizar una encuesta con dos objetivos: 1) sondear el grado de acuerdo
de los profesionales de la unidad con la propuesta; y 2) como conocer las aportaciones
de los profesionales no implicados en el proyecto. La en cuesta puede consultarse en
el apéndice 5. El resultado de la encuesta ayudaria a redisefar la propuesta inicial, si

fuera necesario.

P3: No. Nosotras teniamos que hacer nuestra propia encuesta.

P1: Ah, vale.

P3: Un sondeo. No tiene porque ser una encuesta.

P1: Eso es. Simplemente yo tantearia la propuesta ;qué te parece? Bien, mal,
regular y ;qué cambiarias? Y nada mas.

P3: Exactamente, exactamente.

[...]

P3: El sondeo este es para todo el personal, médicos incluidos.

P2: Si, por qué no.

P1: Vale.

E: Yo pensaba para todo el mundo.

P3: Sin poner nada. Médicos, celadores, todos. Y luego, claro, ya tendremos
una opinion...

P2: Sin nombre.

P3: Sin nombre. Pero si podemos poner-

P2: (solapamiento) Categoria profesional.

E: Experiencia, categoria profesional...

P3: Exacto.

P1: Pero...sin nombre, pero de alguna manera de asegurarnos de que nos lle-
gue a todo el mundo.

(GDH2)

Otra de estas estrategias es contactar con las personas con poder para decidir sobre
la implantacién de | a propuesta. En este caso el jefe médico y los coordinadores de
enfermeria. Se percibe que el primero es quién tiene la capacidad final de permitir o
detener la propuesta. En ningin momento se hace referencia a la Direccién de Enfer-

meria del hospital como actor en el proceso.
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P2: Bueno, pero vamos a ver, y digo yo, bueno a los supervisores por supuesto
se les va a comunicar que vamos a hacer esto, y ensefiarle la propuesta antes
de meterla en el sobre [...] pero también yo creo que ha bria que decirselo al
Jefe de Servicio: “Lopez [apellido simulado del Jefe de Servicio], ya sabes que
estamos trabajando sobre esto, estamos elaborando una p ropuesta, y vamos
“....creo que personalmente habra que decirle “mira, estamos elaborando una
cosa de las que han surgido es que, del personal, es de los horarios de visita
habria que flexibilizarlos y estamos viendo en | a medida en cémo hacerlo” y
explicarle: “ha salido esta propuesta’.

P3: Mas que nada, protocolizar |a flexibilizacion. Alguna flexibilizacion que ya
esta hecha y otra-

E: (solapamiento) Hacerla publica, estructural.

P3: Estructurarla. Exactamente.

(GDH2)

La tercera accion estratégica es realizar una sesion de difusion de la propuesta, de los

resultados de la encuesta y de |os beneficios para el paciente de la presencia de sus

familiares junto a él. El objetivo es informar a todos los profesionales y crear un clima

favorable al cambio.

P2: Yo lo que digo es que el problema con los médicos es simplemente que yo
no creo que vayan a estar en contra ;eh? al contrario. Yo creo que si se les
explica bien van a estar...lo que si es que hay que llegar a un consenso con el
tema de ajustar los horarios cada, cada...del trabajo de cada uno.

P3: Es que yo creo que es mas problematico con el personal de enfermeria.

P2: Eso es. Ahi va a ser un trabajo de formacion. El intentar que todo el mundo
vea las ventajas de que el familiar esté ahi. Que pueden pasar...yo insisto que,
para mi, lo mas importante sera hacer una sesion por la que... ademas una se-
sién que dé lugar a un poco de debate para ver si acabamos convenciéndonos
unos a otros, que se tendran que hacer varias, por el tema, y que pase el cien
por cien del personal.

(GDH2)

5.4.2.3. Los sentimientos

Continua la ausencia de sentimentalizacion y de conflicto. A pesar de que s e verbali-

zan multiples barreras y se habla de potenciales dificultades relacionadas con desequi-

librios de poder entre grupos, los miembros del equipo no utilizan un tono sentimentali-
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zado ni desesperanzado, sino altamente propositivo y con mucha capacidad de buscar

alternativas a las dificultades.

5.4.2.4. Las relaciones y el poder
Los discursos acerca de los saberes y de | as acciones indican que las relaciones de
los profesionales con los familiares se perciben como dificiles, y éste es uno de los

motivos por los cuales su presencia en la unidad se debe de restringir.

Con respecto a las relaciones entre profesionales de diferente categoria, es claro que
aparece un desequilibrio de poder entre médicos y enfermeros, a fav or de los prime-
ros. Esto es visible en las estrategias que adoptan para la implantacién de la propues-

ta.

Finalmente, i ndependientemente d e | a ¢ ategoria pr ofesional, ex isten pr ofesionales
mas o menos favorables al cambio. Las relaciones entre ambos pueden ser dificiles si

no se alcanza un consenso que satisfaga a la mayoria.

5.4.3. Resumen de la 32 fase

El proceso en esta fase responde a tres grandes preguntas. La primera, que predomi-
na en GDH1 es ¢ cual es la factibilidad de una propuesta de cambio de horarios? Para
darle respuesta, los miembros del equipo hacen un anal isis critico y detallado de su
contexto y lo empiezan a poner en relacion con posibles acciones de cambio. La se-
gunda pregunta predomina en GDH2 y es 4 cual es la mejor propuesta para este con-
texto? Para darle respuesta, el equipo va dando forma a una propuesta menos ambi-
ciosa, renunciando a algunas ideas y modulando las acciones. Aqui el dialogo contex-
to-acciones es mucho mas estrecho. La ter cera pregunta ya se inicia en GDH2, pero
predomina en GDH3: ;como lanzar la propuesta a la unidad? La respuesta es el dise-
fio de una secuencia de acciones estratégicas que minimicen las barreras y cumplan

con los rituales de sumision presentes en la unidad.

El contenido de esta 32 fase nos habla de la complejidad de esta UCI, y de cémo su
cultura y la heterogeneidad del grupo, pueden ser serias barreras para la implantacion
de una propuesta de mejora. El papel de la evidencia cientifica es residual en el disefio

de la propuesta. Este papel se limita a deter minar la naturaleza de la propuesta (am-
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pliacion del horario), a partir de ahi, | a propuesta tomara forma principalmente para

sortear las barreras a su implantacion.

La complejidad tiene otra vertiente. El cambio que se propone no puede ocurrir de ma-
nera aislada, sino que tendra un “efecto domind”, tanto en las rutinas de trabajo como
respecto a algunas relaciones de poder. Los profesionales, ante la mayor presencia de
familiares en | a unidad, deberan modificar s us pautas de ¢ omportamiento y algunas
actividades deberan cambiar de horario. Eso implica |la negociacion entre dos grupos

profesionales con diferente posicion de poder.

5.5. LA CUARTA FASE: IMPLANTACION DE LAS PROPUESTAS
DE CAMBIO

La fase de implantacion llevé un calendario diferente para cada una de | as cuatro ini-
ciativas de cambio. En el caso de la iniciativa del cambio de horarios, abarcé desde
noviembre de 2007 hasta abril de 2008.

Se trata de una fase de naturaleza distinta a las anteriores. La discusion y la propuesta
de cambio “salen” definitivamente del entorno de las personas comprometidas con el
proyecto y se exponen, de manera oficial, a toda la unidad. Esto significa que los datos
recogen las reacciones de todos los profesionales de la unidad, tanto de aquellos mas
a favor de la ampliacion como de aquellos que estan en contra. Es importante destacar
que, a pesar de largo tiempo de presencia del proceso en la unidad y de las repetidas
invitaciones a participar, la opinion de éstos ultimos apenas habia estado representada

hasta el momento, salvo a través del relato de los representantes y participantes.

Los datos que permiten comprender cdmo es el proceso ya no provienen de la cele-
bracién de grupos de discusion sino de la encuesta y del registro de los acontecimien-
tos y de las reacciones que genera la ampliacién de horarios. Su analisis, por parte del
equipo investigador, llevara a que la iniciativa final que se implante en abril de 2008
sea distinta y menos ambiciosa a | a inicialmente prevista en nov iembre de 2007. E |
objetivo de implantar una ampliacién de horarios mas restrictiva fue una estrategia

para asegurar el éxito de la iniciativa
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Los acontecimientos fueron:

1-15 de noviembre de 2007: encuesta a los 205 profesionales de la unidad.
Respondieron 93. A cada profesional se le hicieron llegar en sobre nominal ce-
rrado tres documentos: la propuesta inicial de cambio de horarios (disefiada en
la fase 3), una sintesis de la evidencia acerca de los beneficios de la amplia-
cion de los horarios de visita y la encuesta. Las opciones de la encuesta eran
dos: a) Si, estoy de acuerdo con la propuesta, ¢cémo la mejorarias?, y b) No,
no estoy de acuerdo con la propuesta, ¢ cuales son los motivos y cémo la mejo-
rarias? La encuesta debian depositarla, de manera anénima en una caja habili-
tada para ello. En estos momentos, algunos médicos, al leer el contenido, pi-
den explicaciones acerca del proyecto a los supervisores y dudan de la legiti-

midad del mismo.

15 de noviembre a 31 d e diciembre de 2007: analisis de los resultados de la
encuesta. Frente a |a pregunta dicotémica, 51 profesionales responden que no
estan de acuerdo con la propuesta, frente a 42 que si lo estan. Para la pregun-
ta abierta se lleva a ¢ abo un anal isis de ¢ ontenido, en que s e desarrolla un
arbol de categorias, subcategorias y cddigos. Emergen cinco categorias: 1)
Modificacion restrictiva de la propuesta inicial (menos horas y Unicamente apli-
carla en una parte de la unidad); 2) Acuerdo con el cambio; 3) Dudas acerca de
la implantacién y de los beneficios de la ampliacion; 4) Barreras para la perma-
nencia de los familiares junto al paciente (emergen las mismas que las discuti-
das por el equipo de tr abajo en la 3?2 fase; y 5) Flexibilizacion puntual de | os
horarios de visita vigentes. Llama la atencién que las respuestas de quiénes se
manifiestan a favor o en contra de la propuesta son las mismas.

Con estos datos, el equipo de trabajo escribe una comunicacion al congreso de
la SEEIUC de 2008. Esta es aceptada y posteriormente la convierte en articulo
(Zaforteza et al. 2010).

Enero de 2008: reunién equipo de t rabajo con super visiéon: ala luz de | os
resultados de la encuesta se ajusta y se restringe la propuesta inicial. A lo largo

del mes de enero equipo y supervisién se continian comunicando (teléfono y
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correo electronico) y van perfilando la 22 propuesta, con la idea de presentarla

al jefe de servicio médico.

1 de febrero de 2008: reunién de supervision con el jefe de servicio y el jefe
de seccion. Se les presenta la 22 pr opuesta. Ambos responsables médicos
trasmiten dos ideas. En primer lugar, se reservan el derecho a s uspender la
iniciativa si ésta genera problemas. En segundo lugar, uno de ellos se muestra
convencido de que no saldra adelante porque no ha funcionado en otros paises
(Bélgica y Holanda).

Los miembros del equi po i nvestigador pens amos que es fundam ental, par a
asegurar el éxito, que | a es trategia de di fusion s ea adecuada. Paraello, se

convoca una reunién de investigadores para el 14/02/08.

14 de febr ero de 2008: reunién del equipo invest igador. Se informadel a
marcha de todas las propuestas (plan de formacion, Guia, péster y cambio de
horarios). Respecto al cambio de horarios se consensua la 32 y definitiva ver-
sién del cambio de horarios de visita y la estrategia de difusién. Esta consistira

en una sesioén a toda la unidad y en comunicacién boca-boca durante un mes.

28 de febrero de 2008: preparacion de la sesion de difusion. La investigado-
ra principal y una c o-investigadora se reunen y disefian |os contenidos de | a

sesion.

5 de m arzo de 2008: sesion a t oda la unidad . Un investigador presenta, en
sesion abierta a todos los profesionales de la unidad, la propuesta definitiva de
cambio de horarios. Los contenidos de | a sesion fueron: explicar a t odos | os
profesionales cuales fueron los resultados de la encuesta y como éstos se utili-
zaron para reajustar la propuesta inicial a fin de adaptarla al sentir de la unidad.
Explicacion de la nueva propuesta. Cada asistente recibe la propuesta por es-

crito.

Entre el 6 de marzo y el 27 de abril de 2008: difusién boca-boca de la pro-
puesta, a cargo del equipo investigador. Se producen algunas tensiones en el
equipo investigador porque algunos miembros piensan que otros no estan rea-

lizando la difusiéon de manera adecuada.
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e 28 de abril de 2008: cambio de | os horarios de visit a en dos de | as cinco
subunidades de | a UCI: cirugia cardiaca y unidad de coronarias. Se abre un
cuaderno de incidencias para que | os profesionales puedan registrar cualquier

problema que surja en el proceso.

5.5.1. El proceso en la 42 fase

Las categorias que explican el proceso en esta fase son la negociacion, la posicion
de los actores con respecto al cambio, el lenguaje y el cambio. La negociacién es
anterior al cambio y la emergencia de distintas posiciones ante el cambio es trasversal
a ambos, ya que s urgen nuev os matices al participar d el proceso los profesionales

ajenos a él.

En la negociacioén, el equipo ha puesto en marcha las estrategias para favorecer el
cambio que habia i dentificado en |a fase previa. Ha dialogado y buscado el consenso
con el resto de miembros de la unidad y sus poderes formales. Su resultado ha sido el
reajuste de la propuesta inicial y el desarrollo de la propuesta definitiva. Agrupa los
siguientes m acro-codigos: busqueda del consenso, apoyo de los poderes formales,
aparicion de resistencias y reajuste de la iniciativa. Los datos se obtienen del diario de
campo de la investigadora principal, de las actas de las reuniones de |os investigado-

res y de las notas tomadas en la reunién con los lideres formales de la unidad.

Al materializarse la propuesta por escrito y exponerla a todos |os profesionales de |la
unidad, éstos van ocupando distintas posiciones frente al cambio. Los macro-codigos
que incorpora son: acuerdo y resistencia con la propuesta, los poderes formales ad-
vierten frente al fracaso, critica al protocolo para la entrada de los familiares en la uni-
dad. Los datos se obtienen del diario de campo de la investigadora principal, de la en-

cuesta y de las notas tomadas en la reunién con los lideres formales de la unidad.

El lenguaje utilizado por los profesionales de la salud es congruente con las diferentes
posiciones que ocupan. De este modo, quiénes estan a favor se muestran propositivos
y proactivos, quiénes se oponen utilizan un tono de queja y resaltan los conflictos deri-
vados del cambio, quiénes critican la “forma” o el protocolo utilizan un lenguaje des-
criptivo, mientras que quiénes ostentan el poder formal utilizan expresiones que mues-

tran su superioridad jerarquica y su capacidad para detener la iniciativa.
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El cambio incluye las formas en que | a propuesta se lleva a cabo y se implanta en la
unidad. Comprende los siguientes macro-cédigos: difusién, implantacion y feed-back.
Datos: diario de campo, encuesta, notas reunion lideres formales unidad, notas sesion

difusién, cuaderno de incidencias.

5.5.1.1. La negociacién
La negociacioén consiste, eminentemente en | a puesta en marcha de diferentes estra-

tegias de consenso para superar las distintas resistencias que van apareciendo.

La primera estrategia es la construccion de contenido de la propuesta. El equipo
de trabajo busca las aportaciones de toda la unidad través de la encuesta disefiada en
la fase 3. Los objetivos son dos: aumentar el grado de participacion, especialmente de
profesionales que no lo hubieran hecho hasta el momento; y detectar barreras nuevas

que permitan adaptar la propuesta y asegurar su éxito.

Con respecto a la aparicion de barreras para el cambio, a través de la encuesta los
profesionales colocan el énfasis sobre diferentes cuestiones. En primer lugar, indican
que la estructura fisica de la unidad no es adecuada para acoger a los familiares. Otro
aspecto que resaltan es que per manecer en | a unidad es perjudicial para los familia-
res. Finalmente, la permanencia de | os familiares en | a unidad entorpece la provision

de cuidados de salud.

La segunda estrategia es buscar el apoyo de los poderes formales (jefe médico del
servicio y jefe de seccion). Ya en la 32 fase se detecta la necesidad de poner en cono-
cimiento del jefe de servicio la propuesta para contar con su visto bueno. De la reunion
con estas personas surgen dos temas. En primer lugar, se reservan la capacidad de
detener la iniciativa si ésta es fuente de conflictos, en segundo lugar, no se oponen a

la iniciativa.

La tercera estrategia consiste en el reajuste-modificacion de la pr opuesta. Esta se
convierte en m enos am biciosa, con menos horas de am pliacién y con la ampliacion
restringida a dos de las cinco partes que componen la UCI. Se establecen medidas

para el control de la entrada de los familiares en |a unidad con el objetivo de que sdlo
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haya uno junto al paciente. También se disefia la difusién de iniciativa y se establecen

estrategias de gestion de los posibles conflictos que emerjan tras la implantacion.

5.5.1.2. La posicidon de los actores con respecto al cambio

Conforme la propuesta de cambio se va haciendo mas publica, mas tangible y mas
factible, las personas que no estaban implicadas en el proyecto van adquiriendo postu-
ras definidas frente a el la. Una parte se manifiesta a favor del cam bio porque cree
que es ben eficioso para pacientes y familiares, aunque mantiene ciertos grados de
cautela y necesidad de control. Esto es compartido con algunas personas que son
resistentes al cambio. Estas, ademas, expresan sus dudas de que el cambio sea be-
neficioso o util y colocan el énfasis en que | a apertura de horarios entorpece la labor

de los profesionales y que genera tensiones entre profesionales y familiares.

Entre | os resistentes ap arecen, ade mas de una m ayoria d e posiciones i ntermedias,
dos posturas extremas. Algunos enfermeros y médicos consideran que las normas
estan para cumplirlas, por este motivo, consideran un hecho intolerable que los familia-
res las vulneren o que otros colegas las flexibilicen sin consenso previo. Existen algu-
nos episodios de tension con familiares que tratan de “ampliar sus derechos”, algunos
episodios de tensién cuando el equipo de la mafana da p ermiso para una flexibiliza-
cion con la que el equipo de la tarde no esta de acuerdo y algunos episodios de ten-
sion entre médicos y enfermeras al discrepar de la idoneidad de una visita para el pa-
ciente.

La otra postura extrema es la que adoptan unos pocos médicos cuando reciben el so-
bre con la encuesta. Se encaran a |l os supervisores de | a unidad, les exigen explica-
ciones acerca del proyecto, les indican que ellos no s abian nada al respecto (en ese
momento el proyecto llevaba dos anos funcionando, la primera persona informada del
mismo habia sido el jefe médico de | a unidad y se colgaban carteles peridédicamente
acerca del proyecto en los tablones de anuncios) y dudan de la legitimidad del colecti-
vo enfermero para llevar a ¢ abo una i niciativa de es te caracter. Les recuerdan que

“esto es una unidad jerarquizada”.

Otra de las posiciones no puede clasificarse ni a favor ni declaradamente en contra.
Existe un grupo de profesionales que simplemente establece una critica al nuevo pro-

tocolo de visitas. Sefialan carencias en el sistema o describen algunas dificultades del
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proceso. No realizan un alegato en contra de la idea, sino que reflexionan sobre las

carencias de su implantacion.

Finalmente, |a posicion de los p oderes formales de |a unidad es ni entor pecer ni
facilitar el proceso. En concreto, el jefe médico y de s eccion, dudan d e |a factibilidad
del cambio y advierten que no desean conflictos en la unidad. Indican al equipo que si
aparecen conflictos detendran la iniciativa. A pesar de e sto, ambos son personas co-
nocidas por su preocupacioén hacia los familiares y su tendencia aperturista de la uni-
dad. En algun momento del proceso, el jefe de seccién ha felicitado a los supervisores

por la valentia del cambio que se propone.

5.5.1.3. El lenguaje

Ocurre un fenédmeno llamativo con el lenguaje. Hay que recordar que el lenguaje de
los participantes en el proyecto se habia ido transformando a lo largo de las fases 1y
2, des de un | enguaje descriptivo, desesperanzadoy mitico en GD1 aun| enguaje
analitico, propositivo y exento de sentimentalizacién ya desde GD2 y hasta el final de
las fases 2 y 3. Esto muestra que se produce un cambio entre quiénes estan directa-
mente relacionados con el proyecto. Este cambio continla en esta fase y se refleja en

el lenguaje propositivo de una parte de los profesionales.

Sin embargo, en estos momentos, en que el cambio es inminente, el lenguaje vuelve a
reflejar la diversidad y la complejidad de la unidad. Al recoger de manera sistematica
las aportaciones de personas no implicadas en el proyecto, reaparecen caracteristicas
como la queja, la mera descripcion y el conflicto. Ademas, emerge un lenguaje no

utilizado hasta el momento, que es el lenguaje jerarquico, levemente coercitivo.

Esto puede ser un indicador que, mientras el grupo implicado en el proyecto ha evolu-

cionado, los profesionales no implicados se mantienen en las posiciones de partida.

5.5.1.4. El cambio

Por ultimo, lo mas destacable de esta fase es que logra implantar la ampliacion de los
horarios de visita en una parte de la unidad (también logra la implantacion de las otras
tres iniciativas). La evaluacién mostrara que este cambio se mantendra en el tiempo e

incluso se “contagiara” a otras partes de la unidad.
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El equipo disena una estrategia pre-implantacion y post-implantacién con el objeto de

asegurar el éxito.

La estrategia pre-implantacién es la difusiéon de la propuesta definitiva en la unidad.
Para ello se realiza una sesion abierta a toda la unidad que ya he descrito en paginas
anteriores. Es destacable que acudieron mas de 20 personas, en su mayoria enferme-
ras y auxiliares y un m édico. Sélo éste ultimo duda de | a idoneidad de la propuesta,
manifestando que | as enfermeras generalmente no c ontemplan a los familiares como
diana de cuidados y, por tanto, es dificil que o hagan ahora. Es [lamativo que ningun
otro profesional le contradice salvo la co-investigadora que presentaba la sesion.

A raiz de la sesion, los investigadores inician una comunicacién particular con todos

los profesionales que pueden. Es lo que ellos mismos llaman difusiéon boca-boca.

La implantacion se fija para un dia concreto y asi se hace.

La estrategia pos t-implantacion es |a apertura de un ¢ uaderno de i ncidencias como
sistema de feed-back, tanto como forma de amortiguar y canalizar los conflictos, co-
mo sistema de recogida de informacién que permita otro ciclo de reflexion y ajuste de
la propuesta, en bas e a | as aportaciones de quiénes la llevan a cabo. Este cuaderno
de incidencias muestra como, a pes ar de contener quejas y barreras, la iniciativa so-
brevive a un per iodo critico como es el periodo de v acaciones de v erano, donde en-
tran en juego factores como la contratacion de personal nuevo y la ausencia de una

parte de los promotores del cambio.

5.5.2. El contenido de la 4° fase

A pesar de que en esta fase existe una diversidad de las fuentes de datos y de que no
se realizan grupos de discusion, se pueden r astrear |las mismas c ategorias que en
fases anter iores ( saberes, ac ciones, s entimientos y r elacionesy p oder)y macro-
codigos similares.

Para recordar la descripcion de cada una de las categorias, remitirse al punto 5.2.2. E/

contenido de la 12 fase.

5.5.2.1. Los saberes
Agrupa los macro-codigos: des cripcion de | os familiares, conocimientos utilizados en

su cuidado y rol profesional. En todos ellos, reaparecen matices y caracteristicas que
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no emergian desde los primeros grupos de discusién de la primera fase. Esto refuerza
la idea de que quiénes han participado en el proceso han sufrido una transformacion
personal, mientras que quiénes no han par ticipado contindan en las posiciones inicia-

les.

Conrespecto al a descripcion de los familiares, tanto en | a encuesta (previa a la
implantacién) como en el libro de incidencias (inmediatamente posterior), se describen
mayoritariamente con matices negativos tales como que aumentan la carga de trabajo,
entorpecen el trabajo de los profesionales o que perturban el ambiente de la unidad y
atentan contra la intimidad de | os otros pacientes. También s e es pera de el los que
cumplan a rajatabla con las normas de visita y que tengan un comportamiento tal que
estén pendientes en todo momento de su familiar enfermo. Por ejemplo, esta mal visto

que el familiar realice otras actividades como leer el periédico o hablar por teléfono.

Por otro lado, existe una fuerte cultura en tanto el familiar no debe estar presente du-
rante la realizacion de c uidados o t écnicas. E sta posicion podria relacionarse con la
idea de que el familiar soporta una alta carga de ansiedad, que aumenta cuando el
paciente es mas grave. Sin embargo, la mayoria de veces los profesionales no justifi-
can esta negativa a la presencia de familiares durante los cuidados, sino que simple-

mente la consideran como un hecho natural.

Algunos profesionales, en el libro de incidencias, hablan de los familiares con matices
positivos y discrepan de las posturas de sus companeros. Creen que se benefician de
la mayor apertura de horarios, creen que no tienen un impacto negativo en la unidad y
opinan que son los primeros interesados en la mejoria del paciente, por 1o que, con
una adec uada c omunicacion e i nformacion, pueden ¢ omprender y ac atar todas |as
restricciones que s e les impongan. También consideran que el familiar puede s er un
aliado valioso, por ejemplo, en momentos dificiles, como puede ser el proceso de des-
tete del ventilador. Piensan que contar con su apoyo puede ay udar al paciente a su-

perar ese trance con mayores garantias de éxito.

Con respecto a los conocimientos que utilizan para el cuidado del f amiliar, apare-
ce una importante diferencia con las personas que han estado implicadas en el pro-
yecto. Si en la 22 fase se empieza a habl ar de evidenciay en la 32 los miembros del

equipo de trabajo se apoyan en ella para algunas de sus decisiones, ahora se observa
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que ninguna de las categorias profesionales utiliza conocimientos cientificos para ar-
gumentar la atencién o la no atencién al familiar. Esto ocurre tanto en | os datos de la
encuesta como en los datos del libro de incidencias. Hay que destacar que todos los
profesionales, junto con la encuesta, recibieron una sintesis de evidencias que expli-
caba los be neficios de un mayor contacto entre paciente y familias, tanto para unos
como para otros (ver apéndice 5 con la documentacion de la fase 3). Es previsible que
todos ellos la leyeron, antes de responder a la encuesta. La hoja con esta sintesis era
independiente de la encuesta, por lo que tuvieron la oportunidad de conservarla, una

vez depositada la encuesta.

Especialmente en | os datos del libro de i ncidencias, aparecen juicios de valor acerca
de como deberia ser el comportamiento de los familiares. Por ejemplo, se juzga como
inadecuado el interés de los familiares por otros pacientes o por los datos del monitor
o por la realizacion de técnicas sobre su ser querido. Se identifica con un interés mor-
boso. Esto indica que | os profesionales no conocen las fases por las que atraviesa el
familiar del paciente critico. Una de estas fases es la de r ecoger toda | a informacion
que puedan obtener con el fin de salir de una fase inicial de incertidumbre. También
indica que desconocen que uno d e los elementos de soporte para los familiares es

poder ser testigo de los cuidados que reciben o incluso de participar en ellos.

En cuanto al rol profesional, hay una corriente predominante que explica su labor con
los familiares como hacer cumplir las normas y mantener las restricciones “porque si
no, esto es un cachondeo”. Algunos profesionales justifican la necesidad de esta res-
triccion para preservar la intimidad del resto de pacientes. Otros argumentan que “esto
es una UCI, no un hotel”. A la vez, en el libro de incidencias, se aprecia un di scurso
emergente en que algunos profesionales abogan por cumplir las nuevas normas, pero
en el sentido de as egurar que todo s los pacientes se benefician de la ampliacion de
horarios. Otro profesional utiliza la expresion “esto es un cachondeo” cuando detecta
que hay una paciente ingresada durante 11 dias a cuyos familiares nadie ha informado

de que pueden acudir antes a visitarla.

5.5.2.2. Las acciones
Incluye los macro-cédigos: caracter de | a propuesta final, barreras para el cambio e

impacto de la implantacién de la propuesta.



CAPITULO 5- RESULTADOS - 199

La propuesta final que se implanta es de caracter mas restrictivo que la inicialmente
planeada al final de la 32 fase. Incorpora las aportaciones que los profesionales han
hecho a lo largo del proceso de negociacién. El énfasis se coloca en la restriccidon a la
entrada de los familiares y en una necesidad de controlar tanto el nimero de familiares
presentes como su comportamiento. Los investigadores, por su parte, mejoran la ex-

plicacion del procedimiento con el objeto de facilitar la implantacién de la iniciativa.

Esta modificacion pone de m anifiesto el caracter heterogéneo de |l os profesionales de
la unidad. Por un lado, el compromiso con el cuidado a los familiares de una parte de
ellos posibilita la implantacién de una iniciativa de mejora y, a la vez, las reticencias de
otra parte de ellos provoca que la iniciativa no se adapte completamente a las reco-
mendaciones de la evidencia. También pone de manifiesto la capacidad estratégica de
los participantes, que buscan ante todo el éxito de la iniciativa.

Mediante la comparacién de las figuras 13 “Propuesta inicial de cambio de horario de
visitas” y 14 “ Propuesta final de cambio de hor ario de v isitas” se puede observar su

evolucion restrictiva.

PROPUESTA INICIAL (incluida en la encuesta)

e Conservar los horarios de visita, con entrada maxima de 2 f amiliares, como hasta
ahora:
= 8:15h — 8,45h: |a familia ve reducida su ansiedad al comprobar como ha pasa-
do la noche su familiar.
= 13h — 13:30h: la familia se involucra en la toma de la comida.

= 20h- 20:30 h la familia se involucra en la toma de la cena.

e Ampliar el horario de visita de la tarde, permitiendo la estancia de 1 familiar desde
las 16 h hasta las 20:30 h, con la posibilidad de intercambiarse con otro allegado para
descansar. En los casos en que p roceda, se podria involucrar al familiar en a Ilgunos
cuidados al paciente, siempre de m anera v oluntaria por pa rte de | os f amiliares.
Ademas, se explicaria a los familiares que no tienen obligaciéon de permanecer todo el
tiempo junto al paciente y también que, en ese periodo de tiempo, es posible que los
profesionales de salud le soliciten su salida de la unidad de manera temporal.

De esta manera, pretendemos: disminuir la ansiedad del paciente al tener al lado una
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persona cercana que le da seguridad, disminuir la ansiedad de la familia al permane-
cer un representante al lado del paciente, mejorar la comunicacion entre el equipo de
salud y la familia del paciente, a la vez que podemos conseguir que se involucre en su

cuidado.

e Con el objeto de controlar el acceso y regular la estancia de los familiares, se les facili-
tara dos tarjetas
= Tarjeta de acompafiante (“cuidador principal”): permite a 1 familiar la estancia
junto al paciente desde las 16 h.
» B- Tarjeta de visitante: regula el acceso de 2 visitantes durante las visitas mas

cortas (las actuales).

FIGURA 13: Propuesta inicial de cambio de horario de visitas

PROPUESTA FINAL

1. Mantener los horarios de visita actuales, con entrada maxima de 2 familiares:
= 8:15h — 8,45h: |la familia ve reducida su ansiedad al comprobar cémo ha pasado
la noche su familiar.
= 13h — 13:30h: la familia se involucra en la toma de la comida.

= 20h- 20:30 h la familia se involucra en la toma de la cena

Esto sera igual en todas las unidades de la UCI.

2. Ampliar el horario de visita de la tarde, permitiendo la estancia de 1 familiar desde
las 18:00h hasta las 20:30h. E ste familiar dispondra de una tarjeta de acompafante
que debera mostrar a la entrada en la unidad. En total habra una tarjeta de acompa-

fante por paciente.

Procedimiento

e Entrega de la tarjeta y explicacion del horario

La enfermera responsable del paciente entregara la tarjeta y explicara la nueva normativa
a los familiares, que se aplicara cuando hayan transcurrido 24 h desde el ingreso. Cada

enfermera valorara si es idoneo adelantar este aumento de visita.
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e Apertura de la puerta y entrada en la unidad

A las 18:00 h el celador abre la puerta y entran en la unidad los familiares que estén en
ese momento y que presenten la tarjeta. Teniendo en cuenta que mucha gente acaba de
trabajar a las 18:00 h, es muy posible que haya familiares que no puedan acudir puntua-
les. Por este motivo, la puerta permanecera cerrada pero sin cerrar con llave hasta las
18:30 h. Estos que entren con posterioridad a las 18:00 h, mostraran la tarjeta a la enfer-

mera responsable del paciente.

Recomendaciones

Es conveniente recordar los siguientes aspectos:

e Si el paciente esta consciente, consultarle si desea que sus allegados vengan a verle
en esa franja horaria.

e En caso afirmativo, ofrecer esta alternativa de visita al familiar y tranquilizarle si éste
no puede acudir en el horario fijado. Remarcarle que no s e trata de ni nguna obliga-
cion, sino de una oferta.

e Valorar la posibilidad de | a participacion del familiar en al gin cuidado basico. En los
casos en que la enfermera lo considere oportuno, se puede involucrar al familiar en
algunos cuidados al paciente, siempre de manera voluntaria por parte de los familia-
res.

¢ Indicar al familiar algunas normas de la visita de tarde:

= Con el fin de respetar el descanso de otros pacientes, los familiares de visita
deben permanecer junto a su familiar enfermo y evitar salir a los pasillos. Si ne-
cesitan algo pueden tocar el timbre.

= Debe saber que pu ede que, en al gin momento, |los profesionales de salud le
soliciten su salida de la unidad de manera temporal. En ese caso es convenien-
te que lo haga con rapidez para facilitar el trabajo del equipo.

= |_os horarios de informacién médica no cambian con respecto a los actuales, por
lo que, salvo que sea necesario, el médico no proporcionara informacién adicio-

nal.

Registrar en el parte cuando se ha ofertado la visita de tarde.

Tanto | os supervisores como |l os otros miembros del eq uipo i nvestigador e stamos a tu
disposicion para comentar cualquier duda, sugerencia, idea, forma de mejorar el proceso
o para resolver incidencias. Por favor, no dudes en dirigirte a cualquiera de nosotros para

lo que necesites.

FIGURA 14: Propuesta final de cambio de horario de visitas
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Las barreras para el ¢ ambio que | os profesionales perciben se refierenal a poca
adecuacion de la estructura fisica de la unidad, a los perjuicios que puede sufrir el fa-
miliar si permanece en la unidad y a los perjuicios para los profesionales. Los profe-
sionales destacan que la presencia de los familiares en la unidad es dificultosa porque
no hay espacio para los familiares, la estructura abierta atenta c ontra la intimidad de
otros pacientes, faltan sillas para que los familiares puedan descansar vy, a la vez, falta
espacio para almacenar tales sillas. Algunos consideran que permanecer en la unidad
es perjudicial para los familiares porque aumenta su carga de estrés y de ansiedad y
otros consideran que los perjudicados son los profesionales, ya que los familiares en-
torpecerian la provision de cuidados y aumentarian la carga de trabajo. Por todo ello,

una parte de la plantilla de la unidad se decanta por no realizar cambios.

Port ultimo, implantar la propuesta no es inocuo, sino que provoca determinado im-
pacto en | a unidad . Este i mpacto | os participantes | o d escriben principalmente en
forma de conflicto. Se narran conflictos entre profesionales y familiares y conflictos
entre profesionales con posiciones diferentes. Los conflictos entre profesionales y fa-
miliares se refieren al a voluntad de | os primeros de hac er cumplir |as normas (por
ejemplo, permanencia de un s olo familiar junto al paciente) y a los intentos de los se-
gundos de per manecer el maximo tiempo con el paciente. Los conflictos entre profe-
sionales surgen cuando un profesional cree que la permanencia del familiar es contra-
producente para el paciente mientras que otro cree lo contrario. O también surgen
cuando unos profesionales autorizan una flexibilizacién en las normas de visita no
compartida por otros (por ejemplo, turno de | a mafana autoriza la presencia de dos
familiares y el equipo de la tarde lo cuestiona).

Sin embargo, también hay profesionales que indican que no hay conflictos y que | os
que s e puedan generar con | os familiares p ueden s er paliados con una explicacion

clara de las normas y con una adecuada comunicacion por parte de los profesionales.

5.5.2.3. Los sentimientos

Persiste una ausencia de sent imentalizacion en |os discursos, aunque es en es te
momento cuando aparecen los conflictos que se nombraban en la 12 fase. El lenguaje
que se utiliza para describir los conflictos contiene un tono de queja y es muy descrip-

tivo, pero en absoluto sentimentalizado.
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5.5.2.4. Las relaciones y el poder

El desequilibrio de poder entre los médicos y las enfermeras se hace evidente. El
dato mas llamativo es que los jefes de servicio y de seccidon, médicos, se reservan el
derecho a detener el cambio si lo no consideran adecuado, a pesar de que en el dise-
fio de consenso han participado 60 profesionales de la unidad. Esta capacidad no es
cuestionada por nadie.

En respuesta, los miembros del equipo de trabajo modificaran la propuesta de manera

que supere todas las reticencias y se implante con el menor grado de conflicto posible.

Se observa que las relaciones entre profesionales que ostentan diferentes postu-
ras frente a los familiares son complejas. Cuando existe discrepancia, invariable-
mente se genera un cierto grado de conflicto. El ejemplo mas extremo se recoge en el
diario de campo de la investigadora principal. El episodio describe cémo una auxiliar
de enfermeria increpa a una enfer mera con la que forma equipo aquel dia. E| motivo
de la increpacion es que la enfermera ha per mitido la entrada de familiares para per-
manecer junto a un pac iente en proceso de muerte. Se trata de una fl exibilizaciéon no
contemplada en | os nu evos hor arios. La aux iliar abor da a | a enfermera de m anera
agresiva, establece una alianza con el médico y le indica “las normas estaban antes de
que tu | legaras y estan para cumplirlas”. La enfermera s e m uestra pr ofundamente

afectada, incluso dias después del incidente.

5.5.3. Resumen de la 4? fase

El contexto de la UCI es complejo. A pesar de que se consigue implantar el cambio
estructural, no existe un consenso claro al respecto del papel o de la utilidad de los
familiares junto al paciente. Contintda sin haber una idea clara de que el familiar es, en
cierto grado, un cliente de los profesionales de la unidad. Sin embargo, se difunde en
la unidad una idea de cuidado mas centrado en el paciente y en s u entorno social,
Esto se visualiza en la permanencia del cambio, en el uso de estrategias para afianzar
el cambio y en | a existencia de di ferentes procesos en | os diferentes pr ofesionales

segun su grado de participacion en el proyecto.

5.6. LA EVALUACION DEL PROCESO DE LA IAP

La evaluacion del proceso se llevd a cabo en dos momentos diferenciados. El primero

fue entre mayo y octubre de 2008, es decir, de 0 a 6 m eses de implantados los cam-
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bios. Se hizo un grupo de discusién en mayo (GD7) y otro en octubre (GD8). Ademas,
se desarrollaron pequenas entrevistas a lo largo del mes de octubre a pacientes, fami-

liares y profesionales, de no mas de 10 minutos de duracion.

El segundo momento fue entre septiembre y octubre de 2009, es decir, a los 18 meses
de implantados los cambios. Se llevaron a cabo 5 entrevistas en profundidad a profe-
sionales de la unidad, 2 a no participantes (ENP1 y ENP2) y 3 a participantes (EP1,

EP2, EP3). Los documentos de la evaluacion pueden consultarse en el apéndice 6.

En ambos momentos de la evaluacion, la investigadora principal registra el proceso en
su diario de campo y recoge todos los comentarios que los co-investigadores le trasmi-

ten acerca del mismo.

Finalmente, hay dos fuentes de datos mas de | a evaluacién, que m uestran algunos
réditos que han quedado en la unidad tras el proceso de la IAP. Por una parte, se ha
revisado la produccién cientifica de |os participantes, representantes y miembros del
equipo investigador entre los afios 2008 y 2010, derivada de es ta investigacion. Por
otra, se han revisado los protocolos y procedimientos de cuidado a | os familiares que

se han generado para la unidad.
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TABLA DE RESULTADOS il

Categorias Macro-cédigos

¢ Cambio individual: ¢ oncienciacién, ¢ apacidad de
argumentar, s atisfaccion personal, ac ciones t ras-
gresoras

eCambio e nl os equipos: mejorad el t rabajoe n

Ambitos del cambio | equipo, equilibrio en las relaciones de poder, apa-
ricion de conflictos, acciones de flexibilizacion

e Cambio estructural (colectivo): cambio en el proto-

colo de atencion alos familiares, aumento de la

STETEEIET sensibilidad colectiva hacia los familiares
e Cambio parcial: alto consumo de energia personal,
aparicion de conflictos con la familia, falta de cos-
tumbre de |los profesionales, resistencias pasivas,
Adherencia al persistencia de creencias.
cambio e Cambio naturalizado: contagio, papel del liderazgo
informal, menor grado de conflicto del esperado,
acostumbramiento, percepcién de be neficios para
el paciente, satisfaccion personal
e Beneficios ¢ urriculares en| os p articipantes, r epresentantesy c¢ o-
Lo investigadores
Réditos del
cambio e Mejoras en la unidad (péster i nformativo para familiares, plan d e forma-

cion, Guia de Atencion a los Familiares del Paciente Critico, ampliacion de

los horarios de visita).

5.6.1. La evaluacion del proceso

En esta UCI partiamos de una situacion de bas e en que e staban instaurados, desde
hacia muchos afos, unos horarios de visita de familiares altamente restrictivos que se
flexibilizaban de manera no sistematica. En este contexto, de cultura fuertemente cen-

trada en el paciente y apenas en su entorno social, existia un grupo de profesionales
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que deseaba introducir cambios en sus dinamicas de trabajo para mejorar la experien-

cia de los familiares en la unidad.

Los resultados de la evaluacion muestran cdmo los cambios que se implantan perma-
necen a lo largo del tiempo, a pesar de las resistencias y del alto consumo de energia
que suponen. Los cambios, que en el momento inicial se cuestionan y frente a los que
se colocan resistencias pasivas, sobreviven a dos veranos y se llegan a naturalizar e

integrar en las rutinas de la unidad.

Las categorias que ex plican la evaluacion son dos: los ambitos del cambioy la ad-

herencia al cambio.

Respecto a | os ambitos del cam bio, des criben | os circulos s ociales en | os que ha
arraigado algun tipo de cambio. De este modo se pueden rastrear cambios individua-
les, cambios en los equipos de trabajo y cambios estructurales o colectivos. Los cam-
bios en es tos tres ambitos estan articulados entre si. Es importante destacar que no
son independientes, sino que se deben entender en didlogo unos con otros. Por ejem-
plo, los cambios a nivel estructural no se pueden producir si no se han generado cam-
bios individuales en pr ofesionales significativos de | a unidad, y en ndmero s uficiente

como para influir en sus dinamicas de equipo.

Respecto a la adherencia al cambio, informa del grado en que el cambio se implanta
en la unidad y de algunos factores que pueden explicar esta adherencia. Por ejemplo,
que el cambio sea parcial se puede explicar en la medida en que afecta a cuestiones
estructurales y éstas son dificiles de modificar. Que el cambio, por otro lado, se haya
naturalizado y permanezca a lo largo del tiempo, se puede explicar, entre otros facto-

res, porque ha producido menos conflictos de los inicialmente esperados.

5.6.1.1. Los ambitos del cambio
Agrupa los macro-cadigos cambio individual, cambio en los equipos y cambio estructu-

ral (colectivo).

El cambio individual es la transformacion personal que experimentan diferentes pro-

fesionales, especialmente los que han estado ligados al proyecto como representan-
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tes, participantes o como co-investigadores. Esta transformacion se produce, sobre

todo, en cuatro campos.

Por una parte aparece concienciacion. Algunos profesionales indican que han caido en
la cuenta de que los familiares precisan de cuidados profesionales y otros lo describen
como que se les ha despertado algo que tenian dormido, que les hace ser conscientes

de que los familiares tienen necesidades que ellos pueden y deben resolver.

P3: [...] porque tu siempre has hablado con las familias.

P1: A ver, una cosa es hablar y la otra es comunicarte y hacer el trabajo bien
hecho. Una cosa es que yo sea muy habladora, que no tiene nada que ver-

P2: (interrumpe) Entonces, ¢Qué diferencia ves?

P1: Porque tengo que pensar bien... claro, a raiz de esto [se refiere al proyec-
to] pienso muy bien qué es lo que pregunto, pienso muy bien cémo lo pregunto,
pienso muy bien... esto es un trabajo, ;sabes?

P2: Pero yo estoy de acuerdo contigo en eso, porque a mi yo creo que me pa-
sa igual porque no es lo mismo dar una conversacion cualquiera, lo que dices
ta, o a realmente intentar consolar a una familia o lo que sea, pero...pero real-
mente quizas es la falta de practica y la falta de recursos. Lo mismo que... es la
primera vez que purgabas el cartucho y te alargabas tres horas y diera quebra-
dero de cabeza y ahora es pum, pam, pum, pam. Pues supongo que c on el
tiempo y con la practica...lo que pasa es que es mas complicado [se refiere al
trabajo con las familias]. No es una cosa que sea a, b y c.

(GD7)

R: Han cambiado bastantes cosas. A nivel personal se me ha abierto un campo
que yo, a lo mejor, tenia dormido, me preocupo mas de las familias. Es decir,
cuento con ellas, intento escucharlas mas y, a v eces acabo peleandome con
ellas, a veces meto la pata...

(EP1)

R: [...] hay cosas que las vas viendo. Pero quiero decir que me ha chocado es-
to, que se habia comenzado aqui por el tipo de enfermos que eran [la amplia-
cion de horarios se empieza soélo en dos unidades con pacientes menos graves
y con evoluciones mas previsibles], y en realidad se puede hacer con todo tipo
de pacientes, tengan la enfermedad que tengan [...]

(ENP1)
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Por otra parte, especialmente quiénes han estado mas ligados al proyecto de investi-
gacion, refieren un aum ento en s us competencias para argumentar y d efender posi-
ciones fav orables al c¢ uidado de | os fam iliares, i ncluso ¢ uando deben contra-

argumentar una negativa del médico.

R: A mi personalmente me ha dado argumentos para acallar a los que estaban
en contra [de la entrada de familiares en la unidad o de la flexibilizacion]. Quie-
ro decir, te da como seguridad a la hora de defender el hecho de que estén ahi.
[...] Yo creo que... hombre, el conflicto sigue... no hay equipo, no existe. En el
fondo I es sigue p areciendo ridiculo t odo e sto que hacemos [se refiere alos
médicos], estoy sequra, a la mayoria. Pero... yo, que siempre he tenido mucha
verglienza y que me cuesta mucho sentirme orgullosa de las cosas que haces,
ha llegado el momento que dices: he llegado a hacer esto. O sea, yo tengo to-
da la validez para ponerlo en practica y para decir que vale lo mismo que lo que
dices tu [se refiere a una hipotética conversacion con un médico]. Entonces,
vuelvo a lo mismo, has adquirido seguridad.

(EP3)

Esta capacidad de argumentar parece que tiene una serie de desencadenantes y unas
consecuencias. Los desencadenantes son dos: a) Refuerzo de | os compromisos pre-
vios que cada persona tuviera con la atencion a los familiares: al participar en el dialo-
go y la reflexién colectivas sobre los familiares del paciente critico, los profesionales
caen en | a cuenta de que no son los Unicos que creen que es hecesario mejorar los
cuidados a los familiares, sino que son un gr upo i mportante que pi ensan |o mismo.
Eso provoca que se sientan mas reforzados y legitimados en sus argumentos; b) Uso
de conocimiento cientifico: algunos profesionales ligados al proyecto han descubierto
que la literatura cientifica apoya las tesis de cuidado que ellos sostenian de manera

intuitiva y eso les fortalece el sentimiento de legitimidad de sus convicciones.

R: bueno, para mi darte cuenta de que gente que no pensabas que se preocu-
para en absoluto del tema de | os familiares de r epente pusiera de manifiesto
sus inquietudes [...] el hecho de empezar a hablar de ello dio pie a hablar, no
Solo en los grupos de discusion, sino fuera incluso. Quizés la gente se ha sen-
tido con més libertad de hablar del tema y de ser mas sensible. [...] y eso, que
tu puedas defender esa posicion. Que antes pensabas que era algo personal.

Por ejemplo, mira mi caso, yo he sido Dofia Sonajero con los pacientes que no
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pueden h ablar y qu e e stan de spiertos. A mi me han e chado cada bronca:
“equién le ha dado el sonajero?”

E: O sea, un bote lleno de-

R: (interrumpe) un botecito lleno de tapones rojos, para que hagan asi [imita el
gesto de sacudir algo con la mano] y te llamen [se refiere al os pacientes]. Y
antes se lo daba a principio de turno y se lo quitaba cuando me iba, porque no
queria que nadie dijese... y ahora me da igual [...] “mira, perdona, es que no se
puede comunicar de ninguna manera. Y yo creo que en e se sentido hay mas
gente que le ha pasado eso. Nos sentimos con mas confianza para defender la
posicién ;no? Y a mi me ha pasado frente a los médicos.

(EP3)

P2: tener conocimientos tedricos yo creo que te ayuda a ver las cosas de otra
forma
(GD7)

R: y es que, hemos hecho un andlisis de la bibliografia y en todas partes las re-
comendaciones son ésas |...]
(EP3).

Con respecto a las consecuencias, la capacidad de argumentar permite establecer un
dialogo con mayores cuotas de igualdad entre médicos y enfermeras, lo cual, a pesar
de que continta existiendo un des equilibrio de poder entre ambos, este de sequilibrio
se atenua. Este didlogo mas fl uido entre am bas c ategorias pr ofesionales mejora | a

atencion a los familiares.

El tercer campo de tr ansformacion es la s atisfaccion personal que | os profesionales
mas implicados con el proyecto sienten cuando alcanzan resultados positivos para los
familiares o cuando consiguen disminuir la conflictividad en el interior de | os equipos

de trabajo.

R: [...] respecto a la familia, estan stuper agradecidos. Es una pasada. Y... con
esto nosotros [se refiere a las enfermeras], no sé el resto de mis compafnieras,
me voy mas contenta a mi casa, las cosas como son. Se van mucho mas agra-
decidas [las familias].

(EP1)
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R: Yo creo que, ademas, generalmente te produce una satisfaccion a nivel per-
sonal el trato. Yo, pues... es verdad que a veces te metes en unos atolladeros
que dices “ahora como salgo de aqui”, porque es verdad que... a poco que te
metes en la relacién con la familia te acaban. Y sobre todo si hay algun tipo de
conflicto entre los distintos cényuges, padres, madres, no sé qué. Acaban pre-
tendiendo que seas un m ediador en e stablecer |0s tiempos y cosas de esas.
Puede estresarte en un momento dado, pero al final te genera una satisfaccion
[...] Y mas satisfaccion personal, que te vas mejor.

(EP3)

El cuarto campo del cambio individual es la implantacion de acciones cuidadoras

transgresoras con la norma restrictiva de cuidado a los familiares. Algunos profesiona-

les empiezan a flexibilizar los cuidados y a permitir la presencia de los familiares en la

unidad mas alla al as normas establecidas. Incluso aparece una c ritica em brionaria

que cuestiona el porqué de las restricciones.

R: No, no, era al revés, que me topé con una auxiliar que ... bueno, dejamos
pasar a unos familiares del un paciente aleman.

E: O sea, flexibilizasteis en vuestra unidad-

R: (interrumpe) Si, bueno, ya lo habian hecho por la mafiana, y a las seis entra-
ron [se trata de una de las unidades en las que no se habia implantado el nue-
vo horario de visitas a partir de las seis de la tarde]. Y entraron tres familiares
[la norma indica que sdlo puede entrar uno]. Cuando llevaban un rato alli, le di-
je a una auxiliar que habla aleman correctamente “mira, explicales que hoy es
domingo y que no pasa nada porque estén los tres, pero mafiana, si vienen a
las seis, que venga sélo una persona y luego, a partir de las ocho, ya pueden
entrar todos”. [La auxiliar contesta] “jAy!, ¢ porqué sélo uno? Pobres”. Y yo le
digo: “se establecieron unas normas y vale mas no incumplirlas, para evitar que
la gente empiece a protestar [se refiere al resto de comparieros]... Y estuvimos
un rato debatiendo. “Es que yo no entiendo porqué no pueden estar los tres”
[...]

R: [...] Luego tuvimos otra situacion, un ab uelillo con toda su familia. Y al a
hora de visita aparecen... y se oye un jaleo de nifios corriendo por la galeria. Y
me asomeé, porque, claro, habia muchas familias, eran las ocho de la tarde. Sali
afuera y dije “iUy! Estos nifios aqui a qué han venido ¢;a ver a su abuelo?”. “Si”
me contestaron. Era una familia gitana. Entonces digo: “mira, no puede e star
aqui, pero vamos a hacer una cosa. Van a entrar, van a decirle hola al abuelo y

van a salir fuera. Porque sino, vamos a tener problemas”. Y la gente [se refiere
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a sus compafieros de turno] lo acepté super bien. Nadie dijo “oye, que no e n-
tren nifios” ni “porqué los has dejado entrar”. No.
(EP3)

El cambio en los equipos se refiere a los cambios que, sin ser estructurales ni sis-
tematicos, aparecen en los diferentes equipos que se forman en | os diferentes turnos
de trabajo. De nuevo, al igual que en el cambio individual, el cambio tiene varias face-

tas.

En primer lugar, existe la percepcion de que mejora el trabajo en equipo y la calidad de
los cuidados que reciben los familiares. Esto ocurre cuando en un mismo turno coinci-
den profesionales con una sensibilidad similar hacia los familiares y se producen si-

nergias entre ellos

P1: La relacién con las personas que han asistido a los cursos ha mejorado
muchisimo [...] En migrupo del curso habia personas que han resultado ser
muy diferentes de lo que yo creia de ellas. A la hora de trabajar con ellas, esto
ha sido muy positivo, tenemos una relacion mucho mejor de | o que teniamos
antes. Los cursos de formacion muy bien, la gente que se ha implicado en esto
esta muy contenta y yo creo que se ha notado en la calidad asistencial, pienso
que si

[...] Segun con quién te encuentres en el turno, no puedes hacer mas que so-
brevivir y sacar lo que te toca en el dia a dia y luego tienes que batallar con to-
do el mundo, porque esto es una lucha constante ;sabes? Quiero decir que el
dia que te toca una persona coherente en el turno, hacemos FIESTA. No os lo
podéis imaginar.

(GD7)

Relacionada con esta faceta y con las transformaciones individuales que he m encio-
nado mas arriba, esta la segunda faceta. Al no coincidir en un mismo turno personas
con sensibilidad o criterios similares, emergen conflictos derivados de di screpancias.
Estas a veces se refieren a diferencias de opinién cuando el nuevo protocolo no esta
suficientemente claro; también se refieren a las flexibilizaciones que se llevan a cabo

mas alla de la norma establecida.

R: [...] nos enfrentamos mas, porque a lo mejor mi valoracién no es la misma

que la tuya y todo es valido ; sabes? Hay mas enfrentamientos. Cuando hay
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mas cosas para hacer hay méas maneras diferentes de pen sar. Si hay alguna
cosa que nadie pasa, pues nadie pasa. Si es una cosa que tu debes valorar
porque, no esté establecida, por mucho que lo hables, pues yo pienso de una
manera y tu piensas de la otra. Y por eso si que hay mas enfrentamientos [...]
mas tension, porque, claro, [imita una di scusion] “es que a m i no m e parece
bien [que entren los familiares mas tiempo] porque el paciente esta con el culo
al aire”... “bueno, pues para eso estan los biombos”

(EP1)

La ultima faceta esta relacionada con la transgresion individual que he detallado antes.
Cuando en el mismo equipo coinciden personas con la misma sensibilidad, es el equi-
po en pleno el que favorece las acciones transgresoras de fl exibilizacion de 1a norma

establecida, esto provoca altos grados de satisfaccion.

El cambio estructural se refiere a los cambios que se han incorporado a las rutinas y
a la cultura de la unidad. Contiene dos facetas: el cambio en el protocolo de atencion a
los familiares y el cambio de actitud en una parte importante de los profesionales de la

salud hacia los familiares del paciente critico.

El cambio en el protocolo de atencién a los familiares implica que se ha sistematizado
un aumento en | os horarios de v isita de | os familiares a | os pacientes. E ste cambio
perdura a lo largo del tiempo y, a pesar de las reticencias iniciales, se ha incorporado a
las rutinas de trabajo y ya no se discute acerca de su idoneidad. Ademas, se producen
otros cambios no previstos como el desarrollo de procesos de muertes acompafiadas,
incluso en unidades donde no se habia planteado la ampliacion de los horarios de visi-

ta.

R: [...] También es verdad que hay muchisimo movimiento de gente [se refiere
a alta rotacion de personal nuevo], pero a pesar del movimiento que hay, se si-
gue abriendo a las familias por las tardes, unos dias mas, otros dias menos, y
se sigue abriendo a las seis de la tarde y se sigue abriendo a |os familiares.
Con lo cual, yo creo que se ha mantenido en el tiempo y es positivo.

E: O sea, que aquello que implantamos hace un afio y medio se ha mantenido
R: Se ha mantenido, si.

E: No se ha “muerto” con dos veranos que han pasado por encima.

R: No, no se ha “muerto” con dos veranos que le han pasado por encima y no

se ha “muerto” con... ahora tenemos mucha remesa de gente nueva y no se ha
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‘muerto”. [...] Hay mucha rotacién de p ersona. Y a pes ar de e so hay mucha
gente que dice, “Ay, no lo sabia”, pero cuando se lo has dicho una vez luego si
lo hacen.

(EP2)

E: [...] Ha habido conflictos pero ;menos de los que pensabais?

R: Menos de los que pen sabamos, si, menos de |os que pen sabamos. Puede
ser porque teniamos un poco de miedo a |l o desconocido. Siempre piensas lo
peor y hasta que no pruebas una cosa no puede evaluarlo. Pero en general ha
ido muy bien. Y una cosa muy chocante es que los celadores se lo han incorpo-
rado como una cosa suya: que al as seishandeira abrir. Sia v eces estan
muy liados, abres tu [la enfermera)]. Pero no es una cosa que no recuerden. Es
una norma que ellos ya saben. Se lo han aprendido, ¢;sabes?

(ENP1)

R: [...] Y los médicos también se han abierto. Por ejemplo, sobre todo en la el
proceso de muerte, que es lo que nosotros mas tratamos.
(EP1)

La segunda faceta es el cambio de actitud de los profesionales hacia los familiares de

los pacientes. Los participantes no concretan, pero indican que existe un mayor grado

de empatia colectiva hacia los familiares y de predisposicién a resolver sus necesida-

R: [...] la gente sitiene mas conciencia. Los celadores vienen y dicen “;abri-
mos?”, y si es un celador habitual en la unidad vienen y dicen “oye, son las seis
menos cinco. Voy a abrir”. Viene él a preguntar. O sea, no es la enfermera que
tiene que ir a buscar al celador, sino que el celador esta ahi como implicado y
dice “oye, que abrimos a las seis”. Si, ha habido un cambio de actitud también
por parte de los celadores.

(EP2)

R: Por ejemplo, antes cuando ingresaba un paciente, hacias todo lo que tenias
que hacer y después, cuando el médico te decia “ya he informado a los familia-
res” entonces el familiar entraba. Ahora, cuando ingresan al paciente, cuando
mas o m enos ya lo tienes arreglado, eres tula que le dices al médico “oye,
¢pueden entrar |os familiares?” o “oye, los familiares e stan fuera es perando”.
Te adelantas, eres tu la que te adelantas, “oye, que ya han pasado tres cuartos

de hora” [...] Hay como una predisposiciéon de que los tienes en cuenta, que
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sabes que estan alli. Y antes de te olvidaba un poco mas. Esto yo lo percibo,
que se tienen mas en cuenta.
(EP2)

R: A mi me parece que ha habido mas empatia con el familiar. Que se han im-
plicado mucho mas [se refiere a | os profesionales de la salud]. Pero fodos en
general ;eh? Quiero decir celadores, auxiliares y enfermeras. Porque a veces
se implicaban siempre los mismos. [...] La verdad es que esta bastante bien.
(ENP1)

También indican que, aunque persisten, hay menor grado de reticencias a trabajar con

los familiares presentes, especialmente cuando el cambio ya lleva un afio implantado.

R: Mas incomodo igual si. Yo es que, sinceramente, como llevas tanto tiempo
trabajando sin familia, pues |a familia mas me estorba a m i, qu e aportarme,
¢;sabes? Pero piensas que al enfermo también le va bien. Pero siempre estorba
un poco [se refiere al familiar].

(ENP2)

R: Que igual. Que poco a poco nos vamos acostumbrando a hacer las cosas
con las familias alli. Yo porlo menos, me parece que no hay tanta ob sesion
de...

E: Que aquella barrera que teniamos al principio de la falta de costumbre, en
cierto modo sigue estando, pero mas atenuada-

R: (interrumpe) Yo creo que si, que ya no, por lo menos yo no veo que afecte
tanto.

(EP3)

5.6.1.2. La adherencia al cambio

Agrupa los macro-codigos cambio parcial y cambio naturalizado.

El cambio que se produce en cualquiera de los tres ambitos (individual, equipos o es-

tructura) es de caracter parcial. A pesar de | os avances, el cambio sélo se aplica en

dos de | as cinco unidades que c omponen esta UCI. Los cambios que s e detectan a

nivel de equi pos no s on sistematicos, sino que dependen de | a sensibilidad y de la

voluntad de quiénes los componen. Finalmente, esta parcialidad se evidencia en tanto
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los cambios individuales mas poderosos se producen en las personas mas implicadas
con el proyecto. Estos cambios individuales en ocasiones tienen fuerza suficiente co-

mo para vencer las barreras estructurales y en otras ocasiones no es asi.

Se rastrean cinco factores que pueden ex plicar esta parcialidad. E| que par ece que
influye con mayor pote ncia es el alto consumo de ener gia personal que r equiere el

cambio, especialmente durante los primeros 6 meses tras su implantacion.

P3: Que toda la energia que tienes que consumir para el trabajo, con el agra-
vante de los médicos, de los estudiantes, de no sé qué, ademas, si tienes que
hacer este tipo de actuaciones con las familias y con los pacientes, a veces te
supone muchisima carga de energia.

(GD7)

Los participantes indican tres “sumideros” de esta energia. Uno de ellos es la energia
inherente a la implantacion de nuev as rutinas. Otro es la energia que requiere el pro-
ceso de adquirir nuevos conocimientos, ponerlos en practica, y, a la vez, continuar con

la tarea habitual en la complejidad del dia a dia.

P1: [...] Depende mucho de en qué unidad estas, con qué tipo de gente te toca
trabajar y si tienes tiempo de poner en practica lo que has aprendido o si te tie-
nes que dedicar a formar a la gente nueva, ;sabes? Es mi problema. Yo siem-
pre tengo nuevos y estoy un poq uito cansada, ¢;sabes? Ahora mismo, ahora
mismo estoy MUY cansada. Necesito vacaciones. No puedo hacer nada mas
[...] Soy una pobre desgraciada que siempre me toca, siempre me toca, y, cla-
ro, que te pongan de enfermera formadora... juuffff!

P5. ¢De quién estas de enfermera formadora?

P1: de nadie en concreto, DE TODO EL TURNO. Como que mi turno siempre
esta cojo, siempre tengo nuevos. No te puedes dedicar sélo a formar a e sta
gente y procurar que el modelo no e mpeore, también hay que sacar el dia a
dia. No creo que el momento sea el verano [se refiere a trabajar de manera
6ptima con las familias].

(GD7)

El tercero, al que los participantes otorgan mayor grado de consumo de energia, es la
existencia de conflictos en el interior de los equipos multidisciplinares. Las enfermeras

perciben que hay una enorme falta de respeto hacia su tarea profesional y se produce
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claudicaciéon c uando | as per sonas no ti enen energia s uficiente par a per sistir e n el
cambio. Existe una per cepcion de sentirse juzgados, de ir contra-corriente y de d afio

personal.

P6: A una de las profesoras de los cursos le sorprende que os preocupe mas la
manera en que 0s miran los compafieros cuando cuidais de los familiares o las
relaciones de equipo con los médicos que el propio trabajo de cuidados criticos
[...] Me dijo: “cuénto dolor oculto hay aqui”.

P2: Eso es lo que te iba a decir. El otro dia, en el curso de estrés ella [se refiere
a la docente] también lo reflejé. Dijo: “tenéis una c arga de e strés”. Y era todo
relacionado con las relaciones de equipo ¢;eh?, infravalorarse, inseguridad, de-
de-de.... Sensacién de maltrato. De gente que soporta el maltrato.

P1: el otro dia en la reunién de la UCI también salio.

P2: sé que fue el mismo dia.

P1: pero claro. Todo el mundo dice lo mismo: “poneos en vuestro lugar”. Yo no
puedo llegar a ponerme en mi lugar cada dia en mi turno con todas las perso-
nas, desde el celador hasta el médico. Ya no puedo. Yo vengo aqui a trabajar y
no puedo ponerme en mi lugar y poner a todo el mundo en el suyo.

P4: Yo estoy de acuerdo

P1: La falta de respeto aqui es enorme.

(GD7)

Estos conflictos persisten en el tiempo, pero al cabo de 12-18 meses estan atenuados

y los profesionales implicados en el proyecto no les exasperan de la misma manera.

R:[...] Aver, si yo quiero que entre e sta familia, me /o tengo que ganar. Me
tengo que ganar el respecto de | os médicos. Y tengo que ir con unas p autas
muy claras. Decir que el enfermo esta asi y asi y creo que le haria falta esto y
esto.

E: Si

R: Y no lo aceptan, evidentemente. Porque tu dices “a este paciente le vendria
bien esto”, y el médico te dice “pues no”, o no te miran ni te hacen caso. Y tu, a
la mahana siguiente, ves que le han aplicado lo que tu habias dicho. ; Qué
haces? Pues ya esta. Bueno, se lo han aplicado. Ya es alguna cosa. En ese
momento ti le reventarias ;sabes?, pero después se lo han aplicado, que era
lo que yo queria. Es que te has de adaptar.

(EP1)
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A pesar de ello, se sigue buscando evitar el conflicto, persisten las relaciones de poder

desiguales y persiste cierto grado de desacuerdo en los equipos.

R: [...] lo de la figura del médico sigue siendo importante, entonces, si puede
haber conflicto ni se lo plantean ;no? No se atreven a pl antearlo, sobre todo
los mas inseguros o quiénes no estan afianzados en la unidad

(EP2)

R: Luego, méas b arreras, y muchas. Yo creo que no todo el mundo e stade
acuerdo en lo de la apertura a las seis de la tarde. No sé si es porque piensan
que no es beneficioso, o porque tener alli al familiar te puede dar mas trabajo,
te coarta, es falta de costumbre... ésa es mi percepcion [...] no todo el mundo
esta de acuerdo y también algunos médicos estan de acuerdo y otros no, en-
tonces, si puede haber conflicto, [los familiares] no entran. Si tu crees que vas a
tener que discutir, si hay una dud a de si el paciente esta bien o no esta muy
bien, o er es muy experimentado y se lo planteas al médico como que pu ede
ser beneficios que entre el familiar, o no se plantea.

(EP2)

El segundo factor de e sta parcialidad es la existencia de conflictos con los familiares.
Especialmente en los primeros meses, se producen momentos de tension cuando las
enfermeras pretenden mantener las normas restrictivas y los familiares se resisten, y

desarrollan comportamientos que las enfermeras consideran inadecuados.

P2: [...] Yo lo que mas me enfadé fue que la familia viene y en lugar de estar
con su familiar, se ponen a hacer visitas por todas las habitaciones. A saludar
enfermos, porque se conocen de fuera de estar esperando, pues, en vez de es-
tar con su enfermo “Ah, voy a ver al enfermo de fulana”. Y se tiran el paseito
por | as h abitaciones. Y a una | e dije, “ Oiga, sefiora, ¢ usted q ué h ace p or
aqui?”, “Nada, es que me he salido a tomar el aire”. “Pero a ver”, digo, “usted
viene a estar con su familia”.

[...] No sé, pero menos hacer caso a su enfermo, le estan haciendo caso a
cualquier cosa. El otro dia habia un serfior también durmiendo en la silla. Esta-
ban ahi los dos, el familiar y el paciente dormidos.

P1: Bueno, también es una manera de acompanar.

P3: A lo mejor estan acostumbrados a hacer la siesta los dos juntos.

(GD7)
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Otros tres factores, que se mencionan en menor grado son: |la falta de costumbre de
trabajar con los familiares en el interior de la unidad, la aparicién de resistencias pasi-
vas en profesionales que se “olvidan” de aplicar los cambios y la persistencia de cre-
encias como que | os familiares no deben estar presentes en s egun qué m omentos o

ver segun qué técnicas.

Esta parcialidad convive con el macro-cédigo naturalizaciéon del cambio. Finalmente,
el cambio de asume y se integra en la unidad, especialmente cuando ya han transcu-
rrido de 12 a 18 meses de s u implantacién. En estos momentos, el cambio ya no se

discute y todas las categorias profesionales lo han integrado.

Algunos factores que pueden explicar esta adherencia al cambio son: el efecto de con-
tagio, el liderazgo informal, aparicion de menor grado de conflicto del esperado, acos-
tumbramiento a la presencia de los familiares, percepcion de beneficios para el pacien-

te y satisfaccion personal.

El contagio es el factor que aparece en casi todas las fuentes de datos como determi-
nante del cambio. Parece ser que el hecho de poner en m archa actividades nuevas
motiva a otros profesionales a imitarlas, tanto en las unidades en las que se inician

como en otras que en principio se excluyeron del cambio.

R: [...] Nosotros abrimos mas a | as familias [se trata de una uni dad en la que
no se habia propuesto la ampliacion de horarios]. Los celadores veo que se
han abierto mas a hacerlo [...] Es que es verdad, no sélo yo, otras enfermeras
y auxiliares, pues se han implicado mas, han intentado dialogar con las familias
[...] y no porque lo hayamos hablado, sino porque lo han visto hacer.

E: En cierta manera puede haber habido un cambio porque ha habido perso-
nas-

R: (interrumpe) que han hecho esto.

E: que han actuado con las familias.

R: Si. Porque realmente, que yo sepa, no hemos hecho propaganda. Se sabe
que existe y que tu vas haciendo. La gente se fija y también va haciendo

(EP1)

R. He hablado con otras unidades, porque en la mia ya hay la rutina [se refiere
a abrir a las familias a las seis de la tarde], y también abren, hoy en dia.

E: ;Se han contagiado un poco?
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R: Si, si, si. Tanto en trauma 1 como en trauma 2 y en generales. A las seis
abren y muy bien [estas son las tres unidades en las que no se habian amplia-
do los horarios]. (ENP1)

El liderazgo informal también juega un papel preponderante. Aparecen personas que

dinamizan e insisten en el cambio y son seguidas por el resto.

R: [...] Y sobre todo cuando esta ella [se refiere a una compafiera enfermeral,
pues se pasa visita [se refiere a reunién entre médicos y enfermeras para co-
mentar la evolucion y plan de los pacientes]. Ella viene y dice “qué, ;Qué no se
pasa visita? A veces digo, “voy a hacer de ella”, sobre todo cuando ella no esta.
Y no funciona. Siempre hay excusas.

(EP1)

El grado de c onflicto es menor del esperado, por 1o que el cambio se percibe como

menos amenazador. Los profesionales se acostumbran a | a presencia de los familia-

res, perciben beneficios para el paciente y describen satisfaccion personal.

R: [...] Yo creo que, me he dado cuenta, yo conflictos con la familia, subjetiva-
mente no me parece que hayan aumentado. Al aumentar la permanencia [de la
familia en la unidad], que era uno de los miedos que tenia la gente, yo creo que
no. Que es al revés, que las familias suelen agradecerlo y no, no... no te po-
nen...

E: No te ponen problemas.

R: No, no, no.

(EP3)

R: [...] los familiares estan contentos [...] los pacientes estan contentos y espe-
ra la hora de la visita “;qué hora es? “y “ahora vendran mis familiares” o sea,
que ellos lo agradecen.

(ENP1)

5.6.2. Los réditos tangibles en la unidad

Otra de | as caracteristicas que pon e de m anifiesto la evaluacion es que se generan

una serie de réditos que permaneceran en | a unidad, tanto a ni vel de dinamicas de

trabajo y procedimientos como a nivel curricular de quiénes han participado en el pro-

yecto.
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Se han producido resultados concretos de mejora del cuidado a los familiares en la
unidad. Asi, las cuatro intervenciones se implantaron con éxito: el poster se colgé en la
sala de espera en mayo de 2008, el plan de formacién se oferté a lo largo del 2008, los
nuevos horarios de visita ampliados se implementaron en abril de 2008 y |a Guia de
Atencién a los Familiares del P aciente Critico fue edi tada en agos to de 2009 por el
Servicios de A udiovisuales del Hospital. Se generé una ti rada de 300 ejemplares en
formato bol silloy s e entregd una G uia a ¢ ada pr ofesional de | a U Cl del H ospital.
Quedd un remanente de algo menos de 100 ejemplares para profesionales de nueva

incorporacion. Ademas, la Guia se publicé en la intranet del Hospital.

Por otra parte, los participantes y representantes han obtenido beneficios curriculares.
En este sentido, se han presentado cinco comunicaciones o pdster a congresos nacio-
nales e internacionales, que pueden v erse en la figura 15. D e éstas, dos se han con-
vertido en articulos y han sido aceptadas para su publicacién en la revista Enfermeria
Intensiva (Garcia et al. 2010, Zaforteza et al. 2010). La ultima obtuvo el tercer premio a

la mejor comunicacion presentada en el Congreso Nacional de la SEEIUC.
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Congreso,

Tipo

Ambito . Titulo
lugar y fecha presentacion
Investigacion-accién participativa:
ANDE " | - ’ Parew
) ) Nacional Comunicaciéon | Herramienta de gestion del cono-
(Valladolid, abril 2008) o o .
cimiento en la practica clinica
17 Abrir la unidad de cuidados inten-
SEEIUC . o N .
o Nacional Comunicacién | sivos a las familias: ¢qué opinan
(Valencia, junio 2008) )
los profesionales?
EfCCNa'® _ 3
) . Informative poster for critical pa-
(Florencia, octubre Europeo Poster ) .
tients’ relatives.
2008)
ISIH™® To open the intensive care unit to
» ) o the patient’s relatives... but not
(Victoria, British Colum- Mundial Comunicacion . )
) too much: a critical analysis of
bia, Canada, 2009) ) o
relationships in health care
Desarrollo de una Guia de Aten-
SEEIUC ] o ) - ]
Nacional Comunicacién | cién a los Familiares del Paciente

(Valladolid, junio 2009)

Critico.

FIGURA 15: Comunicaciones a congresos generadas por el proyecto

Ademas, es te proyecto ha s ido fi nanciado por el Fondo de Inv estigacion S anitario

(FIS). Esto significa que los 6 miembros del equipo investigador que ademas son pro-

fesionales de la unidad, han participado en calidad de co-investigadores en el proyec-

to, lo cual, ademas de un beneficio curricular, les coloca en una posicion de ventaja

para la obtencion de financiacion para proyectos futuros que puedan liderar.

'® Jornadas de Supervision de la Asociacién Nacional de Directivos de Enfermeria.

7 Congreso de la Sociedad Espafola de Enfermeria Intensiva y Unidades Coronarias.
18 European Federation of Critical Care Nurses Associations Conference.

1% 3rd In Sickness & In Health Conference.
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5.6.3. Resumen de la evaluacién
Las iniciativas de cambio para mejorar los cuidados a los familiares del paciente critico
que se implantaron en la fase 4, perduran a lo largo del tiempo y continGian vigentes 18

meses después de su inicio.

Estos cambios han arraigado a nivel individual, de equipos y estructural. A pesar de la
amplitud de este arraigo, el cambio ha sido parcial. Parece ser que el factor mas de-
terminante de es ta parcialidad es al alto consumo de en ergia que s e requiere para
modificar as pectos estructurales que determinan las practicas en | os entornos de s a-
lud.

Ala vez, el cambio se ha naturalizado e integrado en | as rutinas de do s de las cinco
unidades de componen esta UCI. De tal manera que el cambio mas trasgresor como
es el de la ampliacién de los horarios de visita, que implica mayores cuotas de presen-
cia de | os familiares en | a unidad, ya no s e somete a di scusion ni cuestionamiento.
Incluso esta iniciativa se ha trasladado, aunque de manera no sistematica a |l as otras
tres unidades. Parece que uno de los factores determinantes de ello es el contagio: las

iniciativas se extienden como una mancha de aceite.
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Esta tesis parte de | a premisa de que en |l as UCI espafolas existen dificultades para
satisfacer las necesidades del familiar del paciente critico. El problema no radica en la
falta de literatura cientifica que informe de cuales son estas necesidades o de | os be-
neficios de algunas intervenciones dirigidas a ellas, sino que la forma en que es tan
construidas estas unidades dificulta que | os familiares se incluyan en | as agendas de

los profesionales, especialmente los de enfermeria.

Por tanto, |a pregunta que se plantea es, si no es suficiente con que e xista evidencia
cientifica para que se produzcan cambios en la practica clinica, ¢ qué procesos se de-
beria poner en m archa para provocar estos cambios? Kitson, Harvey y McCormack
(1998) apuntan a que | a efectividad de un modelo de cambio de la practica clinica ra-
dica en que la evidencia sea sdlida, en que el contexto sea receptivo al cambio y en
que el proceso de cambio sea adecuadamente facilitado. En este caso, enla UCI es-
tudiada, he puesto en marcha un pr oceso dialdgico-reflexivo, que incorporara es tos
tres elementos, y en el que han participado los profesionales de la unidad. Esta tesis
pretende comprender c mo es te p roceso ha ¢ onducido al cambioy cuales son los

factores contextuales de la UCI que pueden influir en los procesos de cambio.

En esta unidad existia una situacion inicial en que los participantes y representantes
deseaban cambiar el cuidado que ofertaban a los familiares del paciente critico, pero
no sabian como articular tal cambio. Ademas, informaban de una situacién de partida
desfavorable para ese cambio, dado que en el contexto de la unidad operaban valores
y tradiciones que dificultaban que los profesionales consideraran a los familiares como
usuarios del servicio. Al explorar las dimensiones de la cultura de grupos como el len-
guaje, las acciones y las relaciones (Kemmis y McTaggart 1988), ademas de los sabe-

res y los sentimientos, se evidencia que ha habido transformaciones remarcables.

Con respecto al lenguaje, se transita de un discurso desesperanzado a otro positivo y
propositivo. Con respecto a las acciones, se transita de un “no saber qué hacer” y una
evasion a cambiar la practica clinica individual, incluyendo a los familiares en la agen-

da, y a articular acciones colectivas de atencion a los familiares, que se aplican a toda
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la unidad. Con respecto a las relaciones, se partia de una situacién de conflicto latente
entre profesionales con diferentes cuotas de poder y profesionales con diferentes pos-
turas con respecto a los familiares y se transita hacia una situacion de una disminucién
en el desequilibrio de poder y a que los profesionales comprometidos con la mejora en
la atencién a los familiares no se sientan afectados por el conflicto. Con respecto a los
saberes, | os pr ofesionales tr ansitan des de “no s aber” y no utilizar el conocimiento
cientifico hacia reconocer s us capacidades para cuidar a los familiares, algunos de
ellos a reconocer la evidencia como un r ecurso Util para construir el cuidado a este
colectivo y otros, por primera vez, a presentar comunicaciones a congresos y escribir
articulos cientificos. Por ultimo, con respecto a los sentimientos, se partia de una s i-
tuacién con emociones fuertemente negativas, que provocaban desesperanza entre
los participantes y representantes a una situacion de “domesticacién” de los sentimien-
tos, lo cual, segun Kemmis y McTaggart (2005), ayuda a percibir la posibilidad de

cambio.

Este capitulo esta estructurado en cinco partes. Las dos primeras trabajan los aspec-
tos relativos a cdmo el contexto de esta unidad limita y facilita el cambio. Explican dife-
rentes factores, particulares de esta UCI pero posiblemente presentes en otras UCl y
otros entornos clinicos espafoles, que se interrelacionan y generan un contexto que
ayuda a e xplicar la naturaleza de | os cambios que han oc urrido. Las partes tercera 'y
cuarta se centran mas en el proceso e informan de cuales han sido las transformacio-
nes y las permanencias y de cdmo ha sido el proceso dialégico-reflexivo que ha c on-

ducido al cambio. El ultimo apartado presenta las implicaciones de estos hallazgos.

6.1. MAYOR PRESENCIA DE LOS FAMILIARES EN LA UCI: LA
COMPLEJIDAD DEL CAMBIO

Los datos de esta investigacion indican que se ha producido un cambio en la practica
clinica con los familiares y que ha sido un cambio individual y colectivo/estructural,
pero también indican que ha sido un c ambio parcial y relativamente conservador. Un
indicador de ello son las iniciativas de ¢ ambio que han pr opuesto participantes y re-
presentantes. Al analizar las propuestas iniciales (ver la figura 9 del capitulo 5 “Listado
inicial de propuestas de mejora”), es evidente que todas ellas modifican la tradicion de
la UCI como unidad cerrada, en la que el familiar no es cliente, lo cual implica, en ma-
yor o menor medida, un aumento de la presencia de los familiares en la unidad y en la
agenda de los profesionales de enfermeria. Sin embargo, al analizar las iniciativas que

realmente se seleccionan para su implantacion (ver la figura 10 del capitulo 5, “Listado
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definitivo de propuestas de c ambio”), se hace patente este caracter parcial y conser-
vador: dos de las cuatro intervenciones se disefan para los profesionales (mejorar sus
competencias en el manejo de los familiares del paciente critico), otra de las interven-
ciones no implica aumentar directamente los cuidados a los familiares (poster informa-
tivo) y la ultima, aumentar los horarios de visita, sufre un i mportante recorte, tanto en

numero de horas como en sus ambitos de aplicacion.

Freire indica que, en m uchas ocasiones, las resistencias al cambio son de naturaleza
cultural y se derivan de la interiorizacién de la ideologia dominante (Freire 1990). En el
caso de la UCI estudiada se cumple esta caracteristica. La mayor parte de los factores
que han | imitado el cambio en es te estudio se encuentran en el sistema social y de
relaciones de la UCI, altamente tecnificada, en la que operan rutinas y tradiciones im-
plantadas que no favorecen el cambio para que los familiares tengan mayor presencia

en la unidad.

Se trata de un contexto especialmente complejo y dinamico (Berenholtz y Pronovost
2003), en el que los profesionales se enfrentan a un trabajo intenso, en el que hay que
tomar decisiones de manera rapida y bajo condiciones de presion. Todos ellos asumen
responsabilidades de c uidado sobre pacientes altamente inestables o con tendencias
rapidas de empeoramiento. Por tanto, deben tener capacidad para interpretar multitud
de datos clinicos complejos con el fin de detec tar y prevenir estas tendencias. E sto
configura una manera de pensar muy pragmatica, centrada en el paciente, en su evo-
lucién clinica y en el control exhaustivo de s u situacion. Bayés (2001) indica que en

este tipo de unidades es habitual subestimar el sufrimiento del usuario.

Esta forma de pensar puede dar lugar a rasgos del contexto que ex plican la parciali-
dad de estos cambios, que reproducen algunos aspectos del status quo y exigen una
gran inversion de energia por parte de quiénes lideran el cambio. Tienen un marcado
caracter estructural e integran valores, percepciones, relaciones e identidades fuerte-
mente arraigadas en el pensamiento y la forma de hacer colectivas. En este estudio,
las narrativas de par ticipantes y representantes muestran cinco grandes caracteristi-
cas contextuales que actuan como limitadoras del alcance de los cambios: 1) la evi-
dencia cientifica acerca de | os familiares no s e utiliza ni se considera legitima; 2) el
funcionamiento del equipo multidisciplinar es mejorable y contiene relaciones de poder
desiguales entre médicos y enfermeras; 3) una de las consecuencias de ello es que
los profesionales con menos poder estan apartados de algunos flujos de informacion;

4)|as posturas de | os profesionales con respecto al cambio s on heterogéneas, con
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diferentes grados de c ompromiso con él; 5) la concepcion del espacio y la organiza-

cidn de las rutinas situan a los familiares en el exterior de la unidad.

Todos estos aspectos también ayudan a explicar determinadas acciones, tensiones y
conflictos que aparecen en los resultados del estudio. Dan sentido, por ejemplo, a las
marcadas acciones de evasion ante los familiares que muestra un grupo de enferme-
ras, a las tensiones entre reproducir las normas de la unidad o transgredirlas, o a los
conflictos que surgen entre profesionales, cuando sostienen posiciones diferentes res-

pecto al cuidado a los familiares y la flexibilizacion de las normas.

A continuacion profundizaré en cada uno de estos rasgos del contexto, en como limi-

tan los cambios y en cuales son sus consecuencias.

6.1.1. La evidencia cientifica acerca de los familiares no se utiliza ni se
considera legitima.

Ninguna de las categorias profesionales que trabaja en e sta unidad (salvo al gunos
profesionales ai slados) utiliza de m anera ¢ onsciente ¢ onocimientos c ientificos pa ra
fundamentar opiniones o decisiones acerca de los familiares del paciente critico ni
para argumentar a favor o en c ontra del cambio. Hay que recordar que todos los pro-
fesionales de la unidad recibieron, junto con la encuesta, una sintesis de la evidencia
cientifica que aconsejaba la mayor apertura de la UCI y de los beneficios de esta aper-
tura para todos | os actores i mplicados ( para recordar esta s intesis d e | a evidencia,
consultar el apéndice 4, que contiene la documentacién de la fase 3) y, a pesar de ello,
esta informacién no es tenida en cuenta por practicamente ningun profesional. En el
caso de |los profesionales de enfermeria, algunos trabajos llevados a cabo en contex-
tos clinicos diferentes a la UCI muestran que algunas de las limitaciones para el uso
de la evidencia en la practica clinica se refieren a aspectos culturales como: el desco-
nocimiento de la existencia de literatura cientifica sobre temas determinados, la dificul-
tad para interpretar la literatura cientifica, |a falta de una c ultura investigadora en | as
unidades y la falta de apoyo institucional para el uso de la evidencia cientifica (Retsas
2000).

La argumentacién de quiénes estan a favor del cambio pivota en torno al compromiso
ético de aliviar el sufrimiento y la de quiénes estan en contra, pivota en torno a la ne-
cesidad de cumplir las normas y preservar el entorno de la unidad. Quiénes no se po-
sicionan claramente argumentan en contra del cambio sobre la premisa de evitar con-

flictos entre profesionales. En cualquier caso, la mayor parte de | os profesionales ar-
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gumenta sobre creencias, opiniones y valores. Por tanto, los saberes intuitivos, los
derivados de la experiencia y los saberes contextuales no dialogan con el saber cienti-
fico, mas sistematico, y no se potencian entre si para mejorar la practica (Freire 2002,
2004 y 2001, Freire e lllich 2004).

Otra faceta de esta carencia, aunque esta vez reconocida por los participantes, es que
éstos indican que no tienen conocimientos para manejar situaciones de alto contenido
emocional como los procesos de duelo o la comunicacion de malas noticias en el con-
texto de un paciente que empeora. Esta falta de formacién en habilidades sociales, en
proteccién contra el estrés 0 en manejo de situaciones emocionalmente comprometi-
das es una carencia histérica en los profesionales de enfermeria de las UCI (Zaforteza
et al.. 2003, Zaforteza et al.. 2004, Zaforteza et al.. 2005, Zaforteza 2005a).

Una tercera faceta de es ta falta de uso de | a evidencia disponible e s que una par te
importante de los profesionales considera que la familia es un problema. La considera
como un elemento perturbador, as pecto que también destacan autores de c ontexto
internacional (Berti, Fredinande y Moons 2007, Clark y Carter 2002); también conside-
ra que el familiar tiene un interés morboso por los monitores o por los procesos patol6-
gicos de pacientes que no s on el suyo. Por tanto, deben per manecer fuera de la uni-
dad o baj o estricto control normativo. Esta creencia indica que los profesionales des-
conocen que los familiares atraviesan por un proceso de cuatro fases, de las cuales la
primera es el shock inicial y la segunda la busqueda activa de toda la informacién po-
sible que pu eda ayudarle a s alir de ese estadio inicial de i ncertidumbre (Jamerson et
al.. 1996). Por tanto, el interés en los monitores y las bombas y el interés en lo que le
ocurre a otros pacientes, podria ser interpretado como una estrategia de recogida de

informacion.

Otra parte de los profesionales no considera que la familia sea un problema, si no que
la concibe como sujeto con necesidad de cuidados para transitar por este proceso o
incluso como recursos valiosos para pacientes y profesionales. Esto se acercaal o
que indica la evidencia (Fumagalli et al.. 2006, Giannini 2007, Williams 2005). La difi-
cultad radica en que este grupo de profesionales no es consciente de que su discurso
coincide con la literatura cientifica. E ste fendbmeno no es exclusivo del conocimiento
referido a los familiares del paciente critico, sino que también se detecta un descono-
cimiento de la existencia de Guias de Practica Clinica para la implementacién de la
practica basada en |a evidencia (Berenholtzy Pronovost 2003). Cuando sucede un

conflicto relacionado con diferentes posiciones, en el momento de contra-argumentar a
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quiénes, con el peso de la historia y con las normas en la mano, indican que el familiar
debe permanecer fuera de la unidad, estos profesionales tienen dificultades para es-

grimir razones de mayor peso.

Las consecuencias de esta realidad son limitadoras para que ocurran cambios que se
alejen de los valores hegemonicos de la unidad o cambios propuestos por profesiona-
les con menores cuotas de poder. De este modo, predominan las creencias y los con-
ceptos cristalizados a lo largo del tiempo, sin que sean matizados o revisados por los
nuevos conocimientos que emergen de la evidencia. Esto conlleva que se reproduce el
concepto de “familia perturbadora” y no se sustituye por el de “familia como cliente”.
Se escenifica una ten sidon entre te ndencias reaccionarias y tendencias trasgresoras,

que ya se detectaron en estudios previos (Zaforteza et al.. 2005).

Ademas, no sélo predominan las creencias, sino que también conviven conceptos am-
bivalentes y contradictorios sobre los familiares y no existe un criterio comun acerca de
queé es lo mejor. No existe una critica posicionada en las necesidades de los usuarios,
sino que, c omo explicaré mas adelante, el espacio de | a unidad se concibe como el
espacio de | os profesionales. La consecuencia es que, ante el conflicto o la duda, se
adoptan las acciones que mas se parecen a la norma establecida y las acciones que
proponen los profesionales con mayor poder en la unidad. Este particular, también lo
explicaré mas adelante, esta relacionado con la dificultad para negociar nuevas estra-
tegias cuidadoras, cuando estas estrategias deban ser adoptadas por colectivos con
distintos grados de poder, especialmente cuando la iniciativa surge de quiénes osten-

tan menor poder.

Finalmente, el no utilizar el conocimiento cientifico ni para cuidar de los familiares ni
para protegerse del estrés que trasmiten, genera inseguridad en los profesionales,
especialmente en las enfermeras. Estas no saben cémo “tratar” al familiar y no saben
si sus acciones son mas perjudiciales que ben eficiosas. Ante la duda, las enfermeras
evitan a los familiares y evitan dar informacion comprometida, con el objetivo de prote-
gerse (Zaforteza et al.. 2003 y 2005). Estas conductas de evitacion para protegerse del
sufrimiento o para tratar de evitar una excesiva implicacién con el usuario, también se
encuentran en otros estudios, que revelan que las enfermeras, ante usuarios estresa-
dos o con dolor, desarrollan conductas poco empaticas con este fin (Delgado et al..
2001, Morse 1991, Morse, Mitcham y van der Steen 1998). Por tanto, cualquier iniciati-
va que suponga mayor acercamiento a los familiares revive las inseguridades que es-

taban a raya con las conductas de evitacion.
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6.1.2. Existen relaciones de poder desiguales entre los miembros del
equipo multidisciplinar

Los datos indican que el funcionamiento de los equipos multidisciplinares en esta uni-
dad es mejorable. Los participantes y representantes que, en su mayoria, son enfer-
meras y auxiliares de e nfermeria, informan de c onflictos latentes, de falta de comuni-
cacion, de falta de informacion y decisiones compartidas y de sensacion de “falta de
respeto” hacia su trabajo. Esta falta de respeto genera cansancio, ya que, como una
representante indicé en la fase de evaluacion, “...yo no puedo llegar a ponerme en mi
lugar cada dia en mi turno con todas las personas, desde el celador hasta el médico.
Ya no puedo. Yo vengo aqui a trabajar y no puedo ponerme en mi lugar y poner a todo

el mundo en el suyo.”

Estos hallazgos concuerdan con la bibliografia que existe, desde finales de los afios
60, acerca de la tensién entre enfermeras y meédicos y de la preeminencia de estos
ultimos en | os equipos de salud (Bellman 1996, Blue y Fitzgerald 2002, Corser 2000,
Delgado et al.. 2001, Freidson 2007, Lindahl y Sandman 1998, Makary et al.. 2006,
Mird 2008, Stein 1967, Sweet y Norman 1995, Zaforteza et al.. 2005), aunque ha sido
en la ultima década cuando este desequilibrio de poder se ha relacionado con dificul-
tades para la implantacion de | a evidencia y con amenazas para la seguridad de | os
pacientes porque potencia la practica basada en rutinas y dificulta la practica colabora-
tiva (Makary et al.. 2006, Newman, Papadopoulos y Sigsworth 2000). Actualmente se
apunta a que | a practica colaborativa en el seno del equipo promueve una pr actica
clinica que mejora los procesos de atencion y los resultados de salud en el usuario
(Lingard et al.. 2004, Nembhrad et al.. 2007, Puntillo y McAdam 2006, Reeves, Nelson
y Zwarenstein 2008, Zwarenstein, Goldman y Reeves 2009). También se ha estableci-
do que las relaciones jerarquicas dentro del equipo son una barrera para el traslado de
la evidencia a la practica clinica (Newman, Papadopoulos y Sigsworth 2000, Zwarens-
tein y Reeves 2006) y generan un profundo malestar entre el colectivo enfermero, lo
que implica alta rotacién en | os puestos de tr abajo y abandono de | a profesion (Lu,
While y Barriball 2005).

En este contexto de desigualdad, el auténtico didlogo entre los diferentes colectivos es
complicado y no conduce al cambio radical (Freire 2002, 2007). Un ejemplo de ello es
que enlasfases 2y 3 de es te proyecto, las enfermeras discuten multiples mejoras
para |l os familiares del paciente critico, pero desechan casi inmediatamente aquellas
que precisan de ¢ ambios i mportantes en | as rutinas de | os médicos, al percibir que

apenas tienen capacidad de influir en el comportamiento de éstos. De igual modo, los
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médicos tienen la capacidad de vetar iniciativas de cambio independientemente de su
utilidad, de que se basen en |l a evidencia o de que hay an sido consensuadas por un
amplio colectivo de profesionales. Esta capacidad no es cuestionada y esta naturaliza-
da en la unidad. De hecho, otros trabajos, realizados en contextos diferentes también
indican que las enfermeras no se sienten con autoridad suficiente como para cambiar

la practica clinica (Retsas 2000).

Por tanto, existen dificultades para negociar nuevas estrategias multidisciplinares de
atencién; no se entabla un dialogo de igual a igual, o que conlleva una silenciacion del
aporte de las enfermeras al proceso de la salud (Lunardi, Peter y Gastaldo 2002, Par-
kery Gardner 1992). E sta silenciacion contradice | a corriente actual de p otenciar la
practica c olaborativa m ultidisciplinar, para la que s e recomienda m odificar | a a ctual
cultura del sistema de salud, orientada desde una visidbn médica en detrimento de | a
aportacion de otros profesionales de la salud como enfermeras, fisioterapeutas, tera-
peutas ocupacionales o psicologos, entre otros (Hills, Mullett y Carroll 2007). También
contradice las recomendaciones para la mejora de | a calidad en c uidados intensivos,
que reclama que todas las voces de los miembros del equipo multidisciplinar deben
ser escuchadas (Curtis et al. 2006). Por tanto, se trata de evitar lo que Berenholtz y
Pronovost (2003) denominan “to play person down”, o lo que es lo mismo, jugar con un

equipo en desventaja.

Otra consecuencia es que una parte de la energia del proceso de cambio se utiliza
para vencer |l as reticencias de los profesionales es cépticos y no par a s atisfacer | as
necesidades del usuario. Una gran parte del debate en los grupos de discusiéon se
centrd en v encer |l as potenciales resistencias, buscando las raices de |a oposicién y
buena parte del trabajo en las fases 3 y 4 se ocupa en negociar alianzas y buscar ru-
tas para sortear las barreras. Por tanto, los participantes visitan y re-visitan las mismas
propuestas de cambio, analizandolas desde diferentes perspectivas, buscando la ma-
nera de introducirlas en la unidad. Este enfoque en el profesional y menos en el usua-
rio se encuentra en otros trabajos que implantan cambios de practica clinica que afec-
tan a varios colectivos profesionales. Por ejemplo, en el contexto de un proyecto para
disminuir la bacteriemia relacionada con el catéter venoso central, que se llevé a cabo
en una U Cl, las enfermeras fueron em poderadas para detener al médico durante el
proceso de insercion, si detectaban errores en el mantenimiento de los estandares de
asepsia . En la implantacién de esta estrategia, tanto los médicos como las enfermeras
expresaron su oposicién, los primeros alegando que no d ebian ser cuestionados por

las enfer meras y éstas alegando que no era su trabajo ejercer de “policias” de los
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médicos. Los investigadores tuvieron que recordarles que no se trataba de una c ues-
tién jerarquica o politica, sino de seguridad del usuario (Berenholtz y Pronovost 2003).
A lo largo de los afos 2008 y 2009, una iniciativa idéntica ha sido puesta en marcha en
algunos hos pitales de Baleares y |a respuesta de médicos y enfermeras ha s ido la

misma.

Estas relaciones de po der desiguales, desde mi punto de v ista, se relacionan estre-
chamente con el factor descrito en el punto anterior (6.1.1). El hecho de que quiénes
propician el cambio no utilicen la evidencia cientifica y, a la vez, sean profesionales
con menor cuota de poder en el equipo, genera una sinergia negativa para el cambio.
Al tener menos poder, estos profesionales deben invertir mayor energia en superar las
resistencias y buscar alianzas y, en el camino, tal vez estén renunciando a una par te
importante de las transformaciones que proponen. En el contexto de la UCI, los médi-
cos fundamentan sus decisiones clinicas, aunque no las que se refieren a los familia-
res, sobre la evidencia y sobre los resultados de salud de sus pacientes. Por tanto,
éste es un | enguaje pragmatico que puede s er un punto de encuentro entre ambos
colectivos, que estan enculturados en diferentes estilos de comunicacion (Makary et al.
2006). En resumen, al no dominar la evidencia de manera consciente, las enfermeras
carecen de argumentos que podrian ser una d e las herramientas para confrontar dis-

cursos adversos que tampoco se han construido sobre ella.

6.1.3. Las enfermeras no participan de algunos flujos de informacion rele-
vante

Los datos estan salpicados de referencias a “no saber qué le ha dicho el médico a los
familiares” o no s aber cuales son sus planes para el paciente. Esta realidad es una
constante en esta unidad y asi lo describimos hace algunos afios en trabajos previos
llevados a cabo en B aleares (Zaforteza et al. 2003, 2004 y 2005). Esta preeminencia
del médico en el manejo del conocimiento acerca del paciente aparece también en la

literatura internacional (Lingard et al. 2004, Manias y Street 2001).

En este estudio, participantes y representantes reconocen que, en una parte importan-
te de esta unidad, no se realizan pases de visita conjuntos o estrategias similares,
donde los diferentes profesionales se reunan para poner en comun el progreso y los
planes acerca de | os pacientes. Bunch (2000) indica problemas similares de ¢ omuni-
cacién en una UCI en Suecia. La comunicacion entre diferentes colectivos se realiza a
través de la historia clinica y de conversaciones puntuales que giran en torno a tareas

mas que en tor no a obj etivos compartidos. Un estilo de comunicacién similary que



234 - PROMOCION DE LOS CUIDADOS A LOS FAMILIARES DEL PACIENTE CRITICO

enfermeras y residentes no ¢ onozcan | os objetivos de ¢ uidado ya fue descrito hace

algunos afios en EEUU en el contexto de la UCI (Pronovost et al. 2003).

“No saber” qué informacion puede m anejar, es otra de | as fuentes de i ncertidumbre
para las enfermeras, que desconocen cual es el alcance de la informaciéon que pueden
dar a los familiares sin confundirles y sin entrar en conflicto con el médico, al invadir un
campo que éste ultimo considera como exclusivo. La consecuencia es que se retroali-
mentan las conductas de evitacion o a la practica de no dar informacion comprometida
a los familiares. También se explica en el contexto de un equi po con relaciones de
poder desiguales en que un colectivo es duefio de uno de | os elementos de vertebra-

cion mas importantes de las relaciones en la UCI: la informacion.

Por tanto, que el equipo no mantenga canales de comunicacién que aseguren que
todos sus miembros conocen y participan de los objetivos a corto plazo con los pacien-
tes genera inseguridad y supone una barrera para implementar cualquier cambio que
implique mayor contacto con los familiares del paciente critico. Ante la duda, la enfer-
mera se inhibe del contacto y una parte de este colectivo profesional prefiere mantener

el actual estado de cosas.

6.1.4. Los profesionales tienen posturas heterogéneas con respecto al
cambio

Participantes y representantes perciben que | os pr ofesionales que t rabajan en esta
unidad sostienen posturas contradictorias respecto a los familiares del paciente critico.
Existen pos turas reaccionarias, transformadoras y ex pectantes, cosa que oc urre en
todas las sociedades y en todas las épocas (Freire 2002). Los familiares se consideran
como un problema, como sujetos que necesitan cuidados, como no-clientes de la uni-
dad o como fuentes de conflicto entre profesionales. Hay profesionales que apuestan
por una mayor presencia de los familiares en la unidad y los hay que se encuentran

mas comodos sin las familias como testigos.

Estas posturas ambivalentes estan reflejadas en |a literatura sobre las visitas de los
familiares del paciente critico (Berti, Ferdinande y Moons 2007, D iaz de Durana et al.
2004, Farrell, Joseph, Schwartz-Barcott 2005, Lee et al. 2007, Simon et al. 1997). Au-
tores como Anzoletti y colaboradores (2008) sostienen que es la actitud de | os profe-
sionales el factor que m as influencia puede tener en cambios como la ampliacion de
los horarios de visita, porque es esta actitud la que perpetua o flexibiliza las normas de

la unidad. Adherirse a una postura u otra depende mas de las creencias acerca de los
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familiares, de la capacidad personal de ges tionar conflictos y emociones o de la per-
cepcion de barreras para el cambio. De nuevo, es una postura no fundamentada en la
evidencia, que no es exclusiva de | a UCI, sino que s e encuentra en o tros contextos
clinicos (Grol 1997).

Sin duda que esta heterogeneidad genera tensiones que no pueden subestimarse a la
hora de proponer los cambios. Ademas, al no existir estandares de cuidado hacia los
familiares, e stablecidos por la institucion, o no existir un ¢ onocimiento acerca de | os
familiares reconocido como valido en el contexto de la unidad, cada profesional puede
escoger como atenderles, |o cual lleva a | a arbitrariedad: dependiendo de qué pr ofe-
sional esta de turno en c ada momento, los familiares reciben una atenc ién u otr a (o
ninguna) y el criterio de decisiéon no esta basado en sus necesidades. El conflicto entre
diferentes p osturas es frecuente y, de nuev o, consume una par te de | a energia del
proceso. Pero, desde mi punto de vista, no se puede hacer una lectura totalmente ne-
gativa de esta heterogeneidad, sino que se debe calibrar como una caracteristica am-

bivalente, a la vez favorable y desfavorable al cambio.

Quiénes estan implicados en el proyecto de cambio consideran que la heterogeneidad
es desfavorable al cambio y creen que quiénes estan en contra tienen una gran capa-
cidad de influencia en el resultado. P or este motivo buscan soluciones fuertemente
consensuadas. La consecuencia es que las acciones que se implantan transforman la
realidad pero reproducen rasgos restrictivos, ya presentes en la unidad antes del pro-
ceso de cambio. El ejemplo mas claro es la iniciativa de ampliacion de los horarios de
visita cuyo protocolo reproduce la idea de familia perturbadora al colocar el énfasis en

su control.

Sin embargo, la heterogeneidad significa también que el cambio es posible, porque no
hay una postura monolitica en su contra. Existen profesionales posicionados a favory
esto puede s er un punto de par tida para proponer transformaciones. Tal vez no s ea
posible proponer el cambio éptimo, pero si es posible proponer el cambio factible,

adaptado a cada contexto y situacion historica (Freire 2004).

En este caso, los cambios que s e han implantado han s upuesto un primer paso para
“arrastrar” a otros profesionales inicialmente reticentes o expectantes, que se han con-
tagiado y han imitado el comportamiento de quiénes han propiciado el cambio. A lo
largo de los grupos focales, conforme avanza el proyecto, y en |la fase de evaluacion,

los participantes informan de un c lima general mas cuidadoso con los familiares y de
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un contagio desde las unidades que han i mplantado la ampliaciéon de los horarios de
visita hacia las que no lo han hecho. En éstas ultimas, se ha empezado a valorar si los
pacientes pueden beneficiarse de la presencia de | os familiares y a utilizar la amplia-
cion de los horarios como elemento terapéutico en algunos de ellos, especialmente los
de | argas e stancias. T ambién s e estan gener alizando las m uertes ac ompafadas,
cuando antes eran la excepcion. Este fendmeno, en que un cambio inicial es el es-
calon de otros posteriores y mas ambiciosos ha sido descrito en la literatura acerca del

cambio para la mejora de la calidad en la atenciéon de salud (Curtis et al. 2006).

6.1.5. La concepcidn del espacio y la organizacién de esta unidad dificul-
tan el cambio

Hay autores que sefialan que las actitudes y las creencias de los profesionales son el
factor deter minante para fav orecer o di ficultar el cambio, en el caso de fom entar la
apertura de los horarios de visita (Anzoletti et al. 2008). Sin embargo, las narrativas de
los participantes y representantes de este estudio también revelan que | aformade
concebir el espacio y la organizacién de | as rutinas tam bién s on factores limitantes
para un ¢ ambio hacia una m ayor presencia de los familiares en s u unidad. Esto es
congruente con el énfasis que Curtis y colaboradores (2006) ponen en la estructura,
entendida como “la forma en que se organiza la atencion de s alud”, como el primer
componente de la calidad asistencial y como uno de | os componentes que ofrecen

mayores desafios para el cambio en entornos clinicos.

La forma de pensar el espacio de la UCI indica que tanto los profesionales que traba-
jan en ella, como quiénes la disefiaron, como quiénes gestionan los presupuestos de
la institucion no consideran a los familiares del paciente critico como clientes, y tampo-

co como recursos en el proceso de salud del paciente.

La estructura fisica interna de la unidad esta pensada Unicamente para los profesio-
nales y los pacientes, cuestion que se corresponde con la idea de que la prioridad es
la vida y la seguridad del paciente (Giannini 2007). La literatura no aborda este tema,
salvo algunos trabajos que reconocen que las salas de espera no estan disefiadas de
manera éptima para favorecer el confort de los familiares (Velasco et al. 2005). Este
proyecto revela que | os familiares no di sponen de un es pacio propio, cercano al pa-
ciente ni de recursos d e confort destinados a ellos. R epresentantes y participantes
indican que la sala de espera no puede ser considerada como tal, sino que se trata del
descansillo de los ascensores, no hay WC para familiares, ni espacio para ellos junto a

la cama, ni un lugar destinado a d epositar sus efectos personales, ni sillas para que
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puedan sentarse junto al paciente. Ademas, en c aso de h aberlas, |os representantes
indican que no sabrian donde guardarlas cuando los familiares no estuvieran utilizan-

dolas.

Por otro lado, tres de las cinco sub-unidades en que se articula esta UCI tienen en su
interior una es tructura abierta. Es decir, las diferentes camas, salvo los boxes de ais-
lamiento, no estan separadas por estructuras fijas, sino que la unidad se concibe como
un espacio unico en el que los profesionales tienen acceso inmediato a todos los pa-
cientes. Esta caracteristica es percibida por participantes y representantes como una
importante barrera para la presencia de los familiares en la unidad porque atentaria
contra la intimidad de p acientes que no fuer an su familiar. E sta preocupacién por la
intimidad y su relacién con el espacio fisico esta descrita en la literatura producida en
nuestro c ontexto (Amoros et al. 2008, Diaz de D urana et al. 2004, Z aforteza et al.
2010), y también en la literatura internacional (Berti, Ferdinande y Moons 2007, Gian-
nini 2007, Lee et al. 2007).

Por tanto, los participantes y representantes perciben que lo que concierne a la estruc-
tura fisica es una barrera insuperable, porque, salvo la adquisicién de sillas?, las de-
mas dificultades no podian resolverse sin ejecutar obras de albanileria que ampliaran y
acondicionaran el espacio. Esta percepciéon de insuperabilidad determiné que el cam-
bio mas trasgresor, es decir, la ampliacion de los horarios de visita, no se aplicara a la
totalidad de la unidad, sino Unicamente a las dos sub-unidades con una estructura mas

favorable.

En la fase de evaluacion los participantes, representantes y otras personas entrevista-
das informan de un efecto contagio hacia una mayor apertura de la unidad, en las sub-
unidades con una es tructura interna abierta e i ndican que se han pr oducido menos
conflictos y dificultades de las esperadas. Esto puede significar que, mas que | as ba-
rreras que se explicitan, es la percepcion que se tiene de ellas lo que frena el cam-
bio. En este caso, los participantes y representantes percibian que habria altos grados
de conflicto entre profesionales y entre profesionales y familiares. Al no haber estas

dificultades anticipadas cuando se implanta el cambio éste se mantiene y se extiende.

La estructura fisica externa, también habla de exclusion de los familiares. Se trata de

una unidad cerrada, en la que no se permite la entrada fluida de otras personas que no

% Con el fin de resolver al menos una de las dificultades referidas al espacio fisico, se han comprado, con
cargo al proyecto, 14 sillas plegables que ocuparan el minimo espacio cuando no estuvieran en servicio.
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sean los profesionales de la salud y los pacientes. Los profesionales ponen en marcha
diferentes e strategias p ara m antener es ta c aracteristica: puer tas c erradas, tar jetas
identificativas, restriccion del numero de v isitantes, restriccién de | as horas de v isita,
etc. Es un rasgo que comparten las UCI de diferentes paises como Espafia (Velasco
et al. 2005), Italia (Anzoletti et al. 2008, Giannini 2007), Francia (Quinio et al. 2002) o
EEUU (Lee et al. 2007, Simon et al. 1997).

En nuestro contexto espafiol, las UCI contintan siendo cerradas (Velasco et al. 2005),
a pesar de que existe un amplio debate entre los profesionales, que se van posicio-
nando a favor de su apertura: la literatura acerca de los familiares ha ido incrementan-
dose desde finales de los afios 90 (Zaforteza, Sanchez y Lastra 2008) y ha establecido
una corriente critica con esta caracteristica de unidad cerrada (Delgado et al. 2001,
Martinez 2005, Torres y Morales 2004, Velasco 2003 y 2007, Zaforteza 2005b), se ha
debatido al respecto en los ultimos congresos de la Sociedad Espafiola de Enfermeria
Intensiva y Unidades Coronarias (SEEIUC) y se empieza a reconocer la necesidad de
que s ea el paciente qui én es tablezca s u r égimen de visitay no | os pr ofesionales
(Cabré et al. 2009). A pesar de ser amplio y prolongado en el tiempo, este debate no
ha traspasado completamente el a mbito de | a teoria para incorporarse a | a practica
cotidiana. Esto indica que la “UCI unidad cerrada” es una c aracteristica fuertemente
implantada en nues tro i maginario c olectivo, m arcadamente es tructural de nues tras

acciones y formas de pensar y, por tanto, dificiimente modificable a corto plazo.

Otro de los rasgos referentes al espacio que esta contribuyendo a mantener este esta-
do de cosas es la percepcidon de quién es el “propietario del espacio” de la unidad. La
propiedad del espacio es de los profesionales que trabajan en ella, por lo que no se
concibe como un espacio compartido entre profesionales y usuarios. Esta naturaliza-
cion del espacio como espacio profesional es un elemento emergente en este trabajo y

no aparece en la literatura nacional ni internacional.

Este es un rasgo que muestran tanto los participantes y representantes como los pro-
fesionales de la unidad que no es tan implicados en el proyecto. Asi, quiénes estan
mas ¢ omprometidos c on el proyecto han natur alizado que existen unas normas de
comportamiento que normalizan la presencia de los familiares en la unidad y que no
deben ser cuestionadas por éstos, como por ejemplo: no utilizar el moévil en la UCI (a
pesar de que los profesionales si lo hacen), no circular por la unidad, cumplir estricta-
mente con el numero de visitantes permitidos por paciente, no interesarse por el apa-

rataje o mantener una actitud de interés en el paciente (no leer el periédico o dormir en
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horario de visitas). Quiénes estan menos comprometidos con el proyecto, ademas de
compartir esta naturalizacién de la normativa, incorporan el elemento de mantener a
los familiares en el exterior de la unidad para salvaguardar su propia privacidad y tran-
quilidad. Asi, los profesionales indican que trabajar sin la presencia de los familiares es
mas comodo para ellos, que pueden mantener conductas y conversaciones relajadas y
no se ven obligados a enfrentarse a una situacion para la que no se sienten prepara-

dos: el estrés de los familiares (Zaforteza et al. 2003)

6.2. EL COMPROMISO INDIVIDUAL, EL LIDERAZGO EN LO CO-
TIDIANO Y EL PROCESO DE LA IAP: VALORES FACILITADO-
RES PARA EL CAMBIO

Tal como he explicado anteriormente, los factores limitantes para el cambio que emer-
gen en este trabajo son de caracter marcadamente estructural y colectivo, presentes
de manera muy arraigada en |a forma de pensar de | os profesionales de la unidad. Y
es por estos motivos por los que resulta complejo introducir el cambio de practica clini-
ca hacia una practica que incluya a los familiares en la agenda de las enfermeras. La
presencia de estos factores explica que el cambio sea parcial y relativamente conser-
vador. La | iteratura referente a | a promocion del cambio de pr actica clinica hacia la
practica basada en la evidencia o el cambio social, reconoce la importancia de los fac-
tores estructurales y culturales como limitadores para la ocurrencia de los cambios
(Curtis et al. 2006, Freire 1990).

Por otro lado, el cambio se ha producido y se ha mantenido en el tiempo porque exis-
ten factores que lo han hecho posible. Estos factores son: el compromiso previo e indi-
vidual de diferentes profesionales con la mejora de |a atencidn a los familiares del pa-
ciente critico, el liderazgo para llevar a cabo las distintas acciones y la sinergia de am-
bos factores con el proceso de la IAP, que ha sido el agente que ha articulado las in-
quietudes y capacidades que, en mayor o menor grado, ya estaban presentes muchos
de los profesionales de la unidad. Es manifiesto que se trata de factores coyunturales
e individuales, sostenidos por personas concretas y por el proyecto que hemos lleva-
do ac abo. Y son estas caracteristicas las que, al a vez, explican la ocurrencia del
cambio, pero también juegan a favor de su parcialidad, ya que dificilmente consiguen
modificar completamente |a estructura o fac ilitar los procesos de tal manera que no
sea necesario invertir grandes cantidades de energia en ellos y en generar las condi-

ciones para que el cambio tenga lugar.
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A pesar de su capacidad limitada, estos factores son extremadamente valiosos, ya que
son necesarios para que al menos exista la oportunidad de llevar a cabo el cambio y
para que, una vez que ha ocurrido y se establecido, éste sea un escaldén hacia modifi-

caciones mas ambiciosas y de mayor calado estructural.

6.2.1. El compromiso individual y el compromiso compartido

Ya he ¢ omentado que | os trabajos que habl an de pr omover cambios en | a practica
clinica, especialmente los que se refieren a la implementacion de la evidencia, recono-
cen la importancia del factor individual para el éxito de los cambios, como por ejemplo,
la motivacion, las creencias, las actitudes o el compromiso explicito para llevar a cabo
el cambio de pr actica (Anzoletti et al. 2008, Gravel, Legare y Graham 2006, Groly
Wensing 2004, Wakefield 2003, Walker et al. 2003). En este caso, el factor individual,
como el compromiso firme con el cuidado a los familiares del paciente critico, ha sido
clave para que, a pes ar de | as barreras estructurales que se oponian al cambio, éste

haya tenido lugar.

La existencia de este compromiso previo se manifiesta a lo largo de todas las fases del
proyecto de diferentes maneras. Uno de sus indicadores es la persistencia de repre-
sentantes y participantes a lo largo de sus tres afios de duracion, a pesar de la energia
que les supone “navegar contra-corriente” y a pesar de que el tiempo que han invertido
en él ha sido a costa de su tiempo personal. Otro de sus indicadores mas importantes
es que los participantes y representantes refieren que se les ha “despertado algo que
tenian dormido”, una sensibilidad previa sobre la necesidad de ofertar cuidados a |l os
familiares, y que ha sido este “despertar” a través de la reflexion conjunta y personal lo
que les ha llevado a establecer cambios en su practica clinica individual desde la pri-
mera fase del proyecto, antes de que se concretaran los cambios estructurales y co-
lectivos. Esta emersion de sensibilidades se corresponde con lo que Gaya, Reason y

Bardbury (2008) denominan “el momento jaja!”.

Participantes y representantes avanzan en sus cambios individuales y los sostienen en
el tiempo, independientemente del posicionamiento mas o menos agresivo de sus co-
legas. Ademas, son capaces de disefiar los cambios estructurales y de ejercer el lide-
razgo para su implantacion. De este liderazgo, fuertemente relacionado con el com-

promiso hablaré en el apartado siguiente.

Por otro lado, participantes y representantes refieren que quiénes no sostenian pre-

viamente este tipo de compromiso no han introducido mas cambios que los colectivos,
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y muchos de estos profesionales han puesto resistencias a estos cambios colectivos,
como por ejemplo, en la ampliacion de los horarios de visita. Esto es congruente con el
papel que Wak efiel et al. (2003) otorgan al compromiso p ara el cambio de pr 4ctica
clinica. Con un tr abajo radicalmente diferente a és te, estos autores analizan el papel
del compromiso previo, unido a una i ntervencion formativa, para modificar los habitos
de prescripcion de | os médicos de atencién primaria en diferentes situaciones patol6-
gicas. C oncluyen que qui énes s ostenian pos turas de s alida c omprometidas c on el

cambio implementan mas cambios que quiénes no las tenian.

De hecho, los profesionales comprometidos con el proceso, dan mucha importancia al
hecho de que hay a otros profesionales no comprometidos con él. Aparece la idea de
que es necesario un consenso absoluto entre todos los profesionales de la unidad pa-
ra que el cambio tenga éx ito. E sto es congruente con los hallazgos de M ir6 (2008)
acerca de |l a enculturacion en el gregarismo que hi stéricamente han tenido las enfer-
meras espanolas a lo largo de la segunda mitad del siglo XX. Sin embargo, los profe-
sionales del proyecto, a través del proceso reflexivo y dialdgico, han sido capaces de
superar la inmovilidad que podr ia haber i mpuesto este gregarismo, superar la mera
queja y el sentimentalismo, y utilizar estrategias de negociacion y de alianzas para
trasladar su utopia al plano de la realidad, desde un profundo conocimiento del contex-
to. H an tr abajado s oluciones colegiadas, s obre | a bas e del respeto y |a c onfianza

(McCormack y Hopkins 1995), frente a la inmovilidad del gregarismo.

La IAP ha jugado un papel importante con respecto al compromiso de los participantes
y representantes. Mientras que Wak efield et al. (2003) trabajan el compromiso indivi-
dual, este proyecto trabaja con el factor social del com promiso compartido. Freire
(2006) indica que al explicitar la utopia, las personas se encuentran con otras perso-
nas que comparten su misma visién de futuro. Asi, el proceso reflexivo-dialégico de la
IAP ha articulado a profesionales de la misma unidad que sostenian compromisos si-
milares pero aisladas, con respecto a los familiares del paciente critico. Los participan-
tes y representantes han indicado que descubrir este compromiso compartido ha r e-
forzado sus posturas frente a | os factores estructurales op uestos al cambio y les ha

ayudado a persistir en el proceso.

6.2.2. El liderazgo en lo cotidiano
El fac tor de | compromiso i ndividual y | a for mulacion de u n c ompromiso c olectivo a
través de la IAP se relacionan con el siguiente factor facilitador que es el del liderazgo

en lo cotidiano. Una parte importante de los participantes y representantes ha ejerci-
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do como agente de cambio desde la base de la organizacion: desde las micro-politicas
y las relaciones cotidianas de la unidad, desde la gestion de sus grupos de participan-
tes o desde el ejemplo de su cambio individual de la practica clinica hacia los familia-
res. A este papel lo he Ilamado “liderazgo en o cotidiano”, porque ha sido un impulso
de cambio vanguardista localizado en | as acciones, las conversaciones y las relacio-
nes del dia a dia. Ha sido una iniciativa, en cierto modo, arriesgada, que ha defendido,
impulsado e implantado el cambio en la unidad y ha conseguido que este cambio sea
estructural y también que | os cambios personales se contagien y se extiendan como

una “mancha de aceite”.

Una lectura transversal de los datos a lo largo de todas las fases y una lectura concre-
ta de la fase de evaluacién, muestra que participantes y representantes han ejercido
este papel de lideres y un ejemplo claro es que los participantes y representantes re-
conocen que han adquirido capacidades para argumentar sus posturas a favor de una
mayor presencia de familiares en la unidad y que estan utilizando estas capacidades
para defender la idoneidad de los cambios frente a quiénes sostienen posturas en con-
tra. Otro ejemplo son las narrativas sobre los cambios de practica individuales que los
participantes s ostienen, independientemente de | a hostilidad del entorno, y de ¢c 6mo

otros colegas les imitan, simplemente porque “ven hacer”.

Se trata de un liderazgo en el que se identifican elementos de una practica que esta
tomando importancia en el ambito educativo desde la primera década del siglo XXI: el
liderazgo distribuido (Harris 2003 y 2004, Murillo 2006). Esta practica se centra en el
uso del potencial humano disponible en todos los niveles de la organizacién vy, sin re-
chazar | a n ecesidad d e | os | ideres for males, r emarca | a i mportancia de todos | os
miembros de la organizacion para liderar aspectos del cambio. Difiere de los modos de
liderazgo tradicionales en que és tos se suelen centrar en | a persona del lider formal,
en sus estilos y capacidades y en |os procesos que debe impulsar?'; mientras que el
liderazgo distribuido descentraliza el liderazgo y trabaja la construccidn de capacida-
des como forma de mantener las mejoras: cualquier persona, a cualquier nivel de la

organizacion, de una manera u otra puede actuar como lider (Harris 2004).

El liderazgo en lo cotidiano no es una practica que se hubiera planificado de antemano
en este proyecto, sino que se trata de un resultado derivado de él. Harris (2004) apun-

ta a que el liderazgo distribuido puede promoverse desde los equipos directivos o pue-

2! Una buena sintesis de las distintas formas y practicas de liderazgo se pude encontrar en Murillo (2006)
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de emerger de practicas colaborativas desde la base de la organizacién, como ha su-
cedido en este caso. La importancia del proceso de IAP ha sido la de proponer un pro-
yecto comun de mejora y dotar de un trasfondo teérico y conceptual a quiénes estan
comprometidos con el cambio (Freire e Il lich 2004). Después ha em ergido este lide-
razgo cotidiano que, en el momento de la accién, ha actuado como “pegamento” para
mantener unidas lo que hasta el momento habian sido intenciones individuales y para
arrastrar a otras inquietudes. La | AP ha ¢ reado | as condiciones para este liderazgo
cotidiano y, ala vez, esta manera de impulsar los cambios ha retroalimentado el pro-

ceso de la IAP.

Resulta aventurado determinar exactamente cual ha sido la forma y el alcance del lide-
razgo cotidiano y cuales podian ser sus indicadores. Hasta |la fecha, ha sido poco es-
tudiado y se ha definido de manera diversa en circulos cientificos (Harris 2003 y 2004,
Murillo 2006). Ha emergido en el contexto de | a educacion y no s e conocen descrip-
ciones provenientes del cambio en contextos clinicos. Por este motivo, esta tesis no
puede profundizar en mayor medida en este concepto, aunque esto no resta importan-
cia al hallazgo, que ha s ido uno de los motores del cambio. Desde mi punto de v ista
aporta dos avances. En primer lugar, pone en v alor a |os profesionales mas cercanos
al us uario como piedras de toque para liderar el cambio. En segundo lugar invita a
seguir investigando sobre él, con multiples preguntas: ; Cémo es el liderazgo cotidiano
en la practica clinica? ;Qué formas adquiere? ;Cudles son los factores que | o facili-
tan? ¢ Es posible crear condiciones en el sentido arriba-abajo o es una forma de traba-
jar que emerge desde las bases? y Qué efectividad tiene en los procesos de cambio?
Todas estas preguntas requieren de trabajos especificos que articulen en concepto en

los procesos de cambio en entornos de salud.

6.3. TRANSFORMACIONES, PERMANENCIAS, CAPACIDADES
Y EMPODERAMIENTO

En los apartados 6.1 y 6.2 he expuesto como el contexto de la UCI es un entorno so-
cial complejo en el que operan factores tendentes al cambio y contrarios a él. La ma-
nera en que se entretejen estos factores ha posibilitado que se produzca un cambio en
la manera de cuidar a los familiares del paciente critico, pero también ha causado que
haya sido necesario invertir una gran cantidad de energia personal por parte de los
profesionales comprometidos con el proyecto. Ya he explicado que este cambio no es
el cambio 6ptimo tal como se describe en la literatura cientifica, pero es el cambio que

resulta practicable en esta unidad en este momento concreto.
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En este apartado voy a exponer algunos de los resultados del proceso en la unidad. El
proceso dialdgico-reflexivo ha conducido a al gunas transformaciones remarcables, ha
hecho emerger algunas capacidades entre los participantes y también ha dejado algu-
nas permanencias que no ha sido posible modificar. Esta parte de la discusion da una
idea de la utilidad del proceso de la IAP, de su potencial y de sus limitaciones al apli-

carse en un entorno clinico como es la UCI.

6.3.1. Transformaciones y reproducciones.
Al analizar la evolucion de los saberes, las acciones, las relaciones entre los actores,
los sentimientos y el lenguaje, a lo largo de este proceso de diadlogo-reflexion-

participacion-accién se evidencian transformaciones y reproducciones.

Una de | as transformaciones remarcables es el cambio en el discurso de los partici-
pantes y representantes. Inicialmente era un discurso centrado en | os problemas, los
conflictos y las carencias de los profesionales. Conforme avanza el proceso y los pro-
fesionales reflexionan, intercambian ideas, conocen las “reglas de juego” de su contex-
to, incorporan la evidencia y articulan acciones concretas y realistas, su discurso se
centra en el usuario y en la responsabilidad profesional de dar respuesta a sus nece-
sidades. El lenguaje, que es mitico y desesperanzado al principio, adquiere un carac-

ter analitico y propositivo.

Esta transformacion es congruente con los cambios que finalmente se implantan en la
unidad y con los cambios individuales que experimentan los participantes. En este
sentido, Freire (1990) sefala que el lenguaje, la ideologia y la politica estan inextrica-
blemente unidos, de tal manera que el lenguaje refleja una ideologia, una | 6gica que
subyace a la accion politica. Por tanto, un cambio en el lenguaje indica un cambio en
la ideologia que subyace y se traduce en un cambio en la accién. Kemmis y McTag-
gart (1988), en la misma linea, sefalan que | os cambios en el discurso reflejan cam-
bios en los acuerdos sociales que regulan el uso del lenguaje, por lo que este cambio

revela cambios sociales mas profundos que un mero cambio de forma.

A pesar de esta transformacién en el discurso, también se reconocen reproducciones
como que perviven discursos centrados en el profesional, en sus necesidades y en sus
creencias. Esta reproduccion es mas acusada en los profesionales no implicados en el
proceso. Esta realidad apunta a que la participacion es un elemento importante para el

cambio.
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Otra de las transformaciones se encuentra en el transito desde las posturas individua-
les del inicio hasta adquirir posturas de cons enso ante la accion. P erviven discre-
pancias en torno a los detalles concretos de la ejecucién, pero, entre los participantes
en el proyecto, existe una postura uniforme con respecto a qué acciones deben llevar-
se a cabo. De nuevo, la reproduccion o | a pervivencia de pos turas iniciales la encon-
tramos entre los profesionales mas alejados del proyecto, por lo que se va consolidan-
do la tesis de que la participacion y la colaboracion son elementos del cambio (Gaya,
Reason y Bradbury 2008, Lindeman et al. 2003, Freire 2004).

La tercera transformacion de interés es el transito desde posiciones estaticas y relati-
vamente ingenuas a un posicionamiento critico con respecto a las posibilidades de
cambio. Inicialmente se encuentran la perplejidad, |a duda, rasgos de desesperanza,
mito y sentimentalizacion y conforme avanza el proceso se trabaja sobre la posibilidad
del cambio, se dominan los sentimientos que paralizaban las ideas de cambio (Kem-
mis y McTaggart 2005) se exploran las posibles barreras, se analiza la factibilidad y se

busca articular acciones adaptadas al contexto.

Esta transformacion pone las bases para que la accion tenga lugar (Freire 2002 vy
2004). Inicialmente, los participantes y representantes indicaban claramente que no
tenian capacidad para realizar ac ciones con |l os familiares, que ¢ arecian de ¢ onoci-
mientos y que su papel con ellos era ambiguo y arbitrario. Conforme avanza el proce-
so, el cambio y la accién politica, se van articulando, se implantan y los participantes
consiguen influir en su contexto. Los participantes y representantes toman conciencia
de s us propias capacidades y |imites, s e auto-afirman y ponen enj uego diferentes
capacidades como | a planificacion es tratégica ( busqueda de al ianzas, or ganizacion
para la accion), la negociacién y la argumentacion. Consiguen cambios individuales,
cambios en los equipos y cambios colectivos/estructurales: articulan e implantan ac-
ciones concretas y realistas y consiguen que en la unidad exista un clima favorable a
introducir cuidados a los familiares del paciente critico. Eso corrobora lo que proponen
Kemmis y McTaggart (1988), que un cambio en las acciones apunta a cambios socia-

les mas profundos y que afectan a todo el grupo social.

A pesar de ello, las acciones reproducen as pectos reaccionarios que indican que la
estructura social de | a unidad es potentey actua, en es te caso, como limitador del
cambio. Las acciones que se implantan reproducen normas restrictivas como es el

énfasis en el control, la restriccion de horarios de visita, etc.
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Por ultimo, otra de | as transformaciones r emarcables se p roduce a n ivel i ndividual.
Algunas de las enfermeras implicadas en el proyecto consiguen disminuir el desequi-
librio de poder con respecto a sus colegas médicos, aunque no se produce un equili-
brio completo. Al principio del proceso se hablaba de conflicto y de distancia entre ca-
tegorias profesionales, mientras que en | a evaluacion se especifica que una par te de
los participantes dialoga con los médicos, argumenta sus posturas y consigue sus ob-
jetivos. Este reequilibrio no ha dependido de cambios estructurales, sino que ha pi vo-
tado sobre capacidades personales que han emergido o que se han adquirido y sobre
nuevas sinergias que se han tejido. De este modo, en el lado de las capacidades, los
profesionales refieren mayor s eguridad porque han i ncrementado su capacidad para
argumentar y han adqui rido conocimiento cientifico que r efuerza sus posturas inicial-
mente intuitivas. En el lado de |as sinergias, los profesionales han reforzado sus com-
promisos pr evios y han des cubierto que ¢ omparten c on otros m uchos c olegas las
mismas ideas acerca de los familiares. Esto ultimo se deriva directamente del caracter

dialégico del proceso de la IAP.

6.3.2. Capacidades

Ademas de las transformaciones y permanencias, este proceso de la IAP ha aglutina-
do diferentes capacidades en los participantes. Algunas de las mas destacables son la
capacidad de colaborar, de pens ar criticamente, de negociar, capacidad estratégica,
capacidad de argumentar, y la resiliencia. Las cuatro primeras son herramientas que
los participantes y representantes van utilizando a lo largo del proyecto para construir y
consolidar |os cambios; en m enor medida al principio y en m ayor medida c onforme
avanza el proceso. Por tanto, posiblemente eran capacidades ya presentes en los par-
ticipantes y la IAP ha s ervido para ponerlas en marcha, ala vez que | as ha utilizado

para avanzar.

Especialmente las capacidades de pensar criticamente, de negociar y de actuar es-
tratégicamente son muy importantes para la implantacion final de los cambios. A
través de ellas, los participantes y representantes no se aferran a una utopia irrealiza-
ble, sino que trabajan sus propuestas iniciales y son capaces de renunciar saludable-
mente a algunos de sus componentes con el fin de que otra propuesta distinta a la
inicial, que no es optima pero si factible, pueda implantarse con éxito en s u contexto
concreto. E se proceso se acerca mucho al o que Freire define como inédito-viable
(Freire 2006), que significa a la vez tener la osadia de imaginar un mundo diferente y

tener en cuenta los limites de la realidad para que aquello que se propone sea factible.
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Con respecto a | a capacidad de argumentacion y la resiliencia, son claramente resul-
tados del proceso de IAP, ya que |os participantes, en |a fase de evaluacion, refieren
haberlas adquirido a través del didlogo y la reflexion colectivas, y que ambas han ser-
vido para persistir en el cambio. Por tanto, el proceso de IAP es una herramienta con
potencial para generar nuevas capacidades que contribuyen a implantar el cambio y a

mantenerlo a lo largo del tiempo.

Con respecto a la capacidad de argumentar es una de las capacidades que los partici-
pantes resaltan como necesaria para establecer el dialogo con los profesionales no
favorables al cambio y, especialmente con aquellos que, os tentan mayor poder. Por
tanto, | a c apacidad de ar gumentar o, ¢ omo i ndica Fr eire, de dec ir palabra ( Freire
2002), es uno de los elementos que han conducido al empoderamiento que comentaré

en el apartado siguiente.

La resiliencia merece una atencion especial. Se trata de un hallazgo no esperado en
este proceso y, desde mi punto de vista, es un hallazgo muy positivo para caracterizar
el cambio en contextos donde persiste una estructura no favorable a él. La resiliencia
es un concepto acufiado en ecologia y se refiere a la capacidad de un sistema para
mantener su estructura y su funcién bajo condiciones de amenaza (Holling 1973)%. A
la estela de esta definicidn, existen trabajos actuales que, con el objetivo de la preser-
vacion de s istemas s ocio-ecoldgicos, defienden que | a ge stion y la promocion de | a
resiliencia son estrategias adecuadas para que estos sistemas, al enfrentarse a futuras
contingencias que les amenacen, mantengan su integridad y su funcionamiento (Wal-
ker et al. 2002). Por tanto, la resiliencia es la capacidad adaptativa de los individuos o
grupos para resistir la adversidad o el cambio como resultado de transformaciones

sociales, politicas o ambientales (Adger 2000, Luthar, Cicchetti y Becker 2000).

Asi, tradicionalmente, el concepto de resiliencia se refiere a la capacidad para resistir
los cambios que amenazan a un sistema determinado y hacerlo de manera positiva sin
sufrir secuelas (Rutter 2006). En este caso, ha ocurrido al revés. Un grupo de per so-
nas pertenecientes al sistema ha introducido un cambio, a pesar de que una parte del

contexto no era favorable. Inmediatamente después del cambio, los participantes refie-

22 para una introduccion al concepto ecoldgico de resiliencia, consultar la pagina web del fundador de la
Teoriadel aR esiliencia, C .S.H olling: http.//www.stockholmresilience.org/research/whatisresilien-
ce.4.aeea46911a3127427980004249.html
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ren fatiga y sensacién de presion por parte de ese contexto. Al cabo de un ano, es tas
mismas personas afirman que continta existiendo la tension y cierto grado de conflic-
to, pero que ya no se sienten afectadas por ello. Indican que desean llevar a cabo su
labor profesional tal como ellas creen que deb e hacerse y no como otros colegas les
pauten. Por tanto, la novedad en el uso de la resiliencia es que estas personas la han
desarrollado como respuesta a | as amenazas a los cambios recién estrenados que

provienen del propio sistema.

6.3.3. Empoderamiento

Todas estas transformaciones y capacidades indican que se ha alcanzado uno de | os
objetivos de la IAP, que es el empoderamiento de los participantes (Delgado-Hito y
Gastaldo 2006, Gaventa y Cornwall 2004 y 2008, Kemmis y McTaggart 2005, Masters
1995, Rahman 1991). E ste conjunto de ¢ apacidades y transformaciones encaja con
las diferentes definiciones que ap orta Wallerstein, citando al Banco Mundial (20086).
Esta autora sefiala que el empoderamiento es “el proceso de incrementar la capacidad
de individuos o grupos para escoger y transformar estas elecciones en acciones y re-
sultados deseados” y también “construir valores individuales y colectivos y mejorar la
eficiencia y la justicia del contexto institucional y organizacional que gobierna el uso de
estos valores”. Y citando a Freire, Wallerstein (2006) sefala que “el empoderamiento
es un c oncepto orientado a | a accion que s e enfoca en s uperar barreras formales o
informales y en transformar las relaciones de poder entre comunidades, instituciones y

gobierno, y que se puede reforzar a través del dialogo y la acciéon”.

A la luz de estas ideas, y considerando los cambios que se han generado y las capa-
cidades que han emergido, no cabe duda de qu e el empoderamiento ha tenido lugar.
Sin embargo, también resulta evidente que se trata de un em poderamiento par cial.
Wallerstein (2006) indica que el empoderamiento tiene diferentes niveles: psicolégico,
social, organizacional, politico y material. En este proyecto, el empoderamiento se ha

dado sobre todo en el plano psicolégico y en menor medida en los demas.

Una parte de los participantes y representantes ha experimentado un notable empode-
ramiento psicolégico, porque han ad quirido algunos de | os rasgos especificados W a-
llerstein (2006): confianza en su capacidad de actuar, han desarrollado una conciencia
critica, han tenido comportamientos de participacion y motivacién para actuar. Con
respecto al empoderamiento organizacional, los participantes han conseguido organi-
zarse lo suficiente como para influenciar en s u entorno, sin embargo, no se trata de

una organizacion estable, puesto que el soporte a esta organizacion lo ha suministrado
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el proceso de la IAP, ya finalizado. Al cabo de un afio de finalizado el proyecto, un pe-
quefio grupo de profesionales, con cierto grado de apoyo por parte de la investigadora
principal, ha seguido trabajando sobre |a problematica de | os familiares del paciente
critico, pero se necesita mas tiempo para valorar si se trata de un em poderamiento
duradero o no. A la larga, los participantes y representantes y otros profesionales de la
unidad pueden haber cambiado su practica cotidiana o ha berse incorporado a otr os
proyectos o haber generado sus propios proyectos sobre familiares del paciente criti-

Co.

Con respecto al empoderamiento social, politico y material, ha sido muy débil, posi-
blemente porque depende de una mayor capacidad de influir en la estructura del con-
texto. Asi, en cuanto al empoderamiento social si que s e ha generado una cierta red
de personas favorables a | a presencia de fam iliares en la unidad, pero no es aun lo
suficientemente potente como para llevar a cabo un liderazgo formal en este tema o un
lobby. En cuanto al empoderamiento politico y material ha sido practicamente inexis-
tente, dado que no se han generado politicas formales de promocion de los cuidados a
los familiares del paciente critico desde las esferas del poder formal ni se han destina-

do recursos a ello.

De nuevo, la parcialidad del empoderamiento, que ha recaido sobre todo en las capa-
cidades individuales ayuda a explicar que | os cambios hayan sido, a pesar de remar-
cables, parciales y relativamente conservadores, ya que | os participantes y represen-
tantes han aum entado su agencia y han di sminuido los desequilibrios de poder, pero
no lo suficiente como para modificar completamente un contexto desfavorable al cam-
bio propuesto. La contrapartida es que, independientemente de su parcialidad, el em-
poderamiento psicoldgico y organizacional promovido por la IAP, en u n numero s ufi-
ciente de profesionales significativos, ha jugado un papel decisivo en la implantacion
de cambios que mejoran las condiciones de uno de los usuarios de la UCI: los familia-

res del paciente critico.

6.4. MODELO DE CAMBIO

En este apartado voy desarrollar cémo ha s ido el proceso dialégico-reflexivo que he
utilizado en este proyecto. Ofrezco una representacion grafica y una breve explicacion,
que muestra como han sido las fases del proyecto, las estrategias que se han utilizado
y sus consecuencias. También reflexiono cémo este modelo se basa en el de Kemmis

y McTaggart, pero innova en cuanto a la manera de combinar sus elementos. Y final-
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mente indico tres ideas clave: 1) La gran espiral de Kemmis y McTaggart (ver figura
16) se transforma en pequefias espirales internas a cada una de las fases; 2) La plani-
ficacion de la IAP debe ser flexible para permitir el crecimiento del proyecto; y 3) Los
procesos de IAP pueden contestar a estructuras que reproducen el status quo y gene-

rar cambio.

Reflect
——
Aot and Observe \
Reflect

L

FIGURA 16: Modelo de IAP de Kemmis y McTaggart

El modelo de cambio que he utilizado en este proyecto esta representado en la figura
17. Es un modelo que se basa en el de Kemmis y McTaggart (1988), pero que combi-
na los cuatro momentos de la IAP de manera diferente a cédmo especifican estos auto-
res. Ademas, al ir avanzando la investigacién, el proceso ha modificado su “compor-
tamiento” conforme s e han ido to mando decisiones p ara adaptarlo al contexto. P or
tanto, el modelo que presento es un resultado de la adaptacién del modelo de Kemmis

y McTaggart (1988) al contexto en que se ha desarrollado esta IAP.

El modelo grafico consta de tr es bloques de informacion (ver figura 17): el proceso
planificado, las estrategias que se han puesto en marcha y las consecuencias que
se han der ivado en c ada fase. E stas tltimas podrian ser utiles como indicadores de

progreso de la IAP en otros trabajos que decidan aplicar este modelo.

Con respecto al proceso, consta de cuatro fases y de la fase de evaluacién y constitu-
ye la parte planificada de antemano al inicio de la investigacién. P ara recordar esta
planificacién con detalle, consultar el capitulo 4, el apartado 4.2.2. Las fases del e s-

tudio. Las fases son: diagnéstico de situacion, seleccion de las propuestas de cambio,
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disefio de las propuestas, implementacion de las propuestas y evaluacién del cambio.
En este proyecto, las fases se han superpuesto entre si y una ha conducido a la otra
de manera secuencial. Al finalizar cada fase, se ha producido o bien un documento de
consenso o0 bien se han tom ado decisiones que la han c onsolidado y han pues to la

base para la siguiente o bien se ha producido el cambio (representado en color azul).

A diferencia del modelo de Kemmis y McTaggart (1988), no se ha utilizado la dinamica
de la gran espiral que engloba a todo el proceso, y en la que los momentos de planifi-
cacién-accion-observacion-reflexién, se producen de manera mas o menos secuencial
(ver la figura 16). En nuestro caso, la planificacion inicial de la que hablan Kemmis y
McTaggart ha consistido en disefar las fases del estudio que ya he comentado; la ac-
cion se ha distribuido entre las fases 2, 3 y 4, predominando en la fase 4; y la observa-

cion y la reflexion han ocurrido en todas las fases de manera intensiva y continuada.

La clave es que la dinamica de trabajo en espiral de Kemmis y McTaggart se ha tras-
ladado al interior de cada una de l|as fases, adaptada sus objetivos, y cada una de
estas espirales ha consolidado un resultado parcial. Por ejemplo, la espiral de la pri-
mera fase, compuesta basicamente por reflexion y observacion, produjo el documento
de diagnéstico de situacion sobre el que se basaria la segunda fase. La es piral de la
segunda fase, compuesta por procesos de reflexién colectiva, produjo el documento
con las propuestas de cambio. La espiral de la tercera fase, compuesta por procesos
de reflexion y dialogo con el contexto, produjo los disefios de cada una de las propues-
tas de cambio. La espiral de la cuarta fase, compuesta por procesos de dialogo y ac-
cion, produjo la implementacion del cambio. La espiral de la fase de evaluacién, com-
puesta por procesos de reflexidn, observacion y revision, produjo feed-back para el

ajuste final de los cambios.
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Explicacion de las estrategias

Fase 1: Diagnéstico de situacion

Estrategia 1. Puesta en comun de la experiencia individual

¢ Cual es la visiéon de cada participante acerca del problema? Elaboracion de un diagnostico inicial y de una guia para la reflexion colectiva
Estrategia 2. Auto-observacion de la practica y reflexion en grupo

¢,Coémo es mi propia practica? ; Como es la practica colectiva? Elaboracion de un diagndéstico mas ajustado a la realidad

Estrategia 3. Reflexiéon en grupo y consenso

¢,Coémo es el problema sobre el que queremos influir? Elaboracion del diagnéstico definitivo (documento de consenso)

Fase 2: Seleccidn de las propuestas de cambio

Estrategia 4. Lluvia de ideas.

¢ Qué iniciativas de cambio se podrian llevar a cabo? Elaboracién de un listado amplio inicial.

Estrategia 5. Negociacién y consenso.

¢ Cuales de las iniciativas anteriores son prioritarias y factibles en nuestro contexto? Elaboracién de un listado restringido (documento de con-
Senso)

Estrategia 6. Planificacion.

., Cémo llevar a cabo la siguiente fase “Disefio de las propuestas? Elaboracién de un plan de trabajo.

Fase 3: Diseno de las propuestas seleccionadas

Estrategia 7. Analisis del contexto

¢ Cual es la factibilidad de las propuestas? Acciones centradas usuario, pervive norma

Estrategia 8. Desarrollo/disefio de las propuestas de cambio

¢ Cuales son las mejores acciones en este contexto? Disefio y planificacion de las propuestas (documento de consenso)
Estrategia 9. Disefno de acciones estratégicas

.. Coémo “lanzar” la propuesta, qué alianzas son necesarias? Planificacion del “marketing”, la difusion y gestiéon de alianzas

Fase 4: Implantacion de las propuestas

Estrategia 10. Negociacion estratégica.

¢,Como alcanzar el consenso con las personas ajenas al proceso? ;Como asegurar el apoyo de los poderes formales? ; Como reajustar las
propuestas? ; Como gestionar los conflictos que emerjan?

Estrategia 11. Difusion de la propuesta definitiva

¢,Como trasladar las propuestas de cambio a las personas ajenas al proceso? Disefio de la difusiéon de las propuestas

Estrategia 12. Implantaciéon y cambio de practica

¢, Cual es el mejor momento para implantar la propuesta? ; Cémo gestionar los conflictos que se deriven? Establecer la fecha de implantacion.
Establecer un plan para resolver conflictos v dudas. Establecer protocolos claros v completos.

FIGURA 17: Modelo de cambio
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Esta espiral interna de cada fase esta representada en el bloque de las estrategias
(ver la figura 17). Aqui el mensaje clave es que el proceso toma vida propia y trascien-
de a su planificacién inicial. Por este motivo, la planificacion inicial debe ser lo suficien-
temente flexible como para permitir cambios de forma, pero lo suficientemente concre-
ta como para que | a energia se optimice en resultados operativos (Kemmis y McTag-
gart 1988, Latorre 2003). En este caso, lo que ha oc urrido es que conforme se aplica
el plan inicial y se lanzan los procesos colectivos de reflexion y dialogo (representados
por la flecha horizontal, que atraviesa la totalidad del proyecto), los participantes y re-
presentantes, junto con los investigadores, gestan e implementan distintas estrategias
ad hoc para conseguir que el proceso avance y se adapte al contexto. Estas estrate-
gias se van modificando desde un caracter descriptivo hacia un c aracter de i nterven-

cion sobre el contexto (ver la segunda hoja de la figura 17).

El proceso planificado y las estrategias que se han generado han provocado una serie
de consecuencias en cada una de las fases, que muestran cual ha sido el impacto
del proyecto y pueden servir a otros proyectos similares como indicadores de su pro-
gresion. Si se estudian los rectangulos verticales de la figura 17, se evidencia que los
participantes transitan desde la percepcion critica y la concienciacién de Freire (Freire
2002 y 2004) hacia el empoderamiento, caracterizado por la adquisicion de capacida-
des y por la influencia en el contexto (Wallerstein 2006) y finalmente hacia la transfor-
macion individual y colectiva. La i dea clave es que un pr oceso critico, dialégico y re-
flexivo, como el llevado a cabo, puede desafiar a un contexto y a unas estructuras que
reproducen una practica clinica de terminada par a i ntroducir otra practica clinica, en
nuestro caso, una practica clinica que mejora las condiciones de los familiares del pa-
ciente critico. Esto es congruente con las teorias de | a contestacion, que indican que
dentro de las instituciones se pueden generar procesos que modifiquen las dinamicas
de reproduccion social (Kemmis y McTaggart 1988, Morrow y Torres 2002). En defini-
tiva, frente a discursos desesperanzados, aplica el lenguaje de lo posible que propone

Freire (Giroux 1990): el cambio es una realidad.

6.5. IMPLICACIONES DE ESTA INVESTIGACION

Esta IAP ha sido larga y ha producido una gran cantidad de hallazgos, muchos de los

cuales se podrian traducir en implicaciones a diferentes niveles. A continuacién, ex-
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pongo algunas de las implicaciones de mayor calado o que, desde mi punto de v ista

aportan mayores novedades al panorama actual de la IAP.

6.5.1. Implicaciones para la gestién y la practica clinica

Tal como se muestra en este proyecto, un proceso de IAP conducido en un entorno de
asistencia de s alud puede pr ovocar cambio colectivo en | a practica clinica. Ademas,
provoca ¢ ambios i ndividuales, em ersion de ¢ apacidades y a paricién de | iderazgos.
Todos ellos influyen en las micro-politicas del dia a dia y, desde esa dinamica cotidia-
na, funcionan como factores que refuerzan y perpetian el cambio. La base para esta
amalgama de agentes de cambio es la participacién activa de quiénes hacen asisten-

cia dia a dia a pie de cama en un proceso dialégico y reflexivo.

Por tanto, ante | as dificultades del traslado de la evidencia a la practica clinica (New-
man, Papadopoulos y Sigsworth 1998, Retsas 2000, Zwarenstein y Reeves 2006), o
ante el reto de conseguir que funcione el equipo multidisciplinar (Berenholtz y Prono-
vost 2003), los gestores de instituciones de salud, coordinadores de unidad o jefes de
servicio, tienen a su alcance esta herramienta de cambio, que propone las transforma-
ciones en el sentido de abajo-arriba y en el sentido de equilibrar las relaciones de po-
der en el seno de los equipos para asegurar que todas las voces validas, con capaci-
dad para aportar valores al proceso de salud, tengan capacidad de influir en dicho pro-

Ceso.

Este proyecto ha mostrado la capacidad de la IAP para provocar cambios, incluso ante
condiciones desfavorables. En este caso, el cambio ha sido importante, aunque relati-
vamente parcial. E s previsible que, pr oyectos similares a es te, promovidos al avez
desde las bases y desde los estamentos de gestion de las instituciones de salud, pue-
da tener mayores repercusiones en la totalidad del sistemay en un pl azo menor de
tiempo.

Ademas de s er de utilidad para profesionales con responsabilidades de gestion, este
proceso pone al os profesionales a pie de cama en primera |l inea para provocar el
cambio. Muchas enfermeras, y asi esta documentado en la bibliografia, sienten que no
tienen capacidad para influir la politica de atencion de salud de su contexto inmediato
(Retsas 2000), lo que se ha dado en llamar “anorexia de poder” (Lunardi, Peter y Gas-
taldo 2002). E sta investigacion pone de r elieve que | a organizaciéon de las bases, el

dialogo y el empoderamiento capacitan a los grupos a conseguir sus objetivos, en este
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caso, la mejora de la atencion de salud. Por tanto, profesionales que desean el cambio
en sus contextos, pueden beneficiarse de esta experiencia para promover sus propias

transformaciones.

6.5.2. Implicaciones para la IAP

Con respecto a la IAP aplicada en entornos de atencion de salud, esta investigacion
aporta algunos aspectos a tener en cuenta. Uno de los mas relevantes y que no esta
tratado en la literatura, es que se trata de una investigaciéon que requiere de una gran
inversién de energia por parte de quiénes se impliquen en ella. A pesar de esta inver-
sion de energia, el alcance de los cambios puede ser limitado, especialmente cuando
en el contexto existan factores estructurales potentes que actuen como fuerzas reac-
cionarias a ellos. Esto requerira de constantes ajustes tanto en el cronograma como en

los objetivos.

Teniendo en cuenta que es posible que los miembros del equipo y los participantes se
incorporen al proyecto con agendas particulares (disponibilidad, expectativas, capaci-
dades), es abs olutamente nec esario i nformar c laramente tanto al os miembros d el
equipo como a los participantes que los procesos de IAP se caracterizan por deman-
dar energia y por un determinado grado de incertidumbre. En este sentido, el proceso
debe sostener espacios de dialogo fluidos que c analicen la tension que generalain-
certidumbre. De este modo, se busca generar una agenda compartida que pueda ges-
tionar las frustraciones particulares y adaptarse a los requerimientos del contexto en el

que se propone el cambio.

Otra ensefanza clave es que la participacion es un factor para el cambio personal y
que la suma de multiples cambios personales, comprometidos con la mejora de los
procesos colectivos, lleva al cambio estructural. Este proceso muestra claramente que
los profesionales que han participado han transitado desde unas posturas iniciales
marcadas por el desanimo a posturas preactivas y al descubrimiento de capacidades y
de conocimientos. Por el contrario, quiénes no han par ticipado, si bien han as umido
los cambios colectivos, no han modificado sus posturas de salida. Por tanto, las estra-
tegias de “reclutamiento” y de difusion, al inicio de los proyectos de IAP, son de impor-
tancia c apital y deben ser di sefiados par a c aptar el m aximo de s ensibilidades q ue
compartan algunas de las inquietudes que mueven el proyecto. En nuestro caso, en

hecho de ofrecer diferentes grados de implicacion ha sido esencial para incluir en el
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proyecto a personas con poca disponibilidad de tiempo pero con cierta inquietud por el

tema a estudio.

6.5.3. Implicaciones para el futuro

Algunos hallazgos de esta tesis precisan ser explorados con mayor profundidad. Uno
de estos campos llamados a la reflexion es el propio modelo que mostrado en el apar-
tado 6.4. Sin duda se trata de una buena base de partida, que se ha generado desde
el diadlogo entre la teoria critica de Paulo Freire, el modelo de cambio de Kemmis y
McTaggart y el contexto asistencial al que iba dirigido. Sin embargo, desde mi punto
de vista, precisa de comparaciones con otros modelos que persiguen el cambio, como
por ejemplo el modelo PRECEDE-PROCEED ( Greeny O ttoson 2006 ) o el modelo
PARIHS (Kitson et al. 2008), buscando su complementareidad y su relacién con ellos y

buscando algunos elementos de estos abordajes que mejoren mi propuesta.

También resulta interesante explorar en m ayor medida el papel y las formas del lide-
razgo cotidiano entre pares en contextos de salud, y como estas formas de liderazgo
pueden conducir al “contagio” del cambio. En este proyecto, en la evaluacion, los par-
ticipantes han indicado que se ha producido un contagio y que el cambio se ha exten-

dido incluso en areas de la UCI donde no estaba planificado.

Para finalizar, quiero destacar que es a investigacidén ensefa que | os profesionales de
la salud mas cercanos al usuario tienen capacidad de provocar cambios en su contex-
to inmediato para mejorar la atencién de salud, pero estos cambios requieren interven-
ciones que incentiven y apoyen propuestas transformativas , entiendan que se necesi-
ta una i mportante inversion de ene rgia en el proceso y que | os procesos sostenidos
por los valores de la participacion, el didlogo, la reflexion y anclados en la idiosincrasia
del contexto al que van dirigidos tienen gran potencial para implantar cambios durade-

ros y nuev as for mas de pens arla atencién de s alud, con el us uario c omo c entro
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A Paulo Reglus Neves Freire (Pernambuco, 1921 - Sao Paulo, 1997), se le relaciona
con la practica de la pedagogia critica y, concretamente, con su método particular de
alfabetizacion de adultos. El objetivo de su método de ensefianza para adultos es con-
seguir que, al uti lizar tem as gener adores que pr esentan s ituaciones pr oblematicas
ligadas al contexto de los participantes, éstos desarrollen habilidades reflexivas y to-
men conciencia de cdmo las condiciones en las que viven son condiciones opresoras
que pueden ser modificadas a través de la accién popular (Freire 1970, 2002 y 2007,
Marti-Solé 2004).

Su obra, inicialmente muy ligada a este campo pedagdgico se va haciendo mas amplia
alo largo del tiempo, hasta el punto que s us formulaciones teéricas tienen aplicabili-
dad en ambitos disciplinares muy diversos, siempre que el objetivo de la actividad sea
la transformacion de situaciones de inequidad y la emancipacion de hombre y mujeres

sometidos a entramados discriminatorios.

Paulo Freire se inicia en la practica de la ensefianza como profesor de portugués a los
21, en una escuela de ensefianza secundaria. Al mismo tiempo estudia Derecho, pro-
fesion que abandoné después de su primera causa (Freire 2004), Filosofia y Psicolog-
ia del Lenguaje. En Brasil, entre los afos 1947 y 1964 es ta ligado a diferentes orga-
nismos en tareas de alfabetizacion y educacién de adultos y a los llamados circulos de
cultura, que el gobierno progresista brasilefio puso en marcha para favorecer la alfabe-

tizacién y la cultura popular.

En 1964 se produce un punto de inflexién en su vida: a raiz del golpe de estado se ve
obligado al exilio en B oliviay Chile. No podra volver a B rasil hasta 1980. Entre los
afos 1967 y 1968, bajo el gobierno de Salvador Allende, se implica en el proceso de la
reforma agraria chilena, que pivota sobre el desarrollo comunitario de las areas cam-
pesinas. Una de las acciones de esta reforma agraria es la alfabetizacién de las co-
munidades segun el método freiriano. Los afios de |a experiencia chilena son la base
sobre la que después escribe su obra mas conocida, Pedagogia del oprimido, cuya
primera edicion se publica en inglés en 1968 y en espainol en 1970. Debido a la dicta-
dura brasilefia, la obra no pudo s er publicada en Brasil hasta 1974. A pesar de e sta
prohibicion, la obra en su version inglesa fue introducida de manera clandestina en el

pais y leida con enorme interés (Freire 2004).
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En 1969 pasa una temporada en EEUU y en 1970 se traslada Ginebra para trabajar en
el Consejo Mundial de las Iglesias. Entre 1970 y 1980, ocurren dos grandes cadenas
de eventos: por una parte, trabaja con grupos desfavorecidos en diferentes partes del
mundo como Suiza, Sudafrica, Grenada o G uinea-Bissau, entre otros. Por otro lado,
su obra se ha ex pandido enormemente y recoge tanto el ogios como criticas de sde
sectores progresistas, por ejemplo de grupos feministas. Son estas criticas a su obra
Pedagogia del oprimido las que |e hacen re-analizar sus posturasy reafirmarse en
ellas unas veces y modificarlas en otras. Estas criticas, su experiencia vital desde el
afo 1968, el intercambio de conocimiento con sus colegas y su estudio permanente de
la condicién humana desembocan en |la produccién de otra de sus obra capitales: Pe-

dagogia de la esperanza, publicada por vez primera en 1993.

Desde 1980 hasta su muerte en 1997, v ive y trabaja en Brasil, se incorpora a | a uni-
versidad, se hace Secretario de Educacion de la ciudad de Sao Paulo y continua liga-
do a proyectos de desarrollo comunitario y a la vida politica, siendo uno de los funda-
dores del Partido de los Trabajadores (actualmente en el gobierno brasilefio b ajo el

mandato de Luiz In4cio Lula da Silva).
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Co-investigadores clinicos y coordinadores de la unidad

El papel de estos co-investigadores fue de servir de enlace con la unidad, mantener el
interés de la unidad en el proyecto y formarse en metodologia de IAP. Algunas de las
actividades mas importantes que llevaron a cabo fueron: difundir los avances del pro-
yecto en | a unidad, animar a | a participacién, apoyar a | os participantes, fomentar el
dialogo en la unidad, “tomarle el pulso”, con el objeto de ir ajustando las acciones, co-
mo un traje a medida, a lo largo del proyecto. Ademas, han participado en todas las

fases y actividades del proceso.

Co-investigadores no pertenecientes a la unidad

Estas co-investigadoras pertenecian a | a unidad de doc encia e i nvestigacion en en-
fermeria del Hospital. Ocupaban un puesto e stratégico puesto que po seian un c ono-
cimiento muy amplio de las estructuras del Hospital y de posibles alianzas y de recur-

sos para el proyecto, externos a la UCI.

Algunas de las actividades que llevaron a cabo fueron: participar en todas las fases del
proyecto, apoyar a las co-investigadoras de la unidad y a |l os participantes, coordinar
uno de los equipos de trabajo de la tercera fase y obtener recursos para desarrollar la
accién que trabajo ese equipo (un plan de formacion sobre técnicas de duelo, comuni-
cacién de malas noticias y habilidades sociales para los profesionales de la unidad).
En algunos momentos también sirvieron de enlace con la Direccién de Enfermeria y de
mediadoras con algunos servicios del Hospital, como por ejemplo, el Servicio Linguis-

tico o el Servicio de Audiovisuales.

Co-investigadora experta en metodologia de IAP

La tarea de esta investigadora ha sido disefiar la metodologia inicial del proyecto junto
con la investigadora principal. Conforme se ha desarrollado el proyecto, su papel ha
sido colaborar en el disefio de | os sucesivos ajustes en el programa m etodologico.
Otra funcioén que ha desarrollado ha sido asesorar en la sistematica del analisis de los
datos. Finalmente, ha trabajado con la investigadora principal aconsejando de manera
continuada la manera de adaptar el proyecto a | as eventualidades que han i do sur-

giendo.
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Investigadora principal

Esta persona ha ac tuado c omo i nvestigador or ganico. Su funcion ha sido facilitar y
coordinar todo el proceso, disefiar el proyecto y la manera de finalizarlo. Algunas tare-
as concretas han sido: proponer la idea del proyecto a los coordinadores de la unidad,
reunir un equipo de investigacion, conseguir financiacion externa, facilitar los procesos
de reflexién y dialogo, elaborar la mayor parte de los documentos internos del proceso
(guiones de los grupos de discusion, guiones de entrevistas, sintesis y analisis, etc.),
conducir todos los grupos de discusion y realizar las entrevistas en profundidad, anali-
sis de dato s y elaboracion de i nformes de i nvestigacion. E | resto de miembros del

equipo investigador también ha participado en estas tareas

Por ultimo, en c olaboracion con los miembros del equipo y con participantes y repre-
sentantes, se han presentado comunicaciones a congresos y se han publicado articu-

los cientificos.
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OO MINISTERIO DE SANIDAD Y CONSUMO _
SUBDIRECCION GENERAL DE EVALUACION Y FOMENTO o/ jO?
DE LA INVESTIGACION el
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BLASCO ESTEVE,AVEL.LI
UNIVERSIDAD DE L AS ISLAS BALEARES
CTRA. DE VALLDEMOSSA, 7.5

07122 - PALMA DE MALLORCA

Madrid, 16 de Enero de 2007

JAB/MB: PI06/90141-P106/90156

Con fecha 21-12-2006, el Director de! Institufo de Salud Carlos Hl ha dictado la siguiente
Resolucién:

RESOLUCION DE LA DIRECCION DEL INSTITUTO DE SALUD CARLOS il POR LA
QUE SE RESUELVE LA CONCESION DE AYUDAS PARA LA REALIZACION DE
ESTUDIOS DE INVESTIGAGIONES SOBRE EVALUACION DE TECNOLOGIAS
SANITARIAS E INVESTIGACION EN SERVICIOS DE SALUD, EN EL MARCO DEL
PLAN NACIONAL 1+D+ 2004-2007, DURANTE EL ANO 2006.

De acuerdo con o previsto en el punto 9 de la Orden SCO/1218/2004, de 15 de abril
(BOE nuim. 110) y punto 10 de ia Resolucioén de 31 de marzo de 2006 (BOE nim. 98)
que establecen, respectivamente, las bases y la convocatoria de ayudas del Programa
de Promocion de la Investigacion Biomédica y en Ciencias de la Salud del Ministerio de
Sanidad y Cansumo, para la realizacion de estudios de investigaciones sobre evaluacion
de tecnologias sanitarias e investigacion en servicios de salud, una vez finalizado el
tramite de audiencia, examinadas las alegaciones presentadas por los interesados y una
vez elevada la propuesta definitiva de resolucion por el 6rgano instructor, esta Direccion

RESUELVE

1°) Aprobar la relacién definitiva de proyectos de investigacién en materia de evaluacion
de tecnologfas sanitarias y en servicios de salud favorables, de acuerdo con 10s criterios
de valoracion establecidos en el punto 9 de la convecateria y que figuran como Anexo |

de esta resolucion.

2°) Establecer que, de acuerdo con el punto 10 de las bases y 11 de la convocatoria, el
plazo de presentacién de las memorias anuales de seguimiento de estos proyectos
finalizara antes del dia 1 de octubre de 2007.

Sinesic Delgado, 6 28029 MADRID
Tel.: (91) 822-25-24
Fax: {81} 2877786
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La fecha prevista de finalizacion de los proyectos sera el 30 de diciembre de 2007 para
los de un afio de duracion y e! 30 de diciembre de 2008 para los de dos afos de
duracion.

La memoria final de estos proyectos deberd remitirse en un plazo no superior a tres
meses desde su finalizacion.

La financiacién de los proyecios en su 2° anualidad estara condicionada a la existencia
de disponibilidad presupuestaria en los ejercicios econémicos correspondientes.

3°) Aprobar la relacion definitiva de proyectos de investigacion en materia de evaluacion
de tecnologias sanitarias y en servicios de salud denegados, de acuerdo con los criterios
de valoracién establecidos en el punto 9 de la convocatoria y que figuran como Anexo 2
de esta resolucion.

4°) Dispener que los resultados sean comunicados individualmente a los interesados en
el domicilio que indiguen en su solicitud y gue sean hechos puablicos en el tablon de
anuncios de! Instituto de Salud Carlos ill, calle Sinesio Delgado 4, Madrid, y en la
siguiente direccién de Internet: www isciii.es/fis.

5°) Esta resolucibn pone fin a la via administrativa pudiéndose interponer,
potestativamente, recurso de reposicidn ante esta Direccion en el plazo de un mes a
contar desde el dia siguiente a su nofificacién, de conformidad con lo dispuesto en el
articulo 116 y 117 de la Ley de Régimen Juridico de las Administraciones Publicas y del
Procedimiento Administrativo Comin, o recursc contencioso-administrativo en el plazo
de dos meses contados a partir del dfa siguiente a su notificacién, ante los Juzgados
Centrales de lo Contenciosc-Administrativo.

Madrid, a 21 de diciembre de 2006
EL DIRECTOR

Francisco Gracia Navarro

En consecuencia le informe que la Direccién del Instituto de Salud Carlos il ha resuelto
conceder la(s) ayuda(s) para la realizacién de estudios de investigacidn scbre evaluacion de
tecnologias sanitarias en las condiciones que se adjuntan en listade Anexo.

Le reitero que de acuerdo con el punto Octavo de la Resolucion, se puede interponer
potestativamente recurso de reposicion en el plazo de un mes, ante la Direccion del Instituto de
Salud Carlos 1 o, directamente, recurso contencioso administrativo ante el 6rgano competente
del d4rgano jurisdiccional contencioso administrativo, en el plazo de dos meses centados a
paitir del dia siguiente a la notificacién de la resokicion.



APENDICE 3 - DOCUMENTACION DE LA FASE DE ENTRADA EN EL CAMPO- 303

| WL MINID IEKIV UE SANIDAD Y CONSUMO
SUBDIRECCION GENERAL DE EVALUACION Y FOMENTC
DE LA INVESTIGACION

Instituto
de Safud
Carlosili

Esta ayuda esta cofinanciada por ! Fondo Europeo de Desarrolio Regional, por lo que en su
ejecucion se debera cumplir con la normativa comunitaria en la materia sobre elegibilidad de
las operaciones, contratacion publica, proteccion y mejora del medio ambiente, igualdad de
oportunidades, publicidad y difusién, y cualquier ofra que sea de aplicacién.

Le recuerdo que:

» Sisu proyecto es de dos afios de duracién, debera remitir Memoria Anual en modelo
normalizado antes del 01-10-07.

+ En todo caso se diferenciara entre los gastos de viaje inherentes al proyecto y los
derivados de la difusion del proyecto que so6lo se podran imputar a la segunda y tercera
anualidad, es decir proyectos de dos o tres afios ( Punto Octavo de la Orden
SCO/1218/2004 de 15 de abril, BOE de 6.5.04).

» 'Dadas las caracteristicas de los proyectos financiados, la aceptacién de las
subvenciones otorgadas comporta la reserva por el Instituto de Salud Carlos Wi de los
derechos de propiedad intelectual del contenido y resultados de los proyectos, de
acuerdo con la normativa vigente. (punto 11.5 de la convocatoria).

e En el punto 11 de la convocataria se establecen las normas sobre justificacion y
seguimiento de la subvencién recibida.

Lo que le comunico para su conocimiento y efectos oportunos.

|
20 ¥ Cope
X 00 GAR

o, 33 W0 e ‘0&;’7”0.

Joaquin nasy
Subdirector General de Evaluacién

Sinesio Delgado, 6 28020 MADRID
Tel: (91) B22-25-24
Fax: (91) 387-77-66
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Palma Mallorca, Jueves 18 de mayo de 2006

La COMISION DE INVESTIGACION del Hospital I i
Palma de Mallorcs, ha evaluado la solicitud de PROYECTO DE INVESTIGACION
presentada por ¢l Dra. CONCHA ZAFORTEZA LALLEMAND, adscrita a la
UNIVERSITAT DE LES ILLES BALEARS, y que se llevaré a cabo en la UNIDAD
DE CUIDADOS INTENSIVOS (UCD del Hospital I tituiado: “Promocién
de los Cujdados dirigidos a los familiares del paclente critico 2 través de una
investigacién-accion participativa en ana unidad de cnidados intensivos (UCI”.

Revisada la documentacién presentada, no ve ningln inconvenient¢ para que sea

otorgado, e informa favorablemente dicha peticién, por considerarla de interés para el

Hospital.

Universita¢ de les

Tlles Bailears

Setveis Administratius
Edifici Guillem Cifre de Colonya
s copia comnpulsada, fidel | exacta de
Toriginal 4 qué ey refereix,
Pamadlde ™mack  d 2008
la fencionari/dria, v

ﬁ]@

Universitat de jos
Hes Balears
Serveis administraty
Edifici Guillern Cif:‘jzs
de Colonya

Fdo. Dr. Lucip Pallarés.

PRESIDENTE COMISION DE INVESTIGA

& D ib-salut mﬁﬂ"'ﬂ. Bal

) $ervel de solut

Bt Tek Aoty
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comite &tic
d'investigacio
clinica

Ceils

I L LES B ALEARS
Conselleria de Salut i Consum

Sra. Concha Zaforteza Lallemand de la
U.l.B.

Palma, 31 de mayo de 2006

En la reunién del Comité Etico de Investigacion Clinica de les llies
Balears 07/06, celgbrada el dia 31 -de- mayo- de -2006,-revisd-el-proyecto. de
investigacion N° IB 655/06 P1, denominado PROMOCION DE LOS CUIDADOS
DIRIGIDOS A LOS FAMILIARES DEL PACIENTE CRITICO A TRAVES DE
UNA INVESTIGACION-ACCION PARTICIPATIVA EN UNA UNIDAD DE
CUIDADOS INTENSIVOS (UCl) de la investigadora principal Sra. Concha
Zaforteza Lallemand de la U.1.B. Proyecto de investigacion FIS.

Una vez evaluado, este Comité acuerda emitir informe favorable a
efectos de solicitud de ayuda.

Atentamente, '
hd It étic
C mitd étic
%@‘ !1 l g?investigacio
clinica

LLES BALEARS

nsefleria de Satut i Consum

e b Universitat de les
Illes Balears
Serveis Administrarius

Edifici Guillem Cifre de Colonya
s cOpia compulsada, el i oxuce
Voriginal a qué es r;fer:iLx, e e

Pu]m:r,l)d[ Ce {

£l funr%ria,

e 20.5 g

-

Cecili Metel, 18 - Palma de Mallorca - 07003 - Illes Balears - Tel. 971.17.77.54 - Fax 971.17.78.55
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RESUMEN PARA LA PRESENTACION DEL PROYECTO
“Promocion de los cuidados dirigidos a los familiares del paciente critico a través de una

investigacion-accion participativa en una unidad de cuidados intensivos”.

Equipo investigador:

Concha Zaforteza Lallemand Enfermera UIB
Magdalena Crespi Cap6 Enfermera UCI Hospital |
Sylvia Amorés Cerda Enfermera UCI Hospital |
Ana Garcia Mozo Enfermera UCI Hospital |
Ester Abadia Ortiz Enfermera UCI Hospital |
Cristina Moreno Mulet Enfermera UCI Hospital Il
Sylvia Prieto Gonzalez Enfermera UCI Hospital Il
Antonio Nieto Gonzalez Enfermera UCI Hospital Il
Marta Alonso Carrefio Enfermera Docencia

Jero Garcias Fullana Enfermera Docencia
Pedro Lastra Cubel Supervisor UCI Hospital |
Celia Sanchez Calvin Supervisor UCI Hospital |
Denise Gastaldo Enfermera. Universidad de Toronto.

Somos un grupo de enfermeras y enfermeros que pensamos que los familiares d el paciente
critico presentan necesidades que les colocan bajo una situacion abrumadora. Estas necesida-
des, relacionadas con la gravedad del paciente, con la hostilidad percibida del entorno de la
UCI y con la incertidumbre, han sido descritas en la literatura cientifica desde la década de los
70 hasta la actualidad. Estas necesidades son: de sentirse seguros, de sentir que hay esperan-
za, de recibir informacién honesta en términos que puedan comprender, sentir que el paciente
recibe cuidados de alta calidad, sentir que el equipo de la unidad se preocupa por el paciente,
necesidad de tener proximidad con el paciente para poder tranquilizarlo y darle soporte y, por
ultimo, necesidad de confort. (Molter 1979, Walters 1995, Zazpe et al 1997, Pérez et al 2004,
Williams 2005).

También pensamos que, en muchas ocasiones, al conjunto de profesionales de la UCI, a pesar
de sentir inquietud sobre el bienestar de los familiares, nos resulta complicado establecer cui-
dados sistematicos dirigidos a ellos, cuidados que les ayuden a enfrentarse al ingreso en UCI
de un ser querido. Este “sentir” queda reflejado en los articulos que se han escrito en Espafia
acerca de los familiares del paciente critico en | os ultimos cinco afios (Delgado et al 2001,
Rodriguez et al 2003, Zaforteza et al 2003, Torres y Morales 2004, Velasco et al 2005, Zaforte-

za et al 2005). Algunos de los temas clave que surgen en estos articulos indican que hay con-
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diciones, no relacionadas con los cuidados de salud, que pueden estar dificultando la provision
de cuidados. Algunos ejemplos de estos temas son: la existencia de una falta de comunicacion
con nuestros colegas médicos, por lo que no sabemos exactamente de qué informacién dispo-
ne el familiar y no deseamos provocar una contradiccion; se apunta a que las enfermeras se
sienten inseguras ante situaciones de alto contenido emocional, lo que les inhibiria de estable-
cer contacto con familiares ansiosos; se hace visible que, en una misma unidad, conviven dife-
rentes visiones con respecto a como manejar a los familiares, muchos profesionales son procli-

ves a flexibilizar/ampliar los horarios de visita mientras que otros se muestran reacios a ello.

Por este motivo, hemos disefiado un proyecto de investigacién, muy innovador en Espafia, que
trata de b uscar soluciones a es ta dificultad para la provisién de atencion e structurada alos

familiares del paciente critico.

Este proyecto es innovador porque no “funciona” de forma tradicional, puesto que no pretende
implantar una manera de trabajar o un protocolo. Lo que pretende es partir desde la experien-
cia, la reflexion y la aportacion de | os profesionales que trabajan junto al paciente critico para
construir y mejorar la atencion a los familiares. En este tipo de proyecto, que busca el cambio
de practica clinica, lo mas importante es contar con la opinién y las aportaciones de todas las
personas de la unidad que compartan esta inquietud (lo ideal seria que participara toda la uni-
dad) y contar con su colaboracion para promover el cambio. Este es el pilar de la investigacion

que proponemos.

Los objetivos tampoco son tradicionales, sino que son abiertos y flexibles. Son:

- GENERAL: Generar cambios para mejorar los cuidados que | os enfermeros ofertan a
los familiares de los pacientes de la UCI del hospital de referencia de Baleares, y trans-
ferir este modelo a otra UCI en otro hospital de la misma comunidad auténoma.

- ESPECIFICOS
1. C omprender c 6mo el proceso de r eflexion pued e conducir a la evaluacion de | a
practica y a la elaboracion de estrategias que mejoren los cuidados enfermeros.

2. Implantar y evaluar un nuevo modo de cuidar a los familiares y pacientes por medio
de grupos de reflexion-accion.

3. Desarrollar un m odelo tedrico para el cambio en |a practica clinica de UCI, como
forma de transferir los resultados de la investigacion a otros contextos.

4. Formar a enfermeros clinicos de dos instituciones en la practica de la investigacion-

accion participativa como forma de cambiar la practica clinica.

La metodologia es la llamada investigacion-accion participativa (IAP) y se basa en el dialogo y

el consenso de los implicados en el proceso de i nvestigacion. Se suelen utilizar reuniones de
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grupo focal para disenar el proceso de cambio. En esas reuniones deben estar representadas

las aportaciones de todos aquellos que deseen participar. La participacion no se cierra a ningun

profesional de la unidad, sea de la disciplina que sea.

El resultado que buscamos es disefiar y establecer estrategias de cuidado a los familiares que

den respuesta a los problemas locales de la unidad, que ayuden a satisfacer las necesidades

de los familiares de nuestros pacientes y que sean compartidos por los profesionales que tra-

bajan en ella.

Las personas que deseen participar pueden hacerlo con diferentes grados de compromiso y de

dedicacion.

Representantes: seradn quiénes deseen implicarse en mayor medida y estaran direc-
tamente implicados en la génesis y recogida de datos, junto con los investigadores. Los
datos se ge neraran de varias maneras y | os representantes participaran en dos de
ellas. Por una parte, participaran en las reuniones de grupo focal (GF), que seran unas
17 en un periodo de 18-24 meses con una duracién estimada de entre 60 y 90 minutos.
Seran los portavoces de otro pequefio grupo de profesionales (entre 5y 9 per sonas),
con menor grado de implicacion, y se responsabilizarian de llevar a los GF las aporta-
ciones de estos compafieros para que sus ideas estén representadas. Estas “personas
portavoz” contaran siempre con el apoyo de uno de los miembros del equipo investiga-
dor para ayudarle a gestionar este pequeno grupo de comparieros. Por otra parte, lle-
varan adelante un diario de campo individual de auto-observacion. Para realizar el dia-
rio habra un pequefio guién.

Estas personas podran p articipar, silo desean, en los diferentes articulos cientificos

que se deriven de la investigacion.

Participantes: seran quiénes deseen implicarse en menor medida y se agruparan en
pequefnos grupos de apoyo, coordinados por un representante o un i nvestigador. Su
funcion sera aportar sus ideas, reflexiones, experiencias, propuestas de cambio, estra-
tegias para implantarlo, etc.

Asi como el calendario de las reuniones de GF es un poco mas rigido, la forma en que
cada pequefio grupo se organice es mucho mas flexible y cada grupo puede establecer
la dinamica que |le parezca mas adecuada para elaborar sus propuestas (reuniones,
uso del correo electrénico, etc.). Lo unico es que las aportaciones deben estar listas an-
tes de c ada GF. Por tanto, basicamente el trabajo sera leer |os documentos de pr o-

puestas que salgan del GF y aportar las propias ideas.

Por supuesto la participacion es voluntaria y cualquier persona puede abandonar el estudio en

cualquier momento que lo desee, sin que tenga que dar explicaciones de ningun tipo.
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En principio no se requiere formacion especifica para participar. El equipo investigador facilitara
material de apoyo a los representantes sobre la dinamica de los GF, sobre |a elaboracion de
diarios de campo y sobre la auto-observacién. En este sentido, pensamos que uno de los as-
pectos positivos de implicarse en el proyecto es recibir una cierta formacién en metodologia de

investigacion.

En resumidas cuentas, este proyecto busca proponer un cambio en la manera en que estamos
cuidando de los familiares del paciente critico. El objetivo no es imponer un cambio, sino, si la
unidad lo considera importante, trabajar en conjunto para establecer los cuidados mas adecua-

dos en el contexto especifico de la unidad.

Bibliografia

e Delgado P, Sola A, Mirabete I, Torrents R, Blasco M, Barrero R, Catala N, Mateos A,
Quinteiro M (2001). Modificacion de la practica enfermera a través de la reflexion: una
investigacion-accion participativa. Enfermeria Intensiva; 12 (3): 110-126.

e Molter C (1979). Needs of relatives of criticallly ill patients: a descriptive study. Heart &
Lung; 8 (2): 332-339.

e Pérez MD, Rodriguez M, Fernandez Al, Catalan M, Montejo JC (2004). Valoracién del
grado de satisfaccién de los familiares de pacientes ingresados en una unidad de cui-
dados intensivos. Medicina Intensiva; 28 (5): 237-249.

e Rodriguez MC, Rodriguez F, Roncero A, Morgado MI, Bannik JT, Flores LJ, Cortés G,
Aparcero M, Almeida C (2003). Implicacion familiar en los cuidados del paciente critico.
Enfermeria Intensiva; 14 (3): 96-108.

e Torres L, Morales JM (2004). Participacion familiar en el cuidado del paciente critico:
recomendaciones de la Sociedad Andaluza de Enfermeria de Cuidados Criticos. Tem-
pus Vitalis; 4(1): 18-25. Disponible en URL: http://www.tempusvitalis.com/index1.htm
(fecha de consulta 17/11/04).

e Velasco JM, Prieto JF, Castillo J, Merino N, Perea-Milla E (2005). Organizacion de las
visitas de los familiares en las unidades de cuidados intensivos de Espafna. Enfermeria
Intensiva; 16 (2): 73-83.

e Walters AJ (1995). A hermeneutic study of the experiences of relatives of critically ill pa-
tients. Journal of Advanced Nursing; 22 (5); 998-1005.

¢ Williams CMA (2005). The identification of family members’ contribution to patients’ ca-

re in the intensive care unit: a naturalistic inquiry. Nursing in Critical Care; 10 (1): 6-14.


http://www.tempusvitalis.com/index1.htm�

APENDICE 3 - DOCUMENTACION DE LA FASE DE ENTRADA EN EL CAMPO- 311

Zaforteza C, de Pedro JE, Gastaldo D, Lastra P, Sanchez-Cuenca P (2003). ; Qué
perspectiva tienen las enfermeras de unidades de cuidados intensivos de su relacién
con los familiares del paciente critico? Enfermeria Intensiva; 14 (3): 109-119.
Zaforteza C, Gastaldo D, de Pedro JE, Sanchez-Cuenca P, Lastra P (2005). The pro-
cess of giving information to families of critically ill patients: a field of tension. Internatio-
nal Journal of Nursing Studies; 42: 135-145.

Zazpe C, Margall MA, Otano C, Perochena MP, Asiain MC (1997). Meeting the needs
of family members of critically ill patients in a Spanish intensive care unit. Intensive and
Critical Care Nursing; 13 (1): 12-16.






APENDICE 3 - DOCUMENTACION DE LA FASE DE ENTRADA EN EL CAMPO- 313

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN LA INVESTIGACION

Titulo de la investigacion:
Promocion de los cuidados dirigidos a los familiares del paciente critico a través de una investi-

gacion-accion participativa en una unidad de cuidados intensivos (UCI)

Equipo investigador:

- Concha Z aforteza Lal lemand, p rofesora del Departament d’ Infermeria i F isioterapia.
Universitat de les llles Balears.

- Ester Abadia Ortiz, enfermera UCI

- Marta Alonso Carrefio, enfermera Area de Docencia e Investigacién

- Sylvia Amorés Cera, enfermera UCI,

- Magdalena Crespi Cap6, enfermera UCI.

- Ana Garcia Mozo, enfermera UCI.

- Jero Garcias Fullana, enfermera Area de Docencia e Investigacion.

- Dra. Dense Gastaldo, profesora de la Facultad de Enfermeria. Universidad de Toronto.
Canada.

- Pedro Lastra Cubel, supervisor UCI.

- Cristina Moreno Mulet, enfermera UCI.

- Antonio Nieto Gonzalez, enfermero UCI.

- Sylvia Prieto Gonzalez, enfermera UCI.

- Celia Sanchez Calvin, supervisora UCI.

Propésito de la investigacion

El objeto de esta investigacion es generar cambios en la practica clinica para mejorar los cui-
dados que se ofertan actualmente en las UCI a | os familiares del paciente critico. Buscamos
superar y dar respuesta a los problemas locales de la unidad que puedan estar dificultando la

provision de atencion a estas personas.

Descripcion de la investigacion

Es una investigacion que utiliza una metodologia llamada investigacién-accion participativa. En
este tipo de proyecto, que tiene su punto de par tida en | a deteccién de u n problema que un
grupo de personas desea resolver, es esencial la participacion activa de las personas afecta-

das por ese problema en la busqueda e implantacién de estrategias para solucionarlo.

Por esto, hemos disefiado un plan de trabajo que implique a todos los profesionales de la uni-
dad interesados en el cuidado a los familiares del paciente critico. El proyecto consta de 5 fa-
ses, utilizara 2 m étodos principales d e recogida d e i nformacién y |as per sonas i nteresadas

podran escoger 2 formas para participar.

Las fases del proyecto, a des arrollar en 24 m eses aproximadamente, son: 1) detectar |a pro-

blematica qu e dificulta | a provision e structurada d e cuidados a | os familiares; 2) plantear un
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plan de accion; 3) implantar la propuesta de c ambio; 4) evaluar la propuesta y desarrollar un

modelo para otras UCI; 5) trasladar, adaptar y aplicar la propuesta de cambio en otra UCI.

A lo largo de estas fases buscamos provocar el dialogo, la reflexiéon y la aportacién de los pro-
fesionales e implantar el proceso de cambio, y por ello utilizaremos, basicamente, dos técnicas
de recogida de datos. Poruna parte el grupo de di scusién (GD), en el que p articiparan un

maximo de 12-13 personas y por otra la escritura de diarios de campo.

Los participantes s eran profesionales de la U Cl. Las per sonas i nteresadas podr an es coger

entre una forma de participacion mas estrecha y otra que requiera menor grado de implicacion.

Quiénes deseen la primera opcién (mayor participacion) seran los llamados representantes y
estaran directamente implicados en la génesis y recogida de datos junto a | os investigadores.
Participaran en las reuniones de GD, que seran unas 17 en un periodo de 18 meses (aprox.)
con duraciones entre 60 y 90 minutos. Seran los “portavoces” de las opiniones y aportaciones
de otro pequefo grupo de comparieros (5-9 personas), con menor grado de implicacién, y se
responsabilizaran de gestionar este pequefno grupo, siempre con el apoyo de uno de los inves-

tigadores. También llevaran adelante un diario de campo individual de auto-observacion.

Quiénes deseen la segunda op cién ( menor participacion) seran los llamados participantes,
éstos se implican en menor medida y se agruparan en pequefos grupos de apoyo coordinados
por un representante. Estos grupos se reuniran de forma periodica. Esas reuniones no seran
grabadas, sino que un m iembro tomara notas de | as aportaciones del grupo. Su funcion sera
aportar sus ideas, reflexiones, experiencias, propuestas de cambio, estrategias para implantar-

lo y comprometerse con el proceso de implantacion.

El contenido de los GD sera grabado y posteriormente trascrito para ser analizado. Una vez
hecha la trascripcion, la grabacion sera eliminada. En la trascripcion se omitiran todas las refe-

rencias que puedan identificar a los participantes.

Beneficios potenciales, perjuicios e inconvenientes.

La participacion activa en este proyecto ayudara a resolver un problema que causa estrés a los
profesionales de | as U Cl: | a po ca/inadecuada atencion alos familiares del paciente critico.
Ademas permitira implantar estrategias consensuadas que mejoren la atencién a los familiares
del paciente critico y den r espuesta a s us ne cesidades. T u contribuciéon también ay udara a
comprender que los procesos participativos, como éste, son utiles para generar cambios en los

servicios de salud.
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Si decides participar como representante, e s decir, con mayor grado de implicacion, podras
participar en los diferentes articulos que se deriven de e sta investigacion, ademas de recibir
una cierta formacion en metodologia de investigacién, puesto que te proporcionaremos material

sobre las diferentes estrategias de recogida de datos y participaras activamente en ellas.

Respecto al tiempo invertido en el proyecto, los representantes necesitaran entre 1 y 2 horas
para participar en cada GD, ademas del tiempo para gestionar los pequefios grupos de apoyo.
Los participantes precisaran de menor inversion de tiempo, puesto que sera el que dediquen a

participar en los grupos de apoyo.

Tanto si decides participar en una modalidad como en la otra, si a lo largo del tiempo cambias
de idea, puedes retirarte del proyecto en el momento que | o desees. Para eso, simplemente
debes informar a | a investigadora principal. También, si a |l o largo del desarrollo del proyecto
conoces a algun compafero/a que no se haya apuntado y desee participar, puedes animarle a

incorporarse en cualquier momento.

Confidencialidad

La identidad de los representantes y participantes no sera revelada en ningun informe de este
estudio. Los investigadores no difundiran informacién alguna que pueda identificarles, aunque
si se mencionaran las UCI en | as que se desarrollara el estudio. Se solicitara a | as personas
que participan en el GD y en los grupos de apoyo que no difundan los comentarios especificos
de otros companeros generados en dichos grupos. Sin embargo, dado el caracter participativo
y abierto de esta investigacion, y dado el grado de intercambio de ideas que esperamos provo-
car, sera muy dificil evitar que, dentro de tu unidad, se sepa que estas participando en el pro-

yecto.

Participacion
La participacion en el proyecto es completamente voluntaria. Puedes negarte a participar en el
estudio, tanto ahora como mas adelante en el tiempo, si alolargo del proyecto cambias de

opinion.

Con quién contactar

En caso que desees hacer alguna pregunta, resolver dudas o recibir informacion por e scrito
sobre el proyecto, puedes ponerte en contacto con Concha Zaforteza, que es la investigadora
principal. Ella es profesora en el Departament d’Infermeria i Fisioterapia de la Universitat de les
llles Balears y puedes encontrarla en el teléfono 971172329 o en el correo electrénico con-

cha.zaforteza@uib.es. También puedes preguntar e intercambiar ideas con cualquier compafie-

ro de tu unidad que sea miembro del equipo investigador (ver el listado inicial).
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Promocion de los cuidados dirigidos a los familiares del paciente critico a través de una

investigacion-accion participativa en una unidad de cuidados intensivos (UCI).

Consentimiento informado para participar como Representante o como Participante

Toda la informacién de la investigacién que aparece en las paginas adjuntas me ha sido expli-
cada y las posibles cuestiones que tenia sobre el estudio han sido respondidas a mi satisfac-
cion. Soy consciente de mi derecho a no p articipar y a retirarme del estudio en cualquier mo-
mento. H e comprendido que los investigadores n o difundirdn mi nombre, aunq ue, dado el
caracter participativo de la investigacion, es casi seguro que en mi unidad sera conocido que

participo en el proyecto.

Acepto participar como Representante/Participante (subrayar la op cién e scogida). C onozco
que el propdsito de esta investigacion es promover la mejora en los cuidados que reciben los

familiares del paciente critico y entiendo que los grupos de discusioén seran grabados.

Por el presente documento acepto participar en este estudio de investigacién, cuya investiga-
dora principal es Concha Zaforteza, del Departament d’Infermeria i Fisioterapia de la Universitat
de les llles Balears. E ntiendo que podré mantener el contacto con ella mediante el teléfono

971172329 y a través del correo electronico concha.zaforteza@uib.es .

Nombre del participante Firma

Fecha


mailto:concha.zaforteza@uib.es�

APENDICE 4
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Proyecto:
Guion
Promocioén de los cuidados dirigidos a los familiares del pa-
ler grupo
ciente critico a través de investigacion-accion participativa.
de discusion

2/11/2006
1* FASE

Decision metodolégica: tomar contacto con el grupo a través de una primera reunién
con pregunta muy abierta. El objeto es explorar la forma de hablar del grupo y cuales
son los aspectos que mas les preocupan sobre su relacion con las familias. Se lanza
una pregunta inicial abierta y después, sobre su respuesta, se exploran las dimensio-
nes de la cultura de grupos de Kemmis y McTaggart (actividades, lenguaje y relacio-

nes).

Inicio:
- Bienvenida.
- Agradecer asistencia.
- Resolver dudas sobre el proyecto.
- Repartir cuadernos para los diarios de campo y guion de diario de campo. Ex-
plicar la sistematica de los diarios de campo.
- Comunicar el calendario para la celebracién de los siguientes grupos de discu-

sion.

Cuerpo (grabacion)

Explorar las percepciones que tienen las enfermeras de UCI sobre los cuidados que
ofertan a los familiares del paciente critico (actividades, lenguaje, relaciones, conflicto).
- ¢,Como es vuestra percepcion sobre la relacion que tenéis con los familiares

del paciente critico?

- ¢ Cbémo abordais la demanda de informacion que generan los familiares? (esta
pregunta se formuld porque las representantes contestaron a la pregunta ante-
rior hablando de la necesidad y la demanda de informacion de los familiares y
quise explorar sus actividades y estrategias para abordarla).

- ¢ Como os dirigis a los familiares? (Trato de concretar la pregunta anterior por-

que utilizan un lenguaje confuso e inespecifico y se centran en la anécdota).
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- ¢,Como os sentis? (formulo esta pregunta porque utilizan un lenguaje altamente

emotivo que habla de conflicto).

¢Influye el espacio fisico? (le dan importancia al hecho de que la unidad se

compone de subunidades con espacios diferentes).

- ¢,Como cuidamos de la situacién de angustia de los familiares? ; Coémo mane-
jamos la situacion? (formulo la pregunta porque a lo largo del GD cuesta que
hablen de las actividades que desarrollan con la familia y en la pregunta ante-
rior exponen que la UCI se asocia a muerte y eso genera mucha angustia en
los familiares)

- ¢Queréis anadir algo sobre estrategias que utilizais para cuidar a los familia-

res?

Salida:
Apago grabadora.
- Agradezco.
- Expongo las tareas que deben desarrollar hasta la proxima reunion de GD:
o0 Iniciar el diario de campo.
0 Explorar las percepciones de los componentes de sus grupos de parti-
cipantes sobre los cuidados que ofertan a los familiares del paciente

critico. Proporciono guion de trabajo.
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Proyecto:
Promocién de los cuidados dirigidos a los familiares del Indicaciones
paciente critico a través de investigaciéon-accion parti- para el DIARIO
cipativa. DE CAMPO

de los REPRESEN-
1* FASE TANTES

El diario de campo es una herramienta de investigacién. Es una técnica de recogida de
datos que no tiene un disefio rigido, sino que consta de un guidn inicial que orienta al

participante acerca de la tematica general sobre la que escribira.

En esta primera fase, reflejara el proceso de reflexion de cada uno sobre las acciones

cotidianas que lleva a cabo con los familiares del paciente.

El diario de campo se suele componer de dos partes: una mas descriptiva y esponta-
nea, en la que el participante refleja la realidad que le rodea tal como la ve y la siente,
y otra mas analitica en que el participante valora e interpreta esa parte descriptiva. Se
recomienda que c ada hoja del cuaderno se divida en dos partes separadas por una
linea: en la parte de la izquierda se anota la parte descriptiva y en la derecha la analiti-

ca.

Es habitual que al principio cueste escribir y parezca que lo poco que se escribe es
irrelevante. Sin embargo, todo lo que se escribe es importante y valioso para la inves-

tigacion, poco a poco se va cogiendo soltura y uno se siente mas seguro.

Es recomendable establecer una pequefia rutina de escritura, de forma que el diario
no sea irregular, sino que, por ejemplo, se plasmen de 30 min a 1 h de escritura cada
dia o cada 2-3 dias. Conviene registrar la fecha de cada entrada.

En ocasiones, las ideas para el diario de campo aparecen en momentos en los que no
tenemos mucho tiempo para escribir. Con el fin de que no se nos olviden, es una bue-
na idea llevar el cuaderno encima y apuntarlas de forma telegrafica o en forma de es-

quema, para desarrollarlas en otro momento.

Para esta fase de la investigacion, el guidon que proponemos es el siguiente:
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Para la parte mas descriptiva y espontanea:

- Qué actividades se realizan con los familiares o de for ma rutinaria cuando los
familiares estan en la unidad.

- Como son las conversaciones que se generan con los familiares o en torno a
ellos.

- Cbémo es el lugar en que interaccionamos con los familiares.

- Qué s ensaciones/emociones/sentimientos s uscita el contacto con | os familia-
res.

- Qué piensas sobre el proceso de investigacién que estas llevando a cabo.

- Qué estas aprendiendo.

Para la parte mas analitica y reflexiva:

- Qué ideas/hipotesis te genera esta reflexion sobre tu experiencia diaria.
- Qué crees que favorece/dificulta el cuidado a los familiares.
- Lineas de actuacion.

No es necesario escribir sobre todos estos temas cada vez que abras el diario, ni tam-
poco se trata de preguntas a las que debas responder. Tampoco son temas sobre los
que haya opiniones “adecuadas” o “inadecuadas”. Simplemente es una propuesta para
ayudar a or ganizar la escritura en torno a unos ejes que nos ayuden a hacer un dia-
gnostico de la situacion sobre la forma en que cuidamos a los familiares del paciente
critico. Por ultimo y muy importante: es posible que el proceso reflexivo que propone-
mos te lleve a pensar sobre aspectos que no estén recogidos en el guion. Todas esas
ideas nuevas son extremadamente valiosas y sera de mucha utilidad que las plasmes

en tu diario.
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Proyecto: )

. 7 . * o . oge GUion
Promocion de los cuidados dirigidos a los familiares del pa-
2° grupo
ciente critico a través de investigacion-accion participativa. )
de discusion

15/11/2006
1* FASE

Decision metodolégica:

- Continuar explorando el “conocimiento del contexto”.

- Continuar explorando las premisas tacitas que dan forma a los cuidados.

- Dejar que el grupo construya su propio proceso de cambio: hemos considerado
que no es adecuado introducir la potencial direccion del cambio en estos mo-
mentos. La conclusion ha sido que so esta idea no aparece de manera es-
pontanea en este GD, la plantearemos en GD3.

- Repasar con la co-investigadora que analizé el primer GD la idoneidad del di-

sefo de este segundo GD.

- Bienvenida.
- Agradecer asistencia.
- Resolver dudas sobre el diario de campo.

- Comunicar cambio de fecha para el tercer GD.

Cuerpo (grabacion)

1. Ofrecer a los representantes una descripciéon de las principales ideas que surgieron

en el anterior GD:

- Establecer cuidados a los familiares resulta dificil y puede ser conflictivo (difi-
cultades con los médicos, la enfermera se siente afectada, tensa, insegura...).

- Los familiares, sobre todo al principio, estan en estado de shock emocional.

- La actitud general de las enfermeras es evitar el contacto con los familiares.

- A pesar de ello, realizan cuidados dirigidos a “consolar” (tocar, estar, escuchar)

aunque la enfermera tienen la sensacion de no saber muy bien qué hacer.
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- Estos cuidados no estan sistematizados/integrados en el trabajo diario de la
enfermera.

- No hay trabajo en equipo con los médicos: la enfermera no sabe qué le ha di-
cho al familiar.

- La familia “busca” a la enfermera durante la visita. Parece que una parte de las

enfermeras piensa que “al menos presentarse al familiar seria muy adecuado.

2. Establecer el dialogo GD-grupos de participantes. Dar la palabra a los representan-
tes para que aporten las ideas de los grupos de participantes. Establecer consen-
so/discrepancia sobre lo que se habloé en el primer GD sobre la situacion del cuidado a
los familiares. Buscar el surgimiento de i deas nuevas. E xplorar si la idea de ¢c ambio

surge en el dialogo de los participantes.

Salida:
Apago grabadora.
- Agradezco.
- Expongo las tareas a desarrollar para el proximo GD (11/12/2006).
o0 Continuar con el diario de campo.
0 Realizar actividad de auto-observacion: proporcionar el guion. La reali-
zan: representantes, grupo de participantes e investigadores.
0 Los representantes deben realizar una sintesis de las auto-
observaciones de su grupo de representantes entre el 30 de noviembre
y el 11 de diciembre. Los distintos miembros del equipo investigador
pueden ayudarles a ello.
- Entrego documentos:
o Guion de auto-observacion.

o Sintesis de los contenidos del 1er GD.
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Proyecto:

Promocién de los cuidados dirigidos a los familiares del pa- Actividad:
ciente critico a través de investigacion-accion participativa. Auto-observacién
1* FASE

La auto-observacion es una actividad que realizaremos de forma puntual en alguna de
las fases del proyecto. Es una forma de recoger datos en el diario de campo que per-
mite enfocar la atenciéon en un tema concreto que interese explorar en un momento

determinado del proyecto.

En este caso, entre los dias 16 al 30 de noviembre, debes realizar la siguiente auto-

observacion y anotarla en tu diario de campo.

El objetivo
Es reflexionar sobre cémo te relacionas con los familiares del paciente en el momento

del ingreso y de la visita que, generalmente, son los momentos de contacto con ellos.

El contenido de la auto-observacion

Por una par te hay que i dentificar si la observacién de la propia practica se ha hec ho

durante un ingreso o durante una visita.

Por otra, se trata de reflexionar sobre los siguientes puntos:

- Como inicias el contacto con los familiares.

- Cbmo te diriges a ellos.

- Cudl es el contenido/temas de la conversacion que mantienes.

- Como ves la relacion que estableces con ellos.

- Explicar qué haces con ellos.

- Explicar qué actividades cotidianas desarrollas durante la visita o durante el in-
greso.

- En qué lugar de la unidad sueles interaccionar con los familiares.

- ¢ Teresulta complejo relacionarte con los familiares? Si es asi ¢ por qué?

- ¢,Se puede mejorar el cuidado a los familiares? ;cémo?

La forma de realizarla
Se trata de observar la practica de uno mismo con los familiares. Basta con observar

dos interacciones: una durante un ingreso y otra durante una visita estandar. Si en los
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dias programados para la auto-observacion no tienes ningun ingreso a tu cargo, basta
que realices unicamente la auto-observacién de una visita a un paciente bajo tu cuida-
do. Se trata de reflexionar sobre los temas que te proponemos mas arriba y escribir
dos pagi nas, apr oximadamente, de ¢ uaderno. En caso que | a i nteraccion es cogida

resulte poco productiva, se puede observar otra en otro momento.

En cuanto puedas, debes facilitar esta auto-observacion a tu representante en el grupo
de discusién. El/ella realizara una sintesis con las auto-observaciones de los diferentes
miembros de tu grupo para poder presentarlas en | a siguiente reunién. Como ves, la
fecha limite es el 30 d e noviembre, pero si puedes entregarsela antes, facilitaras su

tarea de sintesis.
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Proyecto: DOCUMENTO
Promocién de los cuidados dirigidos a los familiares del pa- Diagnéstico
ciente critico a través de investigacion-accion participativa. aproximado
de la situacion
con los familiares
1* FASE 11/12/2006

Estas son algunas ideas que pens amos que r eflejan cual es el punto de par tida para

desarrollar un cambio en el cuidado a los familiares del paciente critico.

- Existe interés en la unidad por la situacién de los familiares.

- Existe la percepcién de que “algo no funciona” y que se podria mejorar.

- Hay interés en cambiar las practicas actuales hacia los familiares por otras que

presten mas atencion a sus necesidades, aunque en este momento no se sepa

bien cédmo hacerlo.

- En este punto existen diferentes grados de compromiso puesto que:

(o}

(o}

(o}

(o}

(o}

(o}

Se perciben barreras que hay que explorar.

Entre ellas, una dificultad de comunicaciéon con los médicos.

Hay dificultades para manejar situaciones de alto contenido emocional,
y los profesionales de la salud perciben una necesidad de protegerse
de eses estrés.

Hay una historia de poca atencion a los familiares.

No saber qué decir.

Hay sufrimiento personal al entrar en contacto con los familiares.

- A pesar de las dificultades que se puedan percibir, es posible iniciar un proceso

de cambio.

Este es el borrador de un documento mas exacto que elaboraremos a partir de la

sintesis de las tres reuniones de grupo de discusién y del andlisis de los diarios de

campo.
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Proyecto:
Guion
Promocion de los cuidados dirigidos a los familiares del pa-
3er grupo
ciente critico a través de investigacion-accion participativa.
de discusion

11/12/2006
1* FASE

Decision metodolégica:
- Explorar “qué hacen” los profesionales y qué “dicen que hacen”.
- Explorar si emergen ideas concretas de mejora/propuestas iniciales de cambio.
- Profundizar en algunas ideas que han surgido en los GD previos y que pueden
dar idea de las barreras mas potentes para el cambio: contenido de la informa-
cion (contradiccion con los médicos), pensar que el familiar no desea contacto.

- Explorar la formulacién de un diagnéstico inicial de la situacion.

Inicio:
- Bienvenida.
- Agradecer asistencia.
- Resolver dudas sobre el diario de campo.
- Proporcionar resumen sobre el GD2 y sobre el diagnéstico inicial de la situa-
cion.

- Comunicar la financiacién FIS.

Cuerpo (grabacion)

1. Ofrecer a los representantes una descripcién de las principales ideas que surgieron

en el anterior GD

2. Poner en comun las auto-observaciones.

3. Explorar con mayor profundidad algunas ideas de los GD anteriores.

- ¢ Qué os hace pensar que el familiar puede no desear contacto con las enfer-

meras durante la visita?

- No saber qué le ha dicho el médico a los familiares....
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0]

0]

¢ En qué creéis que os podéis contradecir con el médico?

¢, Qué informacién crees que puedes dar?

4. Ofrecer un diagndstico aproximado de la situacion

- Existe interés en la unidad por la situacion de los familiares.

- Existe la percepcién de que “algo no funciona” y que se podria mejorar.

- Hay interés en cambiar las practicas actuales hacia los familiares por otras que

presten mas atencion a sus necesidades, aunque en este momento no se sepa

bien cdmo hacerlo.

- En este punto existen diferentes grados de compromiso puesto que:

(o}

(o}

(o}

(0]

(0]

(o}

Se perciben barreras que hay que explorar.

Entre ellas, una dificultad de comunicacion con los médicos.

Hay dificultades para manejar situaciones de alto contenido emocional,
y los profesionales de la salud perciben una necesidad de protegerse
de eses estrés.

Hay una historia de poca atencion a los familiares.

No saber qué decir.

Hay sufrimiento personal al entrar en contacto con los familiares.

- A pesar de las dificultades que se puedan percibir, es posible iniciar un proceso

de cambio.

¢ Estais de acuerdo con este diagndstico inicial?

¢ Qué pensais que hay que hacer a partir de ahora?

¢, Como os sentis con el proyecto? ; Como se vive el proyecto dentro de la unidad?

Salida:

Apago grabadora.

- Agradezco.

- Explicar qué va a ocurrir en los proximos meses:

(0}

Cerrar la primera fase del proyecto:
= Realizar un documento con el diagnéstico de la situacién: para
ello uniremos el andlisis de los GD al de los diarios de campo.

= Darle difusién en la unidad a través de los miembros del GD.
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= Los miembros del GD y los grupos de participantes nos deben

dar retroalimentacién y opinar si el diagnéstico es exacto y si
quieren aportar ideas.

¢,Coémo hacerlo?: Cuando tengamos el documento de diagnosti-
co, los supervisores y otros miembros del equipo, se lo facilitaran
a los miembros del GD para que lo compartan con sus grupos de
participantes. Todos opinan y cada representante elabora un pe-
quefno resumen por escrito de estas aportaciones (no mas de
una pagina, si es posible) y lo entregan al os supervisores. El
equipo investigador integrara estas ideas en el documento dia-
gnostico final que se volvera a dar a los representantes para que

dispongan de él durante la 22 fase.

o0 Estableceremos un calendario para la fase 2: elaboracion de una estra-

tegia de cambio.
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Proyecto: DOCUMENTO
Promocién de los cuidados dirigidos a los familiares del pa- Diagnéstico
ciente critico a través de investigacion-accion participativa. de la situacion

con los familiares

1* FASE 18/01/2007

La atencién al familiar del paciente critico en las UCI ha sido, hasta hace unos afios,

un tema poco contemplado en estas unidades.

Los profesionales de la salud de la UCI de este hospital, perciben que en su unidad la

atencion que reciben los familiares es insuficiente y que se debe mejorar. Por tanto, se

aprecia un fuerte interés en modificar la practica clinica actual hacia los familiares

por otra que preste mas atencion a sus necesidades.

Los profesionales de la unidad son realistas y expresan que este proceso de cambio

no esta exento de d ificultades que se deben tener en c uenta para que tenga éx ito.

Algunas de estas barreras son:

Falta de conocimientos/habilidades para manejar situaciones de alto contenido
emocional: esto provoca en | os profesionales sufrimiento y sensacion de afec-
tacion emocional.

Sensacién de dependencia de | a informacién m édica par a poder es tablecer
una relacion terapéutica con los familiares.

Estas dos cuestiones generan conflicto en el momento de entrar en contacto
con los familiares; hay sensacién de desconcierto y de “ no saber qué decir”.
Esto provoca que la tendencia sea evitar el contacto con ellos.

La cultura y la historia de las UCI coloca a los familiares fuera de la unidad y
del proceso del paciente, por lo que el familiar no es considerado “cliente” por
los profesionales de la salud.

Existe la idea de que c uidar a | os familiares del paciente critico depende mas
de la voluntad/habilidades personales/costumbre del profesional que de la obje-
tivacién de unas necesidades que precisan cuidados. Esto se expresa, en par-
te, en reconocer que hay diferentes grados de compromiso hacia el cambio en-
tre los diferentes profesionales de la unidad.

Existen barreras idiomaticas y culturales que dificultan el cuidado a los familia-
res de pacientes turistas y de pacientes inmigrantes.

Algunas bar reras m as concretas, r eferidas a ¢ uestiones or ganizativas de | a
unidad son:

o Dificultades de las enfermeras para informar conjuntamente con los
médicos por tener que desarrollar tareas simultaneas a la hora de la in-
formacion.

0 La turnicidad dificulta el seguimiento de las familias.

0 Hay falta de tiempo para realizar acompafnamiento durante las horas de
visita. Hay mas facilidad en el turno de noche.
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0 Los diferentes horarios de visita a lo largo del dia tienen caracteristicas
diferentes y unos son mas propicios que otros para desarrollar cuidados
a las familias.

Alo largo de las sesiones de tr abajo en equi po de | os diferentes grupos de apoyo y
sus representante, se ha reflexionado sobre las necesidades de los familiares y se
han propuesto algunas intervenciones que podrian ponerse en marcha. La mayoria de
los participantes ha expresado consenso, preocupacion y compromiso en torno a una
serie de necesidades prioritarias: necesidad de los familiares de saber que el paciente

esta bien cuidados, necesidad de estar informados, necesidad de soporte.

Esta reflexion ha llevado a formular posibles intervenciones que gozan de un consi-
derable grado de consenso. Estas intervenciones son:

- Establecer un programa de informacion estandar dirigido a los familiares.

- Recibir for macion ¢ ontinuada s obre el m anejo de s ituaciones em ocionales
complejas.

- Establecer acciones enfermeras que amortiglien el impacto de la unidad en el
familiar (estar presente durante la visita, lenguaje no verbal como elemento te-
rapéutico, cordialidad y apoyo, presentarse al familiar, etc.).

- Informacién conjunta médico-enfermera.

- Proporcionar intimidad al familiar.

- Implicar a los familiares en los cuidados diarios (higiene, alimentacion).

- Aumentar el tiempo de visita.

- Cuidados al final de la vida: permitir el contacto de la familia con la persona que
esta en proceso de morir (se discute la idoneidad de esta medida cuando la
persona en proceso agdnico presenta, a juicio del profesional de la salud, una
situacion potencialmente impactante para el familiar).

Esta primera fase del proyecto ha sido muy dinamica y ha contado con una alta parti-
cipacion. Los diferentes equi pos han evolucionado al o largo de es tos meses y, de
centrarse en los problemas percibidos en torno a los familiares han pasado a proponer
mejoras en su practica clinica. Esto, unido a la capacidad de los participantes de reali-
zar propuestas, de criticar la situacién actual y de tener una vision realista sobre las

dificultades, hace posible plantear e iniciar el proceso de cambio.

El pas o siguiente consistira en a brir |a segunda fas e del proyecto que ¢ onsistira en
explorar la direccion del cambio de préactica clinica con los familiares. Se tratara de
identificar las int ervenciones mas adecuadas par a la unidad y sus usuarios (in-
tervenciones factibles, efectivas, aceptables, basadas en la evidencia y en la experien-
cia), cuales pueden ser las barreras para su implantacion y cuales las estrategias para

implantarlas.
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Proyecto:
DOCUMENTO
Promocién de los cuidados dirigidos a los familiares del pa-
Sintesis reunion
ciente critico a través de investigacion-accion participativa.
representantes

30/01/2007
2° FASE

El dia 30 de enero nos reunimos los representantes con la investigadora principal y
algunos miembros del e quipo de investigacion para disefar un pl an de trabajo para
iniciar la fase 2 del proyecto. Se trata de una reunién preparatoria para el GD4, que es

el primer GD de la fase 2.

No fue una reunién grabada, puesto que no se trataba de un grupo de discusién, pero
es interesante conocer la sintesis de lo que estuvimos debatiendo para poder compar-

tirlo con los grupos de representantes y empezar a trabajar.

Se hablé de dos grandes temas: repaso de como se ha vivido la primera fase y pro-

puesta de trabajo para la segunda fase.

El objetivo de la primera fase era realizar un diagnéstico de situacién sobre la aten-
cién que r eciben | os familiares del paciente critico. Los asistentes confirman que el
documento “Diagnéstico de situacion” refleja la realidad. Una de las asistentes indica
que hay que anadir que, entre las barreras para atender a | os familiares extranjeros

(turistas e inmigrantes), esta la dificultad idiomatica y la diversidad cultural.

Otra de las ideas que surgen al respecto del desarrollo de esta primera fase es que
haber reflexionado sobre los familiares “hace que seamos mas conscientes y estemos

mas atentos a como les atendemos”.

Respecto a la segunda fase, la investigadora principal expone que el objetivo es dise-
far, desde el consenso, las intervenciones para mejorar la atencién a los familiares y
las estrategias para implantarlas. Estas intervenciones deben ser realistas y factibles
para la unidad, a la vez que satisfagan las necesidades de los familiares. Los asisten-

tes estan de acuerdo en que el plan de trabajo es adecuado para comenzar. La pro-
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puesta esta recogida en el documento “Propuesta de trabajo inicio 22 fase”. Se trata de
que cada grupo de trabajo tenga listo un do cumento con sus propuestas para media-

dos de marzo.

En este punto se inicia un debate acerca de las dificultades para implantar cambios en
la manera de cuidar a | os familiares. Una parte de las asistentes piensa que continta
habiendo mucha gente al margen del proyecto (a pesar de que hay unos 70 profesio-
nales de la unidad participando) y que eso dificultaria el proceso de cambio. Una per-
sona indica que, desde su punto de vista, hay pocas enfermeras implicadas y que eso
supone una dificultad afadida. Otra parte de las asistentes indica que sera necesario
buscar estrategias para superar estas barreras y que es posible superarlas. Se apunta
a que si se desarrolla un protocolo basico de actuacion éste debera ser utilizado por
todo el mundo como cualquier otro protocolo.

Las investigadoras intervienen e insisten en que una parte del plan de trabajo consiste,
precisamente, en pensar estrategias de implantacién que ayuden a superar las barre-

ras.

Los representantes estan de ac uerdo con el plan que s e propone. La i nvestigadora
principal indica que par a este trabajo, cada una de el las cuenta con el apoyo de un
miembro del equipo de investigacion para ayudarlas si lo necesitan. También les re-

cuerda que no duden en ponerse en contacto con ella si lo consideran oportuno



APENDICE 5- DOCUMENTACION DE LAFASE 2 - 339

Proyecto:
Promocién de los cuidados dirigidos a los familiares del pa-

ciente critico a través de investigacion-accion participativa.

2° FASE

DOCUMENTO
Propuesta
de trabajo

inicio 2° fase

18/01/2007

Objetivos:

- Desarrollar un plan de accion para la unidad.

- Preparar las reuniones de grupo de discusién de la segunda fase.

Periodo de trabajo: 1 de febrero a 5 de marzo de 2007.

Actividad: cada grupo de trabajo (representante y su grupo de participantes) elabora

un documento sobre estrategias de cambio de la practica clinica dirigida a los familia-

res del paciente critico en la UCI. Este documento debe constar de dos partes.

1. Listado de propuestas

Se entiende por propuesta las intervenciones que pensamos que pueden mejo-
rar la atencion a los familiares. Muchas de ellas ya se han apuntado alo largo
de los grupos de discusion y se han sintetizado en el documento “Diagnéstico
de situacién”, pero en este nuevo proceso de reflexion es posible que surjan
otras intervenciones que os parezcan adecuadas y seria el momento de identi-

ficarlas.

Este listado de propuestas, no debe s er excesivamente largo para que podais
trabajar con comodidad y es adecuado que s e ordene por prioridad, es decir,
por importancia o fac tibilidad, de modo que | as tres primeras sean las que el

grupo considere mas adecuadas a sus clientes y mas factibles en la unidad.

Cada propuesta se debe desarrollar minimamente, dotarla de contenido, expli-

car de forma breve en qué consistiria.

También es necesario que este documento refleje si hay lagunas en el docu-

mento “Diagndstico de situacién”.
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2. Estrategias para poner en marcha estas propuestas

Se trata de explicar de qué intervenciones paralelas a las propuestas es nece-
sario poner en marcha para superar las barreras que s e puedan presentary

que logren poner en marcha las propuestas.

Utilidad:
Contar con un documento de este tipo, elaborado por cada grupo de trabajo, facilitara
las reuniones de grupo de discusion y nos permitira llegar antes del verano a un con-

senso y a una estrategia de cambio factible y realista en la unidad.
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Proyecto:
Guion
Promocién de los cuidados dirigidos a los familiares del pa-
4° grupo
ciente critico a través de investigacion-accion participativa. )
de discusion

8/05/2007
2° FASE

Contexto

El 30 de enero hicimos una reunién con los representantes para planificar el trabajo de
los grupos de apoyo durante unos meses. El objetivo era que cada grupo consensuara
las acciones prioritarias que, a s u entender, fueran adecuadas para iniciar el cambio

de practica clinica en el contexto de su unidad.

Este grupo de discusion y los siguientes se encaminan a consensuar esas acciones en

el conjunto de la unidad.

Decision metodologica
Tomar contacto después de tres meses de reflexién autébnoma de los diferentes gru-
pos. Buscaremos informacion en dos vertientes

1) Consenso de acciones para el cambio.
2) Papel/utilidad de la IAP en el proceso de cambio.

Objetivo general

Poner en comun el proceso reflexivo sobre las intervenciones para el cambio.

Objetivos especificos

- Consensuar las acciones prioritarias y las estrategias para ponerlas en mar-
cha.

- Continuar explorando la evolucion en las dimensiones de la cultura de grupos:
actividades, lenguaje y relaciones (Kemmis y McTaggart).

- Conocer el papel de la reflexion

Inicio
- Bienvenida.
- Agradecer asistencia.
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Cuerpo (grabacion)

1. Recordar el objetivo de la segunda fase y el sentido del trabajo desarrollado
durante estos tres meses.

2. Poner en comun las estrategias: discutir utilidad, discutir prioridades. Al final del
GD debemos tener un listado para que durante las siguientes tres semanas los
grupos de participantes las revisen.

3. Explorar el papel de la reflexion en la unidad.

i. ¢Cbémo ven/perciben la unidad desde que s e ha em pezado el
trabajo? ¢ Hay algun cambio destacable? ;Porqué?
ii. ¢Hay algun cambio en ellas mismas o en personas de su entor-
no?
iii. ¢Como se sienten?

Salida

- Agradecer
- Explicar tarea: préximo GD: los grupos de participantes deben reflexionar sobre
el listado priorizado de tareas:
0 ¢ Son cambio?
¢,Son congruentes?
¢,Son adecuadas a la unidad? ;Responden a sus expectativas?
Explorar implicaciones: qué s uponen las estrategias (mas trabajo, bus-
car consenso con otros profesionales, requieren grandes intervenciones
en la unidad, requieren un consenso con supervision... etc.).
0 Explorar estrategias de i mplantacion: qué es necesario para ponerlas
en marcha.

[e}NelNe]

Esta semana les haremos llegar un documento de trabajo
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Proyecto:
Tareas derivadas
Promocién de los cuidados dirigidos a los familiares del pa-
del 4° grupo
ciente critico a través de investigacion-accion participativa.
de discusion

8/05/2007
2° FASE

Entre el GD4 y el GD5 los distintos grupos de participantes deben reflexionar sobre las

acciones que emergen en el GD4, a partir de las aportaciones de todos los grupos.

Con este trabajo se pretende continuar el proceso de consenso de las acciones a po-
ner en m archa en | a unidad. Para eso es necesaria una s egunda reflexion sobre un

listado de ideas mas restringido y surgido del consenso del 4° grupo de discusion.

Asi, entre el 28 de m ayoy el 12 d e junio, los diferentes grupos de ap oyo deben re-
flexionar sobre las implicaciones de las acciones propuestas y traer un documento a la
siguiente reunién de GD. El objetivo es preparar dicha reunién; en esa reunién se debe
terminar de consensuar la lista de intervenciones, para ello es necesario que los dife-
rentes grupos reflexiones sobre la factibilidad de cada una de ellas y de la utilidad con-

creta en su unidad.

Las implicaciones son las consecuencias de haber tomado una decision. Por ejemplo,
si una de las acciones es realizar un pase de visita conjunto, las implicaciones pueden
ser tener que modificar horarios de las rutinas de la unidad, tener que trasladar cuida-
dos de enfermeria al turno de tarde, etc. La idea es considerar aspectos organizativos
o culturales que podrian chocar con la forma actual de trabajar en la unidad. Reflexio-
nar sobre esto puede ayudar después a disenar las estrategias de implantacion de las

novedades.

En este punto hay que ser imaginativos y lanzarse con una tormenta de ideas. Puede
que | as i mplicaciones no s ean tan evidentes como | as que ac abo de s efialar. P or
ejemplo, la idea del “buzén de s ugerencias” para conocer la opinién de los familiares
precisa de una estructura organizativa para darle continuidad. Precisa de un grupo de
personas que revise el buzoén, que disefe los cuestionarios para los familiares, incluso

que anime a | os familiares a r esponder al cuestionario y, por ultimo, que anal ice los
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resultados de los cuestionarios. Es cierto que también tiene implicaciones que repercu-
ten en beneficio directo tanto de los profesionales como de los familiares. Respecto de
los profesionales, dispondrian de una fuente es table de datos para presentar comuni-
caciones a congresos y articulos cientificos; también dispondrian de un canal de co-
municacién directo con los familiares para conocer el alcance de s us intervenciones.
Respecto de los familiares, se podrian beneficiar de intervenciones disefiadas a partir

de sus necesidades.

Reflexionar de nuevo sobre las acciones puede ayudar a los grupos de apoyo de deci-
dirse definitivamente por es as estrategias o pu ede facilitar que s urjan ideas nuev as

que no habian salido en la primera ronda de reflexion.

En resumen, para el GD5 cada grupo de apoyo debe elaborar un documento que con-
tenga las intervenciones que consideran mas factibles en la unidad (pueden desechar
intervenciones del listado o crear alguna nueva que no se les hubiera ocurrido) y las

implicaciones de cada una de ellas.
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Proyecto:
Guion
Promocién de los cuidados dirigidos a los familiares del pa-
5° grupo
ciente critico a través de investigacion-accion participativa. )
de discusion

12/06/2007
2° FASE

Contexto

Este grupo de discusion y los siguientes se encaminan a consensuar esas acciones en

el conjunto de la unidad.

Decision metodologica
Buscaremos informacién en dos vertientes

3) Ser conscientes de qué repercusiones tienen | as diferentes opciones que se
han propuesto en el GD4.
4) Papel/utilidad de la IAP en el proceso de cambio.

Objetivo general

Poner en comun el proceso reflexivo sobre las intervenciones para el cambio.

Objetivos especificos

- Conocer qué i mplicaciones tienen |l as diferentes es trategias que s e han pro-
puesto.

- Continuar explorando la evolucién en las dimensiones de la cultura de grupos:
actividades, lenguaje y relaciones (Kemmis y McTaggart).

- Conocer el papel de la reflexién

Inicio
- Bienvenida.
- Agradecer asistencia.

Cuerpo (grabacion)

4. Recordar el objetivo de la segunda fase y el sentido del trabajo desarrollado
durante estos tres meses.
5. Discutir las implicaciones de las estrategias.
6. Explorar el papel de la reflexion en la unidad.
i. ¢Cdémo ven/perciben la unidad desde que s e ha em pezado el
trabajo? ¢ Hay algun cambio destacable? ; Porqué?
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ii. ¢Hay algun cambio en ellas mismas o en personas de su entor-
no?
iii. ¢Cbémo se sienten?

Salida

- Agradecer
- Explicar tarea: préximo GD: establecer el listado priorizado de tareas:
0 ¢Son cambio?

¢,Son congruentes?
¢,Son adecuadas a la unidad? ;Responden a sus expectativas?
Explorar implicaciones: qué s uponen las estrategias (mas trabajo, bus-
car consenso con otros profesionales, requieren grandes intervenciones
en la unidad, requieren un consenso con supervision... etc.).
o0 Explorar estrategias de i mplantacién: qué es necesario para ponerlas

en marcha.

O OO0
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Proyecto:
Guion
Promocién de los cuidados dirigidos a los familiares del pa-
6° grupo
ciente critico a través de investigacion-accion participativa. )
de discusion

26/06/2007
2® FASE

Contexto

Unos 10 dias antes de la reunion, hacemos llegar a | os representantes el listado de
propuestas y les pedimos que | o difundan entre sus grupos de apoy o. Cada persona
interesada debe apuntarse a un area de trabajo. Una de las co-investigadoras centrali-
za la lista para la proxima reunion.

Ademas, todos los representantes tendran la sintesis de la reunion anterior (GD5).

Se entregaran los borradores de las propuestas para trabajar sobre ellos.

Objetivo general

Poner en comun el proceso reflexivo sobre las intervenciones para el cambio.

Objetivos especificos

- Precisar las acciones/estrategias prioritarias

- Precisar las implicaciones de esas acciones.

- Precisar la evaluacion del impacto de las acciones.
- Repartir la tarea.

Inicio
- Bienvenida.
- Agradecer asistencia.

- Explicar los objetivos de esta reunion.
- Repartir la propuesta de trabajo.

Cuerpo (grabacion)

7. Repasar la lista de apuntados. Reorganizar en caso de desequilibrio.

8. Con las cuatro propuestas en |a mano, vamos a pensar en las estrategias para
cada una, en | os resultados esperados y en la manera de evaluar el impacto en
la unidad.
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Salida

- Agradecer.

- A partir de ahora: aglutinarse en grupos de trabajo para disefar las propuestas.
En cada grupo se integraran uno o dos investigadores para dar apoyo en la ta-
rea. El objetivo sera implantar al menos una de las propuestas en otofio y eva-
luarla en diciembre.

- Las reuniones seran casi todas con los grupos de trabajo.
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Proyecto: DOCUMENTO
Promocioén de los cuidados dirigidos a los familiares del pa- Propuestas
ciente critico a través de investigacion-accion participativa. de accion:

Areas de trabajo

para la fase 3

2° FASE 16/06/2007

Introduccion

A lo largo de esta segunda fase de trabajo, nos hemos concentrado en el aborar pro-

puestas para modificar |a atencion a los familiares del paciente critico, a fi n de que

esté mas adaptada a sus necesidades.

Nos hemos reunido varias veces y, con las aportaciones de todos los participantes,

hemos producido un amplio listado de propuestas. De éstas, finalmente se han priori-

zado cuatro areas de trabajo. Estas cuatro areas para la accién son:

Disefio de posters informativos y establecer las bases para el uso del
triptico. Aqui es nec esario hac er una puntual izacién respecto al disefio del
triptico. Los supervisores han informado que, un afio antes (aproximadamente)
al inicio de este proyecto, y dentro de los objetivos de | a unidad, estaba pla-
neado disefiar e implantar un triptico informativo a familiares. Ese triptico esta-
ba ya muy avanzado cuando iniciamos el proyecto y supervision nos ha c o-
mentado qu e en es tos momentos esta a punto de entrareni mprenta. Enla
ultima reunién, alguno de | os participantes en este estudio han tenido ocasién
de verlo, incluso de m ostrarlo a | os miembros de s u grupo. P or este motivo,
pensamos que, con el objeto de no duplicar la tarea, debemos concentrarnos
en disefiar los poster informativos, de forma que cubran aspectos que no estén
contemplados en el triptico. También creemos necesario concentrarnos en d i-
sefiar cdmo y quién entrega el triptico.

Junto a este archivo os enviamos también el del triptico que nos han facilitado

los supervisores, a fin de que todos podais disponer de él.

Creacion de una guia de atencion a familiares.

Disenar un plan de formacion especifico para los profesionales de la uni-
dad.

Modificar los horarios de visita.

El resto de propuestas es muy interesante y también goza de un alto grado de con-

senso. El hecho de que no se haya priorizado no significa que no tengan v alidez para
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revisarse en un futur o cercano. E stas otras propuestas son: pase de visita conjunto
médicos-enfermeras, disponer de apoy o psicoldgico (para familiares, pacientes y pro-
fesionales), establecer un buzon de sugerencias para familiares, establecer el horario
de informacién médica antes de |a visita de familiares, establecer una “sala de duel0”,
acondicionar una s ala de es pera par a fam iliares, i nformacion ¢ onjunta m édico-

enfermera a pie de cama.

Coémo vamos a trabajar en esta fase

A partir de ahora vamos a desarrollar, difundir, implantar y evaluar las cuatro propues-
tas que habéis escogido. Para ello, se mantienen los grupos de participantes, con los
representantes al frente, y cada grupo escoge en qué propuesta quiere trabajar. Asi,
bajo cada area de ac ciéon vamos a for mar o que podriamos |lamar macro-equipos,
integrados por varios grupos de participantes con sus representantes y por miembros
del equipo investigador. De éstos ultimos, uno de ellos tendra la funcién de coordina-
dor del equipo. En caso de que muchas personas se apunten a una misma area de
trabajo y pocas a otras areas, sera necesario reajustar el reparto para que los equipos

sean proporcionales a la tarea que tienen que desarrollar.

A lo largo de estos meses de verano, la tarea sera:

1. Escoger el area de trabajo y formar los macro-equipos.

2. Una vez formados estos macro-equipos, se deberan reunir (sobre todo los represen-
tantes y los investigadores que estén en el area) para establecer el ritmo de trabajo, la
forma de comunicarse entre ellos y el calendario de sus reuniones (no mas de 3-4).
Estas reuniones seran pequefos grupos de discusion, y las grabaremos, como hemos
venido haciendo hasta ahora.

3. Los m acro-equipos pueden em pezar a tr abajar en ¢ uanto qui eran, teniendo en
cuenta que dos de | as propuestas deberian estar listas para implantarse a principios
de octubre para poder evaluarse en diciembre (por ejemplo, el plan de formacién y el
poster con el uso del triptico). Las otras dos, deberian estar listas en diciembre para

poder implantarse y evaluarse el primer trimestre de 2008.



APENDICE 5- DOCUMENTACION DE LAFASE 2 - 351

Coémo apuntarse

Para apuntarse a las areas de trabajo hay que contactar con la supervisora o con

Concha Zaforteza (concha.zaforteza@uib.es, tel.: 971172329). La s upervisora centra-

lizara el listado final de equipos. También podéis apuntaros el dia 26 de junio en el
grupo de discusion. Ya hay algunos grupos de apoyo que han manifestado interés en

areas concretas.

En este momento, cualquier persona de la unidad que lo desee, aunque no haya parti-
cipado hasta ahora, puede apuntarse al proyecto. A lo largo de |a semana del 25 de
junio colgaremos carteles en | a unidad animando a par ticipar. En esos carteles figu-

raran también las propuestas de trabajo.

Propuestas para la accion

En las préximas cuatro paginas se presentan los cuatro borradores de cada una de las
propuestas de accidén, mencionadas al principio. El contenido de es tos borradores es
modificable cien por cien. Son propuestas de p artida, elaboradas a partir de las apor-
taciones que habéis hecho en las diferentes reuniones de grupo de discusion. Por tan-
to, cada macro-equipo lo primero que debe hacer es reflexionar sobre la idoneidad del

contenido de la propuesta y establecer los contenidos que consideren mas adecuados.

Cada borrador consta de tres partes:

a) Resultados esperados: ¢;qué queremos conseguir? Hacer explicitas nuestras
expectativas sobre la intervencion es muy importante porque nos ayudara a di-
sefiar una e strategia concreta y a pensar con mas facilidad sobre la forma de
evaluarla.

b) Estrategias: son las acciones que hay que disefiar, el “cuerpo” de la propuesta.

c) Evaluacion: es la manera en que v amos a ¢ omprobar en qué m edida hemos
alcanzado los “resultados esperados”.

Estos documentos seran la guia de trabajo de cada maco-equipo y son muy importan-
tes porque, siendo tanta gente en el proyecto, facilitan la comunicacion entre los
miembros de | 0s equipos y nos ayudan a s aber, en todo m omento, en qué punto e s-

tamos. Los coordinadores se encargaran de mantenerlos actualizados.
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INTERVENCION: POSTER INFORMATIVO Y USO DEL TRIPTICO

Equipo:

RESULTADO ESPERADO
Disminucion de | a ans iedad en
los familiares.

Los fam iliares s ienten que el
paciente esta “bien cuidado”.

Un profesional de la unidad entra
en ¢ ontacto ¢ on| os fam iliares
durante los primeros 10 m inutos
de espera.

Todas | as familias tienenens u
poder el triptico informativo al
ingreso.

Todas | as familias ha nv istoy
comprendido el péster.

Resultado sobre los profesiona-
les.

La her ramienta tr asciende al a
unidad: puede s er util en otr as
unidades.

ESTRATEGIAS
Disefiar el contenido de los pdésters y decidir su nimero y ubicacion.
- Decidir qué mensaje general se quiere trasmitir con los
posters (por ejemplo: personas que cuidan a personas).
- Estudiar el contenido del triptico informativo para ayudar a de-
finir el contenido del poéster.
- Contactar con el servicio de audiovisuales.

Conocer si existe presupuesto para elaborar el o los poéster.
Decidir quién y cuando se entrega el triptico.
Triptico especifico de aislamientos.

Disefiar qué i nformacién s e proporciona a | os familiares en el mo-
mento de la entrega del triptico (esperas, retrasos, qué ocurre en ese
momento en la unidad...)

Disenar la difusion de esta intervencién en la unidad.
- Reunion con supervision.
- Invitar a otros profesionales.

Disefar las estrategias de evaluacion del impacto en la unidad (grado
en que se pone en marcha la intervencion) y en los familiares (alcan-
ce de los resultados esperados).
- Conocer recursos para el tratamiento estadistico de los datos
de encuesta.

EVALUACION

Valoracién del grado de ansiedad
en | os fam iliares, con| a es cala
STAI, antes y despuésdel aim-
plantacion de la intervencion.

Observacién/preguntar a | os fami-
liares s i ti enen el triptico c uando
entran por primeravezav eral
paciente.

Preguntar a | os familiares ac erca
de la idoneidad del poéster (ubica-
cion, contenido, ¢ laridad, uti li-
dad..)




INTERVENCION: GUIA DE ATENCION A FAMILIARES

Equipo:

RESULTADO ESPERADO
Disminucién de la ansiedad en los
familiares.

Los profesionales de | a unidad, es-
pecialmente | os de en fermeria, son
mas proclives a cuidar de los fami-
liares (entran en s u cartera de s er-
vicios).

Los pr ofesionales de |a unidad r e-
ducen su nivel de ansiedad ante el
contacto con los familiares.

Los profesionales de la unidad sien-
ten que el contacto con los familia-
res es mas sencillo.

La enfer mera s e presenta al fami-
liar.

La enfermera esta presente junto a
la cama al principio de la visita.

Se establece un “acuerdo de mini-
mos” para cuidar a los familiares.

Los profesionales de nueva incorpo-
racion conocen la guia.

Se crea un espacio para los familia-
res.

ESTRATEGIAS
Disefar el contenido
- Por ejemplo: introduccion, objetivos, valoracion de las necesidades de la
familia, estrategias generales para fomentar un ambiente cordial, estra-
tegias generales para amortiguar el impacto de la unidad, protocolo de
actuacion al ingreso, protocolo de actuaciéon en dias sucesivos, pau-
tas/bloques de informacion a proporcionar por enfermeria, estrategias de
counseling, recursos sociales del hospital disponibles para familiares, re-
cursos de confort (cafeteria, tel éfono, ...) aspectos en | a tramitacion de
bajas, educacion sanitaria, pautas para involucrar al familiar en cuidados
basicos que fomenten el contacto paciente-familiar (hidratacion piel y la-
bios, cuidado de | as ufias, masaje suave, extraccion de leche materna,
..) actuacion es pecifica en situaciones especiales (muerte inminente,
largas estancias, paciente donante, etc.)...
- Busqueda bibliografica.
- Documento de sintesis de evidencias.
- Participacion de profesionales como trabajadores sociales, psicélogos,
intérpretes.
Establecer (si fuera necesario) qué mobiliario se necesita para llevar a cabo las
acciones de cuidado a familiares.

Establecer un cronograma
Buscar recursos para la edicion de la guia

Disenar la difusion de esta intervencion en la unidad.

- Reunioén con supervision.

- Invitar a otros profesionales.

- Sesiones.
Disefar las estrategias de evaluacion del impacto en la unidad (grado en que se
pone en marcha la intervencién) y en los familiares (alcance de los resultados
esperados).

EVALUACION

Valoracién del gr ado de ans iedad
en | os fam iliares, c on| aes cala
STAI antes y des puésdel aim-
plantacion de la intervencion.

Observacion de la unidad.

Entrevistas/encuesta a | os pr ofe-
sionales de la unidad: temas:




INTERVENCION: PLAN DE FORMACION

Equipo:

RESULTADO ESPERADO

Los pr ofesionales de | a unidad a d-
quieren conocimientos basicos acer-
ca de ¢ uidados a fam iliares de p a-
cientes que se encuentran en situa-

ciones de duelo, ansiedad, etc.

Los profesionales de enfermeria de
la uni dad s e s ienten m &s s eguros
durante su contacto con | os familia-

res.

ESTRATEGIAS

Disenar el contenido tematico.

Proponer horarios favorables a los profesionales.

Proponer duracion de los cursos.

Disefar la difusidon de esta intervencion en la unidad.

Reunién con supervision.
Invitar a otros profesionales.
Carteles.

Disenar las es trategias de ev aluacion del impacto en la unidad
(grado en que s e pone en m archa la intervencion) y en los fami-

liares (alcance de los resultados esperados).

EVALUACION




INTERVENCION: MODIFICACION/ADAPTACION DE LOS HORARIOS DE VISITA

Equipo:

RESULTADO ESPERADO
Disminucion de la ansiedad en los

familiares

La nec esidad de ¢ ercaniaen!| os

familiares esta cubierta.

Los pr ofesionales de | aunidads e
acostumbran a tr abajar conla pre-

sencia de los familiares.

ESTRATEGIAS
Disenar el formato:

- Participacion de los familiares: por ejemplo, a través de un
buzén de sugerencias.

- Examinar diferentes posibilidades: Supresion de la visita
de la mafiana y aumento de las del mediodia y tarde,
flexibilidad de horario en pacientes concretos, visitas de
nifios en la unidad (horarios diferentes, amortiguar el im-
pacto del entorno...), diferencias segun unidades.

- Revision de las rutinas de la unidad.

- Enlazar la visita con la implicacién de los familiares en al-
gunos cuidados.

Establecer un cronograma

Diseno de carteles explicativos

Disefar la difusidon de esta intervencion en la unidad.

Reunién con supervision.

Invitar a otros profesionales.
Sesiones.

Explicar en los cambios de turno.

Disefnar las estrategias de ev aluacion del impacto en la unidad
(grado en que s e pone en m archa la intervencién) y en los fami-

liares (alcance de los resultados esperados).

EVALUACION

Valoracién del grado de ansiedad
en | os fam iliares, con| a es cala
STAI, antes y despuésdel aim-

plantacion de la intervencion.

Observacion de la unidad.

Entrevistas/encuesta a | os pr ofe-

sionales de la unidad: temas:




CRONOGRAMA GENERAL

Julio | Agosto | Septiembre | Octubre | Noviembre | Diciembre | Enero Febrero Marzo Abril
POSTER INFOR- Desarrollar propuesta 1 de octubre: implantar | Evaluar Feed-back e introdu-
MATIVO Y USO cir modificaciones (si
DEL TRIPTICO fuera necesario)
Desarrollar propuesta Implantar Evaluar Feed-back e
GUIA DE ATEN- introducir m odi-
CION A FAMILIA- ficaciones  (si
RES fuera nec esa-
rio)
Desarrollar propuesta 1 de octubre: implantar | Evaluar Feed-back e introdu-
PLAN DE FORMA-
, cir modificaciones (si
CION .
fuera necesario)
Desarrollar propuesta Implantar Evaluar Feed-back e

MODIFICA-
CION/ADAPTACIO
N DE LOS HORA-
RIOS DE VISITA

introducir m odi-
ficaciones  (si
fuera nec esa-

rio)
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Proyecto: Encuesta opinion
Promocién de los cuidados dirigidos a los familiares del pacien- Propuesta

te critico a través de investigacion-accién participativa. de horarios de visita
2-3* FASE Septiembre de 2007

Apreciado colega,

Desde hace un afo, un grupo de profesionales de esta unidad (aproximadamente 60 personas) estamos traba-
jando en el desarrollo de la atencion a los familiares del paciente critico. La motivacion principal para ini-
ciar un proyecto con esta tematica es que, tanto nuestra experiencia clinica como los resultados de investiga-
ciones anteriores indican, de manera inequivoca, que los familiares de nuestros pacientes presentan necesida-
des no cubiertas, que podrian subsanarse modificando algunas practicas actuales, vigentes en la unidad.

Que estas necesidades no estén cubiertas, colocan al familiar en una situacién que sobrepasa su capaci-
dad de afrontamiento (Registered Nurses Association of Ontario 2002). Las necesidades pueden resumirse
de la siguiente manera: necesidad de sentirse seguros, de sentir que hay esperanza, de r ecibir informacion
honesta en t érminos que puedan comprender, sentir que el paciente recibe cuidados de alta calidad, que el
equipo de la unidad se preocupa por el paciente, proximidad con el paciente, poder tranquilizarlo y darle sopor-
te y necesidad de confort, (Molter 1979, Walters 1995, Zazpe et al 1997, Pérez et al 2004, Williams 2005).

Los familiares, al ser preguntados acerca de qué les proporciona soporte, indican, entre otros aspectos, que
estar junto al paciente les ayuda a tener control sobre la situacidén porque pueden proporcionar soporte a su ser
querido, a la vez que les permite ser plenamente conscientes de que su familiar esta bien cuidado (Johansson,
Fridlund y Hildingh 2005).

Los pacientes, por su parte, expresan que en la UCI se sienten en soledad y que sus familias son un recurso
muy importante para aliviar el estrés que les provoca la enfermedad critica. Por tanto, la busqueda de proximi-
dad y apoyo, que los familiares del paciente desean proporcionar, es compartida por los pacientes, que preci-
san de sus seres queridos para enfrentarse a la enfermedad critica (Martinez et al 2005, Williams 2005).

En relacién a este estrés, un ensayo clinico reciente sobre pacientes coronarios criticos (Fumagalli et al 2006),
propone que un régimen de visitas abierto reduce las complicaciones como el shock cardiogénico o el
EAP, y se asocia a una mejor puntuacion Killip, hechos posiblemente relacionados con un perfil de hormo-
nas de estrés mas favorable.

Otros aspectos positivos de un régimen de visitas mas amplio se pueden resumir de la siguiente forma:

Aumento de su satisfaccion Roland et al 2001
Promueve s u recuperacion al reducir el estrésy | Halmy Titler 19 90. L ewandowskKi
fomentando la calma 1994. Roland et al 2001, Fumagalli
et al 2006.
Para el
paciente Efectos psicologicos positivos Halm y Titler 1990. Kirchhoff, Pugh
y R eynolds 1993. S impson et al
1996.
Efectos positivos en parametros cardiovasculares | Halm y Titler 1990.
Para Disminucion del estrés Berwick y Kotagal 2 004. H enne-
la familia man, Cardin y Papillo 1989.
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Disminucion de la ansiedad Berwick y Kotagal 2004
Posibilidad de visitar con mayor flexibilidad Halm y Titler 1990
Se sienten mejor informados Halm y Titler 1990

Aumenta la satisfaccion al recibir feed-back positi- | Lewandowski 1994.
vo de las familias

La familia se convierte en una estructura de ayu- | Berwick y K otagal 200 4, S impson
da, al facilitar | a c omunicacion entre pacientey | etal 1996.

Para los profesionales
profesionales

Mejora el cuidado de enfermeria porque provee a | Berwick y K otagal 200 4, S impson
las enfermeras de informacién acerca del pacien- | et al 1996. Kirchhoff, Pughy Rey-
te. nolds 1993

Mejora las relaciones entre el equipo y la familia. Berwick y Kotagal 2004

Propuesta para ampliar los horarios de visita

Desde finales de 2006, hemos desarrollado un proceso reflexivo con el objeto de consensuar estrategias de
mejora de la atencion a los familiares de nuestros pacientes. Una de estas estrategias, que propuso la totalidad
de los profesionales participantes, es la de ampliar los horarios de visita de la unidad. Uno de los argumen-
tos que e sgrimieron los participantes fue que t al medida era necesaria para satisfacer necesidades tanto del
paciente como de sus familiares. Ademas, se sugirid que esta ampliacion respondia a practicas de flexibiliza-
cion de los horarios de visita que ya se estaban aplicando de forma individual en la unidad.

A continuacién presentamos la propuesta de consenso y queremos conocer tu opinion al respecto. Tu colabo-
racion nos ayudara a mejorarla. Te pedimos que la leas y contestes anénimamente la encuesta adjunta. En un
plazo maximo de 15 dias puedes entregarla en el despacho de supervision o depositarla en la caja que habilita-
remos junto a la puerta de tal despacho.

Conservar los horarios de visita, con entrada maxima de 2 familiares, como hasta ahora:
- 8.15h — 8.45h: la familia ve reducida su ansiedad al comprobar como ha pasado la noche su familiar.
- 13.00h — 13.30h: la familia se involucra en la toma de la comida.
- 20.00h-20.30 h la familia se involucra en la toma de la cena.

Ampliar el horario de visita de la tarde, permitiendo la estancia de 1 familiar desde las 16 h hasta las 20:30
h, con la posibilidad de intercambiarse con otro allegado para descansar. En los casos en que proceda, se
podria involucrar al familiar en algunos cuidados al paciente, siempre de manera voluntaria por parte de los
familiares. Ademas, se explicaria a los familiares que no tienen obligacion de permanecer todo el tiempo junto
al paciente y también que, en ese periodo de tiempo, es posible que los profesionales de salud le soliciten su
salida de la unidad de manera temporal.

De esta manera, pretendemos: disminuir la ansiedad del paciente al tener al lado una persona cercana que le
da seguridad, disminuir la ansiedad de la familia al permanecer un representante al lado del paciente, mejorar
la comunicacién entre el equipo de s alud y la familia del paciente, a la vez que podemos conseguir que se
involucre en su cuidado.

Con el objeto de controlar el acceso y regular la estancia de los familiares, se les facilitara dos tarjetas

A- Tarjeta de acompanante (“cuidador principal”): permite a 1 familiar la estancia junto al paciente desde las
16 h.

B- Tarjeta de visitante: regula el acceso de 2 visitantes durante las visitas mas cortas (las actuales).

Si tienes alguna duda o sugerencia o de seas comentar alguna cuestion de la propuesta, pued es dirigirte a
cualquiera de las personas que figuran a continuacion.
El equipo de trabajo te agradece el tiempo que has dedicado a considerar estas ideas.

Personas de contacto
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Hospital: E ster Abadia, Ana Garcia Mozo, Sylvia Amorés, Magdalena Crespi, Pedro Lastra, Celia Séanchez,
Marta Alonso (Docencia) y Jero Garcias (Docencia).
Universitat de les llles Balears: Concha Zaforteza (971172329, concha.zaforteza@uib.es)
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Proyecto:

Promocion de los cuidados dirigidos a los familiares del pa-
ciente critico a través de investigacion-accion participativa.

2-3* FASE

Encuesta opinion
Propuesta
de horarios de visita
Septiembre de 2007

Cuando corresponda, sefiala con una cruz.

Sexo:

- Mujer
- Varoén

Edad:

AfRos de experiencia en UCI

- Menos de 1 ano.
- anos.

Categoria profesional

- Auxiliar de enfermeria
- Celador.

- Enfermeralo

- Médico

- Meédico residente.

- Trabajador social.

- Otros:

Unidad en q ue trabajas habitualmente ( puedes s efialar mas de

una opcion):

Cirugia cardiaca.
Coronarias.
Generales.
Trauma 1.
Trauma 2.

En todas ellas.

Estoy de acuerdo con la propuesta o

Puede que estés de acuerdo, pero pienses que es mejorable. Por favor, indica de forma breve

como lo harias.

No estoy de acuerdo con la propuesta o

En este caso nos gustaria conocer los motivos y también tus propuestas.
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Proyecto:
. s . s - Propuesta
Promocién de los cuidados dirigidos a los familiares del pa- : .
. o . . L L ! c e de horarios de visita
ciente critico a través de investigacion-accion participativa.
Enero 2008

2-3* FASE

A partir del dia 25 de febrero de 2008 aplicaremos un nuevo horario de visita para familiares de
pacientes. Se trata de una experiencia piloto, disefada a partir del trabajo de un grupo de pro-
fesionales de esta unidad y de las aportaciones de los 93 profesionales, que respondieron a las
encuestas sobre nuevos horarios, que se repartieron a finales de noviembre de 2007.

Para empezar, el cambio de horario se aplicara en las unidades de Coronarias y Cirugia Card-
iaca. Constara de dos modalidades:

1. Mantener los horarios de visita actuales, con entrada maxima de 2 familiares:
e 8:15h — 8,45h: la familia ve reducida su ansiedad al comprobar cémo ha pasado la no-
che su familiar.
e 13h - 13:30h: la familia se involucra en la toma de la comida.
e 20h-20:30 h la familia se involucra en la toma de la cena
Esto sera igual en todas las unidades de la UCI.

2. Ampliar el horario de visita de la tarde, permitiendo la e stancia de 1 familiar desde las
18:00h hasta las 20:30h, con la posibilidad de i ntercambiarse con otro allegado para descan-
sar. En los casos en qu e proceda, se podria involucrar al familiar en al gunos cuidados al pa-
ciente, siempre de m anera voluntaria por parte de los familiares. Ademas, se explicaria a los
familiares que no tienen obligacién de permanecer todo el tiempo junto al paciente y también
que, en ese periodo de tiempo, es posible que los profesionales de salud le soliciten su salida
de la unidad de manera temporal.

Este familiar dispondra de una tarjeta de acompanante que debera mostrar a la entrada en la
unidad. En total habra una tarjeta de acompariante por paciente.

Procedimiento

Entrega de la tarjeta y explicacion del horario

La enfermera responsable del paciente entregara la tarjeta y explicara la nueva normativa a los
familiares, que se aplicara cuando hayan transcurrido 24 h d esde el ingreso. Cada enfermera
valorara si es idoneo adelantar este aumento de visita.

Apertura de la puerta y entrada en la unidad

Alas 18:00 h el celador abre la puerta y entran en la unidad los familiares que e stén en ese
momento y que presenten la tarjeta. Teniendo en cuenta que mucha gente acaba de trabajar a
las 18:00 h, es muy posible que haya familiares que no puedan acudir puntuales. Por este mo-
tivo, la puerta permanecera cerrada pero sin cerrar con llave hasta las 18:30 h. Estos que en-
tren con posterioridad a las 18:00 h, mostraran la tarjeta a la enfermera responsable del pacien-
te.
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Proyecto:

Promociéon de los cuidados dirigidos a los familiares del pa-
ciente critico a través de investigacion-accion participativa.

3% FASE

Nuevos horarios
de visita
Marzo 2008

A partir del dia 10 de marzo de 2008 aplicaremos un nuevo horario de visita para familiares de
pacientes. Se trata de una experiencia piloto, disefiada a partir del trabajo de un grupo de pro-
fesionales de esta unidad y de las aportaciones de los 93 profesionales, que respondieron a las
encuestas sobre nuevos horarios, que se repartieron a finales de noviembre de 2007.

Para empezar, el cambio de horario se aplicara en las unidades de Coronarias y Cirugia Card-
iaca. Constara de dos modalidades:

1. Mantener los horarios de visita actuales, con entrada maxima de 2 familiares:

e 8:15h — 8,45h: la familia ve reducida su ansiedad al comprobar cémo ha pasado la no-

che su familiar.

e 13h —13:30h: la familia se involucra en la toma de la comida.

e 20h- 20:30 h la familia se involucra en la toma de la cena
Esto sera igual en todas las unidades de la UCI.
2. Ampliar el horario de visita de la tarde, permitiendo la e stancia de 1 familiar desde las
18:00h hasta las 20: 30h. Este familiar dispondra de una tarjeta de acompanante que debera
mostrar a la entrada en la unidad. En total habra una tarjeta de acompanante por paciente.

Procedimiento

Entrega de la tarjeta y explicacion del horario

La enfermera responsable del paciente entregara la tarjeta y explicara la nueva normativa a los
familiares, que se aplicara cuando hayan transcurrido 24 h d esde el ingreso. Cada enfermera
valorara si es idoneo adelantar este aumento de visita.

Apertura de la puerta y entrada en la unidad

Alas 18:00 h el celador abre la puerta y entran en la unidad los familiares que e stén en ese
momento y que presenten la tarjeta. Teniendo en cuenta que mucha gente acaba de trabajar a
las 18:00 h, es muy posible que haya familiares que no puedan acudir puntuales. Por este mo-
tivo, la puerta permanecera cerrada pero sin cerrar con llave hasta las 18:30 h. Estos que en-
tren con posterioridad a las 18:00 h, mostraran la tarjeta a la enfermera responsable del pacien-
te.

Recomendaciones

Es conveniente recordar los siguientes aspectos:

- Siel paciente esta consciente, consultarle si desea que sus allegados vengan a verle
en esa franja horaria.

- En caso afirmativo, ofrecer esta alternativa de visita al familiar y tranquilizarle si éste no
puede acudir en el horario fijado. Remarcarle que no se trata de ninguna obligacion, si-
no de una oferta.

- Valorar la posibilidad de | a participacion del familiar en al gun cuidado basico. En los
casos en que la enfermera lo considere oportuno, se puede involucrar al familiar en al-
gunos cuidados al paciente, siempre de manera voluntaria por parte de los familiares.
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PROMOCION DE LOS CUIDADOS A LOS FAMILIARES DEL PACIENTE CRITICO

Indicar al familiar algunas normas de la visita de tarde:

o0 Con el fin de respetar el descanso de otros pacientes, los familiares de visita
deben permanecer junto a su familiar enfermo y evitar salir a los pasillos. Si
necesitan algo pueden tocar el timbre.

o0 Debe saber que puede que, en algun momento, los profesionales de salud le
soliciten su salida de | a unidad de manera temporal. En ese caso es conve-
niente que lo haga con rapidez para facilitar el trabajo del equipo.

0 Los horarios de informacion médica no cambian con respecto a los actuales,
por lo que, salvo que sea necesario, el médico no proporcionara informacion
adicional.

Registrar en el parte cuando se ha ofertado la visita de tarde.

Tanto los supervisores como los otros miembros del equipo investigador estamos a tu
disposicion para comentar cualquier duda, sugerencia, idea, forma de mejorar el proce-
S0 o para resolver incidencias. Por favor, no dudes en dirigirte a cualquiera de nosotros
para lo que necesites.
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APENDICE 7 - DOCUMENTACION DE LA EVALUACION - 371

Proyecto: Guién
Promocion de los cuidados dirigidos a los familiares del pa- 7° orupo
ciente critico a través de investigacion-accion participativa. de digsch;ién
4° EASE 28/05/2008
Contexto

Hace aproximadamente 1 afo que no hacemos grupos de discusion generales de to-
dos los representantes, sino que desde junio-julio de 2007 se esta trabajando en gru-
pos separados en cada una de las iniciativas de cambio que surgieron a lo largo de la
fase 2.

Objetivos

Poner al dia los representantes de la marcha del proyecto.
Recuperar la dinamica de los grupos de apoyo

Poner en marcha el diario de campo de los representantes
Evaluar la unidad.

Inicio

- Bienvenida.

- Agradecer asistencia.

- Explicar los objetivos de esta reunion.

- Poner al dia: iniciativas en marcha, iniciativas pendientes de iniciar, finalizacién
del proyecto

- Retomar la comunicacién con los grupos de a poyo. E xplicarles en qué punto
estd el trabajo

- Repartir la propuesta de trabajo.

Cuerpo (grabacion)

- ¢ Coémo veis la unidad?

- ¢,Como os sentis?

- ¢ Hay algun cambio?

- ¢ Qué cosas se hacen con los familiares?
- ¢ Qué actitudes veis en los profesionales?

Salida

Agradecer

Tareas:
1. Poner en marcha el diario de campo durante 1 mes.
2. Explicar al grupo de apoyo en qué punto esta el proyecto.
3. Organizar el grupo para trabajar sobre la GPC.
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Proyecto: Guidn
Promocién de los cuidados dirigidos a los familiares del paciente I
I . . .. ‘s c .. Diario de campo
critico a través de investigacion-accion participativa.
Representantes
4* FASE- Evaluacion 28/05/08

En esta cuarta fase del proyecto vamos a utilizar de nuevo el diario de campo. Recordaras que
ya lo utilizamos en |a primera fase y que se trata de una her ramienta de investigacion que no
tiene un disefo rigido, sino que consta de un guion inicial que orienta al participante acerca de
la tematica general sobre la que escribira.

En esta fase se trata de reflejar qué impacto/consecuencias tienen las tres iniciativas de cam-
bio que s e han i mplantado en | a unidad (plan de for macién, pé ster informativo y cambio de
horarios de visita en las unidades de cirugia cardiaca y coronarias). El objetivo final que perse-
guimos es evaluar el funcionamiento de estas medidas y mejorarlas. Tus aportaciones en el
diario de ¢ ampo, junto con otras e strategias d e evaluacién que pondr a en m archa el equipo
investigador, permitiran “ver” el dia a dia.

Te recuerdo que el diario de campo se suele componer de dos partes: una mas descriptiva y
espontanea, en la que el participante refleja la realidad que le rodea tal como la ve y la siente, y
otra mas analitica en que el participante valora e interpreta esa parte descriptiva. Se recomien-
da que cada hoja del cuaderno se divida en dos partes separadas por una linea: en la parte de
la izquierda se anota la parte descriptiva y en la derecha la analitica.

Es recomendable establecer una pequefia rutina de escritura, de forma que el diario no sea
irregular, sino que, por ejemplo, se plasmen de 30 min a 1 h de escritura cada dia o cada 2-3
dias. Conviene registrar la fecha de cada entrada.

En ocasiones, las ideas para el diario de campo aparecen en momentos en los que no tenemos
mucho tiempo para escribir. Con el fin de que no se te olviden, es una buena idea llevar el cua-
derno encima y apuntarlas de forma telegrafica o en forma de esquema, para desarrollarlas en
otro momento.

Para esta fase de la investigacion, proponemos estos temas de reflexion:

- ¢Como funcionan los nuevos horarios?: ventajas, inconvenientes, conflictos, sorpresas (po-
sitivas y negativas), cambios en el funcionamiento de la unidad o en la forma de pensar de los
profesionales, etc. En definitiva, cualquier cosa que se te ocurra con respecto a esta iniciativa.

- Piensa en el plan de formaciéon que se ha puesto en marcha, ¢has hecho alguno de los
cursos? ¢ para qué te han servido? jconoces a alguien que haya hecho alguno de los cursos?
;cual es su experiencia?

- Observa la unidad en general y la interaccién de los profesionales con las familias ¢ perci-
bes algun cambio desde que iniciamos el proyecto? ¢qué ha ocurrido?

- Por ultimo, nos interesaria saber si a lo largo del proyecto ha cambiado en algo tu percep-
cién o tu a ctitud hacia los familiares. Entendemos que ultimo tema tiene un c aracter mas per-
sonal, por tanto, no lo respondas si no te apetece.

Ya sabes que no es necesario escribir sobre todos estos temas cada vez que abras el diario, ni
tampoco se trata de preguntas a las que debas responder. Tampoco son temas sobre los que
haya opiniones “adecuadas” o “ inadecuadas”. Simplemente es una propuesta para ayudar a
organizar la escritura en torno a unos ejes que nos ayuden a comprender cual es el impacto de
las nuevas medidas en la unidad.



Por ultimo y muy importante: es posible que el proceso reflexivo que proponemos te lleve a
pensar sobre aspectos que no es tén recogidos en el guién. Todas esas ideas nuevas son ex-
tremadamente valiosas y sera de mucha utilidad que las plasmes en tu diario.
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Proyecto:

Promocioén de los cuidados dirigidos a los familiares del paciente Guion

critico a través de investigacion-accién participativa. 8° grupo de discusion
29/10/2008

4* FASE

La reunion sera el 29 de octubre de 2008 a las 15:30 h en la sala de reuniones de la UCI:

Objetivos
Evaluar la unidad: en concreto
- Conocer con mayor profundidad algunas acciones nuevas que se llevan a cabo en la unidad y
que se comentaron en el ultimo grupo de discusion, pero que no se llegaron a explicar.
- Conocer con mayor profundidad en qué consiste una “nueva forma diferente de actuar”, que se
comento pero tampoco se llegd a explicar.
- Conocer con mayor profundidad los cambios en el clima laboral
- Conocer el impacto de los nuevos horarios (sentimientos, tensiones, cambios...)

Proponer mejoras en el proceso de los nuevos horarios (dinamica de apertura, entrega de | a tarjeta,
etc.).

Consensuar el cierre del proyecto en el Hospital.

Documentos entregados (mail y en mano el dia de la reunion)
Ficha de la Guia de Atencién a Familiares

Diario de campo

Poster

Finalizacion proyecto

Inicio
- Bienvenida.
- Agradecer asistencia.
- Explicar los objetivos de esta reunion.

Cuerpo (grabacion)

- Me gustaria empezar retomando algunas puntualizaciones que se hicieron en el ultimo grupo de
discusion. Se comentd, sin llegar a concretar que, a raiz de la asistencia a los diferentes cursos
de formacion, habia habido algunos cambios, como por ejemplo acciones cuidadoras hacia los
familiares que antes no se hacian o actitudes diferentes. ;Podéis explicar un poco en qué con-
sisten esas diferencias?

- También se hablé de cambios en el clima laboral y en las relaciones con los compafieros, ¢como
lo percibis?

- En el ultimo GD sdlo habia 1 persona que hubiera experimentado los nuevos horarios, me gus-
taria que hablaramos de ellos.

- ¢ Como mejorarias el proceso de los horarios?

- Pensad en la unidad, ¢ ha cambiado algo desde que empezamos el proyecto hasta ahora?

- ¢Y envosotras?

- Cierre del proyecto:

0 Mostrar el péster.

0 Grupo de trabajo de la Guia: cdmo queréis organizarlo, contacto con personas interesa-
das, poner fecha 12 reunién equipo de trabajo, coordinacion, reparto de t areas, crono-
grama, guia traducida el 24 de noviembre (yo recupero la lista inicial de los apuntados)

o0 Informe final y su difusién entre el equipo de trabajo y la unidad.



o Escritura de articulos cientificos en 2009: minimo 3.

Presentacion comunicacion congreso SEEIUC 2009

o Pégina web del proyecto: 24 d e noviembre de 2009. Se podra utilizar como plataforma
para comunicarse y para trabajar la Guia.

o

Salida

Agradecer

Tareas:
4. Entregar los diarios de campo en supervisién o en docencia.
5. Organizar grupo de trabajo Guia.
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Proyecto:
Promociéon de los cuidados dirigidos a los familiares del pa-
ciente critico a través de investigacion-accion participativa.

4* FASE

Documento
Cierre proyecto

377

Hace aproximadamente 2 afnos que comenzamos este proyecto que ahora esta entrando ya en
su recta final.

A lo largo de este tiempo hemos desarrollado lo que se llama “trabajo cooperativo” a través de
un proceso de reflexidn-accion, con el objeto de consensuar, implementar y evaluar iniciativas
de cambio para mejorar la experiencia en la unidad de los familiares de nuestros pacientes.

Hemos implantado tres iniciativas y las estamos evaluando: poster informativo, ampliacién de
los horarios de visita y desarrollo de un plan de formacion especifico para la UCI sobre proce-
sos de duelo y estrategias de comunicacién/habilidades sociales.

A partir de ahora, tenemos por delante una serie de acciones que, por una parte, cierran el pro-
yecto y por la otra abren nuevos campos de actuacion

- Acciones de cierre de proyecto:

0 Realizaremos un informe final del proyecto, que recoja el proceso que se ha se-
guido y sus resultados. Este informe estara disponible para todos los participan-
tes y le daremos difusién en | a unidad y en o tros hos pitales de | a comunidad
auténoma.

o0 Es el momento de entregar los diarios de campo para su analisis.

o Escribir un ar ticulo cientifico derivado de c ada una de | as comunicaciones que
se han presentado a congresos este afo (3)

o0 Presentar una comunicacion al congreso de la SEEIUC 2009.

o Creacion de una pagina web del proyecto. Esta pagina web es, a la vez, acciéon
de cierre y de apertura, porque la idea es que una de las partes de la pagina sea
un foro para crear una comunidad virtual de personas interesadas en el tema
de los familiares del paciente critico, que, a la vez, sirva de plataforma de comu-
nicacion y de trabajo. En principio la pagina web estara lista el 24 de noviembre.

- Acciones nuevas, fuera del proyecto pero derivadas de él:

o0 Crear un grupo de trabajo para desarrollar la Guia de Atencion a los Familiares
del Paciente Critico. Esta era una de las iniciativas de cambio que se consen-
suaron al acabar la fase 2 del proyecto. Se trata de apr ovechar la inercia del
proyecto para desarrollarla como proyecto de la unidad. Las actividades iniciales

pueden ser:
= Formar el equipo de trabajo: Se pueden apuntar cuantas personas estén
interesadas.

= |dentificar un/a coordinador/a

= Traducir una Guia publicada en 2007: ya esta lista, pendiente de entrega
por parte de la traductora.

= Poner fecha para la primera reunién: 20 de noviembre de 2008.

Con estas acciones damos la oportunidad a que todo el mundo en la unidad conozca los resul-
tados del proyecto, terminamos su difusion a nivel nacional y ponemos en marcha nuevos pro-
yectos que pueden seguir mejorando los cuidados que ofertamos a | os familiares de nuestros
pacientes.
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BORRADOR

GUIA DE ATENCION A LOS FAMILIARES
DEL PACIENTE CRITICO

Unidad de Cuidados Intensivos

Autores:

Colabora:

Departament d’Infermeria i Fisioterapia, Universitat de les llles Balears a través del proyecto
Promocién de | os cuidados dirigidos a | os familiares del paciente critico a través de investiga-
cién-accion participativa.



Introduccioén

Objetivos de la Guia

Necesidades y experiencias de los familiares en la UCI

Descripcion de cuales son. El objetivo de este apartado es facilitar que el profesional de la salud com-
prenda cual es la vivencia de los familiares

Estrategias generales de actuacion

Informacién

El objetivo puede ser que los profesionales de la unidad, en especial los de enfermeria, dispongan de un
acuerdo de minimos que homogeneice la informacion y evite solapamientos entre profesionales.

El familiar recibe informacién que | e permite orientarse en | a unidad: aspectos estructurales, comporta-
miento en la unidad.

Amortiguar el impacto de la unidad

Favorecer los procesos de comunicacion

Estrategias de apoyo

Visitas

Implicacion de familiares en los cuidados basicos

Fomentan el contacto pa ciente-familiar: hidratacién piel y labios, cuidado de |as ufias, masaje suave,
extraccion de leche materna, etc.

Consejos para el descanso de familiares

Educacion sanitaria

Procedimientos especificos

Al ingreso

En dias sucesivos
Largas estancias
Paciente donante
Muerte inminente

Limitacion del esfuerzo terapéutico

Recursos del hospital

Recursos de confort
Recursos sociales

Tramitacion de bajas
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Bibliografia

Agradecimientos
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INTERVENCION: GUIA DE ATENCION A FAMILIARES

Equipo:

RESULTADO ESPERADO
Disminucién de | a a nsiedad en | os
familiares.

Los profesionales de | a unidad, es-
pecialmente los de enf ermeria, son
mas proclives a c uidar de | os fami-
liares (entran en su cartera de servi-
cios).

Los p rofesionales de | a unidad r e-
ducen su nivel de a nsiedad ante el
contacto con los familiares.

Los profesionales de la unidad sien-
ten que el contacto con los familia-
res es mas sencillo.

La enfermera se presenta al familiar.

La enfermera esta presente junto a
la cama al principio de la visita.

Se es tablece un “ acuerdo de m ini-
mos” para cuidar a los familiares.

Los profesionales de nueva incorpo-
racion conocen la guia.

ESTRATEGIAS
Establecer | as dinamicas de c omunicacién dentro del equipo: por ej emplo, c orreo el ectrénico,
comunidad virtual en la pagina web, etc.

Establecer un cronograma de trabajo.

Disefiar el contenido

- Por ejemplo: introduccion, objetivos, valoracion de las necesidades de la familia, estrate-
gias generales para fomentar un ambiente cordial, estrategias generales para amortiguar
el impacto de la unidad, protocolo de actuacion al ingreso, protocolo de actuacion en dias
sucesivos, pautas/bloques de informacion a proporcionar por enfermeria, estrategias de
counseling, recursos sociales del hospital disponibles para familiares, recursos de confort
(cafeteria, teléfono, ...) aspectos en la tramitacion de bajas, educacion sanitaria, pautas
para involucrar al familiar en cuidados basicos que fomenten el contacto paciente-familiar
(hidratacion piel y labios, cuidado de las ufias, masaje suave, extraccion de leche mater-
na, etc.), actuacion especifica en situaciones especiales (muerte inminente, largas estan-
cias, paciente donante, etc.).

- Busqueda bibliografica.

- Documento de sintesis de evidencias.

- Participacion de profesionales como trabajadores sociales, psicologos, intérpretes.

Buscar recursos para la edicion de la guia: en principio se puede editar en formato electrénico en
la pagina web.

Disefiar la difusion de esta intervencién en la unidad.

- Reunién con supervision.

- Invitar a otros profesionales.

- Sesiones.

- Difusion en los cambios de turno, etc.
Disefar las estrategias de evaluacion del impacto en la unidad (grado en que se pone en marcha
la intervencion) y en los familiares (alcance de los resultados esperados).

EVALUACION

Observacioén de la unidad.

Entrevistas/encuesta a | os
profesionales de la unidad.
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Proyecto:
Promocién de los cuidados dirigidos a los familiares del pa- Evaluacion
ciente critico a través de investigacion-accion participativa. de la iniciativa
de mayo a octubre
de 2008
4° FASE

Se trata de evaluar el conjunto de las iniciativas que se van a llevar a cabo en la unidad. Iniciaremos la
evaluacion con posterioridad a que se pongan en marcha las propuestas. El periodo de evaluacion sera
de julio a octubre de 2008 (ya hemos hecho un grupo de discusién el 28 de mayo de 2008, tenéis el do-
cumento adjunto de la sintesis en este correo).

La evaluacion sera a través de los tres actores que intervienen en el proceso: paciente, familia y profe-

sionales de la salud implicados. También consideraremos la opinidn de los profesores que han impartido
los cursos de formacion.

TECNICAS DE EVALUACION

EVALUACION GLOBAL (grabada)

Grupos de discusion con los representantes. Se trata de conocer cual es el impacto de las medidas en
la unidad, en los profesionales y en los pacientes.

Diarios de campo
Representantes e investigadores.
- Impacto de | os cambios en la unidad: funcionamiento de | os nuevos horarios, ventajas, conflic-
tos, beneficios, etc., utilidad/impacto del plan de formacion
- Cambios en la unidad a raiz de los nuevos horarios/plan de formacion.

Libro de registro de incidencias sobre los nuevos horarios
EVALUACION DE GRUPO (grabada)

Grupos de discusion con los representantes que han trabajado en las iniciativas del plan de formacion,
poster y horarios. Se trata de conocer, desde dentro, cémo han vivido el proceso de la IAP (dificultades,
aportaciones, proceso de reflexion, etc.).

Entrevistas al profesorado de los cursos de formacién: los comentarios de los profesores al respecto de
las dinamicas de | os grupos participantes en | os cursos han sido muy interesantes. Por este motivo su
vision del grupo puede ayudar a comprender, desde fuera, cuales pueden ser las barreras y las oportuni-
dades para la promocion de los cuidados a los familiares.

EVALUACION A FAMILIARES (no grabada)

Pequeiias entrevistas durante la hora de la visita. Se pueden buscar otros espacios de contacto. No es
necesario grabarlas, aunque si tomar nota de lo que expresen los familiares.
- Explicar brevemente el horario anterior de visitas.
- ¢Como le va este horario? (le facilita, le dificulta, le tranquiliza, le presiona...)
- ¢Hay otro tipo de horario que le pueda ir mejor?
- Sugerencias
Quién las hace: equipo investigador
Cuéntas: 6-8.

EVALUACION A PROFESIONALES (no grabada)
Pequenas entrevistas.

- ¢Qué tal los cambios que hemos introducido? (formacién, péster, nuevos horarios)
- ¢ Cdomo afectan a tu trabajo diario o a ti mismo?



- ¢ Cbémo vives el cambio?
- Araiz del cambio de horario
- ¢Has participado en alguno de los cursos de formacion que hemos puesto en marcha?
1. En caso afirmativo ¢ qué cosas haces que antes no hacias? ; Haces cosas diferentes?
¢, Sigue todo igual?
2. Sino has participado
- Dar oportunidad de comentar las propuestas: satisfaccion, problematica, sorpresa...
Quién las hace: equipo investigador
Cuéntas: 6-8.

EVALUACION A PACIENTES (no grabada)

Pequenas entrevistas:
- ¢ Qué le parece tener a su familiar mas tiempo que antes?
- ¢,Como se siente?

Quién las hace: equipo investigador

Cuantas: 6-8.

EVALUACION A LOS INVESTIGADORES (grabada)
Pequenas entrevistas: sobre el proceso y sobre cuestiones que han llamado la atencién a la IP.

Quién las hace: IP
Cuantas: 5-6
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4* FASE: EVALUACION Entrevista

Guidn

No participante
Sep-Oct 2009

Aspectos introductorios:

Presentarme y agradecer que haya querido asistir a la entrevista

Explicar tipo de entrevista y grabacion, uso de | os datos de la grabacion y anonimato.
Consentimiento informado.

Introducir e | pr oyecto: hace dos afios que en tu uni dad se llevaa cabo el proyecto
“Promocién de los cuidados dirigidos a | os familiares del paciente critico”. Un grupo de
companeros tuyos hicieron cuatro propuestas de cambio que eran: pdster informativo a
familiares, ubicado en la sala de espera, plan de formacién para profesionales (duelo,
habilidades de comunicacion), ampliacién de los horarios de visita en dos de las unida-
des y creacion de una Guia de Atencion a los Familiares del Paciente Critico para los
profesionales.

Cuerpo de la entrevista:

¢, Qué opinas de estas iniciativas? Objetivo: que los participantes se posicionen, digan si
las conocen, etc.

¢ Percibes alguna tr ansformacion en | a uni dad? O bservé, | e c omentaron, s igue todo
igual, etc.

¢, Qué implicaciones tienen estos cambios? Obijetivo: explorar si perciben implicaciones
para los profesionales, para los pacientes, para los familiares, para la unidad, para ellos
mismos. Explorar de qu é naturaleza son estas implicaciones: basadas en la evidencia,
en creencias, en la comodidad, en el conocimiento, etc.
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Guidn

4* FASE: EVALUACION Entrevista
participante

Sep-Oct 2009

Aspectos introductorios:
- Agradecer que haya querido asistir a la entrevista
Cuerpo de la entrevista:

4. ;Ha cambiado algo en la unidad, en los profesionales, en ti misma? Qué, en qué se no-
ta.

5. ¢Qué es lo que ha producido el cambio? Qué del proceso ha producido el cambio
6. ¢Qué barreras hay? Qué impide el cambio.

7. ¢Qué implicaciones/repercusiones tienen estos cambios?
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ESTRUCTURA DE LAS MALLAS DE ANALISIS






Ejemplo de la estructura de la primera malla de analisis

APENDICE 7 - DOCUMENTACION DE LA EVALUACION -

FASE A

GRUPO DE DISCUSION X (GDX)

GRUPO DE DISCUSION Y (GDY)

GRUPO DE DISCUSION Z (GDZ)

PROCESO

En el interior de cada casilla se especifi-
can las categorias y los macro-codigos y
el verbatim que los ilustra

CONTENI-
DO/CONTEXTO
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Ejemplo de la estructura de la segunda malla de analisis

DATOS DE PROCESO, FASE A

Contexto de la fase A: explicacion de la duracién de la fase y de las circunstancias en que se desarrolla

DIALOGO

GDX GDY GDZz
En cada casilla se incluyen los macro-cédigos
bajo sus respectivas categorias, con el objeti-
vo de r ealizar una | ectura transversal de | as
diferentes f ases y pod er detec tar las tr ans-
formaciones y las permanencias

REFLEXION

GDX GDY GDZz

CAMBIO

GDX GDY GDZ
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DATOS DE CONTENIDO/CONTEXTO, FASE A
SABERES
GDX GDY GDz
En cada casilla se incluyen los macro-cédigos
bajo sus respectivas categorias, con el objeti-
vo de r ealizar una | ectura transversal de | as
diferentes f ases y pod er detec tar las tr ans-
formaciones y las permanencias
ACCIONES
GDX GDY GDz
SENTIMIENTOS
GDX GDY GDz
RELACIONES Y PODER
GDX GDY GDz
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