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INTRODUCCION

S6lo una parte de la atencién que
precisan los enfermos crénicos y perso-
nas dependientes es proporcionada
por los servicios sanitarios, la mayor
parte de los cuidados corresponde a la
familia [1, 2].

Si se considera a la familia como un
sistema, se evidencia que cualquier
alteracién en uno de sus miembros
repercute en su funcionamiento gene-
ral y en sus diversos componentes, asi
como en el correcto desarrollo de las
denominadas tareas de desarrollo
familiar (incorporacién y liberacién de
miembros, distribucién de recursos,
socializacion, cuidado mutuo, etc.) [3].

Entre los elementos que afectan a la
dindmica familiar conviene destacar

* por su importancia la presencia de
acontecimientos vitales estresantes.
Uno de estos acontecimientos es la
aparicién de enfermedades o acciden-
tes en los componentes del grupo fami-

’ liar [4].

Asi pues, la presencia de problemas
de salud crénicos en las personas afec-

. fala dindmica familiar y repercute en

. las relaciones interpersonales de sus
miembros.
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Dentro del grupo familiar la persona
sobre la que recae la mdxima responsa-
bilidad de los cuidados se denomina
cuidador principal y serd la que puede
padecer, potencialmente, las conse-
cuencias sobre su salud fisica y psicol6-
gica. Esta persona suele ser, en la
mayoria de los casos, una mujer [5, 6].

Esta situacién requiere una evalua-
cion de la funcién familiar por parte de
los profesionales de enfermeria, tanto
para conocer el impacto que la enfer-
medad origina en el sistema familiar,
como para determinar el apoyo preciso
para responder eficazmente (7, 8].

Para ofrecer apoyo a las familias de
enfermos crénicos el sistema sanitario
puede actuar desde diferentes dmbitos:

e Asesoramiento a los familiares sobre
los cuidados que prestan.

e Facilitar y mejorar la comunicacion
entre familiares cuidadores, personas
cuidadas y profesionales sanitarios.

* Proporcionar cuidados directos a la
persona enferma y a la familia en su
conjunto.

e En la busqueda de otros tipos de
apoyo (recursos sociales, voluntaria-
do, etc.).

Estos aspectos pueden ser llevados a
cabo por los profesionales de enfer-
merfa para ayudar a que las personas
con problemas de salud crénicos man-
tengan una calidad de vida aceptable y
que la presencia de la enfermedad no
suponga un desequilibrio en el estado
de salud familiar.

Ademds en el caso de los enfermos

RESUMEN

Dada la importancia de la familia como
soporte fundamental del sistema de salud
para proporcionar cuidados informales, se
pretende identificar la atencién que las
enfermeras prestan a la familia de enfer-
mos crénicos en su prdctica asistencial.
Asimismo analiza el conocimiento que las
enfermeras poseen acerca de la familia de
los enfermos crénicos y qué tipo de rela-
cién establecen dichas enfermeras con la
familia de dichos enfermos.

Do we care for the
family of chronically
ill patients?

SUMMARY

Considering the importance the family
has as a foundamental support to the
health system since the family provides
informal treatment, the authors plan to
identify the care and help nurses can lend
to families of chronically ill patients so as to
aid them in their care of these patients. The
autors also analyze what kinds of knowled-
ge nurses have regarding chronically ill
patients’ families, as well as the type of
relationship these nurses establish with
chronically ill patients’ families.

crénicos la familia es esencial, puesto
que éstos requieren unos cuidados
especificos y continuados.

La enfermera puede ser el profesio-
nal que asesore a las familias sobre
como deben prestarse estos cuidados y
cémo adaptarse a una situacion siem-
pre cambiante.

Las enfermeras tienen posibilidades
de conocer la problemadtica de las fami-
lias de los enfermos crénicos en el hos-
pital, en los frecuentes reingresos pro-
vocados por un problema de salud cré-
nico, lo que posibilita un acercamiento
a los familiares. En atencidn primaria,
la mayor parte de la actividad de enfer-
meria se dedica a la atencion de enfer-
mos cronicos en la consulta y/o en su
domicilio, y ello implica el conocimien-
to de sus familiares, quienes prestan los
cuidados no profesionales que preci-
san.

Hasta la actualidad, la mayoria de los
estudios se centran en investigar las
necesidades de los enfermos, y no en
las de los familiares cuidadores de
éstos.

El aumento de la esperanza de vida,
la elevada prevalencia de enfermeda-
des crénicas, la aparicion de nuevos
modelos de familia y el cuestionamien-
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TABLA 1. Conocimiento del &mbito familiar por parte de las enfermeras, segtin centro de trabajo

Siempre Algunas veces Poco Nunca

H®A P®) H P H P H P

Conoce a los componentes de la familia 3* 7 26 17 29 10 7 1

Conoce al cuidador principal 24 19 25 14 14 2 2 0

Conoce las tareas familiares 1 2 17 11 23 18 24 4

Conoce los recursos familiares 0 1 18 22 32 17 15 5
Conoce el impacto de la enfermedad

sobre la familia 10 5 28 14 22 12 5 4

H®W = Hospital (n = 65).
P® = Atencién Primaria (n = 35).
* = Frecuencias absolutas.

to del estado del bienestar, evidencian
la necesidad de investigar sobre los
problemas que presentan las familias
de enfermos cronicos y dependientes y
qué ayuda precisan para que puedan
seguir cuidandolos.

Este trabajo pretende identificar la
atencion que las enfermeras prestan a
la familia de enfermos crénicos en su
prdctica asistencial.

Mds especificamente, analiza:

¢ El conocimiento de las enfermeras
sobre la familia de los enfermos cré-
nicos.

* Qué tipo de relacion establecen los
profesionales de enfermeria con la
familia de dichos enfermos.

Material y método

El diseno del estudio es de tipo
observacional, transversal y descripti-
vo. Se realiz6 en el ambito de la aten-
cion hospitalaria y de la atencion pri-
maria de salud de la provincia de
Barcelona con la colaboracién de los
alumnos del curso de postgrado
«Atencion de enfermeria al enfermo
cronico» de la Escuela de Enfermeria de
la Universidad de Barcelona, en el afio
1995.

Los sujetos de estudio fueron 100
profesionales de enfermerfa seleccio-
nados de manera aleatoria.

Como variables de estudio se reco-
gieron:

 Ambito de trabajo de los profesiona-
les de enfermeria.
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» Edad y género de los mismos.

e También se observaron 15 aspectos
relacionados con el comportamiento
de las enfermeras con los familiares
de los enfermos crénicos.

Dichos aspectos hacen referencia a:

— Temas tratados en la comunica-
cion de las enfermeras con los fami-
liares de enfermos croénicos: rela-
cionados con el enfermo y/o tam-
bién con la alteracion del funciona-
miento familiar debido al impacto
producido por la enfermedad cré-
nica.

— Consentimiento, por parte de la
enfermera, de la presencia de algin
familiar del enfermo mientras ésta le
proporcionaba cuidados.

— La informacion y educacion que da
la enfermera a los familiares sobre
las necesidades y cuidados que pre-
cisa el enfermo crénico.

— El conocimiento que tiene sobre los
componentes del grupo familiar y de
la persona cuidadora principal.

— Su informacién sobre la distribucion
de las tareas familiares y los recursos
intra y extrafamiliares con que cuen-
ta la familia para hacer frente a la
situacion.

— Si la enfermera hace participar a la

familia en la planificacion y ejecu-
cion de los cuidados.

— Si la enfermera moviliza la red social
del enfermo cuando la situacion
personal y familiar lo requiere.

— Si la enfermera utiliza los sistemas
de registro para reflejar la atencion
dada al grupo familiar.

Como instrumento para la recogida
de datos se utilizé un cuestionario ela-
borado por el equipo investigador para
este estudio. También se revisaron los
sistemas de registro utilizados en los
diferentes centros donde desarrollaban
sus actividades los profesionales obser-
vados.

Los 15 aspectos relacionados con el
comportamiento, se recogieron en cua-
tro categorfas: siempre, algunas veces,
poco y nunca, segun la frecuencia con
que ocurrian las situaciones plantea-
das.

Previo a la realizacion del estudio se
obtuvo el permiso de las personas
observadas y el de las direcciones de los
centros.

Se entrend a los encuestadores que
realizarfan la observacion sobre qué cri-
terios utilizar para identificar las con-
ductas que se pretendfa medir, y poder
reflejarlas en el cuestionario.

o Entre los elementos que afectan
a la dinamica familiar conviene destacar Ia
presencia de acontecimientos vitales

estresantes
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TABLA 2. Actuacion de la enfermera en relacion a la participacion de la familia, segtin dmbito

de trabajo
Siempre Algunas veces Poco Nunca
H® P®) H P H P H P
Permite la presencia de la familia durante
las curas 3¥ 6 26 14 26 12 10 3
Informa a la familia de la evolucion
del enfermo 23 8 20 20 20 6 2 1
Educa a la familia sobre los cuidados 18 14 25 15 18 4 4 2
Planifica los cuidados con la familia 4 11 20 13 25 9 16 2
Hace participar a la familia en los cuidados 6 11 17 14 27 8 15 2

H®W = Hospital (n = 65).
P®) = Atencion Primaria (n = 35).
* = Frecuencias absolutas.

Los datos fueron introducidos en una
base de datos elaborada con el progra-
ma informdtico DBase 1V y posterior-
mente analizados con el programa
estadistico Epiinfo 5.0.

Se realiz6 un andlisis descriptivo para
todas las variables: las cualitativas
mediante las frecuencias y porcentajes
de cada una de sus categorias, y las cua-
litativas con mediana, minimo y maxi-
mo.

Para estudiar la asociacion entre
variables cualitativas se realiz6 la prue-
ba de ji al cuadrado y para la compara-
cion de medias la prueba no paramétri-
ca de la U de Mann-Whitney, ya que las
variables de comportamiento se agru-
paron para facilitar su estudio estadisti-
co en dos categorias: siempre o algunas
veces, y poco 0 nunca.

Resultados

Se observaron 100 enfermeras, 35
(35%) de las cuales desarrollaban su
actividad en atencion primaria (AP) y
65 (65%) en la atencion hospitalaria
(AH).

Eran mujeres 87 (93%) y hombres 7
(7%); no encontrandose diferencias

estadisticamente significativas entre el
género y el dmbito de trabajo (p =1).

La mediana de edad del grupo obser-
vado fue de 34 anos (min = 22 y max =
62). La mediana de edad de las enfer-
meras de AP fue de 36 afios (min =24y
max = 56) y de 32 aios (min = 22 y max
= 62) para las de AH; no siendo estas
diferencias estadisticamente significa-
tivas entre ambos niveles (p = 0.20).

Tampoco se encontraron diferencias
estadisticamente significativas de edad
con respecto al género (p = 0.18).

De las 100 enfermeras observadas, el
82% de AP y el 65% de las de AH infor-
man y educan a la familia sobre los cui-
dados siempre y algunas veces, no
encontrandose entre los dos dmbitos
de trabajo diferencias estadisticamente
significativas (p = 0.20).

Tampoco se encontraron diferencias
estadisticamente significativas (p = 0.08)
respecto al conocimiento que tienen
las enfermeras del impacto que produce
la enfermedad del enfermo crénico
sobre el grupo familiar ya que lo co-
nocen siempre y a veces el 55% de
las enfermeras de AP y el 59% de las de
AH.

De las 100 enfermeras, 65 permiten la
presencia de algiin familiar cuando rea-

La maxima responsabilidad de los cuidados
suele recaer, en la mayoria de los casos,

en una mujer

lizan curas y exploraciones siempre y
algunas veces, pero existe un 20% mds
de enfermeras de AP que lo permiten,
siendo esta diferencia estadisticamente
significativa (p = 0.02). Es destacable
que un 25% de las enfermeras de AH
y un 11% de la AP no lo permiten
nunca.

Casi la totalidad de las enfermeras de
AP conocen a la persona que cuida
habitualmente al enfermo mientras
que en las profesionales de los hospita-
les esto s6lo ocurre en tres de cada cua-
tro (p=0.01).

La participacion de la familia en la
planificacion y realizacion de los cuida-
dos se promueve el doble en la AP
(el 70% de AP respecto al 35% de AH)
(p=0.002y p < 0.001 respectivamente).

También un 20% mas de las enferme-
ras de AP conocen mejor que las de AH
a los componentes del grupo familiar
(p=0.02).

Las enfermeras conocen poco, sélo
un 32%, las tareas familiares y los recur-
sos intra y extra familiares con que
cuenta la familia del enfermo crénico
que atienden.

Cuando las instituciones sanitarias y
sociales son insuficientes para prestar
apoyo a las familias de enfermos croni-
cos, s6lo un 32% de las enfermeras pro-
mueve la movilizacién y organizacion
de la red social.

La atencion a la familia no queda
practicamente reflejada en los sistemas
de registro utilizados en ambos niveles
asistenciales (s6lo el 18% de los profe-

El alginato vertical
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TABLA 3. Movilizacion de la red social y registro de la atencién familiar por parte de las
enfermeras, segtin centro de trabajo

Siempre Algunas veces Poco Nunca
H® P®) H p H p H p
Movilizacién de la red social 4* 2 13 13 23 15 25 5
Registro de la atencién familiar en la
documentacién clinica 2 0 9 7 23 9 31 19

H® = Hospital (n = 65).
P®) = Atencidn Primaria (n = 35).
* = Frecuencias absolutas.

sionales estudiados lo hacen). No se
han hallado diferencias estadistica-
mente significativas respecto al género
en la atencion a la familia.

Discusion

Una de las limitaciones del estudio a
la hora de interpretar los resultados es
la no validacion del cuestionario.

Las enfermeras que desarrollan su
actividad en la AP permiten mds la pre-
sencia de la familia cuando realizan los
cuidados y dan mayor informacién y
consejos a la familia sobre el cuidado
que precisa la persona enferma que las
enfermeras de AH. Esto hace suponer
que en la AP se contempla a la familia
como un recurso mds del sistema sani-
tario, hecho fécil de entender, ya que
sin la colaboracién de la familia es muy
dificil que un enfermo crénico pueda
ser atendido en su hogar.

Es importante destacar que la
mayoria de las profesionales conocen a
la persona que cuida habitualmente al
enfermo. Ello es un paso importante
para asegurar un buen cuidado del
enfermo, poder acceder al resto de la
familia y velar por la salud de todo el
grupo familiar.

Actualmente, se exige a las familias
que asuman el cuidado de los enfermos
cronicos, lo que puede acarrear dificul-
tades en la dindmica familiar, ya que la
mayoria de las familias son nucleares,

con ocupacion laboral fuera del hogar
de la mayorfa de sus miembros. Para
que estas familias cuiden a las personas
enfermas es necesario implementar
otros recursos, como es la red social de
apoyo [9]. Segun reflejan los resultados
del presente estudio, este aspecto no es
percibido como prioritario por las
enfermeras, ya que en la documenta-
cion clinica utilizada por los profesio-
nales del sistema sanitario aparecen
registrados aquellos datos que hacen
referencia mayoritariamente a los
aspectos biomédicos del enfermo que
cuidan. Es evidente que la atencion a la
familia atin no es una actividad que las
enfermeras consideren importante
puesto que, en caso de atender al grupo
familiar, esta atencion no queda refleja-
da, la mayorfa de las veces, en los siste-
mas de registro utilizados.

La escasa cumplimentacion de la
atencion a la familia podria hacer pen-
sar que ésta no se realiza o bien que no
se considera una actividad prioritaria.
Sin embargo, en este estudio se ha visto
que algunos aspectos relacionados con
la atencién a la familia se realizan en
mayor grado que lo reflejado en los sis-
temas de registro de los centros asisten-
ciales.

Serfa interesante investigar el porqué
del escaso interés de las enfermeras en
la cumplimentacién de los sistemas de
registro en general y de la atencién a la
familia en particular.

Si la atencién a la familia es mads

En el caso de los enfermos cronicos
Ia famll(a es esencial,, ya que estos requieren
unos cuidados especificos y continuados

Rev ROL Enf 1999; 22(1)
78

patente en el dmbito de la AP que en el
de la AH puede ser debido a que en el
hospital los cuidados al enfermo son
prestados, casi exclusivamente por las
enfermeras, ademds de que la estruc-
tura y organizaciéon del mismo no fa-
cilita una relacién estrecha con la fami-
lia.

Por otro lado, para que una persona
enferma pueda ser cuidada en el hogar,
precisa de otras personas. En nuestra
sociedad y en el dmbito de la AP, el sis-
tema sanitario no asume totalmente
este cuidado, y es compartido, la
mayoria de las veces, con la familia [10].
Es légico, y por otra parte necesario,
que las enfermeras de AP conozcan, se
relacionen y atiendan a las familias de
dichos enfermos.
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