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Introduccién 23

A partir del incremento en el nimero de enfermos de sida a nivel mundial de hace unas dé-
cadas, se ha estado investigando esta problematica no sélo a nivel médico con el fin de llegar a curar
la enfermedad, sino también a nivel psico-social para ayudar al enfermo objeto del estigma y discri-
minacién social asociados a la enfermedad (Parker y Aggleton, 2003; Pulerwitz, Michaelis, Weiss,
y Brown, 2010). Gracias a los avances sanitarios, el sida ha pasado de ser una enfermedad mortal
a una enfermedad crénica, pues la esperanza de vida de estos enfermos es mds alta actualmente.
A pesar de este aumento en la esperanza de vida, los enfermos de sida al igual que otros enfermos
crénicos, viven la realidad de la finitud de sus vidas con una cualidad experiencial diferente a las
personas sin enfermedades crénicas. Este sentido de finitud se acrecienta especialmente cuando son
hospitalizados en las fases ultimas de su enfermedad.

Asi, la investigacién ha tratado de dar respuesta a las preguntas sobre cémo el enfermo de sida
y otros enfermos cronicos perciben su situacién —depresion, ansiedad— y cémo la afrontan (Symis-
ter y Ronald, 2003; Forster Held et al., 2010). Otros trabajos se han centrado, bien en el estudio de la
espiritualidad en los enfermos de sida (Lutz, Kremer y Ironson, 2011; Kremer y Ironson, 2014); bien
en el sentido de responsabilidad por haber adquirido la enfermedad (Davies y Thirlaway, 2013).

Una de las partes de la presente investigacién consiste en explorar estas variables de la vivencia
de la enfermedad en su conjunto —sentido de responsabilidad, necesidades espirituales, depresion,
ansiedad y estrategias de afrontamiento— con el objeto de averiguar cémo se relacionan entre si y, de
este modo, conocer en mayor profundidad el estado psicolégico de los enfermos de sida y crénicos

participes en el estudio. Asimismo, resulta interesante comprobar si existen diferencias entre los enfer-
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mos de sida y los otros enfermos crénicos en relacién a estas variables relacionadas con la vivencia de
la enfermedad. En principio, los diferentes estilos de vida de ambos grupos de participantes —como
la mayor implicacién en conductas de riesgo de los enfermos de sida—, asi como el estigma y discri-
minacién asociados al sida, podrian estar a la base de las diferencias entre ambos grupos de enfermos.

Los participantes se encuentran en fase terminal de su enfermedad en el hospital de créni-
cos de larga estancia Dr. Moliner en Valencia. El estudio parte de una perspectiva sistémica, por lo
que se amplia el foco de atencién desde el enfermo hacia su interaccién con los familiares cuidado-
res, personal sanitario —médicos y enfermeros—, compaiieros de habitacién y otros profesionales
del hospital —como el personal de limpieza, capelldn, peluqueros—. En estas interacciones siempre
se va a tener como punto de referencia al enfermo. Profundizar en la cualidad de la interaccién del
enfermo con los familiares, profesionales del hospital y compafieros de habitacién ha sido un hueco
que hemos encontrado en la literatura cientifica. El presente estudio intenta rellenar esta laguna
analizando tanto el tipo como la cualidad de las interacciones.

Para realizar el registro de las interacciones, se construye el Sistema de Observacién en
Contextos Hospitalarios (SOCH) basado en el Standardized Observation Codes III (SOCIII) de
Cerezo (1991). Mediante este sistema observacional se registran tanto conductas interaccionales
como no interaccionales. Dentro del primer grupo —interaccionales— se dan diferentes tipos con
valencias positivas, negativas y neutras: aproximaciones, aproximaciones rutinarias relacionadas con
las tareas de los sanitarios; instrucciones, oposiciones y complacencia. En cuanto a las categorias no
interaccionales se trata de actividades que el enfermo realiza solo en su habitacién sin relacionarse
con los otros (véase una descripcion detallada de estas categorias en los anexos).

La razén por la que se incluye a los cuidadores familiares y a los sanitarios en la investi-
gacién radica en la abundante bibliografia existente en relacién tanto a la sobrecarga del familiar
como al burnout del profesional. Con respecto a los sanitarios que trabajan en hospitales, Estryn-
Behar, Van der Heijden, Guetarni y Fry (2010) resaltan que el cuidado de pacientes, sobre todo los
de sida, conduce a un burnout especialmente problemadtico. En esta linea, Stodel y Stewart-Smith
(2011) investigaron un grupo de médicos jévenes quienes experimentaban una presién extra al

trabajar con enfermos de sida. Todos ellos experimentaban durnout en alguna medida, bien fuera
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desgaste emocional, despersonalizacién y/o descenso de la efectividad en la ejecucién de sus habi-
lidades médicas. Por tanto, una pregunta que se intenta contestar en este trabajo se refiere a cémo
la situacién particular del personal sanitario que se dedica a la atencién hospitalaria de enfermos de
sida y otros enfermos crénicos, con una alta probabilidad de experimentar burnout, puede afectar a
su interaccién con los enfermos. Asimismo, se plantea la cuestién de si existen diferencias en c6mo
se relacionan con los enfermos de sida en comparacién a otros enfermos crénicos.

Por su parte, en lo referente a la sobrecarga de los familiares, éstos se encuentran sometidos
a una sobrecarga fisica, financiera y psicoldgica, con elevados niveles de ansiedad y depresién: a ma-
yor sobrecarga y a mayores dificultades causadas por los estados mentales de los enfermos, menor
serd la calidad de vida de los cuidadores (Wasner, Paal y Borasio, 2013; Collins y Swartz, 2011).
Asimismo, los problemas que los cuidadores familiares afrontan durante las labores de cuidado,
junto con la percepcién de su estrés emocional, les puede conducir a problemas de desajuste en su
proceso de duelo (Rossi, Vicario, Balzarini y Zotti, 2004).

Un hecho que complica la dindmica sistémica de las familias con enfermos de sida consiste
en el estigma asociado a la enfermedad. La investigacién ha confirmado que aquellos familiares
que se sienten estigmatizados, en la medida en la que contindan ocultando su situacién real —el
tener un ser querido con sida al que estdn cuidando—, sus sintomas depresivos aumentaban; mien-
tras que dichos sintomas depresivos disminufan si reconocian ptblicamente su estatus (Mitchell y
Knowlton, 2009). Por otro lado, este estigma junto con la creciente dependencia de los enfermos,
puede conducir hacia una mayor tensién dentro de la familia y un mayor estrés emocional, asi como
a un aislamiento social (Thomas, 2006).

En general, este trabajo se estructura en dos grandes apartados. El primer apartado con-
siste en la revisién tedrica de la situacién del enfermo de sida y otros enfermos crénicos hospi-
talizados junto con sus cuidadores (familia y profesional sanitario). Dicha revisién teérica estd
organizada, a su vez, en tres capitulos. El primero, “los enfermos de sida y otros enfermos cré-
nicos: repercusiones fisicas, psico-emocionales, sociales y espirituales”, recoge la definicién de
la enfermedad crénica, la situacién epidemioldgica de las distintas enfermedades crénicas en

Espafia y la Comunidad Valenciana; y las repercusiones en las dimensiones del enfermo. En la
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dimensién fisica, se recogen los aspectos de la salud fisica segin los sintomas de la enfermedad y
los tratamientos oportunos para paliarlos. La dimensién psico-emocional, recoge las principales
alteraciones psicoldgicas de un enfermo crénico, especialmente la ansiedad y la depresién. La di-
mensién social, destaca la accién de rechazo que acompaiia a ciertas enfermedades, especialmen-
te las infecto-contagiosas como el sida. En cuanto a la dimensién espiritual, el enfermo crénico
en estas circunstancias puede sentirse desamparado, cuestionandose aspectos del sentido de su
vida, por lo que requiere de la atencién del capelldn y el conjunto del equipo que intervienen de
forma cohesionada.

En el segundo capitulo, “Los cuidados al enfermo de sida y otros enfermos crénicos hos-
pitalizado y sus repercusiones en el cuidador”, se ubica el enfermo crénico dentro del entorno
hospitalario, debido al deterioro de salud. En ese entorno participan de sus cuidados el equipo mul-
tidisciplinar del hospital, compuesto por las enfermeras, los médicos, psiclogos, capelldn, y otras
personas que desempefian tareas de cuidado al enfermo, y los familiares cuidadores. Este conjunto
de personas se unen bajo un plan de intervencién terapéutico, con el propésito de dar calidad de
vida al enfermo. En el desempefio de sus tareas ponen mucho interés, llegando a implicarse de tal
forma que sufren las consecuencias de estrés. Estos profesionales requieren de atenciones que me-
joren su estado psicoldgico, y les ayuden a enfrentar las consecuencias del avance de la enfermedad.

Finalmente, en el tercer capitulo “Intervencién psicolégica en el hospital y acciones sociales
en enfermos de sida y otros crénicos y sus cuidadores: la familia y el profesional de la salud”, aun-
que no corresponda a uno de los objetivos especificos de esta investigacidn, se ha pensado que se
dispone de una marco teérico mds completo para comprender la situacién de los enfermos crénicos
hospitalizados si se incluyen las acciones psicosociales existentes en la actualidad.

De este modo, las personas implicadas en una enfermedad van desgastindose, por lo que
hay que tomar medidas psicolégicas a través de técnicas cognitivas y conductuales con las que se
ayude a construir las estrategias de afrontamiento necesarias para la adaptacién a las circunstancias
que se deriven de una enfermedad crénica. Asimismo, dado que el enfermo crénico vive en la so-
ciedad, se requiere unas acciones sociales que ayuden a concienciar a los demds de la situacién del

enfermo de sida y otros enfermos crénicos y sus familiares, elimindndose reacciones de rechazo,
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que provocan malestar, como pueden vivir ciertos tipos de enfermos, especialmente los enfermos
infectocontagiosos.

El segundo gran apartado se corresponde a la parte empirica. Se presentan los objetivos
del estudio, asi como la metodologia utilizada para la consecucién de los mismos. Posteriormente,
se analizan y discuten los resultados obtenidos, resaltando la contribucién de esta investigacién en
el avance de la comprension de las diferencias entre el enfermo de sida y otros enfermos crénicos
hospitalizados, tanto en las variables de la vivencia de la enfermedad como en las interacciones con
familiares y profesionales del hospital. Se finaliza con el planteamiento de futuras lineas de inter-

vencién que mejoren la calidad de vida de los implicados.






Capitulo 1.
Los enfermos de sida y otros enfermos crénicos hospitalizados:

Repercusiones fisicas, psicoemocionales, sociales y espirituales
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La enfermedad crénica es un acontecimiento estresante que desequilibra a la persona, con-
cretamente afecta a sus dimensiones: fisica, psicoldgica-emocional, social y espiritual (Cantwell,
Turco, Bruera, Kneisler y Hanson, 1998; Morch, Timpka y Gtranerus, 1999). La dimensién fisica
se refiere al conjunto de sintomas de indole orgdnico que deterioran el cuerpo del enfermo, siendo
mitigados con la aplicacién de tratamientos médicos especializados. La enfermedad afecta la di-
mensién psico-emocional del enfermo, traducida en alteraciones emocionales como los niveles de
ansiedad, depresion, el estrés, etc. La aplicacién de técnicas terapéuticas ayudan a que el enfermo
recupere su homeostasis. Otra de las dimensiones afectadas es la social. En ella cabe las reacciones
de los demds ante la enfermedad. Una posible respuesta es el estigma social o rechazo, propio de
las enfermedades infecto-contagiosas (sida, diabetes, etc.); dicho rechazo estd condicionado por el
temor al contagio. El enfermo sufre una especie de “retiro social” que se traduce en sufrimiento. Por
ello conviene concienciar a la sociedad para reducir este tipo de respuestas. Y finalmente la dimen-
sién espiritual, que es entendida como la bisqueda del sentido de la enfermedad; el cuidado de la
misma es propio del capellin, con la colaboracién del resto de profesionales de la salud.

Con el avance de la enfermedad, el enfermo requiere unos cuidados especializados, para
conseguir mantener su calidad de vida, prestados conjuntamente por la propia familia (cuidador
principal), y por el equipo profesional de la salud. En esas condiciones, el enfermo crénico emplea
una serie de estrategias de afrontamiento de adaptacién a su situacién que conviene modular de-
pendiendo de las circunstancias de la misma, obteniendo asi el méximo beneficio (Remor, 2002a,

como se cité en Villa y Vinaccia, 2006).
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1.1. La Situacién de los Enfermos de sida y otros enfermos crénicos

En este apartado se describe la situacién epidemiolégica del enfermo crénico de sida y el
enfermo crénico de distintas tipologias. En primer lugar, se menciona la clasificacién de las enfer-
medades, segtn clasificacién Estadistica Internacional de enfermedades y otros problemas de salud
(CIE-10). En segundo lugar, se presentan los datos epidemiolégicos de la evolucién del enfermo
crénico de sida a lo largo de los ultimos anos. Y en tercer lugar, se expone la descripcién de la situa-
cién de la enfermedad de sida en comparacién con el resto de enfermedades crénicas en Espana y

en la Comunidad Valenciana.

La clasificacion de las enfermedades crénicas.
La clasificacién Estadistica Internacional de enfermedades y otros problemas de salud
(CIE-10), enumera las distintas enfermedades en base a su tipologia en:

*  A00-B99. Enfermedades infecciosas y pardsitas.

*  C00-D48 Neoplasias.

*  D50-D89 Enfermedades en la sangre y de los 6rganos hematopoyéticos y otros trastornos
que afectan el mecanismo de la inmunidad.

* EO00- E90 Enfermedades endocrinas, nutricionales y metabdlicas.

*  F00-F99 Trastornos mentales y del comportamiento.

*  G00-G99 Enfermedades del sistema nervioso.

*  HO00- H59 Enfermedades del ojo y sus anexos.

*  H60-H95 Enfermedades del oido y de la apéfisis mastoides.

* 100- I99 Enfermedades del sistema circulatorio.

* JOO-J99 Enfermedades del sistema respiratorio.

*  KO00- K93 Enfermedades del aparato digestivo.

* LO00 -L99 Enfermedades de la piel y el tejido subcutineo.

* MO0 -M99 enfermedades del sistema osteomuscular y del tejido conectivo.

*  NO00- N99 Enfermedades del aparato genitourinario.

* 000 -099 Embarazo, parto y puerperio.
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»  RO0O0- R99 Sintomas, signos y hallazgos anormales clinicos y de laboratorio, no clasificados
de causa externa.

*  VO01- Y98 Causas extremas de morbilidad y de mortalidad.

Datos epidemioligicos de la enfermedad de sida en Esparia.

La enfermedad de sida atun siendo en la actualidad considerada una enfermedad crénica,
hasta hace poco era una enfermedad con prondstico terminal. En primer lugar, la Gréfica 1 describe
la evolucién de los casos de sida en Espana entre 1998 y 2011 —dltimo afio con datos disponibles
en INE (2015). Segtin se observa en la Grafica en los ltimos 10 afios se ha producido un descenso

significativo del nimero de contagios de sida.
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Grdfica 1. Casos de sida entre 1998 y 2011 en Espaiia (INE, 2015)
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Por otro, lado es de especial interés analizar las posibles diferencias entre hombres y mujeres
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en esta enfermedad infecciosa. Segun los datos facilitados por el Instituto Nacional de Estadistica
(2015) el nimero de hombres que contraen la enfermedad es superior al de mujeres (véase Gréfica
2) y en ambos sexos se observa una progresiva disminucién en el nimero de diagndsticos, siendo
especialmente notoria la disminucién en el caso de los hombres. Una de las posibles explicaciones de

este hecho es la eficacia de las campafias sociales informativas y preventivas de la enfermedad de sida.
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Grdfica 2. Casos de sida entre 1998 y 2011 en ambos sexos en Espafia (INE, 2015)

Por otro lado, la Griéfica 3 ilustra la evolucién del nimero de fallecimientos por sida en
Espafia durante los afios 1998-2013 en ambos sexos (INE, 2015). Se observa una disminucién
progresiva de las defunciones especialmente en los hombres. Este descenso puede atribuirse, entre
otros motivos, a los avances médicos que transforman la enfermedad de sida en crénica (se viven

mds afios) y mejoran la calidad de vida del enfermo.
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Grifica 3. Casos de defuncién de sida en Espafa durante el periodo 1998-2013 por sexo

2000 [ —————
2001

2002 —
2004 —
2005 —
2007 —

2008 —

2009 [E——

2010 [—

2011

2012 [—

B Hombres E Mujeres



Capitulo 1. Repercusiones fisicas, psicoemocionales, sociales y espirituales 35

La descripcion de la morbilidad y mortalidad de la enfermedad de sida en comparacion con

otras enfermedades cronicas en Esparia.

En primer lugar se realiza una descripcién de la morbilidad de las distintas enfermedades
crénicas que constituyen la muestra de estudio, que son: EPOC (sistema respiratorio), tuberculosis,

diabetes, obesidad mérbida, tlcera varicosa, enfermedad cardiaca, lupus y sida.
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Grifica 4. Casos de morbilidad hospitalaria de sida y otras enfermedades crénicas en Espaiia

Nota: Descripcién comparativa de la situacién hospitalaria de los enfermos de sida y otros enfer-
mos crénicos. Se consideraron las enfermedades crénicas de la muestra del presente estudio y los
distintos periodos de edad.

La Grifica 4 muestra que la enfermedad de EPOC (enfermedad del sistema respiratorio)
es la enfermedad con mds hospitalizaciones en los diferentes rangos de edad. Mientras que la en-
fermedad de sida tiene menos hospitalizaciones (INE, 2013).

En segundo lugar, se realiza una descripcién de las defunciones de las distintas enfermeda-

des crénicas que constituyen la muestra de estudio.
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Grdfica 5. Casos fallecimientos de enfermos de sida y otros enfermos crénicos en Espafia

Nota: Descripcion de los casos de fallecimientos de los enfermos de sida y otros crénicos por
100.00 habitantes en Espafa. Se consideraron las enfermedades crénicas y distintos periodos de
edad representativos de nuestros participantes.

La Gréfica 5 muestra, por un lado, que las enfermedades con mds casos de fallecimien-
tos fueron la enfermedad de sida y otras enfermedades crénicas (obesidad mérbida, enfermedad
cardiaca y diabetes); y por otro lado, que la enfermedad crénica de obesidad superaba en casos de
fallecimientos a la enfermedad de sida, concretamente, en el periodo de edad (56-59 afios). Por

consiguiente, esto muestra la eficacia en las intervenciones preventivas de la enfermedad de sida.

1.2. Las repercusiones fisicas, psicoemocionales, sociales y espirituales del enfermo de sida y
otros enfermos crénicos hospitalizados

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) considera que la enfermedad crénica
es un trastorno orgdnico que exige a la persona modificar su estilo de vida, persistiendo a
lo largo de la misma (OMS, 1979, como se cité en Vinaccia y Orozco, 2005). Este nuevo
estado implica una transformacién de la identidad personal del afectado (sano wvs enfermo)

(Gémez-Batiste y Roca, 1989, como se cité en Limonero, 1994), que transcurre a través de
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las fases: preliminar, liminar y posliminar. En la fase preliminar se descubre que “algo del
cuerpo va mal”, precisando del diagnéstico médico; en la fase liminar, el enfermo necesita
adaptarse a las emociones negativas que se derivan de la enfermedad, mediante la expresién
de las mismas, con un ajuste cotidiano; y,por dltimo, en la fase posliminar el enfermo integra
su rol con una asimilacién de lo aprendido en las fases anteriores (Torres Lépez, Castafieda
Torres y Chong Villarreal, 2005).

Con la integracién del rol de enfermo, la persona consigue mantener su equilibrio (Gémez,
1994a); en cambio, la desintegracién del rol de enfermo aporta una falta de equilibrio que repercute
negativamente en el enfermo crénico (Andrés Solana, 2005). Dicho desequilibrio conlleva la insa-
tisfaccion del enfermo que se traduce en el replanteamiento de su autoeficacia, es decir, su capacidad
adaptativa a la nueva situacion (Krause et al., 2006), un deterioro de su autoestima 'y la elaboracién
de un auto concepto negativo sobre si mismo.

Todo ello da como consecuencia de la sensacién de sufrimiento, que provoca reac-
ciones negativas del enfermo crénico en las interacciones comunicativas con sus cuidadores
(Restrepo, 2005). En esos instantes, el cuidador con una actitud de escucha activa mejora las
condiciones de adaptacién del enfermo crénico, facilitindole la comunicacién con los demis.
Célerier, Oresve y Janiaud-Gouita (como se cité en Andrés Solana, 2005; p. 56) afirmaron:
“pero al final el médico se queda a solas con su paciente para encontrar con ¢l la mejor solu-
cién a su problema... frente al enfermo en la consulta... lo que observa el médico es todo el

contexto de la enfermedad”.

1.2.1. Repercusiones fisicas del enfermo crénico: Deterioro organico en la evolucién
dela enfermedad.

La evolucién de la enfermedad acarrea un deterioro de la salud del enfermo crénico,
necesitando un tratamiento médico especializado para combatir las secuelas de la enfermedad y
otorgarle una mejor calidad de vida. Con el propésito de un acercamiento al enfermo crénico, se
describe las repercusiones fisicas y los tratamientos médicos requeridos por los participantes de

este estudio.
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La enfermedad cronica de SIDA.

La enfermedad crénica de sida es infecto-contagiosa, provocando un estigma social en los

demds por el miedo al contagio. Los mecanismos de transmisién del VIH se describen como (Ge-

neralitat Valenciana. Conselleria de la Salut, 1998, 2001; SIDA-STUDI, 1992; Tor y Muga 1996):

1.

La Transmisién parenteral por medio de la Drogadiccién por via parenteral por el inter-
cambio de jeringuillas (Bermudez y Teva-Alvarez, 2003; Mir6 y Forcades, 1996; Moreno-
Iribas et al., 2003);

LaTransfusién de sangre y/o hemoderivados, en el colectivo de Hemofilicos, y en el equipo
médico por el uso inadecuado del material médico-sanitario (De la Cuadra, 2000). Esta
ultima forma de contagio se evita con medidas de preventivas como un empleo cuidadoso-
higiénico de los materiales de trabajo (Direcciéon General de Salud Publica. Servicio de
Epistemologia, 2001)

Los Trasplantes de 6rganos: por la exposicién parental y/o cutdnea mucosa accidental. Los
tamiliares y los profesionales de la salud a cargo del cuidado de estos enfermos crénicos son
los colectivos vulnerables a esta forma de contagio.

La Transmisién sexual, por medio de las relaciones sexuales en homosexuales y heterosexuales,
a través de las pricticas sexuales: oro-genital y oro-oral (Fonck et al., 2001) y las practicas de
penetracién anal y vaginal (Salvador, Baltd, Farré y Dominguez, 2000). La medida de preven-
cién se basa en la evitacién de la promiscuidad y la utilizacién de preservativos, consiguiendo
reducir los nuevos casos de sida (Kegg, Pittrof y Lau, 2001). La combinacién de las précticas
sexuales sanas y la administracién de los tratamientos médicos oportunos, aportan beneficios al
enfermo de sida. Ejemplo de ello son los resultados obtenidos en la poblacién africana donde
los enfermos crénicos de sida experimentan una mayor calidad de vida (Bunnell et al., 2006).
La Transmision vertical que se produce de madre a hijo, a través de distintas modalidades:
a) Infeccién intrauterina o durante el embarazo: el virus pasa de la madre al hijo a través de
la placenta; infecciones durante el parto: b) por contacto del bebé con la sangre de la madre
o las secreciones vaginales infectadas; c) e infecciones durante la lactancia, ya que el virus se

encuentra en elevada cantidad en la leche materna (De la Cuadra, 2000).
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La enfermedad de sida se caracteriza por un deterioro fisico acentuado que se relaciona con

una muerte anunciada (Grupo de Estudios de Etica Clinica de la Sociedad Médica de Santiago,

2000). La destruccién del organismo comienza con la entrada del virus del VIH, el cual penetra en

el mismo destruyendo el sistema inmune a través de unas fases:

a)

b)

“Fase Precoz o Aguda’, mencionada por Gatell, Zamora, Buira, Soriano, Guelar, Aznar y
Lozano (1996) o “fase Primo infeccion”, (De la Cuadra, 2000): esta fase dura varias semanas
de evolucién a partir del contagio. En ella el virus se disemina e invade muchos tejidos y
6rganos, especialmente del tejido linfoide y los ganglios linfiticos (SIDA-STUDI, 1992).
En esta fase, el enfermo crénico puede persistir asintomatico, es decir, en el PERIODO
VENTANA, donde el cultivo viral muestra cantidades altas en plasma y linfocitos CD4
infectados (linfocitos T4 o células T, son las células del sistema inmune encargadas de la
proteccién del organismo ante las infecciones). Estos linfocitos, que se sitdan en la médula
6sea formando el 20-25% de los leucocitos de la sangre, se convierten en el transporte de
los anticuerpos. El sistema inmune, ante este hecho, produce distintos tipos de anticuerpos,
descendiendo los CD4 infectados (Clark et al., 1991). Las caracteristicas virol6gicas e in-
munoldgicas que presenta el enfermo crénico tras esta fase, condiciona el resto del proceso
de evoluciodn;

“Fase Intermedia o Cronica”, segin Gatell et al. (1996) o “Portador Cronico o asintomitico”
(De la Cuadra, 2000): esta fase tiene un periodo de duracién de varios afios (de 2 a 10 afios
aproximadamente). Su evolucidn se caracteriza por una replicacion viral activa, y cierto
equilibrio dindmico, tanto por lo que respecta al virus como al sistema inmunoldgico. Nun-
ca existe una fase de latencia general en el organismo, aunque es posible en células indivi-
duales. Todo ello somete al sistema inmune a una situacién permanente de estrés, que lo
agota. Este deterioro se prolonga hasta los 7-10 afios tras la infeccién dependiendo de las
cifras de linfocitos CD4 y la carga viral;

“Fase de complejo relacionado con el SIDA” (Fauci y Clifford, 2001, como se cité en Lamotte
Castillo, 2004): en ella aparecen los primeros sintomas o se presentan enfermedades rela-

cionadas con la inmunodeficiencia subyacente; y
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d) “Fase Final o de Crisis, y/o SIDA” (De la Cuadra, 2000; Gatell et al., 1996). En esta fase se
da un agotamiento del sistema inmunolégico, correspondiendo clinicamente al denomina-
do “complejo relacionado con el SIDA” (CRS), donde el organismo queda desprovisto de
proteccién y las enfermedades oportunistas hacen mella en el estado de salud del enfermo

crénico. El pronéstico es fatal dado que la situacién del enfermo de sida empeora.

La deteccién precoz del virus VIH es importante para la aplicacién del tratamiento médico (an-
tirretrovirales). Los mecanismos de deteccion del virus, segin la Generalitat Valenciana, Conselleria de
la Salut (2001) y los Centros de Informacién y Prevencién del SIDA (CIPS), son los siguientes: “Prucba
de cribado”: Los ELISA o EIA técnica para detectar los anticuerpos anti-VIH,que aparecen para de-
fenderse de la infeccién por el VIH., y suelen mostrarse desde las 3 semanas a 3 meses después de la
exposicién. Puede detectarse fiablemente después de este periodo por varios test: ELISA (2 positivos).

Otro mecanismo de deteccion es la “Prueba de confirmacion’ se aplica para confirmar el dic-
tamen de seropositivo, se denomina WESTERN BLOT. Otra forma de detectar la infeccién es la
técnica de “Deteccion de Antigeno P24”. Consiste en la deteccién del antigeno del VIH-1 (usualmen-
te la proteina p24). Es un marcador directo de la presencia del virus en el organismo; y a través de
la denominada prueba de “EY cultivo viral y las pruebas de biologia molecular’, 1]a PCR es una prueba
directa de la carga viral que determina la cantidad de virus que tenemos dentro del organismo. Con
ella es posible la cuantificacién tanto del ADN como del ARN del VIH (carga pro viral y carga
viral). Estos elementos son un indicador precoz y fiable de la progresion de la enfermedad crénica
de SIDA. Esta prueba es la mds eficaz en el momento de evaluar los efectos del tratamiento médico
en el organismo del enfermo (De la cuadra, 2000).

En la enfermedad crénica de SIDA, el tratamiento médico puede administrarse de va-
rias formas: por monoterapia (un solo firmaco), o por terapia combinada, (combinacién de varios
farmacos) (Associacié Valenciana Contra el Sida ~AVACOS-2000). Esta ultima modalidad de
aplicacién, se convierte en una estrategia idénea para corregir la aparente efectividad parcial de la
monoterapia por la resistencia al firmaco (Plettenberg, Albrecht, Lorenzen, Paech, Petersen, Fen-

ner, Meyer, Arndt, Hertogs, Pauwels, Weitzel y Stoehr, 2001).El grupo Bristol- MyersSquibb y el



Capitulo 1. Repercusiones fisicas, psicoemocionales, sociales y espirituales 41

Vademécum Internacional V-I Mini (2005) (www.mediosysida.org) propone las siguientes combi-

naciones farmacolégicas: Combivir®=AZT + 3TC (1997), Trizivir®=ABC + AZT+ 3TC (2000),

Kaletra®=Lopinavir + Ritonavir. (2000); Kivexa® (nombre en Europa) o Epzicom® (nombre en
EEUU)=ABC + 3TC (2004), Truvada®=tenefovir + emtricitabina (2004) y Atripla®=tenofovir +
emtricitabina + efavirenz (2006).

Cabe resaltar que el método HAART “terapia antirretroviral altamente activa” consistente
en la unién de farmacos inhibidores de la proteasa con firmacos inhibidores de la transcriptasa en
reverso. Es el mas exitoso entre los enfermos de sida. Este método reduce la carga viral, e incremen-
ta los indicadores del funcionamiento del sistema inmune (las células CD4).

Se reduce el proceso infeccioso oportunista (Gordillo Alvarez y De la Cruz Troca, 2003;
Jané-Salas, Chimenos-Kistner, Lépez-Lépez, Rosell6-Llabrés y Ocafa-Rivera., 2006; Villa y Vi-
naccia, 2006) frenando el deterioro progresivo de salud, y su combinacion, con el uso del condén
y el asesoramiento, redujo un 96.4% de la transmisién del VIH (Cohen, Smith, Muessig, Hallett,
Powers y Kashuba, 2013). Ello contribuye a un descenso de los ingresos hospitalarios y un aumento
de la supervivencia del enfermo crénico de sida.

Estos logros conducen a un bienestar psicolégico en el enfermo crénico de sida (Ndijera,

2001a; 2001b), y una vida digna (Castilla et al., 2006; Lloyd-Smith et al., 2006).

La enfermedad cronica de Lupus eritematoso sistémico.

La enfermedad crénica de lupus eritematoso sistémico es autoinmune inflamatoria de na-
turaleza sistémica, segiin mencionan Marti Marti y Molld Aliod (como se cité en Hermann Von
Wimpffen, 1996). Este tipo de enfermedades nacen de la alteracion de la actividad del sistema in-
mune, en concreto por la accién de las interlucinas IL-10 y CD40L (son unas proteinas producidas
por los leucocitos que regulan el crecimiento y la actividad de otros leucocitos), que modulan la
accién de los linfocitos B, inhibiendo su labor y, con ello, dificultando la creacién de anticuerpos que
destruyen los autoanticuerpos que afectan al propio organismo. Esto confirma la influencia de la
alta actividad de estas interlucinas en el desarrollo del Lupus (Lépez Sudrez y Sudrez Diaz, 2005),

de modo que la evolucién de la enfermedad dafia cualquier érgano del cuerpo.
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El desarrollo de la enfermedad esta mediado por una serie de factores, como los estrége-
nos (hormonas sexuales femeninas) y los ambientales (la luz solar, los virus y las bacterias). Estos
elementos pueden afectar al sistema inmunolégico, haciéndole mds susceptible a su desregulacién,
provocando el fenémeno de autoinmunidad. El lupus requiere de unos tratamientos médicos ade-
cuados dependiendo del 6rgano danado. Estos tratamientos médicos conllevan efectos secundarios
que aumentan el malestar del enfermo crénico, como es el uso de cortiocoesteroides y compuestos
citotoxicos de alto riesgo (Sanchez-Rodriguez, Barajas-Visquez, Ramirez-Alvarado, Moreno-Gar-
cia y Barbosa-Cisneros, 2004).

Las pruebas de deteccién que permiten determinar los érganos dafiados son aplicadas por
los profesionales oportunos (reumatélogo, cardiélogo...). Se menciona en primer lugar, la prueba
de los “Anticuerpos antinucleares (ANA)’: El test es positivo en casi el 99% de los pacientes con LES
aunque puede ser negativo en pacientes con lupus discoideo (que afecta a la piel). En segundo lu-
gar, la prueba de los “Anticuerpos anti-ADN: Con este método es posible obtener una estimacién
precisa de la concentracién de estos anticuerpos. El test utilizado con mads frecuencia es el test de
unién-ADN que es usado como baremo mundial para determinar la actividad del lupus. En tercer
lugar, la prueba“Complejos™ el lupus se relaciona con la circulacién de los anticuerpos en el corriente
sanguineo, implicados en el deterioro de los 6rganos. Algunos de los complejos de los anticuerpos
actian como secantes, y absorben uno de los componentes de la sangre denominado “complemen-
to”. Si la cantidad de complemento en la sangre disminuye, esto indica que estin presentes estos
complejos perjudiciales. En cuarto lugar, la prueba “Recuento sanguineo”: determinado por la anemia
que produce una disminucién de las plaquetas, dando lugar al efecto “pirpura” (pequefias manchas
como puntos rojos en la piel). En quinto lugar, la técnica “Funcion del rifion”, el test mds importante
es el andlisis de orina, donde se demuestra la existencia de proteinas en la orina. Con la efectividad
de la administracién de las pruebas y la consecucién de resultados fiables, el profesional procede a
dar el tratamiento médico adecuado, que afiadido a un correcto cumplimiento del mismo, permite
al enfermo una 6ptima calidad de vida. El tratamiento médico del lupus consiste ez e/ uso de los
antiinflamatorios no esteroides (AINES), los anti-paladicos, los esteroides como la prednisona; los

inmunosupresores, los corticoides (Lépez Sudrez y Sudrez Diaz, 2005); el Tratamiento biolégico
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(Guisasola, 2008) y los antagonistas del TNF alfa (etanercerpt y dos anticuerpos monoclonales

llamados adalimumable e infliximable); el rituximab y el tratamiento de abatacept.

La enfermedad cronica de iilcera varicosa.

La enfermedad crénica de tlcera varicosa consiste en una herida abierta por debajo de la
rodilla, de dificil cicatrizacién, por una insuficiencia de las venas. El diagnéstico y el tratamiento
médico tardio de la insuficiencia de las valvulas en la vena safena, son las principales causas de la
aparicién de ulceras varicosas. La complicacién de la dlcera requiere el ingreso del enfermo crénico,
al que se le aplican cuidados y tratamientos médicos oportunos para mantener su estabilidad.

Estos tratamientos consisten en pomadas, geles, y la técnica del ldser. Esta dltima técnica
tiene distintas modalidades dependiendo de dénde se aplique: ldser superficial para arafias vascu-
lares, ldser endovascular en concreto la safenectomia endovascular, la técnica mini-flebectomia y la
técnica Safenectomia (cirugia). Con el avance de la medicina se amplian los tratamientos médicos
que maximizan el beneficio del enfermo crénico (Ferrer del Castillo y Pérez-Herndndez, 2008),

para que el enfermo lleve su vida de forma normalizada.

La enfermedad cronica de diabetes.

La enfermedad crénica de diabetes se produce por los altos niveles de glucosa en la sangre,
causados por los defectos en la produccién de insulina y/o en la accién de la insulina o en ambos
procesos. La diabetes puede provocar graves complicaciones de salud desencadenando otras en-
fermedades, como las cardiovasculares (Artola Menéndez, 2003). La diabetes es la quinta causa
de fallecimiento en los Estados Unidos (American Diabetes Association, 2008). Ante este suceso,
conviene aplicar medidas de intervencién que posibiliten, una calidad de vida una mayor longevi-
dad al enfermo crénico de diabetes.

La diabetes tiene diferentes tipos, a) la Diabetes tipo 1: se desarrolla cuando el sistema inmu-
nolégico del cuerpo destruye las células beta del pancreas. Estas células se encargan de la produccién
de la insulina que regula la concentracién de glucosa en la sangre. Para sobrevivir, estas personas nece-

sitan aplicarse insulina. Entre los sintomas que la representan destacan las ganas de orinar frecuentes,
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el hambre excesiva, la pérdida de peso inusual, la fatiga extrema e irritabilidad. Las personas propensas
a sufrir este tipo de diabetes son los hermanos e hijos de personas con diabetes tipo 1.b) La Diabetes
tipo 2, generalmente, se desarrolla por una resistencia a la insulina. Consiste en un trastorno en el que
las células no utilizan la insulina de manera adecuada. A medida que aumenta la necesidad de insulina,
el pancreas pierde gradualmente su capacidad de produccién. La diabetes tipo 2 estd asociada con la
vejez, la obesidad, los antecedentes familiares, los antecedentes diabéticos gestacionales (durante el
embarazo), los trastornos en el metabolismo de la glucosa, la inactividad fisica y la raza/origen étnico.
Los sintomas representativos son los mismos que la diabetes tipo 1, afadiéndose, las infecciones fre-
cuentes, la visién borrosa, las heridas o los moratones que tardan en curarse; el cosquilleo o el adorme-
cimiento de las manos o de los pies, y las infecciones recurrentes en la piel, las encias o la vejiga. En el
enfermo crénico de diabetes se combina la administracién del tratamiento farmacoldgico y el uso de
habitos saludables (Artola Menéndez, 2003). El profesional conviene que mantenga un seguimiento
del enfermo crénico, con la finalidad de despejar cualquier duda, ejemplo de ello, es la falta de conoci-

miento en el uso de la inyeccién de la insulina (Frojin Parga y Rubio Llorente, 2004).

La enfermedad cronica de tuberculosis.

La enfermedad crénica de tuberculosis estd provocada por una serie de agentes infecciosos
como el Mycobacterium tuberculosis y M. Africanum. Esta enfermedad se determina principal-
mente en el hombre. La deteccién de la infeccidn es necesaria por dos motivos. Por un lado, para el
bienestar del enfermo crénico, con la aplicacién del tratamiento médico oportuno y por otro lado,
para la prevencion de nuevos casos entre las personas que cuidan al enfermo (familia y profesional).

La tuberculosis puede darse a la par que la enfermedad crénica de sida (Uriz, Sola, Fer-
nandez, Castiello y Reparaz, 2007). La deteccién de la tuberculosis (Palma-Nicolds y Bocanegra-
Garcia, 2007) se realiza a través de pruebas especificas como la ELISA (empleada también en la
deteccién del virus VIH); la valoracién de la enfermedad permite el uso de estrategias de pre-
vencién, y la implantacién de tratamientos médicos adecuados (Dorronsoro y Torroba, 2007). En
fase de deteccién de la enfermedad se somete a la persona a las pruebas con el derivado proteinico

purificado (DPP) para identificar la infeccién e iniciar el tratamiento profilictico, si los resultados
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son positivos. En dicho caso debe mantenerse en aislamiento al enfermo para reducir el riesgo de
nuevos contagios. El procedimiento consiste en la desinfeccién de la habitacién y la aplicacién de la
prueba de la tuberculina a los miembros de la familia “Quimioprofilaxis” (Martinez Sanchis, Calpe
Calpe, Llavador Ros, Ena Muifioz y Calpe Armero, 2005).

Una vez determinada la enfermedad, el enfermo crénico hospitalizado sigue un plan de
tratamiento, se le aplican antimicrobianos preventivos (PAZ) (antibiéticos isoniacida, rifampicina
y pirazinamida) durante los dos primeros meses; después se administra INH y rifampicina para
minimizar el riesgo de enfermedad progresiva o de reactivacién ulterior. En caso de resistencia al
tratamiento se administra un cuarto firmaco, etambutol (EMB) o estreptomicina. La duracién
de la aplicacién del tratamiento es de nueve meses, a excepcion, de los casos con un buen control
virolégico e inmunoldgico del VIH y un cumplimiento del tratamiento terapéutico, en cuyo caso la
prolongacién del mismo es de seis meses. En el caso de que la aplicacién conjunta del tratamiento
antirretroviral y del tratamiento de la tuberculosis sea perjudicial para el enfermo crénico, se so-

brevalora el tratamiento de tuberculosis como preferente (Rivas, Santesmases, Tor y Muga, 2005).

La enfermedad cronica de derrame cerebral.

La enfermedad crénica de derrame cerebral o ataque cerebral se desarrolla cuando hay una
interrupcién en la circulacién de la sangre en el cerebro. El derrame cerebral tiene dos tipologias de ma-
nifestacion: la emébolia cerebral, cuando un vaso sanguineo se bloquea y la hemorragia cerebral, cuando un
vaso sanguineo se rompe. En ambos casos, la sangre del cerebro se corta produciendo el fallecimiento de
las células que liberan quimicos que dafian otras células. Esta dolencia se convierte en la tercera causa de
muerte, después de las enfermedades coronarias y el cincer. Por su gravedad, el enfermo crénico necesita

un adecuado tratamiento, que se complementa con unos hébitos saludables para evitar nuevas recaidas.

La enfermedad cronica de obesidad morbida.
La enfermedad crénica de obesidad mérbida constituye un grado extremo de exceso de peso
con un indice de masa corporal superior a 40 /IMC=peso en Kg. /talla en m?). El desarrollo de la en-

termedad ocasiona complicaciones de salud como la diabetes, el aumento de colesterol, el 4cido trico,
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la hipertensién arterial; la insuficiencia coronaria; la disminucién de la funcién cardio-pulmonar, el
sindrome de apnea del suefio, las enfermedades de la vesicula biliar; las alteraciones de las articula-
ciones, la incontinencia urinaria y la infertilidad o las alteraciones menstruales en las mujeres. Esto

agrava el estado de salud del enfermo obeso, requiriendo habitos saludables y tratamientos oportunos.

La enfermedad cronica de insuficiencia respiratoria (EPOC).

La enfermedad crénica de insuficiencia respiratoria (EPOC) se caracteriza por los sin-
tomas de su diagndstico, como la tos y disnea. Su deteccién se realiza mediante la prueba deno-
minada espirometria (FEV). En el tratamiento especializado para la enfermedad de EPOC, el
enfermo emplea materiales como el inhalador consiguiendo maximizar sus beneficios (Ponce de
Le6n y Cordén, 2005), a través del entrenamiento pertinente (Echave-Sustaeta, Villena Garri-
do y Pérez Gonzilez,2002). El Diagrama 1 ilustra los tratamientos médicos para la insuficiencia

respiratoria:

Broncodilatadores:
e Anticolinérgicos
¢ Agonistas beta

e Metilxantinas Oxigenoterapia-domicilio

e Broncodilatadores
Otros tratamientos:

e Glucorticoides
e Antagonistas
dopaminérgicos

e Vacuna antigripal

* Agentes
TRATAMIENTOS antioxiantes
Rehabilitacion MEDICOS EPOC * Inhibidores

fosfo-diesterasa

Diagrama 1. Tratamientos médicos del enfermo con EPOC

Nota: Tratamientos médicos del EPOC. Descripcién de los principales tratamientos médicos
(nuevos firmacos) y acciones terapéuticas (domicilio) que aumentan la calidad de vida del enfermo.

(Echave- Sustaeta, Villena Garrido y Pérez Gonzilez, 2002).
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La enfermedad cronica de insuficiencia cardiaca.

La enfermedad crénica de insuficiencia cardiaca se refiere a aquel estado en que el corazén
tiende a desfallecer en su funcién de expulsar hacia la periferia el volumen de sangre necesario (Fa-
rreras Rozman, 1972). La insuficiencia cardiaca tiene distintas vertientes:

a) Enbase al nivel de gravedad: con un nivel de poca gravedad, aparece “la insuficiencia cardia-
ca latente”. Se evidencia clinicamente durante la actividad fisica, u otras condiciones en las
que aumentan momentdneamente las necesidades periféricas. Asimismo, con un nivel de
cierta gravedad aparece la “insuficiencia cardiaca patente”.

b) En base al lado del corazén afectado cabe distinguir entre “insuficiencia cardiaca izquierda”,
en donde aparece disnea y otros signos que dependen de la congestién en las venas y los
capilares pulmonares. Y la “insuficiencia cardiaca derecha”, que da lugar a una elevacién de
la presion yugular, edemas y gestion hepitica. Todo ello como resultado de la congestién o
elevacién de la presién a nivel de las venas y los capilares sistemdticos, con la presencia de

sintomas de fatiga y en casos avanzados, tendencia a la hipotensién.

Estos aspectos conviene regularlos con cuidados especializados y tratamientos médicos para
estabilizar al enfermo crénico. Se combina el uso de los tratamientos farmacolégicos (cardioténico-
digitdlicos (digoxina), diurético, IECA (inhibidora de la enzima conversora de la angiotensina),
enalapril, ARA II (antagonista del receptor de la angiotensina II) y losarpa) y la préctica de hébitos
saludables (reposo fisico y mental, dieta hipocalérica). Estos tratamientos estin modulados por la
fase evolutiva de la enfermedad y por la asimilacién del tratamiento de cada enfermo, consiguiendo

estabilizar al enfermo crénico (Gonzilez, Ferndndez, Garcia, Soler, Arce y Cueto, 2002).

1.2.2. Repercusiones psicoemocionales y estrategias de afrontamiento en el enfermo
de siday otros enfermos crénicos.

Los sintomas fisicos, los aspectos relacionados con las pruebas médicas y el sometimiento
a tratamientos médicos, dan consciencia al enfermo de su situacion, e incluso de la gravedad de la

misma, al ser hospitalizado. En esos momentos, el enfermo crénico y de sida se siente responsable del
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desarrollo de su enfermedad, considerando que puede contribuir a estabilizar la situacién. Por ello,
realiza una serie de acciones en caminadas a estos propdsitos. Dichas acciones se refieren a la con-
ducta de adherencia al tratamiento, de bisqueda de apoyo social, de busqueda de informacién sobre
la enfermedad, de sometimiento a pruebas médicas y seguimiento de terapias psicoldgicas. Por otro
lado, el enfermo crénico, en su relacién con el entorno puede sentir la discriminacién de los demis,
quienes Jes responsabilizan de la adquisicién de su enfermedad, especialmente en las enfermedades
como el sida, EPOC, tuberculosis, etc.; provocindole un sufrimiento adicional.

En el entorno hospitalario, el profesional de la salud y la familia se sienten responsables del
estado del mismo. Con la finalidad de contribuir a una mejor calidad de vida del enfermo se reali-
zan una serie de actuaciones. Por un lado, la familia, con su apoyo a través de los cuidados que dedi-
ca al mismo y por otro lado, los profesionales de la salud que intervienen con técnicas terapéuticas,
programas psicolégicos-sociales y tareas de cuidados especializados, dirigidos al bienestar de los
afectados. Ademds, cabe que el propio enfermo crénico responsabilice a los demds de su enfermedad
(responsabilidad proyectada).

El compendio de las circunstancias derivadas de la enfermedad, acarrean en el enfermo
crénico alteraciones psico-emocionales, siendo los niveles de ansiedad y depresidn, el aspecto
psicolégico mis relevante en los enfermos crénicos hospitalizados (Symister y Ronald, 2003).
Del mismo modo en el estudio de Flores-Sarazia, Borda-Mais y Pérez-San Gregorio (2005) de-
tectaron que los enfermos de sida presentan elevados niveles de ansiedad y depresién en relacién
a la poblacién normal, aunque no lo suficientemente significativos como para considerarlo un
trastorno, que puede ser resultado del empleo de la estrategia de negacién de la enfermedad. La
relacién de la enfermedad y la alteracién psicoemocional se confirmé en otro estudio, cuando los
enfermos de céncer se compararon con la muestra sana. Se observé que los enfermos de cancer
presentaban menor salud mental, con sintomas de depresién tras el diagnéstico. Desde el mismo
estudio se aporté que la edad influyé en la vivencia de la enfermedad, de modo que los enfermos
de cdncer de edad avanzada presentaban mejor ajuste psicolégico (con menos depresion), un

estado de dnimo positivo y socializacién con respecto a los enfermos mds jévenes (Costanzo,

Ryff y Singer, 2009).
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Posteriormente, Low, C. A y Stanton (2014) en un estudio con enfermas de cincer de
pecho con metdstasis, observaron sintomas de depresién, especialmente relacionados con el afecto
negativo de tristeza, que agravaron sus actividades sociales. Y en estudios con enfermos crénicos de
diabetes, segtin los profesionales de la salud que les cuidan, aparece una relacién entre la depresion
y la enfermedad (Forster Held et al., 2010); a diferencia de las personas no-diabéticas (Anderson,
Freedland, Clouse y Lustman, 2001, como se cité en Foster Held et al., 2010). Al respecto, la de-
presion se relacioné con el descenso de la sensibilidad a la insulina (Lustman, Penckofer y Clouse,
2007) con el riesgo a incrementar el desarrollo de la diabetes y aportar complicaciones que causen
la muerte del enfermo. En estas circunstancias tan cruciales para la vida del enfermo, el profesio-
nal de la salud opta por intervenir, de modo que el psicélogo practica técnicas terapéuticas con la
intencién de mantener el bienestar psicoldgico del enfermo crénico (Grau, Comas, Suiier, Peldez,
Sala y Planas, 2007).

Unido a las complicaciones derivadas de la evolucién de la enfermedad, el enfermo crénico
es sometido a pruebas dolorosas (TAC, biopsias, operaciones) (Sandin, B, Chorot, Valiente, Lostao
y Santed, 2002) y tratamientos médicos agresivos con efectos secundarios negativos para su orga-
nismo (Blasco, Pallarés, Alonso y Lépez Lépez, 2000; Rodriguez Vega, Ortiz y Palao, 2004; Terol,
Lépez-Roig, Rodriguez-Marin, Pastor, Mora, Martin-Aragén, Leyda-Menéndez, Neipp y Lizén,
2000)que incrementan su malestar fisico.

El enfermo se siente vulnerable al recordar el fallecimiento de otros enfermos. Esto es
comun en los enfermos crénicos de sida, cardiovasculares, oncolégicos y metabélicos (Lépez Ibor,
2007). Este suceso le hace experimentar un duelo anticipado que transcurre mediante una serie de
fases mencionadas por diversos autores como: depresién, negacién o aceptacién (Glaser y Strauss,
1965, como se cité en Lafuente, 1996), amenaza existencial, adaptacién a la enfermedad, decai-
miento o empeoramiento psicolégico y terminalidad (Weisman, 1976, como se cit6 en Lafuente,
1996); fase aguda, crénica y terminal (Pattison, 1978, como se cité en Lafuente, 1996). Benito
(1992) menciona las fases de negacién, ira, depresién, aceptacién, choque fanitico, decatexis y apla-
zamiento. Finalmente se describen las etapas de negacidn, irascibilidad, negociacién, depresién y

aceptacion (Callanan y Kelley, 1993; Kiibler-Ross, versién espafiola, 1994).
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Esta vivencia le produce tal malestar psicolégico que se traduce en sufrimiento (Bolmsjo,
2000). Un ejemplo de ello se encontré en el Hospital del estudio Dr. Moliner: “Uno de los enfermos
de sida manifestd el deseo de tirarse por el balcon pero su incapacidad fisica se lo dificultaba, es decir, nece-
sitaba ayuda de alguien para poder llevar a cabo la accion suicida’.

Con la finalidad de calmar este sufrimiento, el equipo multidisciplinar utiliza un programa de
estrategias de intervencién que se acoplan a las fases de evolucién de la enfermedad del afectado (Was-
serman y Trifonova, 2006). Las técnicas pueden aplicarse de forma simple como: las terapias psicol6-
gicas de relajacion, biofeedback, técnicas cognitivo-comportamentales, la técnica de la psicoeducacion
de los aspectos de la enfermedad (Foster Held et al., 2010); y de forma combinada, como las terapias
psico-farmacolégicas (Nestoriuc, Martin, Rief' y Andrasik, 2008, como se cité en Nicholson, 2010).

Con el empleo de las técnicas psicoterapéuticas, se orienta al enfermo en el manejo de las
circunstancias criticas de la enfermedad, en la auto administracién y el seguimiento de los trata-
mientos médicos; en el control de alteraciones psico-emocionales y la modificacién del estilo de
vida (Pastor, Lépez Roig, Rodriguez Marin, Sdnchez Salas y Pascual, 1990, como se cité en Vi-
naccia, Cadena, Jurez, Contreras y Anaya, 2004), siendo eficaces, como se detecté en los enfermos
crénicos con frecuentes dolores de cabeza (Nicholson, 2010).

Otro elemento a considerar como facilitador de la adaptacién a la situacién de enfermedad
es el apoyo social del enfermo crénico. En ciertos estudios, se demostré que el apoyo social juega
un papel fundamental en la adaptacién del enfermo a sus nuevas circunstancias (Thacher y Haynes,
2001, como se cité en Vinaccia et al., 2004; Lopez Ibor, 2007). Incluso en su estado psicoldgico,
en concreto, el soporte social redujo los sintomas de ansiedad y depresién de los enfermos de sida.
Las variables psicolégicas de esperanza y optimismo mediaron la relacién entre el apoyo social y
los sintomas de depresidn; y la variable psicolégica de auto eficacia medié la relacién entre el apoyo
social y los sintomas de ansiedad (Liu et al., 2013).

La calidad del apoyo social estd mediada por el tipo de interacciones entre las personas, de
modo que, un clima con interacciones positivas estd abierto a la expresién de sentimientos (Rodriguez
Marin, 1995, como se cité en Vinaccia, Cadena et al., 2004) y un clima con interacciones negativas, es

decir, cerrado a la expresién de sentimientos, contribuye a sintomas depresivos en el enfermo crénico.
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Para evitar estos resultados, es importante trabajar las destrezas de comunicacién entre el enfermo
crénico y sus cuidadores. Con ello se pretende prevenir conflictos, facilitando el alcance del bienestar
del enfermo crénico y de sus cuidadores (Semple, Strathdee, Zians y Patterson, 2009).

La existencia del apoyo social inclina al enfermo crénico al empleo de estrategias de afron-
tamiento activas de adaptacién a la evolucién de la enfermedad (Gil-Robles, 2004, como se cité en
Vinaccia, Fernindez, Quiceno, Lépez Posada y Otalvaro, 2008; Remor, 2003, como se cité en Villa
y Vinaccia, 2006). Estas se relacionan con la busqueda de informacion, de control emocional y apoyo
espiritual (Gaviria, Quiceno, Vinaccia, Martinez y Otalvaro, 2009).El uso de este tipo de estrategias
activas tiene unos resultados favorables en la adaptacién a la enfermedad, actuando como protectoras
del distres emocional, el cual es considerado como elemento facilitador del aprendizaje de estrategias
de afrontamiento del distrés en enfermos de cdncer (Gilts, Parker, Pettaway y Cohen, 2013); y estd
relacionado con la ansiedad y la depresién (Remor2003, como se cité en Villa y Vinaccia, 2006) que
modulan el estado de salud percibido (Remor 2002b, como se cité en Villa y Vinaccia, 2006).

Ademds, estas estrategias potencian el auto cuidado del enfermo, dado que los enfermos
diabéticos que emplearon estrategias activas manifestaron creencias de auto eficacia en el manejo de
su enfermedad, respondiendo con comportamientos saludables (Hattori-Hara y Gonzalez-Celis,
2013); y los enfermos de sida que emplearon pricticas religiosas como respuesta de afrontamiento
del VIH, relataron menor uso de drogas que aquellos enfermos de sida con comportamientos de
afrontamiento autodestructivos (Skalski, Sikkema, Heckma y Meade, 2013). Por consiguiente, las
estrategias de afrontamiento activas dan calidad de vida al enfermo crénico (Ichikawa y Natpratan,
2006, como se cit6 en Vinaccia et al., 2008), quien muestra satisfaccién, como los enfermos cronicos
cardiacos que emplearon estas estrategias de afrontamiento (Akram y Mahmood, 2013).

Por contra, la falta de apoyo social propicia en el enfermo crénico el empleo de estrategias
de afrontamiento pasivas que dificultan su adaptacién a la situacién de enfermedad (Torre, Martin-
Corral, Callejo, Gémez-Vega, La Torre, Esteban, Vallejo y Arizaga, 2008), con un empeoramiento
de su estado psicolégico. Asi, se producen elevados niveles de ansiedad y depresién (Edo y Ballester,
2006); y elevados sintomas de estrés postraumdtico en los enfermos VIH que emplearon la evita-

cién, y las estrategias centradas en la emocién (Gore-Felton, Ginzburg, Chartier, Gardner, Agnew-
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Blais, McGarvey, Weiss y Koopman, 2013). En resumen, el enfermo crénico que se siente apoyado,

mejora el uso de las estrategias de afrontamiento y con ello su salud psicolégica.

1.2.3. Repercusiones sociales en el enfermo de sida y otros enfermos crénicos: Estigma
social.

El enfermo crénico, con el paso del tiempo se convierte en una persona dependiente (Bue-
no Abad, Madrigal Vilches y Mestre Lujdn, 2005), por su falta de autonomia para el desarrollo de
sus tareas cotidianas. En ese momento deja de ser figura y pasa a ser el fondo de una necesidad de
apoyo social. Ese apoyo estd mediado por las interacciones, afectadas por el significado de la en-
termedad crénica. Asi, existen enfermedades que despiertan sentimientos de miedo al contagio, en
concreto las enfermedades crénicas infecto-contagiosas (SIDA, tuberculosis, psoriasis vulgar...).

A mi personalmente me preocupa mis el sida que el cincer, me da mas miedo, porque es
una cosa que te destruye mds feamente, si lo coges ya no es por eso... sino por las cosas malas, como
las drogas o bueno también por el sexo. Yo lo relaciono mds con la gente que va por sitios raros
(varén, estrato medio, lejania VIH-sida y drogadiccién) (Otegui, 2005, p. 151).

Este temor se sustenta en las creencias infundadas de que la trasmisién de la enfermedad
se puede dar por el minimo contacto con las personas infectadas de tuberculosis (Jaramillo, 1999,
como se cité en Vinaccia, Quiceno, Fernindez, Pérez et al., 2007). Este hecho es extrapolable a otras
enfermedades infecto-contagiosas, consideradas responsabilidad de la persona, como la insuficiencia
respiratoria (EPOC), en la prictica de fumar y/o enfermedades como el VIH por comportamientos
de riesgos de contagio (UDVP y relaciones heterosexuales), provocando reacciones de rechazo hacia
el enfermo (Kanervisto, Kaistila y Paavilainen, 2007 como se cit6 en Simpson y Rocker, 2008).

El consiguiente rechazo se transforma en una respuesta discriminatoria hacia el enfermo.
Esta respuesta discriminatoria se desarrolla a través de una serie de fases hipotéticas descritas como:
a) prediagndstico, b) diagndstico positivo, con una significativa discriminacién y ¢) postdiagnds-
tico; con un descenso progresivo de la discriminacién sin su cese. En esta dltima fase el enfermo
teme por su desenlace, valordndose el consuelo y el apoyo del otro (Nanda y Pramanik, 2009). Con

respecto al rechazo, Ayuso (como se cité en Edo y Ballester, 2006) afiadié que la discriminacién
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es de caricter selectivo, en especial en la enfermedad infecto-contagiosa de sida, dado que observé
que el colectivo gay y toxicémano eran mds discriminados con respecto al colectivo de enfermos de
enfermos de sida hemofilicos (Herek, Capitanio y Widaman, 2002).

La mayoria de la sociedad tiene conductas insolidarias y culpa al enfermo de la adquisicién
de su enfermedad (Ingram, Jonesy Fass, 1999), castigiandole por ello (Rengel Morales, 2005). La
discriminacién social aparece en cualquier entorno del enfermo crénico, desde el dmbito laboral
(Coalicién de Ciudadanos con enfermedades cronicas, 2007), al dmbito de la salud. Un ejemplo
de ello es la prictica de la Republica Mexicana (Hamra, Ross, Karuri, Orrs y D’Agostino, 2005) en
donde se practica la prueba de deteccién del sida, para determinar la aplicacién o no de la practi-
ca médica (Infante, Zarco, Magali, Morrison, Caballero, Bronfman y Magis, 2006). Este tipo de
reacciones hace que el enfermo crénico de sida u otras dolencias infecto-contagiosas sea tratado
de forma distinta al resto de enfermos crénicos, es decir con un cierto prejuicio, que incluso llega a
afectar a la familia del enfermo crénico (Cazenave, Ferrer, Castro y Cuevas, 2005), aumentando el
malestar del enfermo, que prefirié guardar silencio sobre su enfermedad y en caso de revelarla suele
ser a los miembros de la familia cercanos, como la madre y la hermana, ‘mi madre fue la primera per-
sona con la que hable. Yo no podria decirselo a mi padre por el tipo de personalidad que tiene. Yo hable con
mi hermana, ella es mds comprensiva” (Foster y Gaskins, 2009, como se cit6 en Peters, 2013. p. 1309).

Incluso en el estudio de Hutton, Misajon y Collins (2013) se detect6 que los comportamien-
tos de rechazo de la sociedad produjeron cambios negativos en el bienestar subjetivo del enfermo de
sida. Uno de estos cambios negativos seria la depresion, asociada a la realizacién de comportamientos
de riesgo para su salud. Meyer y Northridge (2007 como se cité en Petersen, Hutchings, Sharader y
Brake, 2011) apuntaron el abuso de sustancias téxica y la desaparicién de comportamientos saludables.

Asimismo, la discriminacién produce una “muerte social” en el enfermo crénico (Bayés,
1994; Bayes, Comellas, Lorente y Viladrich, 1998) que se anticipa a la “muerte real”,provocindole
un sufrimiento psico-emocional, con un aumento de estrés (Sandin, F, 2003 como se cité en Vi-
naccia, Quinceno, Ferndndez, Pérez, Sinchez y Londofio, 2007), una falta de autoestima (Ibarra
Mendozay Siles Gonzilez, 2006), sentimientos de verglienza y odio hacia si mismo (Meyer y Nor-

thridge, 2007,como se cité en Petersen, Hutchings, Sharader y Brake, 2011), ademas de sentimien-



54 Tes1s DocToraL. EL ENFERMO DE SIDA Y OTROS ENFERMOS CRONICOS

tos de soledad (Klinger, Herrera, Diaz, Jhann, Avila y Tobar, 2005) y la desadaptacién emocional a
la enfermedad (Barra, 2004, como se cité en Vinaccia, Quiceno, Martinez y Arbeldez, 2008).

El estrés repercute en el sistema inmune del enfermo crénico de sida. Se realizé un estudio
a mujeres africanas asintomaticas, infectadas por el VIH con la experiencia de un evento traumdtico
(abuso sexual). Se detect6 una relacién entre el evento traumidtico y los sintomas de desorden de
estrés postraumdtico (PRSD). Los efectos de esta relacién se tradujeron en un descenso marcado de
las CD4 (células protectoras del sistema inmune)/ CD8 (células supresoras de la accién inmune),
en relacion, a las mujeres infectadas por el VIH sin experiencia de suceso traumatico (Kimerling,
Armistead y Forehand, 1999, como se cit6 en Rose, House y Stepleman, 2010).

Rose et al. (2010) mostraron una relacién entre el suceso de vida traumatico (abuso sexual)
y el descenso de la adherencia al tratamiento médico. Tanto el descenso de las CD4, como la falta
de adherencia al tratamiento médico, aportan un incremento de la carga viral del sida, que con-
lleva a una desproteccién del sistema inmune ante las enfermedades oportunistas que deterioran
su salud, conduciéndoles al fallecimiento (Cohen, Tyrrell y Smith, 2002, como se cité en Villa y
Vinaccia, 2006). La misma influencia del aspecto emocional sobre el organismo del enfermo, se de-
tect6 en los enfermos crénicos de psoriasis vulgar, a quienes la alteracién psico-emocional les hizo
vulnerables a la sintomatologia de su enfermedad, con el aumento de las placas de psoriasis en su
cuerpo (Picardi, Mazzotti, Gaetano, Cattaruzza, Baliva, Melchi, Biondi y Pasquini, 2005, como se
cité en Vinaccia, Quiceno, Martinez et al., 2008).

Considerando los efectos negativos por la discriminacién del entorno, en el enfermo cré-
nico, el profesional de la salud acttia desde las distintas asociaciones y/o entidades sociales (Burns
y Young, 2006) llamando a la participacion activa de la familia (Galvao, Halverson y Li, 2005) y
el conjunto del entorno social donde se ubica el enfermo (las redes sociales). Igualmente, Hutton,
Misajon y Collins (2013) propusieron que era importante educar al otro para combatir las percep-
ciones erréneas acerca de la vida y muerte de los enfermos de sida. Con esta actitud se espera una
reduccién de las conductas discriminatorias que conllevan un apoyo social sano, con interacciones

positivas, para conseguir el bienestar del enfermo crénico (Chan, Tse y Chan, 2005, como se cit6 en

Chan, Epstein, Reese y Chan, 2009).
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1.2.4. Repercusiones espirituales en el enfermo sida y otros enfermos crénicos:
Busqueda del sentido de 1a enfermedad.

La enfermedad crénica afecta la dimensién espiritual del enfermo, que es un componente
de la salud y se relaciona con la vida misma. La enfermedad crénica puede ocasionar tal desorden
en la adaptacién psicolégica del enfermo, a su nuevo estado, que le incite a planteamientos espiri-
tuales en forma de interrogantes, como por ejemplo: ¢hay un Dios, poder o fuerza que influye en
el proceso de nuestra enfermedad y muerte? ;Cual es el significado de la vida? Estas cuestiones se
relacionan con el concepto de la espiritualidad, que consiste en la agrupacién de ideas filoséficas
sobre el sentido y propésito de la propia existencia. En los enfermos terminales, la meditacién so-
bre el sentido de la vida, contribuye a su bienestar psicolégico, siendo que la falta de busqueda de
sentido de la vida se relaciono con la inquietud (Dezulter, Casalin, Wachhot, Luyckx, Hekking y
Vandewiele, 2013). Por consiguiente, la espiritualidad contribuye a un ajuste positivo en los enfer-
mos de cdncer (Yanez, Edmondson, Stanton, Park, Kwan, Ganz y Blank, 2009).

Los enfermos crénicos a pesar de experimentar las necesidades espirituales suelen hablar
poco de ellas con los demads (Price, 2001) y en caso de hacerlo, los enfermos crénicos de cincer avan-
zado sintieron que eran inadecuadamente atendidos por el equipo médico (Balboni, Vanderwerker
y Block, 2007, como se cité en Rodin, 2013). Incluso en el estudio de Van den Block, Descheppery
Bossuyt (como se cité en Rodin, 2013), se observé que la mayoria de los enfermos morian sin reci-
bir atencién espiritual. En esos momentos, la intervencién terapéutica del capellin es fundamental
para alcanzar el “buen morir” (Tong, McGraw, Dobihal, Baggish, Cherlin y Bradley, 2003).

La atencién de esta dimensién es una tarea dentro de la asistencia médica (Davies, Bren-
ner, Orloff, Sumner y Worden, 2002) que conviene prestarla de forma cuidadosa, para evitar que
el implicado encuentre consuelo en una realidad paralela, dejando de atender las dimensiones
del aqui y ahora. En referencia a esta posible desvinculacién con la realidad, encontramos un es-
tudio con enfermos crénicos hipertensos, donde se observé que los enfermos con espiritualidad
mostraron menos adherencia al tratamiento, que los enfermos que establecian menos énfasis en
la asociacion entre espiritualidad y salud. Segun Kretchy, Owusu-Daakuy Danquah (2013) se

debié a que los vinculos de la espiritualidad de los enfermos con un ser supremo, incrementaron
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su realidad en la expectativa de curacién divina, en vez de una adecuada adherencia al tratamiento
de hipertensién.

En el proceso de intervencidn, el capelldn interactda con el enfermo crénico para detec-
tar y aliviar sus necesidades espirituales, trasmitiéndolas, en caso oportuno al cuidador (familia y
profesional de la salud) (Randall Curtis, Engelberg, Wenrich y David, 2005) con la intencién de
evitar conflictos innecesarios (Ellis, Vinson y Ewigman, 1999 como se cité en Rivera Ledesma y
Montero Lépez, 2007). Esto repercute favorablemente en la calidad de vida de los implicados en la
enfermedad crénica; puesto que el consuelo produce un alivio espiritual (Low, J. A., Kwek y Pang
2001) que influye en la dimensién psicolégica del afectado (Dalmida, 2006 )reduciendo la depresion
y el estrés que acomparia la evolucion de la enfermedad. Este hecho ha sido confirmado posteriormente por
Delaney, Barrere y Helming (como se cité en Masters y Hooker, 2013) en un experimento piloto,
llevado a cabo por enfermeras, que se basd en la intervencion espiritual, con los métodos de meditacion,
relaciones y autoconciencia, en adultos con dolencia cardiaca. Los resultados mostraron una mejor calidad

de vida asi como un descenso de la depresion.

En resumen, el diagnéstico de la enfermedad crénica como acontecimiento estresante, al-
tera las dimensiones fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales del enfermo, que se encuentran
interrelacionadas entre si. De manera que la estabilidad en una de ellas repercute positivamente
en el confort de las restantes (Koenig, Vandermeer, Chambers, Burr-Crutchfield y Johnson 2006;
Raich, 2000, como se cité en Fernindez, 2004). En el momento de desequilibrio, el enfermo cré-
nico necesita de una adaptacién, a través de sus mecanismos de afrontamiento. Necesita del apoyo
de los demis para conseguir dicha adaptacién. El enfermo crénico entabla relaciones con los demas
con las que expresa sus necesidades. Estas necesidades pueden ser detectadas por el profesional de
la salud, quien disefia modos de intervencién terapéutica (Fernindez, 2004 y Badr y Acitelli, 2005)
que alivien la situacién del enfermo crénico (Rabkin, Ferrando, Lin, Sewell y McElhiney, 2000)

aportindole cierta calidad de vida.
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El enfermo crénico dado el avance de su enfermedad necesita ser hospitalizado. En ese
entorno se le ofrecen unos cuidados que alivian las repercusiones dimensionales de la enfermedad.
Dichos cuidados y atenciones las llevan a cabo el equipo de profesionales de la salud y los familiares
cercanos al enfermo. Asi, estas personas se convierten en el apoyo social del enfermo hospitalizado.
El apoyo social percibido son las atenciones especiales de los cuidadores que alivian el sufrimiento
provocado por el desarrollo de la enfermedad crénica (Gil-Robles, 2004). Al respecto menciona
Sandin, F (2003, como se cité en Vinaccia, Quiceno, Ferndndez, Contreras, Bedoya, Tobén y Za-
pata, 2005) que el apoyo social percibido puede no coincidir con el apoyo social recibido.

En el entorno familiar, el cuidador principal suele ser de sexo femenino (Colectivo IOE,
1996; Gallo, Aguirre y Fuentes, 2005; Nigenda, Lépez Ortega, Matarazzo y Juarez-Ramirez, 2007;
Schubart, Mable, Kinzie y Farace, 2007), quien pasa gran parte de su tiempo diario al cuidado del
enfermo. Esta situacién le ocasiona un desgaste emocional (Pakenham, Chiu, Okochi, Bursnall y
Cannon, 2006), que se refleja en unas alteraciones psicoemocionales como la depresion, la ansie-
dad, los miedos por la incertidumbre en el manejo de los momentos criticos de la evolucién de la
enfermedad (el trato de los deseos finales del enfermo crénico, el deterioro progresivo del mismo
que conlleva a su fallecimiento, la expresién de sentimientos de dolor fisico y espiritual del enfermo,
etc.,) que produce en el cuidador un sentimiento de soledad ante estas circunstancias (Schubart et
al, 2007).

Por otra parte, el cuidador principal experimenta un deterioro fisico (desarrollo de en-

fermedades e incluso agravamiento de las existentes) dados los esfuerzos dedicados a las tareas
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de cuidado (Nijboer, Tempelaar, Triemstra Van de Bos y Sanderman, 2001). Ademds sufre unas
dificultades econémicas, puesto que suele estar laboralmente inactivo al dedicar todo su tiempo al
cuidado del enfermo (Mackenzie y Holroyd, 1996, como se cit6 en Cazenave, Ferrer, Castro y Cue-
vas, 2005). También aparecen cambios en el niicleo familiar del enfermo crénico de cancer, como la
reestructuracién de los roles entre sus miembros (Schubartet al., 2007). Todos estos efectos de los
cuidados, hacen vulnerables a los cuidadores, siendo en ocasiones, candidatos a atencién médica.

En el equipo de salud son relevantes tanto la figura del doctor, quien diagnostica y ofrece
tratamiento médico al enfermo crénico, como el de la enfermeria, quien conforta al enfermo créni-
co hospitalizado dentro de las Unidades de Cuidados Paliativos (Eagle y Vries, 2005). Todos ellos
trabajan en conjunto para mantener la calidad de vida del enfermo crénico (Buisdn y Delgado,
2007; Restrepo, 2005;). Su labor se centra en el aqui y en el ahora, es decir en las circunstancias que
envuelven al afectado (Garreta y Arellano, 2005).

El profesional de la salud y los cuidadores familiares se comunican con el enfermo. Por
ello, la adecuada comunicacién entre estos permite al enfermo expresar sus necesidades y al pro-
tesional de la salud establecer las pautas de trabajo éptimas para cada individuo. Incluso en temas
relacionados con el sentido de la vida, del sufrimiento y de la muerte (Pessini y Bertachini, 2006),
se puede ayudar al enfermo mediante el uso de lecturas espirituales y la oracién, aliviando el su-
frimiento espiritual (Tejada Dominguez y Ruiz Dominguez, 2009). Un servicio pastoral atento a
estas necesidades serd de gran ayuda en el rescate del sentido de la vida. El enfermo crénico puede
decepcionarse si nadie se interesa en ayudarle. Necesitamos ser ayudados en el momento del adids
de la vida. El cuidado de las necesidades espirituales y psicosociales estd en el centro de la filosofia
de los cuidados paliativos (Pessini y Bertachini, 2006). Por consiguiente, los distintos profesionales
deben prepararse en el “trato humanizado” al enfermo crénico, que requiere de una adecuada co-
municacion.

La valoraciéon de la calidad de la comunicacidn, se realiza mediante métodos de observacion
directa de la comunicacién a través de audio y video, para estudiar la interaccién del enfermo crénico,
la familia y el profesional. Un ejemplo de ello es el método de “Roter Interaction Analysis System

(RIAS)” (Fine, Reid, Shengelia y Adelman, 2010). Con este método se analiza las relaciones o la co-
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dificacién del didlogo del doctor y el enfermo (Roter y Larson, 2002). Sobre el tema, cabe mencionar
que los métodos de observacién de la comunicacién presentan dificultades en la adaptacién o apare-
cen limitaciones dadas las circunstancias de la tipologia de la enfermedad; como los enfermos crénicos
oncoldgicos (Verhaak, Kraaimaat, Staps y Van Daal, 1998, como se cité en Fine, Reid, Shengelia y
Adelman, 2010), quienes pueden encontrarse en un estado avanzado de deterioro fisico. Esto produce
una baja capacidad de colaboracién del enfermo en el estudio, aunque tenga disposicién para ello.
Este evento se experimentd en esta investigacion. Se produjo el cese del estudio de observacion de las conductas
interaccionales en el entorno hospitalario de una enferma que presentaba tal deterioro fisico que apenas podia
comunicarse con nosotros. Se le comentd que, por evitarle sufrimientos dejabamos de observarla. Su respuesta
fue de protesta porque queria ayudar en el estudio a pesar de su estado critico.

La aplicacién de los sistemas de observacién de la comunicacién puede facilitar la deteccién
de los sesgos en las relaciones y con ello intervenir para mejorar la calidad de las interacciones entre
los implicados, en el marco de la enfermedad. La buena comunicacién entre los afectados propicia
un adecuado entendimiento, con el que se ajusta satisfactoriamente los cuidados al enfermo crénico
hospitalizado, resultando beneficioso para las partes implicadas. Por un lado, el enfermo crénico
recibe el confort de sus necesidades dimensionales (fisicas, psicoemocionales, sociales y espirituales)
(Sandin, F, 2003). Por otro lado, el cuidador se siente satisfecho al conseguir los objetivos de sus

atenciones (Collette, 2006).

2.1. El apoyo del cuidador familiar al enfermo crénico hospitalizado: Las alteraciones psicoe-
mocionales y el duelo del cuidador

La familia por naturaleza es el pilar de referencia basico de la persona en eventos complejos,
como afrontar una enfermedad crénica. Esta se convierte en el maximo punto de apoyo del enfer-
mo (Espino y Barreto, 1994), pues la enfermedad crénica es un suceso estresante que altera la vida
de quien la sufre. En esos instantes, el papel de la familia adquiere relevancia, ya que cuando uno
siente malestar busca el apoyo familiar, es decir el afecto de los seres queridos.

En el momento que el enfermo experimenta el apoyo familiar/social se beneficia. Por ejem-

plo, la mujer enferma de cancer de pecho, que sintié el apoyo diario del cényuge, consiguié tener
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bienestar emocional y fisico (Gremore, Baucom, Porter, Kirby y Atkins, 2011). Por otra parte,
el enfermo crénico que experimenté niveles altos de apoyo familiar obtuvo mejor adherencia al
tratamiento. Al respecto, el apoyo junto a los motivos del enfermo de sida eran predictores de las
conductas de adherencia al tratamiento (Gonzilez, Ramirez, Ybarra Sagarduy y Pifia Lopez, 2012).
Ademas el apoyo favorece el control de las condiciones crénicas, el descenso de los ingresos hos-
pitalarios y la mayor satisfaccién en los cuidados médicos (Strom y Egede, 2012, como se cit6 en
Rosland, Heisler, Janevic y Connell, 2013).

En cambio, cuando el apoyo familiar y/o social es inadecuado o pobre, el enfermo experi-
menta niveles elevados de distrés, como en el caso de los enfermos crénicos implantados de célula
hematopoyética (Rini, Redd, Austin, Mosher, Meschian, Isola, Scigliano, Moskowitz, Papadopou-
los, Labay, Rowley, Burkhaltery Schetter, 2011). También muestran pobre adherencia al tratamien-
to médico, como en el caso de los enfermos de sida (Adakun, Siednery Muzoora, 2013,como se cité
en Cohen, Smith, Muessig, Hallett, Powersy Kashuba, 2013). En el estudio de Wu, Frazier, Rayers,
Lennie, Chungy Moser (2013) se demostré que los enfermos crénicos cardiacos con falta de ad-
herencia y pobre percepcién de soporte social, tuvieron mds riesgos de sufrir infartos que quienes
manifestaron adherencia al tratamiento y alta percepcién de soporte social.

Esto confirma la importancia del apoyo, en especial la actitud de la familia cuidadora ante
la enfermedad, como un elemento facilitador de la adaptacién del enfermo crénico a la misma
(Garrido Martin, 1993). Dicha actitud se refleja en las relaciones que establece el cuidador familiar
con el enfermo. Asi, cuando la familia tiene una actitud fatalista (Bérez, Blasco y Ferndndez Castro,
como se cité en Vinaccia, Quinceno, Ferndndez, Contreras et al., 2005) con lazos emocionales am-
bivalentes (Feeney Ryan, 1994), establece una comunicacién dificultosa entre sus miembros. Esto
provoca malestar psicolégico en el cuidador y en el enfermo crénico, como por ejemplo, los elevados
niveles de ansiedad-depresién (Pérez San Gregorio, Marin Rodriguez, Asian Chaves y Pérez Ber-
nal, 2004). Pruchno, Wilson-Gerdenson, Pruchno y Cartwright (2009) mostraron que una relacién
marital negativa contribuyé a un aumento de los niveles de depresién del enfermo crénico y de su
esposa. Por lo tanto, el desajuste psicoemocional impide la adaptacién adecuada a las circunstancias

de la enfermedad.
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No obstante, cuando la familia tiene una actitud creativa, es decir, con lazos emocionales
claros, establece una comunicacién fluida entre sus miembros (enfermo y cuidadores), dado que se
propicia un clima abierto que facilita la expresién de sentimientos. En un estudio con enfermos
crénicos de diabetes (Schokker, Stuive, Bouma, Keers, Links, Wolffenbuttel, Sandermany Hage-
doorn, 2010) aquellos que sentian el compromiso de su pareja y su comprension, desarrollaban
unas relaciones satisfactorias que favorecian la adaptacién a las circunstancias de la enfermedad.
Estos beneficios son similares en los cuidadores de enfermos crénicos de artrosis de edad avanzada,
quienes consiguen reducir su estrés a través de la expresién de sentimientos negativos (pena, dolor,
miedos, angustia) (Moniny Schulz, 2010).

El cuidador familiar en su proceso de atenciones al enfermo también es “ingresado”, puesto
que pasa gran parte de su tiempo cotidiano dentro del centro hospitalario, donde realiza esfuerzos
para adaptarse al mismo (Quero Rufiin, Briones Gémez, Prieto Gonzélez, Pascual Martinez, Na-
varro Lépez y Guerrero Ruiz, 2005). Este ingreso junto con la tarea de cuidado al enfermo les hace
candidatos de sufrir la sensacién de sobrecarga emocional.

En el estudio de Desbiens, Mueller-Riznery Connors (1999 citado Robinson, J, Gott y In-
gleton, 2014) los familiares de los enfermos que fallecian en el hospital y los cényuges de enfermos
con derrame cerebral puntuaron alto en la escala “self-perceived burden” (SPB).Su explicacién es la
dependencia del enfermo hacia el cuidador en la realizacion de actividades cotidianas (McPherson,
Wilson, Chyurliay Leclerc, 2010). En este estudio las esposas cuidadoras de enfermos con derrame
cerebral presentaban niveles de ansiedad y depresién elevados en la escala de ansiedad y de depre-
si6n de Beck al principio del diagnéstico de la enfermedad.

Esto contrastaba con el esposo cuidador, el cual en principio no mostraba alteraciones
emocionales. Con el paso del tiempo, se observé que la esposa cuidadora mantenia los mismos
niveles de ansiedad y depresién, mientras que el esposo cuidador presenta un aumento de los
sintomas, relacionados con las condiciones mentales del enfermo con derrame cerebral. Por con-
siguiente, estos datos indican que la esposa cuidadora se adapta mejor a los cambios cognitivo-

emocionales del enfermo que los esposos cuidadores, con el paso del tiempo (Alexandery Wilz,

2010).
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Continuando con las alteraciones psico-emocionales que se desprenden de los cuidados se
detect6 que los padres cuidadores de enfermos de cystinosis (enfermedad nefropatia infantil que
termina en enfermedad renal), sintieron distres, concretamente, las madres (Barakaty Linney, 1992,
como se cité en Spilkiny Ballantyne, 2007). Del mismo modo, los padres de nifios con hipogluce-
mia experimentaron ansiedad, estrés y deterioro de la calidad de vida (Lewin, Storch, Silverstein,
Baumeister, Strawsery Geftken, 2005, como se cité en Monaghan, Hilliard, Cogen y Streisand,
2009). Por ultimo, los familiares de los enfermos en la UCI apuntaron niveles de ansiedad y de-
presion en la escala hospitalaria del HADs (Lautrette, Darmon, Megarbane, Joly, Chevret, Adrie,
Barnoud, Bleichner, Bruel, Choukroun, Curtis, Fieux, Galliot, Garrouste-Orgeas, Georges, Gold-
gran-Toledano, Jourdain, Loubert, Reignier, Saidi, Souweine, Vincent, Kentish Barnes, Pochard,
Schlemmery Azoulay, 2007).

Abordemos ahora las necesidades espirituales de los cuidadores familiares. Davies, Brenner,
Orloff, Sumner y Worden (2002) detectaron que las madres de los enfermos crénicos buscan el
apoyo espiritual cuando ven la muerte préxima de su ser querido para sobrellevar dicha pérdida.
Estas atenciones espirituales les benefician dado que los cuidadores de los enfermos crénicos apun-
taron que las practicas religiosas/espirituales (a) les facilitaban el desempefio de las tareas propias
del rol (Silverberg Koernery Shirai, 2013); (b) les daba una sensacién de fortaleza, paz; y (c) les
facilitaba el manejo de los cuidados y la toma de decisiones. Ejemplo de ello son estas palabras: “Yo
creo que mi espiritualidad me da fuerzas para afrontar mi rol de cuidador” (Adams, Aranda, Kempy
Takagi, 2002, como se cité en Silverberg Koernery Shirai, 2013). De lo mencionado se desprende
que al cuidador es conveniente atenderlo como un todo dimensional, aplicando las técnicas de
psicoterapia de la integracion (Messer, 1992, como se cité en Hillmany Stricker, 2002), que recoge
factores interpersonales e intrapersonales del implicado en la enfermedad crénica.

Las alteraciones psico-emocionales de los cuidadores influyen en las relaciones con el en-
fermo, trasmitiéndoles inestabilidad e incluso sensacion de malestar. Esto se demostrd en el estu-
dio de Wilson-Genderson, Pruchnoy Cartwright (2009) en el que la sobrecarga emocional de las
esposas cuidadoras de los enfermos crénicos renales perjudicaba el estado animico del enfermo,

con una tendencia a afectos negativos. Esto dificultaba la adaptacion del enfermo crénico a sus
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circunstancias (Barakaty Linney, 1992, como se cité en Spilkiny Ballantyne, 2007). Esto se observé
en ancianos con depresién cuyos cuidadores mostraban sobrecarga evidente (Martire, Schulz, Rey-
nolds ITI, Morse, Buttersy Hinrichsen, 2008). Su adherencia al tratamiento psiquidtrico fue pobre.

El deterioro fisico del enfermo crénico en ocasiones es tan importante que puede condu-
cirle al fallecimiento (Cazenave, Ferrer, Castro y Cuevas, 2005). El conocimiento silencioso de este
hecho promueve el duelo anticipado en el cuidador (Cobo Medina, 2001), siendo frecuente entre
los cuidadores de los enfermos crénicos de SIDA y otras tipologias de enfermedades degenerativas,
como la enfermedad de Alzheimer (Pérez-Godoy Diaz y Moreno-Guerin Bafios, 2007). Dichas
enfermedades se asocian a una muerte anunciada. En esos momentos es fundamental, por una
parte,la actitud basadaen emociones positivas del cuidador, como la “resiliencia’, mecanismo que
permite ver la parte positiva de una situacién critica como la enfermedad (Wrosch, Heckhauseny
Lachman, 2000, como se cit6é en Ong, Fuller-Rowelly Bonanno, 2010). Por otra parte, también es
importante el apoyo profesional que prepare al cuidador en temas relacionados con el diagnéstico,
la evolucién de la enfermedad, el tratamiento y los efectos secundarios del mismo (Shubart, Mable,
Kinziey Farace, 2007), a la vez que le permite disponerse para la pérdida real del enfermo crénico
(Chan, Tseet al., 2005, como se cité en Chan et al., 2009) con el consiguiente ajuste al duelo (Her-
bert, Prigerson, Schulz y Arnold, 2006, como se cit6 en Chan et al., 2009).

Esta preparacién para el proceso de duelo se consigue mediante la prictica de técnicas
educativas y/o formativas al doliente y mediante el cuidado telefénico del profesional tras la pérdi-
da. Con este tipo de intervenciones se obtuvo como resultado una mejora de los niveles de ansie-
dad-depresién del doliente en la escala hospitalaria de ansiedad y depresion (HADs) (Lautrette,
Darmon, Megarbane, Joly, Chevret, Adrie, Barnoud, Bleichner, Bruel,Choukroun, Curtis, Fieux,
Galliot, Garrouste-Orgeas, Georges, Goldgran-Toledano, Jourdain, Loubert, Reignier, Saidi, Sou-
weine, Vincent, Kentish Barnes, Pochard, Schlemmery Azoulay, 2007). A pesar de estos benefi-
cios, el doctor manifesté la escasa disponibilidad de tiempo para mantener el contacto telefénico
continuado con el doliente tras la pérdida del enfermo (Back, 2009, como se cit6 en Desmond
Pinkowish, 2010), debido a la compleja labor médica. Por lo tanto, conviene mitigar el déficit de-

tectado con estrategias organizativas de las tareas médicas en el centro hospitalario.
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El proceso del duelo se inicia en el momento que el cuidador es consciente del deterioro
fisico del enfermo, es decir con el duelo anticipado. En esos momentos el doliente trata de con-
seguir su estabilidad, puesto que viven en un estado de confusién, con sentimientos de soledad y
abandono, que finaliza con la integracién de la pérdida del enfermo y la reevaluacién de la vida sin
él (Barreto Martinez y Soler Sdiz, 2008, como se cité en Martin Rodriguez, Garcia Herndndez y
Todelo Rosell, 2008).

En esos momentos de duelo anticipado, cuando la comunicacién entre el enfermo crénico
y el doliente es abierta (De la Flor Magdaleno, Castelo Tarrio, Andetxaga Vivanco, Peliez Corres,
Gil Martin y Aguirre Goitia, 2006), se consigue ventilar sentimientos que inducen al duelo norma-
lizado (Dorany Downing Hansen, 2006; Hage, 2006; Winston, 2003).

Al conseguir esto, el doliente poco a poco se adapta a “vivir sin el enfermo”, desarrollando
6ptimamente “nuevos roles”, como el de ser “padres-abuelos de nifios de padres sidosos” (Naciones
Unidas, 2002), o roles en los que desempefien actividades sociales en las que son inexpertos, como
por ejemplo llevar la economia de la casa, etc., que quiza eran realizadas por el propio enfermo. En
cambio, cuando la comunicacién es inadecuada, la persona puede bloquearse en alguna fase del
duelo (RiveraNavarro, 2005), dando como resultado un duelo complicado o crénico, ausente, exa-
gerado y/o retrasado (Gémez Sancho, 1999). Por consiguiente, segun Helsing, Comstoscky Szklo
(como se cit6é en Wisocki y Averill, 1990) la clave del duelo complicado o crénico es la incorrecta
adaptacion al mismo. Esta desadaptacién produce un empeoramiento de la salud general del do-
liente (Alfaro-Ramirez del Castillo, Morales-Vigiel, Vizquez-Pineda, Sdnchez-Roman, Ramos del
Rio y Guevara-Lépez, 2008; Nijboer, Tempelaar, Triemstra, Van den Bosy Sanderman, 2001), a la
vez que alteraciones psicoemocionales (Pakenham, Chiu, Okochi, Bursnally Cannon, 2006).

Todo ello aparecia en el proceso de cuidado al enfermo crénico (Fornés Vives, 2003; Na-
varro y Rodriguez, 1994). Por todo ello, el cuidador se convierte en un candidato necesitado de
soporte terapéutico (Espino y Barreto, 1994), y del apoyo social de los profesionales de la salud,
amigos, y otros familiares.

Por una parte, e/ soporte terapéutico al cuidador es llevado a cabo por el psicélogo o psiquiatra,

quien debe tener en cuenta la gran sobrecarga emocional de la familia (Barraclough, 1994, como se
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cité en Rodriguez Vega, Ortiz y Palao, 2004). La asistencia terapéutica se realiza mediante técnicas
de intervencion (Lacasta y Sastre, 2000, como se cité en Gil- Juli, Bellver y Ballester, 2008). Estas
técnicas le ayudan a restablecer el equilibrio psico-emocional y a adaptarse a la situacién de pérdida,
que a la vez, influye en la propia percepcién de morir en el enfermo crénico (Herbert, Shulz, Co-
pelandy Arnold, 2008). Con estas técnicas se trabajan las distintas estrategias de afrontamiento de
adaptacién a las circunstancias de la enfermedad (Abengézar y Serra, 1997, como se cité en Devi
y Ruiz Almazin, 2002). El profesional de la salud recomienda el uso de las estrategias de afron-
tamiento cognitivo-conductuales, concretamente las “estrategias activas” referentes a la solucién
de problemas. Con el empleo de este tipo de estrategias, el doliente percibe un bienestar subjetivo
(Pernas, Iraurgi, Bermejo, Basabe, Carou, Paez y Cabarcos, 2001) al experimentar el control de las
circunstancias derivadas del cuidado prestado al enfermo crénico hospitalizado.

Por otra parte,en cuanto al apoyo social, el cuidador del enfermo crénico requiere las aten-
ciones de la propia familia a la que pertenece. En un estudio, se observé que cuando el resto de los
tamiliares fueron conocedores de los sentimientos negativos del cuidador principal, colaboraron en
las responsabilidades del cuidado al enfermo de cdncer (Park, Shin, Choi, Kang, Back, Mo, Lee,
Park, Parky Park, 2012).Por consiguiente, la familia se convierte en un soporte que fortalece las
habilidades de afrontamiento de los padres cuidadores de nifios crénicos hospitalizados (Nabors,
Kichler, Brassell, Thakkar, Bartz, Pangallos, Van Wassenhovey Lundy, 2013). Asimismo, las tareas
de cuidado se convierten en una experiencia positiva, cuando el equipo de profesionales de cuida-
dos paliativos, valora positivamente el trabajo realizado por el cuidador familiar (Mitnick, Lefftery
Hood, 2010).

El cuidador familiar expresa sus necesidades mediante la comunicacién, por lo que valora
la habilidad de conversacién del profesional. La deficiencia en la comunicacién se relacioné con la
calidad, el tipo de informacién, el entendimiento y el lenguaje empleado, en referencia a la informa-
cién sobre el pronéstico de la enfermedad (Koffmany Higginson, 2001, como se cité en Robinson,
J, Gotty Ingleton, 2014).

De manera que unas relaciones negativas entre el padre cuidador de nifios crénicos hos-

pitalizados y el equipo médico, anadido al no saber dar ayuda a su hijo, aumentaron el estrés del
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cuidador (Nabors, Kichler, Brassell, Thakkar, Bartz, Pangallos, Van Wassenhovey Lundy, 2013). Por

ello, conviene mejorar las habilidades comunicativas.

En resumen, el cuidador familiar tanto en el proceso de cuidado como en el instante de
la pérdida del enfermo crénico, requiere de unas atenciones especializadas para la adaptacién a
las circunstancias, manteniendo su equilibrio. Los resultados esperados se consiguen a través de
la cooperacién de los implicados en la enfermedad, que permite negociar metas comunes para el

trato-cuidado, optimizando el soporte tanto para el enfermo crénico como para el cuidador (Kleja,

Filipczak-Bryniarskay Wordliczek, 2009).

2.2. La tarea comunicativa y de cuidado del profesional de la salud del enfermo crénico hospi-
talizado: estrés laboral del profesional.

El equipo multidisciplinar del hospital (la enfermeria y el doctor) desempefia la funcién de cui-
dado médico y acompafiamiento al enfermo crénico hospitalizado y sus cuidadores familiares (Dakofty
Taylor, 1990,como se cit6 en Terol, Lépez-Roig, Martin-Aragén, Pastor, Leyda, Neipp y Rodriguez-
Marin, 2000; Vinaccia, Quiceno, Fernandez, Contreras et al., 2005). Con la finalidad de optimizar su
labor, el profesional de la salud requiere de una especializacién médico-psicoldgica, y de habilidades
comunicativas en el trato al enfermo crénico (Gonzdlez-Pinto Arrillaga y Guimén Ugartechea, 2004).
Unas enfermeras del pabellén de enfermos terminales mostraron variables de malestar por la escasa
preparacién en el desempefio de su rol (Bloomer, Endacott, O’Connory Cross, 2013). Esta formacién
se realiza con programas de educacién, como en el caso de un grupo de enfermeras en un estudio de
Malloy, Virani, Kellyy Munévar (2010). A través de este tipo de programacion, se consiguen habilida-
des en el manejo de las circunstancias de la enfermedad, como la flexibilidad del profesional para adap-
tar sus estrategias de intervencion a las del enfermo crénico y cuidador familiar (Auguste, Dwamenay
Smith, 2009, como se cit6 en Redulla, 2010). Esto permite al profesional crear un clima de trabajo re-
lajado (Thompson, McClementy Daeninck, 2005) donde se conversa abiertamente de temas cruciales,
referidos a las malas noticias, las necesidades fisicas, psicoemocionales, espirituales de los afectados, y

de los cuidados especiales requeridos por la enfermedad (Malloy, Virani, Kellyy Munévar, 2010).
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Una de las principales tareas del doctor es informar al enfermo y cuidador familiar de la
situacién de la enfermedad y el tratamiento médico requerido. En ese proceso comunicativo es
importante la escucha al enfermo crénico (Franc, 2007); la escucha es activa, con una actitud empa-
tica (Baile, Buckman, Lenzi, Glober, Bealey Kudelka, 2005, como se cité en Fong Ha, Surg Anaty
Longnecker, 2010)), siendo sincero y directo con el enfermo (Manicom, 2010). Estas estrategias
comunicativas producen satisfacciéon en el mismo enfermo al sentirse “percibido” por el profesional
mediante un trato individual, y humano. Esta sensacién conforta al enfermo, que siente el apoyo
social tras la comunicacién del diagnéstico de cancer, experimentando menos niveles de distrés
psicolégico (Alferi, Carver, Antoni, Weissy Duran, 2001; Hipkins, Withworth, Tarriery Jayson,
2004, como se cité en Hou, Law, Yiny Fu, 2010). La sensacién de satisfaccién fomenta respuestas
adaptativas del enfermo a su situacién, como su colaboracién en la adherencia al tratamiento mé-

dico (Kim, Kaplowitzy Johnston, 2004, como se cit6 en Swaminath, 2007).

Comunicacion del diagndstico de la enfermedad.

La tarea médica de informar es dura. Se requiere de unas habilidades comunicativas por parte
del profesional y una adecuada preparacién y planificacién del discurso. El profesional debe cuidar du-
rante sus relaciones con los afectados, los aspectos verbales (calidad de la comunicacién) y no verbales
(habilidad de observacién, silencios, empatia) de la comunicacién (Kiteleyy Vaitekunas, 2006, como
se cité en Vukovic, Gvozdenovic, Stamatovic-Gajic, Llic y Gajic, 2010). Por lo tanto, prestar atencién
a estos elementos le permite una eficaz comunicacién con el enfermo crénico y cuidador familiar, de
manera que las estrategias de la discusién (comunicacién no verbal o gestual, mantener la esperanza
del enfermo...) se amolden a las circunstancias de los implicados (Mufioz Prieto, Ferndndez de Liger
Basafiez, Parada Torres, Martinez de Aramayona Lépez y Garcia Garcia, 2001; Redulla, 2010).

La comunicacién adecuada, con aproximaciones positivas, llega a producir efectos éptimos
en el enfermo, como es la aceptacién de su condicién. De manera que en los enfermos de cincer, la
buena comunicacién con el profesional doctor provoca calidad de vida y una buena muerte (Zhang,
2009, como se cité en Desmond Pinkowish, 2010). Por el contrario, la comunicacién inadecuada,

con aproximaciones negativas o con calidad pobre (Schenker, Stewart, Nay Whooley, 2008), produce
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respuestas negativas en el enfermo, como las conductas agresivas y no amistosas hacia el personal
médico (Vukovic, Gvozdenovic, Stamatovic-Gajic, Llic y Gajic, 2010). Asimismo, provoca conductas
insanas, como por ejemplo, el rechazo al tratamiento médico que se traduce en un empeoramiento del
estado fisico (debilitamiento orgdnico) y psicolégico del enfermo notorio con los sintomas depresivos
(Schenker, Stewart, Nay Whooley, 2008) los que deterioran la calidad de vida del enfermo crénico.

En el momento que el doctor informa al enfermo se puede entrar en discrepancias con la
tamilia, creindose planteamientos de: “;se informa u oculta el diagndstico al enfermo cronico?”. Ha-
bitualmente, el profesional apuesta por ofrecer la informacién necesaria al enfermo crénico con la
oportunidad de “vivir su enfermedad” (Mufioz Prieto, Fernindez de Liger Basafiez, Parada Torres,
Martinez de Aramayona Lépez y Garcia Garcia, 2001). El modo de informar depende del profe-
sional, quien acomoda la informacién ofertada a la capacidad de asimilacién psicolégica del enfer-
mo crénico. Con la intencién de conseguir los objetivos propuesto. E1 médico pide la cooperacién
del psicélogo para que le oriente en la transmisién de la informacién, asi como en el posterior trato
de las emociones que puedan surgir con el impacto de la enfermedad (Gémez, 1994b).

Dicho proceso de intervencién sigue un plan médico-psicolégico combinado que orienta al
profesional (Muiioz Prieto et al., 2001), como es el caso de la deteccién de las alteraciones psico-
emocionales de ansiedad, depresién y distrés en los enfermos oncoldgicos (Vodermaier, 2009, como
se cit6 en Manicom, 2010). Esta actitud receptiva del profesional se convierte en un foco de apoyo
para los implicados que se sienten atendidos (Modolell, Sanz y Casado, 2004), consiguiendo una
comunicacién reciproca y clara entre ambas partes, es decir, entre el enfermo crénico y el cuidador
(Parker, G.Cy Maddocks, 2000).

Ello proporciona un mejor soporte a los enfermos crénicos, evitando sufrimientos afiadi-
dos a las circunstancias. Estos resultados se observan en el descenso de los niveles de ansiedad-
depresién entre los enfermos crénicos (Burgess, Kuniky Stanley, 2005, como se cité en Simpsony
Rocker, 2008), a la vez que una mejora de la calidad de vida del propio enfermo (Kanervisto, Kais-
tilay Paavilainen, 2007, como se cité en Simpsony Rocker, 2008), puesto que estos muestran una
satisfaccién que les anima al cumplimiento del tratamiento médico (Clack, Allen, Coopery Head,

2004, como se cité en Fong Ha et al., 2010), consiguiendo una estabilidad fisica-psicoemocional.
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Comunicacion del tratamiento médico.

La informacién del diagnéstico de la enfermedad por si solo es inconclusa sin la adminis-
tracién del tratamiento médico especifico. Esta debe ir acompafiado por el apoyo psicolégico, para
mejorar la adherencia al tratamiento, dado que es objetivo prioritario del profesional de la salud.

La conducta de adherencia estd condicionada por los factores clisicos expuestos por Mei-
chenbaum y Turk (como se cité en Villa y Vinaccia, 2006): (a) la actitud del profesional de la salud
con el enfermo crénico e instituciones hospitalarias (b) el apoyo familiar al enfermo, (c) los rasgos
socio-demogréficos del afectado; (d) la tipologia de la enfermedad crénica y (e) los efectos secun-
darios del firmaco o tratamiento médico.

(a) Con respecto a /a actitud del profesional de la salud con el enfermo crénico, se observa que
los profesionales de la salud que establecen una comunicacién abierta y satisfactoria con el
enfermo crénico consiguen que este se adhiera satisfactoriamente al tratamiento médico
(Alonso-Morillejo, Pozo, Rebolloso y Cantén, 2003; Goldring, Taylor, Kemenyy Antén,
2002; Ley, 1982; Ortiz, Martinez-Donate, Remor, Arranz, Bayés y Hernandez-Navarro,
2000; Parker, S. M, Clayton, Hancock, Walder, Butow, Carrick, Currow, Ghersi, Glare,
Hagerty Tattersall, 2007, como se cité en Fong Ha, Surg Anatyy Longnecker, 2010).

En un estudio, la informacién tanto sobre el VIH como sobre la carga viral y los CD4 facilit6 a

los enfermos de SIDA la adherencia al tratamiento,comprobado por las visitas médicas (Jones,

Cook, Rodriguez y Waldrop-Valverde, 2013). Se ha observado unacontinuidad en programas

de mantenimiento, como el caso del tratamiento de antirretrovirales y metadona (Ladero, Ore-

judo y Carrobles, 2010).

Esta actitud abierta es una caracteristica de “un buen doctor” (Nouvilas, 2000) que escucha

las necesidades del enfermo crénico y las atiende (Alonso-Morillejo, Pozo, Rebolloso y

Cantén, 2003) incluso toman decisiones con el enfermo sobre el manejo de las condiciones

crénicas y multiples medicaciones. Un ejemplo de ello es el comentario de un paciente: i

doctor se sentd conmigo y me hablo acerca de mi artrosis. El plan es ir y que te vea el ortopeda. ...

quien sugirid que hiciera una terapia de agua” (Mishra, Gioia, Childress, Barnety Webster,

2011, p. 254).
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Esta disponibilidad conforta al enfermo (Ballester, Campos, Garcia y Reinoso, 2001), valo-
rindola positivamente (Herndndez Meca, Ochando Garcia, Mora Canales, Lorenzo Mar-
tinez y Lopez Revuelta, 2005). Esto le hace sentirse comprendido y considerado por el
profesional de la salud (Ballester, Campos, Garcia y Reinoso, 2001; Nouvilas, 2000). Esta
estrategia de actuacién es propia del proceso comunicativo de counselling (Ortega Ruiz y
Lépez Rios, 2005) que consiste en una escucha activa, poniéndose en el lugar del otro.

Por el contrario, una comunicacién inefectiva, con aproximaciones negativas, hace que el
enfermo crénico se sienta incomprendido, fomentando conductas insanas como el incum-
plimiento del tratamiento médico (Marco, Knobel y Guelar, 2000). Con la finalidad de
impedir que esto suceda se entrena al profesional de la salud en las habilidades de comu-
nicacién (Hernindez Meca, Ochando Garcia, Mora Canales, Lorenzo Martinez y Lépez
Revuelta, 2005). De esta manera, se evitan los sesgos de entendimiento de las necesidades
del enfermo crénico (Tizén Bouza y Vizquez Torrado, 2004; Travado, Grassi, Gil, Ventura,
Martins y el grupo de estudios de psicooncologia del sur de Europa SEPOS, 2005) y por
consiguiente, esta comprensién facilita el trato eficaz de las necesidades del mismo. Con
este clima abierto, se consigue fomentar el sentimiento de responsabilidad del enfermo ante
sus circunstancias, como es la aproximacién positiva hacia el equipo, mediante la conducta
de adherencia al tratamiento médico (Garcia Jiménez, 2004; Remor, 2002a). Dicha con-
ducta tiene consecuencias satisfactorias en el estado de salud del enfermo, que gratifican al
profesional al experimentar la sensacién de un buen trabajo.

En referencia a las instituciones, encontramos los servicios de salud, la continuidad y discon-
tinuidad del cuidado médico, el tiempo de espera, el intervalo entre consultas, el trato hacia
la persona y las formas de acceso al hospital. La resolucién adecuada de estos factores incide
tavorablemente en la adherencia al tratamiento. Esta resolucién, consiste en el acople de los
servicios de las instituciones a las peculiaridades de la tipologia de la enfermedad, y/o de la
conduccién correcta del enfermo a lo largo de las diferentes estancias del centro de salud.
Esta labor médica estd reforzada positivamente por la ayuda de la familia del enfermo cré-

nico. El apoyo familiar varia, en especial con los enfermos VIH tras el conocimiento del
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diagnéstico de la enfermedad, con un descenso del mismo (Davey, Foster, Miltony Ducan,
2009). En ese instante es oportuna la intervencién terapéutica del profesional con el objeti-
vo de pulir las relaciones de apoyo de la familia hacia el enfermo VIH. El resultado 6ptimo
de esta intervencién terapéutica se determina por la predisposicién de la ayuda familiar.
Esto propicia una actitud participativa del enfermo crénico VIH ante su situacién con la
adherencia al tratamiento médico (Barra, 2003, como se cité en Martin Alonso y Grau
Abalo, 2004; Davey, Foster, Miltony Duncan, 2009; Vera Pérez y Estrada Aguilera, 2004).
En cuanto a los aspectos sociodemogrdficos y psicoldgicos del enfermo cronico, se observa, por un
lado, que los enfermos crénicos de sida de sexo varén y casados presentan mayor adherencia
al tratamiento que los enfermos de sexo femenino y solteros o viudos (Ballester, Campos,
Garcia y Reinoso, 2001). Por otro lado, se observé que los aspectos neurocognitivos (proce-
samiento de la informacién, aprendizaje, memoria, fluidez verbal, funcién ejecutiva y rapi-
dez motora) del enfermo se relacionaron con la adherencia al tratamiento. En los enfermos
de VIH jévenes estos aspectos neurocognitivos eran de bajo nivel, relacionandose con baja
auto eficacia, y falta de percepcién de utilidad del tratamiento, con una pobre adherencia al
tratamiento HART (Barclay, Hinkin, Castellon, Mason, Reinhard, Marion, Leviney Dur-
vasula, 2007). Por consiguiente, estas diferencias apuntan que las caracteristicas personales
y psicolégicas del enfermo crénico modulan su conducta de adherencia al tratamiento mé-
dico. El profesional de la salud con el conocimiento de estos datos puede orientar su actua-
cién en el empleo adecuado de las estrategias de intervencién, con el objetivo de mejorar las
condiciones del enfermo crénico y con ello su participacién en el tratamiento médico.

Desde la tipologia de la enfermedad crénica, parece ser que la tipologia de la enfermedad in-
fluye en las reacciones del enfermo ante la misma. Dado que los enfermos crénicos de sida
colaboran negativamente en la adherencia al tratamiento comparado con otras dolencias
crénicas (Ballester, Campos, Garcia y Reinoso, 2001; Ortiz, Martinez-Donate et al., 2000).
Quiza esta diferencia se entienda por un lado, considerando que la enfermedad de sida ha
estado relacionada con la muerte, especialmente en el siglo pasado; que frustra al enfermo

que abandona el tratamiento médico (Vinaccia, Cadena, Judrez, Contreras y Anaya, 2004;
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Wassermany Trifonova, 2006). Un ejemplo que fomenta esta actitud de abandono entre
los enfermos cronicos de SIDA del hospital de estudio, es el sentimiento de indefension
aprendida “haga lo que haga, no sirve para nada’, alegando “voy a morir igual”. Asimismo, son
consientes de la discriminacién social hacia el enfermo de sida, que es considerada como
una aproximacién negativa que dificulta las relaciones con el enfermo, al percibirse como
“enfermedad tabu” (Kitzman, 2006). El rechazo social fomenta que el enfermo crénico
realice conductas destructivas, agresivas hacia los demds, e incluso conductas inapropiadas
para su bienestar, como es el incumplimiento del tratamiento médico o falta de adherencia
al mismo, que en ocasiones se le oculta al profesional (Margulies, Barber y Recoder, 2006).
(e) Y finalmente, en relacién al propio tratamiento médico, existen variables que condicionan
la adherencia al tratamiento médico. Por un lado estd la complejidad en la administracién
del mismo (Parruti, Manzoli, Marani Toroy D’Amico, G, 2006), como es el caso del uso de
inhaladores en los enfermos de insuficiencia respiratoria. Por ofro lado, estdn los efectos secun-
darios del medicamento (Hubbard, 2006), que pueden desencadenar toxicidad en el organismo del

enfermo (Direccion General de la Salud Piiblica, 2003).

En ocasiones, puede que el enfermo crénico oculte al profesional de la salud y familia la
falta de adherencia al tratamiento. De hecho, en nuestro estudio habia enfermos de sida que tiraban
la medicacién a la papelera. Esto justifica la necesidad del médico de prolongar su labor, realizando
seguimientos puntuales a través de métodos indirectos (entrevistas) y métodos directos (monito-
rizacién en sangre) (Marco, Knobel y Guelar, 2000). En laintervencion terapéutica, el profesional de
la salud (Bayés, 2001) necesita y valora la colaboracion de la familia (Pinto Afanador, Barrera Ortiz,
y Sdnchez Herrera, 2005) para favorecer el proceso de adherencia al tratamiento médico (Vera Pérez y
Estrada Aguilar, 2004).Dicha intervencién se basa en la implantacién de “programas de educacién”
que tiene por objetivo informar al enfermo crénico y a su familia de los aspectos relacionados con
la enfermedad y el tratamiento de la misma (Garcia Jiménez, 2004). Por medio de este tipo de
programas, los implicados adquieren una serie de habilidades que les hace sentirse mas resolutivos

ante cualquier contratiempo.



Capitulo 2. Cuidados al enfermo hospitalizado y repercusiones en el cuidador 75

Estrés laboral del profesional de la salud.

Cuando el enfermo crénico cumple los tratamientos, experimenta una estabilidad en su
vida con un dominio de su situacién. Al mismo tiempo, el profesional de la salud se siente sa-
tistecho con su labor médica cuando los pacientes alcanzan este grado de bienestar. En cambio,
cuando el enfermo incumple el tratamiento médico empeora su estado de salud, repercutiendo en
el profesional de la salud, que siente que fracasa en su labor médico-sanitaria. Con el tiempo, es
mis probable que se desencadene el estrés laboral (Albadalejo, Villanueva, Ortega, Astasio, Calle y
Dominguez, 2004; Travado et al., 2005).

La evolucion de la enfermedad acarrea el fallecimiento del enfermo crénico. Esta visién de la
muerte ocasiona alteraciones psicolégicas en el profesional, que dificultan las relaciones comunicativas
en el trato con el enfermo (Kitzman, 2006). Se ha observado que los profesionales de la salud dedicados
al cuidado de enfermos crénicos experimentan mayores niveles de burnout, aceptan menos la muerte, y
viven con mds ansiedad la toma de decisiones sobre la vida-muerte de sus enfermos, que los profesio-
nales de la salud de pediatria (Moreno-Jiménez, Rodriguez-Carvajal, Garrosa Hernindezy Morante
Benadero, 2008). Como ejemplo de ello recuerdo el médico del hospital de la planta VIH que solicitd el traslado
por la impotencia de ver fallecer a sus jovenes enfermos VIH. Este agotamiento produce alteraciones psico-
emocionales en el profesional (Engel, Kerr, Schlesinger-Raab, Eckel, Sauery Hélzel, 2003) como el
desgaste emocional, la despersonalizacién o deshumanizacién en el trato hacia el enfermo crénico, e
insatisfaccién laboral (Garrosa Herndndez, Moreno Jiménez, Rodriguez Mufioz y Sanz Vergel, 2008;
Moreno-Jiménez, Garrosa, Rodriguez y Morante, 2004; Romén Herndndez, 2003).

El estrés laboral lo modulan una serie de aspectos como: (a) variables socio-demogréfico y
psicolégicas del profesional, (b) condiciones del puesto de trabajo y (c) variables organizacionales
del contexto laboral (Cebria, Palma, Ferrer y Gutiérrez, 2004, como se cité en Segura Bernal, Ferrer
Ventura, Palma Sevillano, Ger Cabero, Doménech Cortés, Gutiérrez Blanch y Cebria Andreu, 2006).

(a) En referencia a los aspectos sociodemogrdficos y psicoldgicos, el profesional casado y de sexo
femenino experimenta mds estrés (Albadalejo et al., 2004) en relacién al profesional casado

y de sexo masculino. Esto se explica porque el apoyo emocional femenino (de una mujer)

alivia mds los niveles de estrés que el apoyo emocional masculino (de un hombre). Por
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ello, en momentos criticos, como una enfermedad crénica se prefiere el apoyo emocional
femenino (Matud, Carballeira, Lépez, Morrero y Ibéfiez, 2002).Por otro lado, las variables
de personalidad neuroticismo y psicoticismo, se relacionan positivamente con el estrés, de
modo que cuando una persona puntda en estos aspectos psicolégicos, experimenta mayor
estrés (Segura Bernal Ferrer Ventura, Palma Sevillano, Ger Cabero, Doménech Cortés,
Gutiérrez Blanch y Cebria Andreu, 2006). En estos casos, se requiere de la intervencién
con programas de prevenciéon donde se trabaje la salud mental del profesional para reducir
el burnout (Awa, Plaumanny Walter, 2010), dado que esta “sintomatologia psicolégica” de
burnout deforma la percepcién de los eventos y situaciones derivados de la enfermedad.
Entre los aspectos profesionales sobresale el trato con el enfermo crénico hospitalizado, donde
aparece un posicionamiento, marcado por la verticalidad de los roles entre ambas partes.
Esta verticalidad sitta al doctor por encima del enfermo y sus familiares, de forma que tiene
una visién altiva hacia el afectado, proporciondndole un trato superficial. En este contexto
relacional, en ocasiones se produce una falta de entendimiento entre las partes implicadas,
dificultando la fluidez y la claridad de las interacciones establecidas.

Estas condiciones se agravan cuando se siente impotencia ante la pérdida del enfermo
crénico (Aragonés Jiménez y Brito Brito, 2006). El fallecimiento del mismo significa la im-
posibilidad de alcanzar el logro de la tarea sanitaria basada en “el curar”. Ante ello, el profe-
sional suele responder con la despersonalizacién, es decir, la falta de implicacién o afiliacién
con el enfermo cronico y su situacién (Moreno y Pefiacoba, como se cité en Novoa Gémez,
Nieto Dodino, Forero Aponte, Caycedo, Palma Riveros, Montealegre Martinez, Bayona
Mendoza y Sianchez Durén, 2004). Esta forma de actuacién provoca un clima cerrado con
dificultades en la expresién de necesidades y sentimientos de los afectados.

Finalmente, dentro de los aspectos organizacionales del contexto hospitalario, Amutio Kareaga, Ayes-
taran Exeberria y Smith (2008) mencionan unos factores condicionantes del estrés: el desarrollo
personal, la retribucién insuficiente, la implantacién de horarios rigidos, la falta de cohesién del
grupo de trabajo; la falta de reconocimiento de la tarea sanitaria, la supervisién deficiente y la

sobrecarga de trabajo. La aplicacién de unas medidas organizativas de las gestiones internas del
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entorno hospitalario facilitarfan el desempefio de la labor médica (Gil- Monte, Carretero y Rol-

dédn, 2005,como se cité en Grau, Flichtentrei, Sufier, Font-Mayolas, Prats y Braga, 2008).

El profesional de la salud usa estrategias de afrontamiento basadas en la emocién y en el pro-
blema de Lazarus y Folkman (Hernindez Zamora, Olmedo Castejon y Ibafiez Ferndndez, 2004) como
manera de contrarrestar estas descompensaciones psico-emocionales que ocasiona el burnout. En las
estrategias de la emocién, destaca la estrategia de “evitacién” que aumenta su nivel de estrés (Escriba-
Agtiir y Bernabé-Mufioz, 2002), siendo ineficaz para el bienestar del profesional. En las estrategias de
afrontamiento del problema, destacan las estrategias de: “busqueda de apoyo social”, “busqueda de in-
formacién”y “confrontacién” (Artaso Irigoyen, Goii Sarriés y Biurrun Unzué, 2002). Las estrategias de
afrontamiento del problema suelen ser empleadas preferentemente por aquellos profesionales que ven
satisfactorio su entorno laboral (Hernindez Zamora et al., 2004). Con el uso de ellas el profesional de la
salud siente una mejoria en su estado psico-emocional (Vega Angarita y Gonzélez Escobar, 2009), pro-
vocdndole una sensacién de realizacién personal (Blanch Plana, Aluja Fabregat y Biscarri Gassi6, 2003).

En definitiva, el adecuado uso de las estrategias de afrontamiento permite la adaptacién del pro-
fesional a las circunstancias derivadas del cuidado al enfermo crénico, salvando el estrés laboral. En estas
condiciones laborales, el profesional ofrece un trato individualizado a los implicados en la enfermedad

crénica con el méximo beneficio. El Diagrama 2 representa graficamente el modelo del burnout del pro-

fesional de la salud (Ewers, Bradshaw, McGowerny Ewers, 2002, como se cit6 en Albadalejo et al., 2004).

: L Consecuencias fisicas y
Afrontamiento de evitacion y control  *°#2°

psicolégicas negativas

Estrés Laboral

. » Satisfaccion laboral.
Afrontamiento de aceptacion redve

Trabajo bien hecho

Diagrama 2. Modelo del burnout del profesional de la salud (Ortega-Ruiz y Lépez-Rios, 2004)

Nota: La figura muestra los estilos de afrontamiento ante el estrés laboral del sanitario y las conse-
cuencias de los mismos.
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2.3. El capellan: catalizador de las necesidades espirituales del enfermo crénico

El enfermo crénico durante los momentos criticos de la enfermedad puede sentir flaquezas,
con deseos de abandonarse por la falta de sentido de su sufrimiento. En esos momentos, el capellan
es el dador de paz (Hegarty, 2001; Price, 2001), que se consigue con la “comprensién” de la propia
enfermedad y el desenlace de la misma (Davies, Brenner, Orloft, Sumnery Worden, 2002).La “bue-
na muerte” aparece cuando el enfermo crénico consigue una calidad de vida gracias al control de
sus sintomas fisicos y psicoemocionales, que combinado con el entendimiento de sus necesidades
espirituales (la resolucion de los asuntos pendientes con los demads), proporciona una sensacién de
paz consigo mismo y con el entorno que le rodea (Telos, 2005).

El capelldn en el momento de su cercania con el enfermo, presta atencién a la tendencia
religiosa del mismo (Hegarty, 2001; Pérez Delgado, 1995). Dicha aproximacién le transfiere el
marco de referencia para tratar al enfermo en cuestién. El deseo del capellan es aliviar la necesidad
espiritual del enfermo crénico mediante la seleccién de estrategias y materiales de intervencién
individualizados. Entre los materiales que emplea el capelldn aparecen cuentos, libros, etc., que
consideran los aspectos del sentido de la vida-muerte, relacionados con la espiritualidad (Davies,
Brenneret al., 2002). Los servicios del capelldn son considerados como “privilegios del enfermo”
(Worthingtony Sandage, 2001) especialmente, en los momentos de readmisién en el centro hospi-
talario, ya que significa un empeoramiento del estado de salud del enfermo crénico, recordindole
su cercania a la muerte.

Durante los cuidados al enfermo crénico, el profesional de la salud se siente involucrado
en el trato de las necesidades espirituales del mismo. Diversos estudios han detectado estas necesi-
dades como elemento relevante en el enfermo crénico de cancer (Barazzetti, Borreani, Miccinesiy
Toscani, 2010; Surbone, Baider, Weitman, Brames, Rittenberg, Johnsony MASCC, 2009). Los
profesionales requieren de la preparacién en el trato humano de dichas necesidades espirituales
(Lundbergy Kerdonfag, 2009). Esta preparacién consiste en ejercicios de “escucha activa” que fa-
cilita la comunicacién de sentimientos del enfermo crénico (Caro de Pallares, 2004). El capelldn y
el profesional de la salud logran trabajar en conjunto con el deseo de ofrecer una “buena calidad de

vida y muerte” al enfermo crénico.
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2.4. Los compaiieros de habitacién como mediadores entre el enfermo crénico y los cuidadores

En el contexto hospitalario, el enfermo crénico convive con otros enfermos en parecidas
circunstancias, con los que comparte el entendimiento y la complicidad de la situacién, estos cons-
tituyen fuentes de apoyo social para el propio enfermo crénico (Martinez Romén, 2002). Estos
enfermos comparten sus sintomas fisicos, la experiencia de la hospitalizacién y la cercania con la
muerte (Solano, Gomesy Higginson, 2006) a través de “reuniones” que se convierten en verdaderas “tera-
pias de grupo” (Mobammedy Thombre, 2005).Un ejemplo de ello se detecto en el hospital del estudio,
donde los enfermos crénicos, todas las mafanas se solian reunir en una sala “de café”para conversar
sobre quiénes les visitaban, cémo habian pasado la noche, cémo se sentian, etc. Estos momentos se

pueden convertir en escapes de tensiones emocionales en los cuales el enfermo se desahoga.

En conclusién los enfermos crénicos quedan ingresados en el hospital, cuando su enfer-
medad estd tan avanzada que requiere de unos cuidados especializados. En ese entorno conviven
con un conjunto de personas como la familia, profesionales de la salud, y otros, quienes entablan
relaciones. Los profesionales de la salud al igual que la familia trabajan en equipo con la finalidad
de mantener el bienestar del enfermo crénico, siendo valorado de forma positiva por el mismo
(Caligiore Corrales y Diaz Sosa, 2003).

Este conjunto de personas constituye el exosistema dentro del modelo ecolégico de Bron-
frenbrenner (citado en Torrico Linares, Santin Vilarifio, Andrés Villas, Menéndez Alvarez-Dardet
y Lépez Lépez, 2002), que considera a la persona en progresiva acomodacién a sus entornos inme-
diatos. Las relaciones que establecen con los demds y los aspectos propios de la persona, es decir,
las caracteristicas personales, cultura, ideologia y percepcién que tengan sobre su enfermedad, mo-
dulan dicha acomodacién. Cuando el profesional conoce estos factores personales puede adaptar
su intervencién a la realidad de cada enfermo crénico y al entorno del mismo. Las intervenciones
se dirigen, por un lado hacia el enfermo crénico con la intencién de mejorar su calidad de vida y
por otro lado hacia el cuidador (ya sea el profesional de la salud como la familia), con el intento de

mitigar los efectos derivados de los cuidados al enfermo crénico.
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Durante el proceso evolutivo de la enfermedad, queda reflejada la necesidad de cuidados
especializados al enfermo crénico (Magaz Lago, 1994), que son proporcionados por el equipo
multidisciplinar del centro hospitalario (profesionales de la salud) y sus familiares cuidadores. Del
mismo modo, es obvio que los cuidadores puedan llegar a solicitar atencién profesional por el des-
gaste psicolégico- emocional que conlleva el esfuerzo de sus cuidados a este tipo de enfermos. Con
el objetivo de paliar las consecuencias de la enfermedad y del desempefio del “papel de cuidador”
existen programas a nivel hospitalario y programas a nivel social (Ruiz y Reina, 2000).

Los programas a nivel hospitalario se centran en el momento de ingreso y estancia en el
hospital, realizados por el equipo multidisciplinar para el bienestar de los implicados. Los programas
a nivel social se centran en el entorno donde viven los afectados por la enfermedad, que son organiza-
dos por las entidades sociales, como por ejemplo, la entidad la “Caixa”, y las asociaciones de enfermos
crénicos, como la “Associacié Valenciana Contra el Sida” (AVACOS), la asociacién de enfermos de
diabetes, etc. El principal objetivo es concienciar al entorno de las implicaciones de una enfermedad
para aumentar la empatia con el enfermo crénico y la familia. Estas medidas de accién terapéutica
mejoran la adaptacién al proceso de la enfermedad. Con ello, aumenta la calidad de vida del enfermo

crénico, de la familia cuidadora y del profesional de la salud (Robinson, J. Dy Baker, 2006).

3.1. Intervencion psicolégica hospitalaria enlas situaciones derivadas de la enfermedad crénica
Las intervenciones psicoldégicas dentro del contexto hospitalario se dirigen al enfermo cré-

nico, la familia cuidadora y al profesional de la salud. En ellas, el profesional psicélogo, a través de
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la cercania con estos, ofrece una intervencién individualizada (Barez, Blasco y Ferndndez Castro,
2003), consiguiendo el maximo beneficio para los implicados (Trabajo Madrilefio de Psicooncolo-
gia, 2003), al optimizar el uso de las estrategias de afrontamiento del afectado en la adaptacion a las

circunstancias de la enfermedad.

3.1.1. Intervencién psicolégica en las alteraciones psicoemocionales del enfermo de
sida y otros enfermos crénicos hospitalizados y del cuidador familiar.

En el momento de la hospitalizacién, la vida del enfermo crénico se detiene, a la vez que
entran a formar parte de las mismas nuevas personas que le cuidan. En esos momentos se hace
precisa la intervencién individualizada del psicélogo (Ballester Arnal, 2003), acoplindose a las
emociones, valores y pensamientos del afectado (enfermo crénico, familia cuidadora y profesional
de la salud) (Pdez Luciano y Gutiérrez, 2005).

El psicélogo, en su intervencién analiza la fase evolutiva de la enfermedad del enfer-
mo crénico, descubriendo las circunstancias que le superan emocionalmente, tanto al enfermo
crénico como a sus cuidadores (familia y profesional de la salud). Dichas circunstancias se re-
lacionan con el deterioro de uno mismo, el dolor fisico, el miedo a las pruebas médicas, la pér-
dida del enfermo, el desgaste emocional de los cuidadores, etc. Todo ello, provoca una serie de
sensaciones de angustia, miedo, preocupaciones, que con su expresién abierta al profesional de
la psicologia (Barreto Martinez y Soler Sdiz, 2003) permite modular la intervencién terapéutica
en funcién de las necesidades de cada afectado. Ejemplo de ello es la intervencién terapéuti-
ca especializada en el proceso de adaptacién a las circunstancias de la enfermedad, que segin
Carballeira (citado en Sosa, Capaféns y Carballeira, 1999) varia en la seleccion y empleo de las
estrategias de afrontamiento. Dependiendo de un uso u otro la persona puede conseguir una
adecuada adaptacién, que mejora su calidad de vida (Gallego Deike y Gordillo Alvarez Valdés,
2001) o por el contrario, una adaptacién inadecuada con un desgaste psicolégico (Sosa et al.,
1999). Con la intencién de evitar esta Gltima consecuencia, el psicélogo realiza una intervencién
especifica siguiendo el “modelo de resolucién de problemas”, para mejorar la seleccién de las

estrategias de afrontamiento del afectado (enfermo crénico, familia cuidadora y profesional de
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la salud), partiendo de la descripcién de las propias estrategias de afrontamiento del afectado en
cuestion (Neilands, Moriny Chesney, 2006).

Los esfuerzos que realiza, concretamente, el enfermo crénico en la adquisicién de las nuevas
estrategias de afrontamiento, son valorados positivamente por sus cuidadores, puesto que el enfer-
mo crénico se convierte en agente activo en su proceso de enfermedad (toma de medicacién, cola-
borar en pruebas médicas, comportamientos sanos....) (Stewart, 1982, como se cit6 en Rodriguez
Marin y Zurriaga Llorens, 1997) aumentando su calidad de vida.

Por otra parte, la familia en el desarrollo de la enfermedad requiere de unas atenciones. Mc-
Daniel, Doherty y Hepworth (como se cit6 en Breen Ruddyy McDaniel, 2013) enfatizan la impor-
tancia de la instalacién de atencién psicoldgica en el contexto de la enfermedad, con la finalidad de
ayudar a la familia en la identificacién de los aspectos de la experiencia de la enfermedad, pudiendo
de ese modo controlarlos y/o reducir el impacto de los elementos derivados de la enfermedad. Por
ejemplo, incluyendo un profesional de la medicina en el encuentro inicial con la familia, quien, le
puede ayudar a entender la enfermedad, el pronéstico y posiblemente, aclarar cuestiones sobre ella.
Por consiguiente, la familia cuidadora requiere de unas atenciones en salud primaria (Feinberg,
Reinhard, Housery Choula, 2011; Houser, Gibsony Redfoot, 2010, como se cité en Breen Ruddy et
al., 2013) como el didlogo acerca de las necesidades de sus estilos de vida, el impacto del tratamien-
to, el estrés. Un ejemplo de este tipo de trabajo terapéutico es la labor que realizan los profesionales
de la salud del Hospital Clinico de Valencia, quienes ofrecen una intervencién psicolégica dirigida
a enfermos crénicos de diferentes tipologias: para el estrés y la salud de los enfermos hospitaliza-
dos, para el tratamiento del enfermo de dolor crénico, para el enfermo crénico oncolégico; para el
enfermo crénico de infeccién por VIH/SIDA. En la unidad de cuidados intensivos (UCI) existen
programas de rehabilitacién cardiaca y de intervencién multidisciplinar en pacientes diagnosti-
cados de enfermedad inflamatoria intestinal (IMonsalve Dolz, Soriano Pastor, Carbajo Alvarez y
Santolaya Ochando, 2009).

En este proceso de intervencién psicolégica, se emplean un conjunto de estrategias o téc-
nicas psicoldgicas, dirigidas por el profesional psicélogo junto al equipo sanitario, que se agrupan

segun los objetivos de trabajo perseguidos en:
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Informar o educar al enfermo crénico y familia cuidadora sobre la enfermedad. Como se mencio-
né anteriormente el proceso de informar al enfermo crénico y familia sobre los aspectos re-
lacionados con la enfermedad (sintomas, tratamientos, etc.), forma parte de la labor médica.
Un ejemplo de ello es el programa “User Centred Critical Care Discharge Information
Pack” (UCCDIP) mencionado por Bench, Dayy Griffiths (2012) que tiene la finalidad de
potenciar el soporte éptimo al enfermo crénico y familia durante la rehabilitacién de la en-
termedad. Los beneficios de una adecuada informacién son amplios. Existen estudios que
manifiestan una mejoria en los niveles de ansiedad y depresién de los afectados McQuellon,
Wells, Hoffman, Crave, Russell, Cruz, Hurt, Dechatelet, Andykowsky, and Savage, 1998,
citado en Barez et al., 2001; Roberts, C. S, Piper, Dennyy Cuddeback, 1997, como se cité en
Birez, Blasco y Fernandez Castro, 2001). En otros estudios se mostré que la tolerancia a la
informacién en enfermos de cincer les proporcioné ayuda para la preparacién de estrategias
de afrontamiento adecuadas para la situacién (Taylor, Richarson y Cowley, 2010, como se
cité en Bench et al., 2012). Del mismo modo, como mencionaron Enguidanos, Housen,
Penido, Mejia y Miller (2014) cuando la familia consulta protocolos de informacién mejoré
sus habilidades en la toma de decisiones; y, cuando lo hizo el profesional de la salud consi-
gui6 evitar conflictos. Por tanto, la informacién sobre la enfermedad resulta eficaz para los
enfermos y sus cuidadores.
Controlar las emociones y alteraciones psicoldgicas desencadenadas de la enfermedad. Como se ha
descrito anteriormente tanto los enfermos crénicos como los cuidadores experimentan sen-
saciones psicoemocionales derivadas de las complicaciones que el transcurso de la enferme-
dad conlleva. Considerando la necesidad de aplicar estrategias de intervencién que palien
estos estados animicos. El profesional ajusta las técnicas terapéuticas a las necesidades de
cada individuo; que pueden ser clasificadas como:
«  Técnicas conductistas. Estas técnicas pretenden modificar la conducta del afectado con
la intencién de mejorar la adaptacién a sus circunstancias. Entre ellas se mencionan el
Tai-Chi, el Yoga, donde se practican ejercicios de respiracion (Vasermanas, 2007) que

reducen los sintomas de ansiedad, el estado de irritabilidad, de tensién y la fatiga que
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lleva la enfermedad; e incluso dentro del yoga u otras pricticas de sanacién, se puede
ejercitar la meditacion, que segun Curtis (como se cité en Lonetto y Templer, 1988)
mejora los aspectos psicolégicos derivados de la enfermedad, como la ansiedad ante la
muerte, y ciertos sintomas fisicos de la misma, concretamente de SIDA, como nduseas,
dolor, diarrea... (Tsai, Holzemery Leu, 2005).
Relacionadas con las técnicas conductistas aparecen, el ejercicio, la buena alimentacién,
la toma de complementos vitaminicos, la relajacién muscular, el biofeedback, la imagi-
nacién guiada, la desensibilizacion sistematica (White, Gilner, Handaly Napoli, 1983).
A través de esta ultima técnica se expone al enfermo a la situacién temida de forma
paulatina, hasta su familiarizacién (Ballesteros, Cruzado, Lozano y Sinchez, 2005) y la
hipnosis (Rodriguez Vega et al., 2004). En cuanto a la técnica de hipnosis, se detecta
que su uso tiene resultados positivos para el enfermo crénico, como se muestra en el
estudio de Butler, Koopman, Neri, Giese-Davis, Palesh, Thorne-Yocam, Dimiceli, Che,
Fobair, Kraemery Spiegel (2009), donde la prictica y el nivel de hipnotizacién desem-
pefian un papel fundamental en el control de sintomas de la enfermedad (las nduseas,
vémitos estrés y ansiedad mental). Estos beneficios son menores entre las mujeres con
metdstasis de cincer que no emplean la hipnosis y son menos hipnotizables.
Profundizando en la linea de intervencidn, se descubrié que las mujeres con VIH redu-
jeron la depresién y los sintomas fisicos de la enfermedad, mediante el procedimiento
de escritura de sus emociones (Ironso, Leserman, Fordiani, O’Cleirigh, Stuetzle, Flet-
chery Schneiderman, 2013). En resumen, existen dentro de las técnicas conductuales,
una variedad de procedimientos con los que se intenta que la actuacién del propio
enfermo mejore su calidad de vida, controlando los sintomas fisicos, emocionales y
psicolégicos que se deriven de su dolencia.

* Ténicas cognitivas. El uso de este tipo de técnicas por el profesional estd justificado
con la pretensién de mejorar la situacién del enfermo crénico ante las alteraciones
psicoemocionales y fisicas que experimenta por el avance de su enfermedad (Martinez,

Ballestero y Todelo, 2001). El uso de estas técnicas aporta beneficios para el enfermo



88

Tes1s DocToraL. EL ENFERMO DE SIDA Y OTROS ENFERMOS CRONICOS

crénico y sus cuidadores. La aplicacién de la relajacion (Goodman, Morrissey, Gra-
hamy Bossingham, 2005), que consiste en el uso de las verbalizaciones de sugestién o
visualizacién, en enfermos crénicos afectados por el lupus eritematoso, /ogrd mejorar
sus desérdenes mentales (Brazier, Mulkins y Verhoef, 2006).

Aligual que su uso, mostré eficacia en el tratamiento de la ansiedad en ancianos (Ayers,
Sorrell, Thorpy Wetherell, 2007). En otros estudios se apuesta por el uso de la imagine-
ria dirigida y la reestructuracién cognitiva (Javaloyes, Schroder y Comas, 2001; Pérez
Alvarez y Fernindez Hermida, 2001; Rodriguez Ibarra, Ruiz Suirez y Restrepo Forero,
2004).

Continuando con las técnicas cognitivas, la aplicacién de la terapia cognitiva denomi-
nada “CBT” —proceso activo, directivo, estructurados, y de tiempo limitado, basado en
la teoria de que los afectos y la conducta del individuo estin establecidos por el modo
de procesar la informacién y dar sentido a los hechos— favorecié el aprendizaje del
empleo de estrategias de afrontamiento (Munk, 2007).

La aplicacién de la intervencién bioconductual “BBI”, que consiste en tratar la salud
mental desde la perspectiva médica, psicolégica y social, obtuvo un descenso en los ni-
veles de depresion registrados por el “inventario de depresién de Beck” (BDI) y la “Es-
cala de depresion de Hamilton” (HRSD) (Brothers, Yang, Strunky Andersen, 2011).
Del mismo modo, la aplicacién de las técnicas cognitivas en los enfermos crénicos de
cincer aporté un descenso significativo de los sintomas de depresién (Hopko, Bell, Ar-
mento, Robertson, Mullane, Wolf'y Lejuez, 2008, como se cit6 en Brotherset al., 2011),
que en ocasiones pasan desapercibidos para los oncélogos y las enfermeras (McDonald,
Passik, Dugan, Rosenfeld, Theobald y Edgerton, 1999, como se cit6 en Brothers et al.,
2011).

Igualmente las técnicas cognitivas aportan beneficios en los distintos aspectos psicoe-
mocionales. En el caso de los enfermos de dolor crénico, enfermos del corazén y enfer-

mos de diabetes, redujeron el (a) distrés emocional (Gulliksson, Burell, Vessby, Lundin,

Toss y Svardsudd, 2011; Greer, Traeger, Bemis, Solis, Hendrisksen, Park y Safren 2012;
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Ismail, Maissi, Thomas, Chalder, Schmidt, Bartlett y Treasure, 2010; Lamb, Hansen,
Lall, Castelnuovo, Withers, Nichols y Underwood, 2010, como se cité en Shahar y
Lerman, 2013); (b) la distorsién de la percepcién de la autoimagen en enfermos cré-
nicos de sida y cancer debido a los cambios de aspecto fisico(Rodriguez Vega, Ortiz y
Palao, 2004); y (c) aument6 el uso de adecuadas estrategias de afrontamiento al estrés
(Ballester Arnal, 2003; Marrero Quevedo y Carballeira Abella, 2002; Méndez, Orgilés,
Lépez-Roig y Espada, 2004; Vasermanas, 2007).

Asi, se obtiene una mejora del estrés del afectado (Nicassio, Meyerowitz y Kerns, 2004),
que, segun Carpenito-Moyet (como se cité en, Bench et al., 2012) se relaciona con la
ansiedad, la depresidn, los sentimientos de inseguridad, la necesidad de consuelo, y la
referencia a transferir. Una persona siente estrés cuando “experimenta desordenes fisicos,
y psicoldgicos como resultado de trasferir de un ambiente a otro” (Carpenito-Moyet, 2010, p.
350, como se cité en Bench et al., 2012).

Asimismo, con las técnicas cognitivas se trabajan los aspectos de la adherencia al trata-
miento médico, y su seguimiento terapéutico. Se consigue la mejora del estado de salud
del enfermo (Ballester Anal, 2003; Capafons, 2001) y el fomento de hibitos saludables
(Del Pino, Gaos, Dorta y Garcia, 2004), que evita nuevas recaidas con un descenso de
la hospitalizacién del enfermo crénico.

También se mejoran aspectos relacionados con la prevencién de la transmisién del VIH
a través de “programa de tratamiento de apoyo” (TAP).Los resultados mostraron que las
conductas sexuales de riesgo (uso del condén o uso de drogas) de transmisién del VIH
disminuyeron a través del tiempo (seis meses), con relacién a la linea base (McKirnan,
Tolou-Shams y Courtenay-Quirk, 2010). Posteriormente se confirmé la eficacia de estas
técnicas en el fomento de los comportamientos sexuales preventivos con del descenso de
la transmisién del VIH (Robles, Moreno, Frias, Rodriguez, Barroso, Diaz y Herndndez,
2006, como se cité en Ballester, Gil-Llario, Ruiz-Palomino y Giménez-Garcia, 2013).
En definitiva, se las consideran las técnicas mas eficaces en el tratamiento de los aspectos

psicolégicos derivados de las enfermedades crénicas (Heredia y Pinto, 2008).
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Técnicas de apoyo social. Las técnicas de apoyo social permiten la expresiéon de senti-
mientos del afectado, beneficiando la comunicacién entre el enfermo crénico, la familia
y el cuidador profesional (Cuevas Rodriguez, 2002). La aplicacién de las técnicas psi-
cosociales mejoré el distrés en los enfermos de cincer con metdstasis, quienes habian
presentado unos niveles elevados de ansiedad y depresién, medidos con la escala hospi-
talaria (HADs) y el inventario de ansiedad (STAI). Los resultados fueron mis eficaces
cuando las intervenciones se dieron de forma individual que grupal.

Continuando con los resultados del estudio, se determiné que en los niveles de ansie-
dad los efectos fueron inmediatos, en cambio,en los niveles de depresidn, los efectos
de la intervencién disminuyen con el tiempo, quizd porque a la larga estos enfermos
vuelven a su problemitica condicién emocional. Por consiguiente, parece ser realmente
exitoso el reforzamiento o mantenimiento de las sesiones (Schneider, Moyer, Knapp-
Oliver, Sohl, Cannella y Targhetta, 2010). Del mismo modo,los beneficios del apoyo
social se observaron en los enfermos con VIH y con sus familiares, quienes manejaron
la depresion y el estrés psicoldgico (Li, Liang, Ding y Ji, 2011).

Para aumentar la eficacia de las técnicas de apoyo social, el profesional de la salud puede
considerar las caracteristicas individuales del enfermo, dado que los enfermos crénicos
de cancer con “control personal alto” fueron menos afectados por las conductas de apo-
yo del otro (Dagan, Sanderman, Schokker, Wiggers, Baas y Van Haastert, 2011).
Técnicas farmacoldgicas. Los sintomas de depresion pueden ir parejos a los sintomas del
avance de la enfermedad, que, como se mencioné anteriormente, pueden pasar desaper-
cibidos para los oncélogos (McDonald et al., 1999). Por ello, el doctor requiere de la
habilidad para diagnosticar e implantar el tratamiento. Los antidepresivos son efectivos
en el tratamiento de los sintomas depresivos en pacientes de cdncer. Los resultados son
similares en enfermos de diabetes, enfermedades del corazén, enfermedades inflama-
torias, etc. (Laoutidis y Mathick, 2013). Concretamente, los antidepresivos, que actdan
como inhibidores selectivos de la recaptacién de la serotonina (fluvoxamina, sertralina,

paroxetina, citalopram, clorimipramina, y amitriptilina) (Sala, 2000), suelen ser mas
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eficaces por tener menos efectos secundarios y mayor rapidez de accién terapéutica
(Rodriguez Vega et al., 2004).

Los efectos de los farmacos son potenciados con la psicoterapia (Courtois, 2004), que
consigue mejorar las alteraciones emocionales, como los sintomas de depresién, ansie-
dad y comportamientos obsesivos compulsivos (Ferndndez, 2004). Este tipo de com-
portamientos los observamos en el hospital del presente estudio. Fueron exhibidos por
un enfermo crénico de sida que mostraba manchas en la cara ocasionadas por el sarco-
ma de Kaposi, que le angustiaban. Con la intencién de disimularlo repetia reiterada-

mente la accién de maquillarse la cara.

3.1.2. Intervencidn psicoldgica en el proceso de duelo del cuidador familiar.

Con el paso del tiempo, el deterioro fisico del enfermo crénico le conduce a una muerte
anunciada. Este desenlace provoca unas alteraciones emocionales en el cuidador, que entra en una
tase de duelo anticipado, desembocando en el duelo propiamente dicho, tras el fallecimiento del enfer-
mo cronico.

En esos momentos puede necesitar el apoyo psicolégico para la “aceptacién de la realidad”,
de modo que el psicélogo trabaja con las #écnicas especificas para cada caso con la intencién de con-
seguir el desahogo emocional del doliente (Cobo Medina, 2001): (a) comunicacién, con técnicas de
rememoracién de los recuerdos vividos con el enfermo crénico, (b) consolacién de los momentos de
desesperacion, (c) yoga, mesoterapia (masajes corporales), psicohidroterapia (uso del agua), para po-
tenciar un estado de relajacién y (d) uso de las oraciones espirituales, que calmen el sin sentido de las
circunstancias de la enfermedad. Pero en el proceso terapéutico, el profesional puede encontrarse con
resistencias por parte del doliente en la participacién terapéutica. La actitud de una buena comuni-
cacién del profesional serd crucial para motivarles (Ruiz Garrés y Orihuela, 2004). La participacién
en el proceso terapéutico facilita la adaptacién a la pérdida de la vida (Ferndndez Fernindez, Aguirdn
Clemente, Amurrio Lépez de Gastiain, Limonero Garcia, Martinez Garcia y Urbano Salgado, 2004).

Con el avance de la enfermedad, el enfermo crénico muere y el cuidador vive el vacio de

su presencia, es decir, e/ duelo propiamente dicho. En esos instantes se siente desolado y confuso. La
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actitud que tome ante la pérdida le puede llevar a una adaptacién correcta, o por el contrario, a una
adaptacion perjudicial, con el desarrollo de un duelo patolégico. En este dltimo caso, el psicélogo
y el equipo multidisciplinar deben actuar en conjunto para mantener el bienestar del doliente. Al
respecto, Haley, Larson, Kasl-Godley, Neimeyer y Kwilosz (2003)mostraron que la intervencién
psicosocial aportaba potentes beneficios en el cuidador con el consecuente descenso de la depresién
(Bourgeois, Schulz y Burgio, 1996, como se cité en Haley et al., 2003). Igualmente, los familiares
que recibian cuidados en el hospital mostraron satisfaccion en el proceso de cuidados al final de la
vida del enfermo, con un descenso de los niveles de ansiedad durante el cuidado y mejores niveles
de depresion en el duelo (Miller, Mor, Gage y Coppola, 2000, como se cité en Haley et al., 2003).

En sintesis, las lineas de actuacién del equipo multidisciplinar y del psicélogo se centran en
(a) hacer participe al doliente de su bienestar con el desarrollo de actividades de auto cuidado, des-
canso, distraccion, expresion de sentimientos, y conversaciones acerca del difunto (Gonzéilez Calvo,
2006; Grbich, Parker y Maddocks, 2001). Existen programas como el “Impacto emocional del
sufrimiento y de las experiencias relacionadas con la muerte” (Benbunan-Bentata, Cruz-Quintana,
Roa-Venegas, Villaverde-Gutiérrez y Benbunan-Bentata, 2006), que emplean talleres de habilida-
des de comunicacién, control de sentimientos, técnicas de relajacion; y (b) transmitir la informacién
oportuna sobre el duelo y sus fases (Barreto Martinez y Soler Séez, 2004), que permiten al doliente
una mayor comprension de sus sensaciones durante el transcurso del mismo. Estas acciones ofrecen

recursos de adaptacién ala situacién de pérdida del enfermo crénico.

3.1.3. Intervencién psicoldgica en el burnout o desgaste emocional del cuidador
profesional de la salud por las tareas de cuidado.

En el entorno hospitalario, las enfermeras, médicos, psicoterapeutas, psicélogos, realizan un
rol crucial en el funcionamiento social y de la salud del enfermo. Estos profesionales de la salud,
dedican muchas horas al cuidado del enfermo crénico y su familia cuidadora. En ocasiones la com-
plejidad de los mismos es abrumadora hasta el punto que puede experimentar estrés, con la con-
siguiente necesidad de atencién psicolégica que les permita mantener su bienestar. Un ejemplo de

estos efectos negativos de los cuidados aparecié entre los cuidadores profesionales de los enfermos
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crénicos, quienes mostraron bajos sentimientos de satisfaccién en su trabajo y en su vida familiar

(Cuéllar-Flores, Limifiana-Gras y Sinchez-Lépez, 2013).

El psicélogo detecta la alteracién del estado psicolégico de su equipo profesional e intervie-

ne para mejorar su situacién. En esta intervencién emplean técnicas especializadas en el entrena-

miento ante el estrés, de modo que la reduccién del estrés permite al profesional adecuar su trabajo

a las necesidades del enfermo cronico y de la familia (Marucco, Gil-Monte y Flamenco, 2008). Es-

tas técnicas se aplican dependiendo de las necesidades presentes de forma individual y/o colectiva:

a) De forma individual: el objetivo terapéutico consiste en que el profesional de la salud consiga

habilidades de afrontamiento adecuadas a las demandas de los cuidados del enfermo crénico

y su familia en el entorno hospitalario (Cherniss, 1980; Gil-Monte y Peiré, 1997; Maslach,

Schaufeli y Leiter, 2001; Ojeda, Ramal, Calvo y Vallespin, 2001, como se cité en Ortega Ruiz

y Lépez Rios, 2004), con el objetivo de mantener una buena calidad de vida (Manzano Gar-

cia, 2007). Para ello, la intervencién individual se centra en aspectos relacionados con:

Proporcionar apoyo social que permita afrontar las exigencias laborales (un buen amigo

€s un tesoro).

Inoculacién de estrés. Aumentar la resistencia individual al estrés mediante cursos
de formacion, ofrecidos por la propia institucién con caricter gratuito.
Proporcionar un estilo de vida sano: dieta, ejercicio y descanso (comedores con
dietas equilibradas, gimnasio gratuito para el personal de enfermeria).

Aportar recursos humanos (personal preparado) asi como los medios necesarios
para que puedan realizar correctamente su trabajo.

Entrenamiento en habilidades de comunicacién. Es esencial establecer un buen
feedback, entre los profesionales de la salud, y los dirigentes de la institucién, con la
claridad de las tareas del puesto de trabajo, consiguiendo una mayor satisfaccién en
el trabajo.

Disponibilidad de un equipo de salud mental, que dé apoyo y asesoramiento psico-
légico al profesional con cardcter gratuito, tanto en el medio hospitalario como en

la atencién primaria.
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b) De forma colectiva: 1a intervencién terapéutica se centra en el equipo profesional, con el ob-
jetivo segiin Maslach et al. (como se cité en Ortega Ruiz et al., 2004) de reducir el cansancio
emocional de sus miembros, ocasionado por el cuidado del enfermo crénico hospitalizado.
Burton y Watson (citado en Rodriguez Vega et al., 2004), mencionan que una adecuada
intervencién tiene como resultados un descenso del estrés profesional, que se refleja en una
actitud positiva hacia el trato del enfermo crénico y su familia. De acuerdo con ello, la in-
tervencion colectiva tiene como propdésitos:

* Incrementar la autonomia del trabajo, pasando la responsabilidad y el control sobre el
trabajo del supervisor a los propios trabajadores.

* Aliviar la carga de trabajo, la falta de tiempo y la escasez de personal podria solucio-
narse de forma “ergonémica” optimizando la eficacia del personal y disminuyendo el
tiempo dedicado a tareas inespecificas. En diferentes hospitales ha surgido la figura
de “enfermera canguro”. Su misién es mejorar la organizacién de la tarea del sani-
tario modulando la sobrecarga mediante la optimizacién de la eficacia del personal,
la disminucién de tiempo dedicado a tareas inespecificas y la evitacién de los tur-
nos nocturnos en funcién de la edad del personal de enfermeria (Manzano Garcia,
2007).

* Planificar un horario flexible por parte del trabajador, con unas rotaciones laborales
regulares, que permitan al profesional cambiar los horarios en funcién de sus necesi-
dades (Manzano Garcia, 2007), limitar el nimero de horas de trabajo y la cantidad de
enfermos atendidos por profesional, teniendo como referencia el mantener la calidad
de vida del profesional de la salud.

*  Fomentar la participacién de los trabajadores en la toma de decisiones, a través de la
formacién de equipos donde cada miembro ejerza una funcién especifica y se sienta
responsable de ella.

*  Mejorar los niveles de calidad del ambiente fisico de trabajo.

*  Enriquecer los trabajos, incorporando en ellos autonomia, retroalimentacién, variedad

de habilidades, identidad de la tarea y significacién de la misma. Acompafiados estos
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trabajos por una retroalimentacién adecuada de su ejecucién, que permitan conocer al
profesional que la tarea realizada ha conseguido los objetivos propuestos.

* Implantar cursos de formacién y perfeccién de las técnicas de trato al enfermo. Estas
preparaciones convienen realizarlas en el horario laboral del profesional de la salud,

para que impidan restar el tiempo de dedicacién a su familia.

Como consecuencia de estas intervenciones, segin Maslach y et al. (como se cité en Ortega
Ruiz y Lépez Rios, 2004) el profesional de la salud consigue reducir el cansancio emocional de los
cuidados al enfermo crénico y familia, lo cual, segiin Burton y Watson (como se cité en Rodriguez
Vega et al., 2004) permite que el profesional de la salud dé una calidad de cuidados al enfermo y su

familia.

3.2. Acciones sociales a favor de los implicados en la enfermedad de sida y otras enfermedades
cronicas

El enfermo crénico estd inmerso en un entorno social donde las personas que lo constitu-
yen reaccionan ante la condicién de la enfermedad. Con respecto a ello, ciertas enfermedades son
tratadas de forma peculiar, es el caso de las enfermedades infecto-contagiosas como el Sida. Los
enfermos crénicos de sida sufren en ocasiones el rechazo de los demis por el miedo al contagio, que
afecta a su salud social, llegindose a sentir aislados. Estas respuestas negativas producen sufrimien-
to psicolégico al enfermo de Sida y de rebote a la misma familia.

Desde algunas entidades sociales se pretende mejorar las condiciones de los enfermos cré-
nicos y sus familiares, llamando a la participacién ciudadana en este tipo de organizaciones comu-
nitarias (Roy y Cain, 2001, como se cité en Milburn, Rotherman-Borus, Kanouse y Bing, 2003).
Un ejemplo de ello es la entidad denominada “Associacié Valenciana Contra la Sida” (AVACOS)
(como se cité en Milburn et al., 2003).

Estas entidades suelen crear manuales de informacién sobre la enfermedad, en sus aspectos
generales, que sirven de guia para el enfermo crénico y sus familiares (Roberts, DeMatteo, King y

Read, 2000, como se cité en Milburn et al., 2003), sin dejar de tener en cuenta al resto de la socie-
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dad donde convive el enfermo crénico, como es el caso de la aplicacién de programas de prevencién
de la enfermedad de SIDA (Stevens y Hall, 1998).

En nuestra sociedad existe una multitud de asociaciones que trabajan con enfermos créni-
cos de distintas tipologias; que estdn constituidas por profesionales de la salud, familiares, enfermos
crénicos y voluntarios. Seguidamente abarcamos las acciones sociales desde la tipologia de la enfer-
medad. Por un lado, las acciones sociales en referencia a la enfermedad de sida y por otro lado, las

acciones sociales en referencia a otras enfermedades crénicas.

3.2.1. Acciones sociales a favor de enfermos de sida y de sus cuidadores (familiares y
profesionales de la salud).

La enfermedad de sida tiene grandes implicaciones sociales puesto que es una enfermedad
contagiosa. Este temor al contagio contribuye al rechazo del enfermo. La adquisicién de la misma
se realiza por unos mecanismos de transmisién ya descritos, que propicia que se responsabilice al
enfermo de su desarrollo, condicionando las respuestas del otro hacia el infectado por el VIH. Las
entidades sociales especializadas en la enfermedad de sida tienen como objetivo primordial evitar la
expansion de la enfermedad, creando planes de prevencién entre los grupos de riesgo (homosexua-
les, toxicémanos, promiscuos, personas con trastornos mentales) (Desai y Rosenbeck, 2004). Otro
objetivo es el de mejorar la calidad de vida de los enfermos cronico de sida y su familia (Ssali, Butler,
Kabatesi, King, Namugenyi, Kamya, Mandel, Chen y McFarland (Diciembre 2005). En la Comu-
nidad Valenciana tenemos ejemplos de entidades como los centros de informacién y prevencion
del SIDA (CIPS), las Unidades de prevencién (UDVA) y las asociaciones como la denominada
“conjunto de asociaciones especializadas en la enfermedad de sida” (CALCSICAVA) (2006).

Los objetivos planteados por las distintas asociaciones se alcanzan mediante la aplicacién
de estrategias de intervencién social que se traducen en diferentes campafias sociales, como las
mencionadas por Birchall y Murphy (1992) “Campaifias de Prevencién de la adquisicién y/ o de-
sarrollo de la enfermedad de sida”. Estas incluyen un conjunto de acciones dirigidas a concienciar
al enfermo de sida y al entorno sobre la proteccién de nuevos contagios. Dichas intervenciones se

recogen en las denominadas:
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a) Camparias para un sexo mds seguro. Con este tipo de campafias se fomenta el uso del pre-
servativo y se explica el modo de empleo (Wright, Tobin, Kell y Franks, 2001). El uso del
preservativo estd modulado por varios factores. De la Cuadra (2000) menciona los factores
sociodemogrificos que incluyen el género. Las mujeres estdn dispuestas al uso del preser-
vativo (Bretén-Lépez y Buela-Casal, 2005), aunque su pareja sea reacia (Troth y Peterson,
como se cité en Bretén-Lépez et al., 2005). La discrepancia en la toma de decisién del
uso del preservativo y el ejercicio de la prostitucion (Ballester, Garcia, Reinoso y Cam-
pos, 2002), explican el aumento del nimero de casos de mujeres contagiadas (Ministerio
de Sanidad y Consumo, 2003). Las organizaciones sociales ante estos datos reaccionan
fomentando otras medidas preventivas entre las mujeres, como es el uso de preservativo
femenino(Woodsong y Koo, 1999, como se cit6 en Bretén-Lépez et al., 2005), donde se
incluye la formacién en su uso para aumentar la eficacia de la prevencién (Donovan, 2000).
En cuanto a la edad, los adolescentes presentan problemas en el uso del preservativo (Gras,
Planes, Soto y Font-Mayolas, 2000; Williams, Ross, Bowen, Timpson, McCoy, Perkins,
Saunders y Young, 2001). Con respecto a esto, en el estudio llevado a cabo por Seoane Pas-
cual (2002) se observa que el acceso del adolescente a la compra del preservativo sigue sien-
do un problema, convirtiéndose en una coartada para no llevar preservativo. La comodidad
de la adquisicién del preservativo mejora su frecuencia de uso, consiguiendo el control de la
infeccion de nuevos casos.

En cuanto a los factores sexuales, concretamente la frecuencia de las relaciones sexuales,
cuanto mds habitualmente se realiza el acto sexual, mds disminuye el uso del condén, que
aumenta el contagio (Gras et al., 2000). Por lo que se refiere a las creencias, hay ideas erré-
neas que influyen negativamente en el uso del condén como que: “su uso disminuye el pla-
cer” (Landero y Gonzilez, 2003; Pifia Lépez, 2004, como se cité en Robles Montijo, Pifia
Lépez y Moreno Rodriguez, 2006).

En un estudio la baja autoeficacia del empleo del condén y el uso de alcohol, especialmente
entre los enfermos con afectos negativos (nerviosismo), foment6 la préctica de sexo insegu-

ro, es decir, sin proteccién (Barta, Tennen y Kiene, 2010). Como medida de actuacién que
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contrarresta estos hechos, Garcia Martinez (2005) propuso una diversidad de métodos pre-
ventivos alternativos, como el abandono de la penetracidn, el uso de la prueba de deteccién
del sida, la relacién monogédmica, que sustituyen a los métodos preventivos bdsicos.
Camparias de intercambio de jeringuillas. Este es el mecanismo de transmisiéon propio de los
toxicomanos, quienes al conocer sobre su infeccién del VIH aumentan las conductas des-
tructivas y autodestructivas (Sanchez Cuerda, Cervera Martinez, Haro Cortés y Bolinches
Claramonte, 2000), sobretodo los varones (Ballester, et al., 2002). El éxito de estas campa-
fias se basa en el uso de un eslogan de impacto (Tor y Muga, 1996), como por ejemplo el “no
uses jeringuillas de nadie, ni prestes la tuya. Guarda tu jeringuilla para ti solo” (Generalitat
Valenciana. Conselleria de la Salut, 2001; Lépez Aguirreamalloa, 1998).

En los programas de “intercambios de jeringuillas (PIJ)” (Zulaica Aristi, 2006), se practi-
caba la administracién de jeringuillas estériles a toxicémanos y su devolucién tras su uso
(Vela Lopez, Ortega Gonzalo, Ezquerra Boado, Belinchon Urrutia, Garcia Barrio, Garcia
Alvarez, Lizaro Madige, Tapia Osorio, Lechuga Carrasco, De la Cruz Segoviano, Santiago
Piriz y Alvarez Santiago, 1998). Sin embargo, el toxicémano practicaba su “habito” en su
entorno cercano, por lo que segiin Sdnchez Cuerda et al. (2000) era necesario un plantea-
miento bio-psicosocial.

Campaiias de seguimiento del embarazo. Estas campafas tienen como objetivo impedir la
transmisién del virus al nifio a través de programas de prevencion perinatal (Clark, J., San-
som, Simpson, Walker, Wheeler, Yazdani y Zapata, 2006).

Camparias informativas sobre la seguridad e higiene en el uso de materiales sanitarios durante el
cuidado del enfermo cronico de sida. Este tipo de campafias se basan en el empleo de manuales
orientativos sobre pautas de utilizacién de los materiales médicos, con la finalidad de evitar

los contagios entre los cuidadores (familia y profesional de la salud).

En la eficacia de estas acciones de prevencién desempefia un papel importante la afectividad

de la persona oyente/vidente de la campafia. Los profesionales que realizan este tipo de campafias

preventivas tienen que considerar la “empatia con el personaje’del oyente-vidente (Pdez, Mayor-
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domo, Igartta, Ubillos, Alonso y Martinez, 2002). Para ello es necesario aproximarse al méximo
al receptor. Con respecto a esto, se observé que el uso de la comunicacion visual en la informacién
de la transmisién del sida consiguié que el oyente aumentara los comportamientos de prevencién
(€j., uso del condén). Asi, la visualizacién de la enfermedad tuvo efectividad en la promocién de
conductas saludables (Garcia-Retamero y Cokely, 2011). Uno de los aspectos a considerar en las
campafas es el trato de los sesgos cognitivos del oyente (Ubillos, Piez, Mayordomo y Sanchez,
2003), como la idea “controlo la enfermedad”, junto a ignorancias propias de los jévenes: la mayoria
no usa preservativos en sus relaciones intimas, puesto que se centran en temas como la “atraccion,
oportunidad, excitacién” (Pifia Lépez, 2004), que aumentan las conductas de contagio.

El adecuado empleo de las campafas y programas de prevencién e informacién de la en-
termedad del sida, obtienen éptimos resultados. Existe el caso de la aplicacién del “programa social
de resolucién de problemas”, que fue efectivo para el bienestar psicolégico y la adherencia al trata-
miento médico, maximizando los beneficios clinicos del mismo y disminuyendo la mortalidad de
los enfermos de sida (Johnson, Elliott, Neilands, Morin y Chesney, 2006). Lo mismo ocurre con la
aplicacién de un programa de radio denominado “programa Nalamdana” sobre el VIH, en la India,
consiguiendo un aumento significativo de conocimientos sobre el VIH y el tratamiento antirretro-
viral (ART), con un descenso significativo de los niveles de estigma; una elevada significacién en
la propensién a preguntar al doctor sobre cuestiones del VIH y la regulacién del uso del condén
(Nambiar, Ramakrishnan, Kumar, Varma, Balaji, Rajendran, Jhona, Chandrasekar y Gere, 2011).

Por consiguiente, las acciones sociales que plantean las entidades pretenden por un lado,
fomentar las conductas de prevencién de comportamiento de riesgo entre los enfermos de sida para
mejorar su calidad de vida y por otro lado, fomentar la concienciacién de la sociedad del riesgo al

contagio por las conductas irresponsables de cada uno.

3.2.2. Acciones sociales a favor de otros enfermos crénicos y de sus cuidadores
(familiares y profesionales de la salud).
Tanto los enfermos crénicos como sus respectivos familiares viven dentro de un entorno

social que comparten con sus vecinos, amigos, conocidos, y el resto de la sociedad. Las personas
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con las que conviven suelen responder ante los afectados por la enfermedad de diferentes maneras,
dependiendo del grado de conocimiento de la enfermedad.

Con el propésito de aumentar el bienestar del enfermo crénico y de las personas que con-
viven con el mismo, desde las distintas asociaciones sociales de enfermos crénicos se llevan a cabo
programas, en ellos, participan activamente los enfermos, sus familiares y personas que conviven con
los mismos. En Espafia, un ejemplo de ello, es 1a entidad “Coalicién de ciudadanos con enfermedades
crénicas” (www.google.com, Mayo, 2007), que trabaja con programas dirigidos al enfermo crénico y
sus cuidadores familiares. Destacamos los programas de “Atencién integral de personas con enfer-
medades crénicas y sus familiares” (Obra Social “La Caixa”) que pretende evitar situaciones de sufri-
miento innecesario y estrés postraumdtico en los implicados. La entidad “la Caixa” aplica acciones en
dos direcciones: por un lado, crea una red de equipos de atencién para el enfermo crénico y para su
familia, con la intencién de paliar o mejorar las necesidades fisicas, espirituales, sociales y psicoemo-
cionales y por otro lado, fomenta la formacién o preparacién de las personas implicadas en el trato y
cuidado del enfermo crénico (profesionales de la salud, cuidadores y voluntarios) (La “Caixa”, 2008).

Con estas acciones intenta alcanzar el equilibrio del enfermo crénico e implicados (Or-
ganizacién Panamericana de la salud y Organizacién Mundial de la Salud OPS/OMS, 2008).
Continuando con la exposicién de programas mencionamos el “Programa para fortalecer a los
cuidadores familiares”. Este tipo de programa se dirige al cuidador del enfermo crénico (Barrera-
Ortiz, Pinto-Afanador y Sanchez-Herrera, 2006), aportindole cierta preparacion en las técnicas de
auto cuidado. Con ellas se mejoran los niveles de estrés del cuidador.

Igualmente, en Europa existen medidas de intervencién social para el cuidado de los fami-
liares de los enfermos, como el programa implantado en Filadelfia en 1974 denominado “Ronald
McDonald House”, que nacié como respuesta a la necesidad de los padres cuidadores de nifios
hospitalizados que viajaban largas distancias para visitar a sus hijos. Este programa consistié en la
disponibilidad de casas habilitadas para los familiares de los nifios hospitalizados, donde se les faci-
litaba su estancia, y se les daba soporte. El uso de este programa tuvo resultados satisfactorios para
el bienestar psicolégico de los padres, de otros nifios de la familia (hermanos) y del propio enfermo

de pediatria (Franck, Gay y Rubin, 2013).
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En definitiva, en todos estos programas de actuacién se pretenden que los implicados en
una enfermedad crénica puedan adaptarse de forma adecuada a la situacién, consiguiendo aliviar
en la medida de lo posible los efectos negativos de la misma.

Resumiendo, independientemente de la tipologia de la enfermedad crénica de que se trate,
los afectados, ya sea el propio enfermo como los cuidadores mejoran sus condiciones cuando la
sociedad se involucra. Para ello se actda desde el ambito hospitalario a través del equipo de la salud,
principalmente el psic6logo que disefia técnicas de intervencién terapéuticas que alivien el sufri-
miento de los afectados. Desde el ambito social el conjunto de las entidades y asociaciones sociales
trabajan diariamente con el deseo de llamar a la conciencia ciudadana, para apoyar y acompafar
a nuestros enfermos crénicos. Asimismo, son conscientes de la importancia de su responsabilidad

para con la prevencién de estas enfermedades.
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4.1. Planteamiento del estudio: Direcciones principales

En la introduccién tedrica se ha revisado el estado psicoldgico del enfermo crénico y enfer-
mo de SIDA desde una perspectiva sistémica. Los participantes de este estudio son personas que
se encuentran ubicados en un hospital de larga estancia debido a las caracteristicas de las enfer-
medades que han desarrollado, las cuales requieren unos cuidados y una atencién socio-sanitaria a
largo plazo.

Este ser humano se encuentra, por una parte, afrontando psicolégicamente el proceso
de su propia enfermedad y planteindose su propia finitud, con una perspectiva de vida mds o
menos prolongada en el tiempo. Por otra parte, su enfermedad puede conllevar mis o menos
estigma, y/o puede conocer hasta qué punto su estilo de vida ha contribuido al desarrollo
de la enfermedad, construyendo, asi, un sentido de ser mds o menos responsable de esa en-
fermedad. Por esta razén, se ha recogido en la revisién tedrica estudios relacionados con las
variables psicolégicas como depresién y ansiedad en enfermos, y mis concretamente, cémo
estas variables se presentan dentro del contexto hospitalario. De hecho, cuando el psiquiatra
Vallejo-Nagera estaba hospitalizado, afrontando su propio proceso de morir, deseaba no se-
guir la secuencia que tantas veces habia observado durante su larga experiencia profesional
con pacientes hospitalizados (Vallejo-Nagera y Olaizola, 1990). Estos iban reduciendo su
foco de atencién desde el exterior hacia el interior a medida que iba alargdndose la estancia
en el hospital y a medida que su enfermedad se iba agravando. Al principio del ingreso man-

tenian un interés por lo que ocurria en el mundo, por las noticias del exterior. Después, se
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interesaban por la familia, amigos intimos; para pasar posteriormente a reducir su atencién
a la habitacién en la que estaban, los instrumentos médicos a los que estaban conectados y
a lo que estaba ocurriendo en su propio cuerpo. El autor se sentia satisfecho de cémo estaba
afrontando su propio proceso de morir dado que fue capaz de mantenerse activo e interesado
por el mundo hasta sus tGltimos dias.

Esto nos lleva a otra variable muy importante del presente estudio: las estrategias de afron-
tamiento; cémo la persona enferma estd afrontando su situacién vital dentro del hospital. A partir
de la visién clisica de Lazarus y Folkman (1984) sobre las estrategias de afrontamiento, se han
categorizado tres grupos principales de estilos de afrontamiento: estrategias orientadas a la emo-
cién, estrategias orientadas al problema y estrategias de reevaluacién positiva (Folkman, Lazarus,
Dunkel-Schetter, DeLongis y Gruen, 1986, con la adaptacién de Sanchez-Canovas, 1993, estudio
no publicado).

Asi, uno de las direcciones principales del presente estudio consiste en describir el estado
psicolégico, los estados de depresién y ansiedad, sentido de responsabilidad de la enfermedad y
necesidades espirituales en los participantes, enfermos crénicos y de SIDA, en un hospital de larga
estancia, asi como las estrategias de afrontamiento que utiliza en esta situacién en particular (ver
diagrama 3).

Dentro de esta perspectiva sistémica, se ha tenido en cuenta en este estudio a la persona en-
ferma con su familia y con los sanitarios que estaban en contacto con él/ella dia a dia en el hospital.
Una cuestién a considerar consistia en explorar la existencia o no de una relacién entre el estigma
social que conlleva tradicionalmente la enfermedad de SIDA en comparacién con otras enferme-
dades crénicas. Por ello, uno de los objetivos generales trata de averiguar si existen diferencias entre
enfermos de SIDA y otros enfermos crénicos (ver diagrama 3).

Continuando con esta perspectiva sistémica, se elaboré en el estudio un sistema observa-
cional para analizar en profundidad las interacciones entre el participante en la investigacién, su
tamiliar cuidador principal, y personal sanitario. Estas interacciones a nivel sistémico se recogen
también en los objetivos que mds adelante se detallan: segin sea el estado del participante (positivo

o negativo) cémo le responden los familiares, sanitarios y otros interactores al participante (ver dia-
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grama 3). La razén por la que se hizo tanto énfasis en estas interacciones proviene de la abundante
investigacién sobre la sobrecarga de los cuidadores principales y el burnout de los profesionales. En
otras palabras, el familiar que se convierte en cuidador principal de un enfermo experimenta una
serie de cambios psicolégicos como consecuencia de su preocupacién por el bienestar de su ser
querido, asi como por las tareas fisicas de cuidado diario sin recibir quizis el necesario apoyo social
(Wittenberg-Lyles, Washington, Demiris, Oliver y Shaunfield (2014). El cuidador puede llegar a
restringir tanto su experiencia vital que la puede reducir inicamente al cuidado del enfermo, dejan-
do de lado el desarrollo de otras dreas de su vida (otros familiares, amigos, trabajo o aficiones) que
contribuyen al equilibrio psicolégico de la persona. Sin llegar a explorar los niveles de sobrecarga
del cuidador principal en este estudio, si se tuvo en cuenta el andlisis de las interacciones de una
forma objetiva, recogiendo los tipos de aproximaciones que se daban entre los interactores (familia,

sanitarios, amigos) y los participantes (los enfermos).

hospitalari
7 Contexto hospitalario N
Sanitarios Familia Otros interactores
e Ansiedad
Enfermo SIDA ,
e Depresion
Enfermo Crénico ; _
e Estilos de afrontamiento
\ Wy

Diagrama 3. Direccién del estudio: Descripcién del estado de ansiedad, depresion y de los estilos de afrontamiento
empleados dentro de la situacion hospitalaria por parte de enfermos de SIDA y otros crénicos. Asimismo, se estudia

la interaccién entre estos enfermos con la familia, sanitarios y otros interactores.
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Del mismo modo, el burnout del profesional sanitario puede estar afectando a la cualidad
de la interaccién con los enfermos en un hospital. El profesional frustrado por las pérdidas que va
experimentando a lo largo del tiempo, por sus intentos fallidos de mantener con vida a las perso-
nas, puede llegar a desarrollar sintomas tipicos de este cuadro como son el desgaste emocional, la
despersonalizacién o deshumanizacién en el trato hacia el enfermo crénico, e insatisfaccién laboral
(Garrosa Herndndez, Moreno Jiménez, Rodriguez Muifioz y Sanz Vergel, 2008; Moreno-Jiménez,
Garrosa, Rodriguez y Morante, 2004; Roman Hernandez, 2003). De la misma manera que se ha
comentado mds arriba respecto a los cuidadores familiares, el objetivo de este estudio no consiste
en explorar en profundidad el burnout del profesional, sino tener en cuenta la figura del profesional
en la interaccién objetiva con el participante del estudio. Se deja para estudios posteriores la pro-
fundizacién en las variables mas directamente relacionadas con el cuidador principal (sobrecarga)
como con el sanitario (burnout).

A continuacion, se desarrollardn los objetivos detallados basindose en estas tres directrices

principales del estudio.

4.2. Objetivos e Hipétesis
Este estudio tiene como objetivo analizar las diferencias entre enfermos de sida y otros en-
fermos crénicos en las variables relacionadas con la vivencia de la enfermedad y en las interacciones
entre estos enfermos y el resto de las personas que interactian con ellos en el contexto hospitalario
(familiares cuidadores, personal sanitario y otros interactores). El estudio de las diferencias preten-
de contribuir a un mayor entendimiento de la vivencia del enfermo de sida y otros enfermos créni-
cos de su situacién, el modo en que afronta su situacién, y cémo puede incidir el tipo de enfermedad
en las relaciones que el enfermo establece en el contexto hospitalario de larga estancia. Previo a este
objetivo principal y con cardcter exploratorio se realizé un estudio descriptivo y correlacional de las
variables objeto de estudio.
El objetivo general se concreta en tres objetivos especificos:
*  Objetivo especifico 1. Analizar las diferencias entre enfermos de sida y otros enfermos

crénicos en las variables relacionadas con la vivencia de la enfermedad: sentido de respon-
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sabilidad de la enfermedad, necesidades espirituales, ansiedad, depresion y estrategias de

afrontamiento.

- H1.1. Se esperan diferencias significativas en la responsabilidad de la adquisicién de
la enfermedad y en las necesidades espirituales. Dado que los enfermos de Sida se
implican en mayores conductas de riesgo en la adquisicién de la enfermedad, éstos
se sentirdn mds responsables. Asimismo, el estigma y la discriminacién asociados a
la enfermedad situardn a los enfermos de sida en una posicién especialmente vul-
nerable, por lo que desarrollarin mds necesidades espirituales que el resto de los
enfermos crénicos.

- H1.2.Se esperan mayores niveles de ansiedad y depresién en los enfermos de sida com-
parados con otros enfermos crénicos como consecuencia de la mayor estigmatizacién
social que conlleva la enfermedad de Sida.

- H1.3. Se esperan diferencias en estrategias de afrontamiento en funcién del tipo de
enfermedad. Los enfermos de sida, al haber estado tan activamente implicados en la
adquisicién de la enfermedad, se implicardn activamente también en el afrontamiento
de ésta.

*  Objetivo especifico 2. Analizar las diferencias entre enfermos de sida y otros crénicos en
las variables de interaccién en el contexto hospitalario en términos de interaccién global
(frecuencia de los cédigos interaccionales y no interaccionales: tasa por minuto).

- H2.1. Los enfermos de sida comparados con los otros crénicos diferirdn en la frecuen-
cia de los c6digos de interaccién. Se espera que los enfermos de sida tengan una mayor
frecuencia de interacciones de cardcter negativo ya que el estigma asociado a la enfer-
medad podria traducirse en un rechazo a los enfermos, reaccionando éstos negativa-
mente ante dicho rechazo. Por su parte, los otros enfermos crénicos interactuardn mds
positivamente con los interactores debido a que sus enfermedades no llevan asociados
estigma ni discriminacién.

- H2.2. No se esperan diferencias en la frecuencia de los c6digos de no interaccién entre

ambos grupos de enfermos.
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- H2.3.Se esperan diferencias en la frecuencia de los cédigos de interaccién de los familia-
res de ambos grupos de enfermos. Los familiares de los enfermos de sida interactudn mds
negativamente al responsabilizar a los enfermos de la adquisicién de su enfermedad.

- H2.4.El personal sanitario (doctores y personal de enfermeria) mostrara diferencias en
su interaccién con los dos grupos de enfermos. Se espera una interaccién mds positiva
con el grupo de otros enfermos crénicos dado que éstos no estin cargados con la estig-
matizacién asociada a los enfermos de sida.

- H2.5. No se esperan diferencias entre ambos grupos de enfermos en la frecuencia de
los c6digos de interaccién de los otros interactores (interactores distintos a la familia y
al personal sanitario), dado que la mayoria de los otros interactores son otros enfermos
compaiieros de habitacién que comparten la misma problematica de salud.

Objetivo especifico 3. Analizar las diferencias entre enfermos de sida y otros enfermos cré-

nicos en la secuencia de interaccién entre las diadas: enfermo-familiar, enfermo-sanitario,

enfermo-doctor y enfermo-otros. Los datos se presentarin como secuencias de eventos,
donde se analizara la probabilidad condicional de que se produzca una determinada con-
ducta por parte de los distintos interactores (denominada criterio) considerando que ha
ocurrido una conducta previamente establecida por parte del enfermo (denominada dada).

- HB3.1. Se espera que, ante una conducta positiva de los enfermos tanto los familiares como
los médicos, sanitarios y otros interactores, responderan mds positivamente con los otros
enfermos crénicos que con los enfermos de sida, dada la estigmatizacién y discriminacién
asociada a esta enfermedad. Por la misma razén, también se espera que dichos interactores
ante conductas positivas de los enfermos de sida respondan de una forma mas neutra.

- H3.2. Se espera que, ante una conducta negativa de los enfermos, tanto los familiares,
como los médicos,sanitarios y otros interactores, respondan mis negativamente a los
enfermos de sida que a los otros enfermos crénicos.

- H3.3. Se espera que ante una conducta neutra de los enfermos, tanto los familiares,
como los médicos,sanitarios y otros interactores, respondan de forma mds neutral o

negativa a los enfermos de sida que a los otros enfermos crénicos.
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4.3. Metodologia

4.3.1. Participantes.

El nimero de participantes fue de 51 enfermos crénicos hospitalizados de larga estancia,
que procedian de otros hospitales de la Comunidad Valenciana, y eran ingresados en el Hospital
Dr. Moliner de Porta Coeli, pues requerian mayor estancia en el hospital por la complejidad de
su dolencia. Segun la tipologia de la enfermedad, eran enfermos crénicos de distintas dolencias y
enfermos crénicos de sida. Los enfermos permanecian ingresados durante meses e incluso afos,
especialmente en el caso de los enfermos crénicos de sida, los cuales se encontraban en fases termi-
nales de su enfermedad, e incluso falleciendo en el hospital.

La muestra de enfermos crénicos estaba constituida por el 38.9 % enfermos crénicos de
sida (7=20) y el 60.8% (7=31) enfermos crénicos con diversas patologias: un 49% enfermedad
respiratoria (7=16), un 27% (n=9) enfermedades atipicas (p.e. Lupus eritematoso, leo biramer,
diabetes, dolores de tutero, cardiovasculares), un 9% (7=3) parilisis-embolias, un 3% (n=1) tubercu-
losis, un 3% (7=1) obesidad moérbida, un 3% accidentes domésticos “dlcera varicosa” (z=1), un 3%
demencia senil (n=1).

E1 64.7% de los enfermos fueron hombres (7=33) y el 35.3% fueron mujeres (72=18). No se
obtuvieron diferencias significativas en la distribucién porcentual de hombres y mujeres en funcién
del tipo de enfermedad (x? (1, N=51)=1.53, p=.217).

La edad promedio de los participantes fue de 55.02 afos, con una desviacién tipica de 18.8,
un minimo de 26 y un méaximo de 92 afos. La edad promedio de los enfermos crénicos fue de 66.2
afios (D7=15.58) y de los enfermos de Sida de 37.7 afios (D7=5.53). Se obtuvieron diferencias es-
tadisticamente significativas en edad entre ambos grupos de enfermos (t (40.44)=9.31, p< .001)).Se
agruparon los sujetos en tres categorias de edad: jévenes (26-40 afios), mediana edad (41-65 afios)
y mayores (mds de 65 afios) (véase Tabla 1). E1 65% (7=13) de los enfermos de sida tenfan entre 25
y 40 afios mientras que el 58.2% de los enfermos crénicos tenian mds de 66 afos. Se obtuvo rela-
cién estadisticamente significativa entre el tipo de enfermedad crénica y los grupos de edad, x*(2,
N=51)=23.5, p < .001). El coeficiente de contingencia " de Cramer indicé que la intensidad de la

relacién fue alta (V, _=.678, p < .0001). Atendiendo a los residuos tipificados corregidos,

aproximada
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que permiten interpretar de forma mds precisa la relacién, se obtuvo una proporcién significativa-

mente superior de participantes jévenes entre los enfermos de sida y de participantes mayores entre

los otros enfermos crénicos.

Tabla 1. Distribucion de los enfermos cronicos por edades

Crénicos sida
(n=31) (n=20)
Grupos de edad % n z* % n z*
26-40 9.6 3 42 65 13 42
41-65 321 10 -0.2 35 7 02
+66 58.2 18 4.2 0 0 -42

Nota: *=Los residuos tipificados corregidos son puntuaciones z.

Con respecto al nivel de estudios, un 69.8% del los participantes (7=20) “no tienen estu-
dios”, un 92.3% (7=22) “estudios primarios”, un 26.5% (n=6) estudios secundarios”, y un 11.4%
(n=3) “superiores”. Segun la tipologia de enfermedad, el 54.8% de los enfermos crénicos no tienen

estudios y el 60% de los enfermos de sida tienen estudios primarios (véase Tabla 2).

Tabla 2. Distribucion de los enfermos cronicos por nivel de estudios

Enfermos crénicos Enfermos sida
Nivel de estudios (n=31) (n=20)
Sin estudios 54.8%% (n=17) 15% (n=3)
Primarios 32.3% (n=10) 60%(n=12)
Secundarios 6.5% (n=2) 20% (n=4)
Superiores 6.4% (n=2) 5% (n=1)

Un 49% (n=25) de los enfermos participantes vivian en zonas rurales (el 51.6% de enfermos
crénicos y el 45% de sida), y un 51% (7=26) en zonas urbanas (el 48.4% de enfermos crénicos y el 55%
de sida). Por ultimo, respecto al estatus socioeconémico, el 94.1% (#=48) de los participantes informa-

ron de “bajos ingresos econémicos”, el 3.9% (n=2) de “ingresos econémicos medios”y el 2% (n=1) de
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“altos ingresos econémicos”. Cabe destacar que el 100% de los enfermos de sida (7=20) informaron de
bajos recursos econémicos frente al 90.3% (7=28) de los enfermos crénicos. Sélo el 9.7% (n=3) de los

enfermos crénicos informaron de ingresos econémicos medio-altos (véase Tabla 3).

Tabla 3. Distribucion de los enfermos cronicos por ingresos economicos

Enfermos crénicos Enfermos sida
Ingresos econémicos (n=31) (n=20)
Bajos 90.3% (n=28) 100% (»=20)
Medios 6.5% (n=2) 0%(7=0)
Altos 3.2% (n=1) 0% (7=0)

4.3.2. Instrumentos.

Escala de Estado médico del enfermo.

Disefada especificamente para este estudio. El médico responsable del enfermo o el super-
visor de planta valora el estado de salud del paciente durante su estancia en el centro hospitalario
en una escala Likert de 5 puntos (1- poco grave, 5- muy grave o terminal). Junto a la escala hay un
apartado de observaciones donde el sanitario puede aportar datos relevantes referidos a la situacién

de enfermedad del paciente (véase Anexo 1).

Cuestionario de datos sociodemogrdfico y clinicos.

Disefado especificamente para este estudio. Permite evaluar, por un lado, datos sociodemo-
grdficos del enfermo (edad, nivel de estudios, ingresos econémicos) y por otro, datos c/inicos (tipo-
logia de enfermedad, estado de gravedad, conciencia de la enfermedad, sentido de responsabilidad,

responsabilidad proyectada, y necesidades espirituales) (véase Anexo 1).

Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresion (HA.D Zigmond y Snaith, 1 983).
La escala hospitalaria de ansiedad y depresién de Zigmond y Snaith (1983) mide los ni-

veles de estos estados emocionales en poblacién no psiquidtrica, hospitalizada. En este estudio se
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ha utilizado la adaptacién espafiola de Caro y Ibéfiez (1992). La escala consta de 14 items con una
escala de respuesta tipo Likert de 4 alternativas (de 0 a 3 con distintas valoraciones para cada punto
en funcién del contenido del item).La Escala Hospitalaria se divide en dos subescalas: Ansiedad
evaluada por 7 items (1, 3, 5,7, 9, 11, 13) y Depresion evaluada por los restantes 7 items (2, 4, 6,
8, 10, 12, 14). La puntuacién obtenida en cada subescala y segtn los criterios de Snaith, Baugh,
Clayden, Hussain y Simple (1982), permiten la siguiente clasificacién diagnéstica: ausencia de
sintomas(puntuacién de 0 a 7); caso dudoso (puntuacién de 8 a 10) y presencia de sintomas de
depresion y/o ansiedad (puntuacion de 11 a 21) (véase Anexo 1).

Las propiedades psicométricas del instrumento en la adaptacién espafiola, realizada
por Tejero Pociello, Guimerd Querol, Farré Marti y Peri (1986), son satisfactorias con un a de
Cronbach de .812 para la escala de ansiedad y con un a de Cronbach de .816 para la escala de

depresion.

Escala de modos de afrontamiento (WCS “Ways Coping Scale”, Folkman y Lazarus, 1980

adaptada por Sdnchez-Cdnovas, 1993, estudio no publicado).

La primera versién de la escala “Modos de afrontamiento” (WCS) constaba de 68 items.
Folkman, Lazarus, Dunkel-Schetter, DeLongis y Gruen (1986) derivaron por medio de andlisis
factorial, ocho subescalas (50 items). A partir de esa escala de 50 items Sanchez-Cénovas (1993)
derivé una escala reducida de 24 items con una escala de respuesta tipo Likert de cuatro alternativas
(0- no empleada, 1 algo, 2 bastante, 3 mucho). Los items se agrupan en tres subescalas: estrategias
de afrontamiento centradas en el problema, estrategias de afrontamiento centradas en la emocién y
estrategias de reevaluacién positiva.

La subescala de estrategias de afrontamiento centradas en el problema evalia estrategias desti-
nadas a alterar la fuente de estrés, cambiando la situacién o problema. La definen 9 items y su alfa
de Cronbach es de .779. La subescala de estrategias de afrontamiento centradas en la emocion evalia
estrategias que intentan reducir, mitigar o controlar la angustia, el distrés producido por la situacién.
La componen 11 items y su alfa de Cronbach es de .740. Por tltimo, la subescala de estrategias de

afrontamiento de reevaluacion positiva evala la estrategia consistente en dar un significado posi-
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tivo de la situacién. La componen 4 items y su alfa de Cronbach es .769. El coeficiente alfa de
Cronbach para la escala total de 24 items fue de 0.84 (Sianchez-Cénovas y Sinchez-Lépez, 1994)

(véase Anexo 1).

Sistema observacional en contextos hospitalarios (SOCH).

El sistema observacional en contextos hospitalarios (SOCH) fue disefiado especificamente
para este estudio (véase Anexo 2 para una descripcién detallada). Es una adaptacién del sistema
de observacién de la interaccién familiar Standardized Observation Codes II1 (SOC III) (Cerezo,
1991), al contexto hospitalario. Su objetivo es evaluar la inzeraccion entre enfermos hospitalizados, y
el resto de las personas que interactdan con ellos (familiares y personal sanitario).

Es un sistema de codificacién continuo de la interaccién en periodos de 30 minutos. Este
procedimiento de la observacion de la interaccion diddica puede compararse a un partido de tenis
donde el observador estd siguiendo constantemente la trayectoria de la bola. La bola es la comu-
nicacién entre los dos miembros (jugadores) de la interaccion. La comunicacion incluye tanto las res-
puestas de ambos como sus no respuestas. Por tanto, cada vez que se produce una conducta observable
dirigida hacia el enfermo, objeto de observacién (foco), o manifestada por éste hacia un interactor,
es un ejemplo de interaccion. Se debe codificar cada respuesta del interactor a la conducta del enfermo,
asi como cada fallo en responder. En ocasiones, un tercer sujeto puede interrumpir la interaccion diddica
cortdndola, y convirtiéndose en el nuevo interactor del enfermo. E1 observador registra este nuevo even-
to, y continda siguiendo todas las conductas dirigidas hacia el paciente o emitidas por éste. Final-
mente, el observador cuando cesa el episodio interaccional se centrard iinicamente en el enfermo hasta que
otro episodio de interaccion comience ya sea iniciado por él o por ofro interactor.

Este sistema observacional se compone de cddigos interaccionales y no interaccionales. Estos
cédigos se han definido en categorias mutuamente excluyentes (e/ registro de una conducta implica la
terminacion de la anterior) y exhaustivas y proporcionan descripciones en tiempo real de las interac-
ciones conductuales. Este sistema registra la corriente conductual en datos observacionales y per-
mite un andlisis microsocial y secuencial de la interaccién. Se registra, pues, la frecuencia, secuencia,

valencia y duracién de las interacciones del enfermo en el contexto hospitalario. Cuando se codifica
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una secuencia interaccional el observador debe indicar la persona que estd interviniendo en esos

momentos, mediante la inicial correspondiente. En este punto es importante incidir que el enfermo,

dado que es el foco de la observacion no requiere un indicador para su identificacion. Sin embargo, el

resto de interactores disponen de un cédigo de identificacién que se coloca delante de la categoria

conductuales que corresponda (padre (P), madre (M), hermano/a (Hr), hijo (Hj), otros familiares,

(Of), sanitario (S), doctor (D), otros enfermos (Oe)).

a)

b)

Las conductas se dividen en dos grandes grupos:

Categorias conductuales interaccionales. Hacen referencia a la relacion entre personas en la
que se da un intercambio mutuo de informacion, tanto a nivel verbal como no verbal. Serian
todas aquellas conductas del enfermo dirigidas especificamente al otro elemento de la diada, y
las conductas de los otros interactores hacia él. Las conductas interaccionales aplicables tanto
al enfermo como a los otros interactores incluyen los siguientes codigos: Aproximacién-A
(con valencia positiva A+, negativa A- y neutra A), instruccién-I (positiva I+, negativa, I- y
neutra, I), oposicion-O (positiva O+, negativa O- y neutra O), complacencia-C (positiva
C+, negativa C- y neutra C). Y las conductas interaccionales aplicables exclusivamente al
personal sanitario: Aproximacién rutinaria-Ar (con valencia positiva Ar+, negativa Ar-y
neutra Ar).

Categorias conductuales no interaccionales. Las conductas no interaccionales son aguellas
acciones que no se dirigen especificamente a otra persona y que pueden ser también un modo de
responder a la conducta interaccional del otro. Los cédigos no interaccionales se codifican
solamente en ausencia de secuencias interaccionales. En este sistema se consideran siete c6-
digos no interaccionales que se refieren al enfermo: Descansar (D), Hobbies (H), Cuidados
personales (Cp), Cuidado de la Habitacién (Ch), Necesidades personales (Np), Expresién
de sentimientos (Es), No hacer nada (N). Con respecto al resto de interactores (familia,
doctor, sanitario, otros) se considera el cédigo de No responde (NR) y dadas las caracteris-
ticas especificas de la interaccién hospitalaria, el SOCH incorpora dos cédigos no interac-
cionales del personal sanitario (doctor y sanitario). El c6digo DNI (aproximacién rutinaria

del doctor sin interaccién) y el SNI (aproximacién rutinaria del sanitario sin interaccién).
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La codificacién de estas secuencias conductuales se realiza en las hojas de registro de
120 intervalos de 15 segundos de duracién cada uno de ellos, siendo la duracién total en tiempo
real de cada sesién de observacién, de 30 minutos. En la parte superior de cada hoja de registro,
aparece impreso las abreviaturas de los c6digos conductuales, a modo de recordatorio, para fa-
cilitar la tarea de registro, y a continuacién, veinte lineas que corresponden a cinco minutos de
observacién.

El registro de las conductas sigue unas reglas precedentes para la codificacién secuencial
de las conductas del enfermo y los demads participantes (principalmente familia y profesional de la
salud). Es la secuencia de las conductas del enfermo y las interacciones conductuales lo que emerge
como el verdadero producto de este sistema de codificacién observacional. Desde el comienzo de
una sesién observacional hasta su término, la secuencia de las conductas del enfermo y participantes,
en relacién a él pueden ser registradas y documentadas. En ausencia de conductas interaccionales,
el observador se focaliza en el enfermo, registrando su conducta no interaccional, de modo que este
tipo de conductas cierra la secuencia interacccional, hasta que una nueva conducta interaccional da

lugar a otra secuencia interaccional. (Véase anexo 2).

4.3.3. Variables.

Variables clinicas.

+  Tipologia de la enfermedad (crénica y sida): Operacionalizada en dos niveles: enferme-
dad crénica y enfermedad de sida.

* Estado de gravedad del enfermo. Se evalta a partir de la valoracién que realiza el perso-
nal sanitario del estado de salud del paciente en una escala Likert de 5 puntos (1- poco

grave, 5- terminal).

Variables relacionadas con la vivencia de la enfermedad.
* Nivel de conciencia de la enfermedad. Se evalda a partir de la respuesta a la cuestién
“ses consciente de la enfermedad que padece?” del Cuestionario de Datos Sociodemo-

grificos del enfermo. Se operacionaliza en dos niveles: si y no.
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Sentido de la responsabilidad ante la enfermedad. Operacionalizada mediante la res-

puesta a la cuestién “¢se siente usted responsable de haber adquirido y/ o desarrollado

su enfermedad?”, del Cuestionario de Datos Sociodemograficos del enfermo. Dos ni-

veles: si y no.

Responsabilidad proyectada. Operacionalizada mediante la respuesta a la cuestién

“ssiente que los demds son responsables de su enfermedad?”, del Cuestionario de Datos

Sociodemogrificos del enfermo. Dos niveles: si y no.

Necesidades espirituales. Operacionalizada mediante la respuesta a la cuestién “stiene

necesidades espirituales?” del Cuestionario de Datos Sociodemogrificos del enfermo.

Dos niveles: si/no.

Depresién. Operacionalizada a partir de la puntuacién obtenido en la escala de depre-

sién del HAD (Zigmond y Snaith, 1983).

Ansiedad. Operacionalizada a partir de la puntuacién obtenido en la escala de ansiedad

del HAD (Zigmond y Snaith, 1983).

Estrategias de afrontamiento. Operacionalizadas a partir de las puntuaciones obtenidas

en las tres subescalas del WCS (“Ways Coping Scale”, Folkman y Lazarus, 1980 adap-

tada por Sdnchez-Cinovas, 1993).

- estrategias centradas en el problema. Estrategias destinadas a alterar la fuente de es-
trés, cambiando la situacién o problema.

- estrategias centradas en la emocion. Estrategias gue intentan reducir, mitigar o contro-
lar la angustia, el distrés producido por la situacién.

- reevaluacion positiva. Estrategia consistente en dar un significado positivo de la

situacion.

Variables interaccionales y no interaccionales

Variables interaccionales. Estas variables fueron operacionalizadas en los cédigos obser-
vacionales del SOCH: Aproximacién(A, A+, A-), Aproximacién rutinaria (Ar; Ar+, Ar-),

Instruccién (I, I+, I-), Oposicién (O, O+, O-) Complacencia (C, C+, C-), tanto para el
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enfermo como para el resto de interactores (familia, sanitario, doctor, otros). Estas varia-
bles se midieron en tasa por minuto y en probabilidades condicionales. La tasa por minuto
es la frecuencia de un cédigo a lo largo de una sesién de evaluacién dividida por el tiempo
total de la sesién en minutos. La probabilidad condicional es la probabilidad de un cédigo
considerado como criterio respecto a otro cédigo dado. Cuando los datos se representan
como secuencias de eventos, la probabilidad condicional describe la probabilidad de que
se codifique una conducta determinada y denominada por Bakeman y Quera (1995), con-
ducta criterio, considerando que ha ocurrido una conducta “dada” entendida como fija.

* Variables no interaccionales, operacionalizadas en los cédigos no interaccionales del
SOCH del enfermo: Descanso (D); Hobbies (H); Cuidado de habitacién (Ch); Cui-
dados personales (Cp), Salida de la habitacién (X), Necesidades personales (Np), Ex-
presién de sentimientos (Es); los c6digos no interaccionales de los otros interactores
(familia, sanitario, doctor, otros): No responde (NR), y los cédigos no interaccionales
de profesional sanitario (doctor y sanitario): los c6digos de Aproximacién rutinaria sin
interaccién propias del sanitario (SNI) y Aproximacion rutinaria sin interaccién del

doctor (DNI). Estas variables se midieron en tasa por minuto.

4.3.4. Procedimiento.

En la recogida de datos se solicité el consentimiento de la direccién y los responsables
del hospital Dr Moliner. A pesar de contar con la autorizacion de la direccién, los profesionales
de la salud de varias plantas no permitieron el acceso. No obstante, se obtuvo acceso a las plantas
1.1.(enfermos crénicos) y 4.1 (enfermos de sida). Los supervisores de estas plantas indicaron qué
enfermos crénicos y de sida estaban disponibles en funcién de la gravedad de su estado y rellenaban
el cuestionario sobre “Escala de Estado médico del enfermo”. A continuacién, se contacté con los
enfermos y familiares sefialados y se les solicité su participacién en el estudio. Es destacable que
los familiares cuidadores de los enfermos crénicos eran principalmente sus cényuges mientras que
los familiares cuidadores de los enfermos de sida solian ser los padres, (especialmente las madres),

siendo personas de edades avanzadas.
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El proceso de recogida de datos fue muy laborioso por tres razones: en primer lugar, por la
ubicacién del centro hospitalario, el cual estaba alejado de la ciudad, hecho que dificultaba el des-
plazamiento al mismo; se disponia de un autobus que salia de la estacién de autobuses de Valencia,
con un horario muy reducido y dilatado en el tiempo. En segundo lugar, por la tipologia de los
enfermos crénicos, muy deteriorados en su mayoria, especialmente los enfermos de sida, quienes
se encontraban en fases terminales, y que debido a la gravedad de su estado de salud y/o por su
fallecimiento, en ocasiones, no se pudo completar el proceso de recogida de datos. En tercer lugar,
por la aceptacién paulatina del grupo de profesionales de la salud, tanto de enfermeria como parte
médica de la presencia de observadores en el centro.

Previo a la recogida de datos se procedié al disefio del protocolo observacional. Para ello,
se realizé observaciones previas no estructuradas donde se seleccionaron las categorias conductua-
les mas frecuentes y los interactores mds habituales en el contexto hospitalario. A partir de esta
informacién previa que permitié familiarizarse con la dindmica hospitalaria se disefi6 el “Sistema
Observacional en Contextos Hospitalarios” (SOCH). Tras el proceso de disefio, se pasé a la recogida
de datos. Para ello, en primer lugar, se procedié al entrenamiento de observadores y posteriormente,

a la recogida de datos propiamente dicha. Se describe, a continuacién, el proceso seguido:

Entrenamiento de observadores.
Los observadores fueron alumnos de psicologia y sociologia, quienes fueron entrenados en
la Facultad de Psicologia por la doctoranda. Dicho proceso de entrenamiento const6 de dos fases:
* La primera fase se realizé en la Facultad de Psicologia, donde se impartieron unas clases
explicativas del Manual del sistema de observaciéon en contextos hospitalarios (SOCH).
En primer lugar, se explicaron las caracteristicas del SOCH: los cédigos interaccionales,
no interaccionales y sus reglas de aplicacién; y en segundo lugar, se realizaron précticas de
registro utilizando secuencias de dos peliculas: “Mi vida” y “Philadelphia”. Esta parte del
proceso tuvo una duracién de tres dias, en turnos de mafiana y tarde. Con el entrenamiento
se formé un total de 50 observadores (cinco grupos de entrenamiento). Para el estudio de

fiabilidad del observador, se asigné un enfermo a cada estudiante colaborador.
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La segunda fase del entrenamiento tuvo lugar en el propio hospital, concretamente en la
habitacién del enfermo. Cada observador realizé tres sesiones de observacién y una sesién
de fiabilidad. Las sesiones de observacién se realizaron segtn la disponibilidad del enfermo,
del observador y de los familiares. Cuando se alcanzaron adecuados niveles de fiabilidad los

observadores procedieron a la recogida de datos definitiva.

Recogida de datos de la investigacion.

Este proceso de recogida de datos se desarrollé en dos fases:

La primera fase consisti6 en la recogida de datos en situacién de entrevista. La doctoranda
solicité el consentimiento informado de los enfermos y sus familiares para participar en la
investigacién. El enfermo cumplimentd la bateria de cuestionarios en situacién de entrevis-
tay se concretaron fechas para la realizacién de las observaciones

La segunda fase fue de recogida de datos observacionales de las interacciones del enfermo,
tamilia y profesional de la salud, mediante el SOCH. Estas observaciones se realizaron en
el centro hospitalario, en la habitacién del propio enfermo, al que se le asignaba un obser-
vador. El proceso de observacién consté de un maximo de diez sesiones de observacién(en
tiempo real equivale a cinco horas de observacién). Estas observaciones se realizaban en
diferentes dias, dependiendo del estado de salud del enfermo, y de la disponibilidad del ob-
servador. Mayoritariamente se realizaron en turno de mafiana, dado que en este horario se
desempefiaban las tareas médicas y sanitarias rutinarias con mayor frecuencia. También se
alterné con alguna observacién durante el turno de tarde; de modo que pudiese conseguirse
un registro secuencial interactivo equitativo de la actividad diaria de un enfermo de larga
hospitalizacién. No obstante, hubo variabilidad en el nimero total de sesiones de observa-
cién de cada paciente dependiendo de su estado (en ocasiones debido al fallecimiento del
enfermo), oscilando entre 10 y 1 sesién de observacién. Ademads, en 30 de los 51 pacientes
tue posible realizar una sesién de fiabilidad(registro de conducta por dos observadores en la
habitacién).La tabla 4 resume el total de sesiones de observacién por sujeto considerando

los pacientes que tuvieron sesiones de fiabilidad.
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Tabla 4. Niimero de sesiones de observacion con y sin fiabilidad de los enfermos

. Otros enfermos
Enfermos sida

créonicos
Npo sesiones Con Sin Con Sin Total
Observacion Fiab Fiab Fiab Fiab
10 0 2 0 4 6
9 11 2 17 2 32
8 0 0 0 0 0
7 0 1 0 0 1
6 0 1 1 0 2
5 0 0 0 2 2
4 0 1 0 1 2
3 0 0 1 1 2
2 0 1 0 1 2
1 0 1 0 1 2
Total 11 9 19 12 51

La Tabla 4 muestra que en el 74.5% (7=38) de los casos se realizaron la totalidad de las se-
siones establecidas, o bien 10 sesiones de observacién o bien 9 sesiones y una de fiabilidad. Ademis,
30 enfermos tuvieron una sesién de observacién de fiabilidad (dos observadores simultineamente
en la habitacién), siendo en 11 de los casos, enfermos de sida, y en 19, otros enfermos crénicos. En
21 enfermos no fue posible realizar la sesién de fiabilidad (9 enfermos de sida y 12 otros enfermos
crénicos) o bien porque el enfermo no autorizé la entrada de dos observadores en la habitacién o
por cuestiones médicas (empeoramiento del estado de salud o fallecimiento del paciente) que im-
pedia proseguir con las sesiones de observacién. Este dltimo hecho explica la variabilidad en el ni-
mero de sesiones totales de observacién de los participantes. La recogida de datos de las sesiones de

observacién se realizé durante tres afos, dada la dificultad de acceso a esta muestra tan especifica.

4.3.5. Analisis estadisticos.
En este estudio descriptivo correlacional, los andlisis estadisticos realizados fueron los si-

guientes:
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*  Primero, se realizaron andlisis de fiabilidad de las medidas derivadas del sistema observa-
cional en contextos hospitalarios (SOCH). Se explor¢ la fiabilidad de los datos por sesion,
es decir, midiendo el acuerdo en el registro conductual simultineo de dos observadores
como la frecuencia de ocurrencia de un cédigo determinado durante la sesién completa de
observacién. En el célculo de la fiabilidad por sesién se utilizé el coeficiente de correlacién
intraclase.

*  Segundo, se realizaron anilisis descriptivos o de frecuencias (segun proceda) de las varia-
bles clinicas (tipo de enfermedad, estado de gravedad), de las variables relacionadas con la
vivencia de la enfermedad (ansiedad, depresion, estrategias de afrontamiento, sentido de
responsabilidad, responsabilidad proyectada, necesidades espirituales) y de las variables in-
teraccionales y no interaccionales del enfermo y el resto de los interactores (familia, doctor,
sanitario y otros) operacionalizadas en tasas por minuto.

*  Tercero, para observar las relaciones entre variables categéricas, se realizaron tablas de con-
tingencia, utilizando el estadistico X?y, en su caso, la V de Cramer y los residuos tipificados
corregidos de Haberman. Las correlaciones de Pearson o de Spearman (segun comproba-
cién previa del supuesto de normalidad) se utilizaron para observar las diferentes relaciones
entre las variables cuantitativas. El nivel de significacién utilizado fue de .05.

*  Cuarto,con la finalidad de comparar muestras independientes en variables cuantitativas, en
primer lugar, se comprobé el supuesto de normalidad para poder realizar posteriormente las
pruebas estadisticas pertinentes (manova, prueba 7o U de Mann-Whitney). Para la com-
probacién del supuesto de normalidad se utilizé la prueba Shapiro-Wilk, al ser la més po-
tente en todos los tipos de distribucién y tamafio de las muestras (Razali y Wah, 2011). El
tamafio del efecto fue calculado con el estadistico paramétrico d de Cohen o el estadistico
no paramétrico r de Rosenthal (1991) segun los resultados de estudio de normalidad de la
variable dependiente analizada. Para la d de Cohen se consideré que valores inferiores a 0.2
indicaban un tamafio del efecto pequeno, 0.5 sefiala una magnitud media y 0.8 un tamafio
del efecto grande. Para la r de Rosenthal calculada con la formula r=Z/vN, los puntos de

corte considerados fueron de 0.1 pequeno, 0.3 mediano y 0.5 grande.
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Quinto, se realizaron andlisis lag+1 para analizar las diferencias entre enfermos crénicos y
de sida en la respuesta que dan los distintos interactores (familia, sanitario, doctor y otro)
dado una conducta positiva, negativa o neutra del paciente. Se utiliz6 un disefio secuencial
donde los datos fueron analizados mediante anilisis de retardo (andlisis lag) para datos
evento y las variables interaccionales se combinaban en pares de conducta Paciente- Otro
interactor. La conducta del paciente fue considerada como conducta “dada” y la conducta
del otro interactor como conducta “criterio”. Teniendo en cuenta la valencia de la interac-
cién del paciente, es decir, dado que el paciente sea positivo, negativo y neutro, se calculé
la probabilidad condicional de que el otro interactor fuese positivo, negativo o neutro en
su respuesta en el lag+1 para cada sujeto. A continuacién se realizaron pruebas no paramé-
tricas U de Mann-Whitney comparando las puntuaciones z asociadas a las probabilidades

condicionadas de cada grupo de sujetos (sida y otros crénicos).

El paquete estadistico SPSS versién 22 para Windows fue utilizado en la realizacién de

todos los andlisis a excepcién de los andlisis lag que se realizaron con el paquete estadistico SDIS.

El lenguaje SDIS (Bakeman y Quera, 1995) permite la representacién de los datos secuenciales y

se utiliza en los estudios observacionales con sistema de codificacién continuo de la interaccién.
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En primer lugar, se presentan los resultados de los analisis preliminares. Primero, de los
andlisis de fiabilidad de las medidas derivadas del sistema observacional en contextos hospitalarios
(SOCH); segundo, de los andlisis descriptivos de las variables clinicas, de vivencia de la enfermedad
y de las variables interaccionales y no interaccionales del enfermo y las variables interaccionales de
los otros interactores (familia, personal sanitario y otros); y tercero, de los andlisis de correlacion de
las variables ansiedad, depresién y estrategias de afrontamiento y de los andlisis de correlacién de las
variables ansiedad, depresidn, estrategias de afrontamiento y las variables interaccionales del enfermo.

En segundo lugar, se presentan, por un lado, los resultados del andlisis de las diferencias entre
enfermos de sida y otros enfermos crénicos en las variables sentido de responsabilidad, necesidades espiri-
tuales, ansiedad, depresion y estrategias de afrontamiento; y por otro lado, de las diferencias entre enfermos
de sida y otros enfermos crénicos en la frecuencia de las variables interaccionales y no interaccionales del
enfermo y las variables interaccionales del resto de interactores (familia, personal sanitario y otros).

Por ultimo, se presentan, los resultados de los andlisis secuenciales (lag+1) relativos al es-
tudio de las diferencias entre enfermos crénicos y de sida, en la respuesta que dieron los distintos

interactores dado una conducta positiva, negativa o neutra del enfermo.

5.1. Andilisis preliminares
Antes de pasar a la contrastacién de las hipdtesis planteadas, se analiz6, por una parte, la
fiabilidad de las medidas derivadas del sistema observacional en contextos hospitalarios (SOCH);

y por otra parte, se incluy6 una descripcién de las variables analizadas en esta investigacién.
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5.1.1. Analisis de fiabilidad de las medidas derivadas del SOCH.

Se explord la fiabilidad de los datos por sesién. Se midié el acuerdo en el registro conduc-
tual simultdneo de dos observadores como la frecuencia de ocurrencia de un cédigo determinado
durante la sesién completa de observacién. Se realizaron 19 sesiones de fiabilidad en pacientes
crénicos y 12 sesiones de fiabilidad en pacientes de sida de 30 minutos de duracién. En el cilculo
de la fiabilidad por sesién se utilizé el coeficiente de correlacién intraclase.

Los cédigos seleccionados para realizar la fiabilidad eran los registrados con mayor frecuencia
en las sesiones de observacion de fiabilidad de forma simultinea por dos observadores. Los cédigos de
interaccién para los enfermos crénicos y enfermos de sida fueron: aproximacion neutra (A), aproxi-
macién positiva (A+), aproximacién negativa (A-); y los c6digos no interaccion fueron: descanso (D),
hobbies (H), nada (N), necesidades personales (Np). Los cédigos de la familia del enfermo crénico y
enfermo de sida fueron: aproximacion neutra (FA), aproximacién positiva (FA+) y aproximacién neu-
tra (FA). Los cédigos de interaccién para los sanitarios de los enfermos crénicos y enfermos de sida
fueron: aproximacion neutra (SA), aproximacién rutinaria neutra (SAr), los cédigos de interaccién del
doctor de los enfermos crénicos y enfermos de sida fueron: aproximacion neutra (DA), aproximacién
rutinaria neutra (DAr) y los cédigos de interaccién para los otros interactores fueron: aproximacién
neutra (OA), aproximacién positiva (OA+). Para realizar los pertinentes andlisis de fiabilidad, se consi-
deraron los cédigos de interaccién de los interactores registrados en las sesiones de fiabilidad, los cuales
se resumen en los cédigos de interaccién y de no interaccién de los enfermos crénicos y de sida; en los
codigos de interaccién de los sanitarios y otros interactores de los enfermos crénicos y enfermos de sida,
mientras que se descartaron los cédigos de interaccién de los familiares y los cédigos de interaccién de
los doctores de los enfermos crénicos y enfermos de sida por su ausencia en las sesiones de fiabilidad.

En el cdlculo de la fiabilidad “por sesién”, se utilizé el coeficiente de correlacién intraclase (cal-
culo en Winer, 1971 pp. 283-286), el cual constituye una variante del modelo ANOVA para un factor.
El factor lo constituye el Observador, con dos niveles en nuestro caso. La variable dependiente fue la
frecuencia del c6digo en cuestién que cada observador obtuvo a lo largo de cada sesién de fiabilidad.

En el proceso de la fiabilidad, se consideraron las sesiones de fiabilidad en las que el otro

interactor estaba presente. En algunas sesiones de fiabilidad, el enfermo crénico y enfermo de sida
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se encontraba solo en la habitacién, con lo que el registro de la observacién se basaba en los c6di-
gos de no interaccién; descartando estas sesiones para los andlisis de fiabilidad posteriores, lo cual
explica los diferentes numero de sesiones de fiabilidad (N) en los que se basaron los analisis de las
pruebas F.

Los anailisis de fiabilidad se realizaron tomando los cédigos de interaccién y de no inte-
raccién del enfermo crénico y de sida y los c6digos de interaccién del sanitario y del otro interac-
tor (peluquera, capelldn, otro enfermo...) del enfermo crénico y de sida, que con mis frecuencia
aparecieron en las sesiones de observacion. Posteriormente se calculd el coeficiente de correlacién
intraclase de cada cédigo registrado por dos observadores. Finalmente se realiz6 la prueba F
asociada a los c6digos. A continuacién se presentan las Tablas resumen de los resultados de la
fiabilidad.

En laTabla 5 se presenta los resultados de los andlisis de fiabilidad de los cédigos de inte-
raccién y no interaccién del enfermo crénico. En primer lugar, aparecen los cédigos de interaccién
y de no interaccién del enfermo crénico de mayor frecuencia en las sesiones de observacién de
fiabilidad de forma simultdnea por dos observadores. En segundo, lugar aparece el coeficiente de
correlacién intraclase de cada cédigo registrado por ambos observadores. Por dltimo, los resultados

de la prueba F asociada a cada cédigo.

Tabla 5. Codigos de interaccion y de no interaccion del enfermo cronico

Cédigos  C. correlacién intraclase Prueba F

A 97 F(1,14)=0.43 p>.05 (IV=15)*
A+ 1 (N=15)

A- .80 F(1,14)=1 p>.05 (N=15)

D .99 F(1,18)=0.24 p>.05 (N=19)
H .99 F(1,18)=1.35 p>.05 (IN=19)
Np 99 F(1,18)=1.7 p>.05 (N=19)
N .98 F(1,18)=0.34 p>.05 (IN=19)

Nota: *Este paréntesis hace referencia al nimero de sesiones sobre las que se calcula la

fiabilidad.
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En la Tabla 6 se presenta los resultados de los andlisis de fiabilidad de los cédigos de
interaccién del sanitario y del otro interactor (peluquera, capelldn, otro enfermo...) del enfermo
crénico. En primer lugar, aparecen los cédigos de interaccién del sanitario y del otro interactor
del enfermo crénico de mayor frecuencia en las sesiones de observacién de fiabilidad de forma
simultinea por dos observadores. En segundo, lugar aparece el coeficiente de correlacién intra-
clase de cada cédigo registrado por ambos observadores. Por dltimo, los resultados de la prueba

F asociada a cada cédigo.

Tabla 6. Codigos de interaccion del sanitario y del ofro interactor del enfermo

cronico

Cédigos  C. correlacién intraclase Prueba F

SAr .93 F(1,7)=0.30 p>.05 (N=8)*
SA 1 (V=7)

OA 97 F(1,13)=2.6 p>.05 (N=14)
OA+ .97 F(1,13)=1 p>.05 (IN=14)

Nota*Este paréntesis hace referencia al nimero de sesiones sobre las que se calcula la

fiabilidad

En la Tabla 7 se presenta los resultados de los andlisis de fiabilidad de los cédigos de inte-
raccién y de no interaccién del enfermo de sida. En primer lugar, aparecen los cédigos de interac-
cién y de no interaccién del enfermo de sida de mayor frecuencia en las sesiones de observacién de
fiabilidad de forma simultdnea por dos observadores. En segundo lugar, aparece el coeficiente de
correlacién intraclase de cada cédigo registrado por ambos observadores. Por dltimo, los resultados

de la prueba F asociada a cada cédigo.
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Tabla 7. Codigos de interaccion y de no interaccion del enfermo de sida

Cédigos  C. correlacién intraclase

Prueba F

A .98
A+ .98
A- .90
D .99
H 1
Np 1
N .99

F(1,11)=.005 p>.05 (N=12)*
F(1,11)=1 p>.05(N=12)
F(1,11)=1.9 p>.05 (N=12)
F(1,11)=0.16 >.05 (N=12)
F(1,11)=1 p>.05 (N=12)
F(1,11)=0.10 >.05 (N=12)
F(1,11)=2.5 p>.05 (N=12)

Nota: *Este paréntesis hace referencia al nimero de sesiones sobre las que se calcula la

fiabilidad.

En la Tabla 8 se presenta los resultados de los andlisis de fiabilidad de los cédigos de inte-

raccién del sanitario y del otro interactor (peluquera, capelldn, otro enfermo...) del enfermo de sida.

En primer lugar, aparecen los cédigos de interaccién del sanitario y del otro interactor del enfermo

de sida de mayor frecuencia en las sesiones de observacién de fiabilidad de forma simultdnea por

dos observadores. En segundo lugar, aparece el coeficiente de correlacién intraclase de cada cédigo

registrado por ambos observadores. Por ltimo, los resultados de la prueba F asociada a cada cédigo.

Tabla 8. Cddigos de interaccion del sanitario y del otro interactor del enfermo de

sida

Codigos  C. correlacion intraclase Prueba F

SAr 98 F(1,7)=1 p>.05 (N=8)*
SA .99 F(1,7)=2.3 p>.05 (N=8)
OA 98 F(1,9)=0.67 p>.05 (N=10)
OA+ 1 (N=10)

NotaEste paréntesis hace referencia al nimero de sesiones sobre las que se calcula la

fiabilidad.

En el caso de los enfermos crénicos todos los coeficientes obtenidos se sittian entre .80 y 1.00

y en el caso de los enfermos de sida entre .90 y 1.00. Esos datos sugieren una adecuada fiabilidad.
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5.1.2. Analisis descriptivos.

En este apartado se realizaron los andlisis descriptivos, en primer lugar, de las variables clinicas
(tipo de enfermedad y gravedad de estado médico), y variables relacionadas con la vivencia de la enfer-
medad (conciencia enfermedad, sentido de responsabilidad, responsabilidad proyectada, necesidades
espirituales, ansiedad, depresion, estrategias de afrontamiento); y en segundo lugar, de las variables
interaccionales y no interaccionales del enfermo y las variables interaccionales de los otros interactores

(familia, personal sanitario y otros) evaluadas con sistema de observacién en contextos hospitalarios.

5.1.2.1. De las variables clinicas y relacionadas con la vivencia de la enfermedad.

E147.1% (n=24) de los participantes fueron valorados por el personal sanitario como nada
graves en su estado de salud, el 15.7% (7=8) como poco graves, el 21.6% (7=11) como algo graves,
el 11.8% (n=6) como muy graves y el 3.9% (7=2) como enfermos terminales.

Respecto a la conciencia de la enfermedad, la mayoria de los participantes, el 96.1% (7=49)
eran conscientes de ella. Por otro lado, el 51% (#=26) de los enfermos se sentian responsables de su
enfermedad frente al 49% (7=25) que no. Respecto a la variable responsabilidad proyectada, tan sélo
el 13.7% (n=7) de los enfermos responsabilizan a los demds de su enfermedad. En cuanto a la variable
necesidades espirituales, el 43.1% (7=22) de los enfermos participantes informaron tener necesidades
espirituales frente al 56.9% (7=29) que no. Los anilisis descriptivos de las variables de ansiedad, depre-

sién, y las estrategias de afrontamiento de la totalidad de los participantes se muestran en la Tabla 9.

Tabla 9. Resultados de los andlisis descriptivos de las variables ansiedad, depresion y estrategias de afrontamiento

Shapiro-Wilk
M DT Minimo Miximo SW gl p
Ansiedad 7.3 5.4 0 20 909 51 .001
Depresién 9.2 4.8 0 21 970 51 226
E. centrada en la emocién 10.5 5.6 1 26 967 51 .160
E. centrada en el problema 7.7 4.9 0 19 958 51 .071
E. reevaluacién positiva 3.9 3.3 0 12 913 51 .001
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Respecto a las variables ansiedad y depresién, si comparamos las puntuaciones promedio de
nuestros participantes con las referenciadas por Caro y Ibafiez (1992) para muestras normales (7=315),
observamos una puntuacién promedio algo mds alta en ansiedad (M=7.3, D7=5.4 frente a M=6.6,
DT=3.6) y mis alta en depresion (M=9.2, D7=4.8 frente a M=3.64, DT=2.94). Si comparamos con
las puntuaciones promedios referenciadas por las autoras para enfermos fisicos (#=131) observamos
nuevamente una puntuacién promedio similar en ansiedad (M=7.3, DT=5.4 frente a M=7.0, D7=5.2)
y mis alta en depresién (M=9.2, DT=4.8 frente a M=6.72, DT=4.6) (ver Grifica 6). Con el objetivo de
analizar las diferencias en los niveles de ansiedad y depresién de nuestros participantes y la poblacién
normal y enfermos fisicos de las autoras, se realizaron pruebas t a mano para grupos independientes.

Los resultados mostraron que nuestros participantes no difirieron en los niveles de ansiedad con
respecto a la poblacién (#(364)=1.19, p>.05); ni con respecto a los enfermos fisicos (#(180)=.23, p>.05). En
cambio, en los niveles de depresién de los participantes y de la poblacién normal (# (364)=3.43, p<.01),y
los enfermos fisicos (# (180)=9.18, p<0.01) aparecieron diferencias significativas a favor de nuestros parti-
cipantes. De modo que nuestros participantes mostraron un nivel significativamente superior de depresién
comparados con la muestra normal y la de enfermos fisicos de los autores de referencia.

La Griéfica 6 ilustra las medias de ansiedad y depresién de nuestros enfermos y de los par-

ticipantes de las autoras.

Participantes
B Poblacion normal Caro y Ibafiez

B Enfermos fisicos Caro y lbéafiez

o N~ OO 0 O

Ansiedad Depresion

Grifica 6. Medias de ansiedad y depresion de los participantes del estudio comparados con los participantes

de los estudios de Caro y Ibafiez

Nota: Se compara las medias de ansiedad y depresion de los enfermos de la muestra y las muestras (poblacién
normal y enfermos fisicos) de las autoras Caro y Ibdfiez (1992).
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En segundo lugar, se realiz6 una Tabla de contingencia 3x3 para determinar el porcentaje
de participantes con sintomatologia de ansiedad y depresién. Para ello se agruparon a los sujetos
en funcién de las tres categorias diagndsticas de Snaith et al. (1982) (ausencia de sintomas, caso
dudoso y presencia de sintomas) tanto para la variable ansiedad como para la variable depresién.
El 33.3% (n=17) de los participantes no tuvieron sintomatologia de ansiedad y depresién, el 3.9%
(n=2) fueron casos dudosos en ambas patologias, el 17.6% (7=9) de los participantes tenian ansie-
dad y el 35.3% (n=18) depresién y el 13.7% (n=7) presentaron tanto sintomas de ansiedad y depre-
si6n simultineamente. Se obtuvieron diferencias estadisticamente significativas en la proporcion
de enfermos en las distintas categorias diagnésticas(X?(4)=11.2, p=.025). El coeficiente de contin-
gencia ¥ de Cramer' indicé que la intensidad de la relacién fue moderada-baja (7 de Cramer=.33,

=.025). La Tabla 10 resume estos resultados.

Tabla 10. Porcentaje de participantes segiin la categorizacion diagndstica de ansiedad y depresion

Depresion
Ausencia de sintomas Caso dudoso Presencia sintomas
Ansiedad % n z? % n 7z % n 72

Ausencia de sintomas 33.3 17 2.1 15.7 8 0.9 11.8 6 -3.0
Casos dudoso 7.8 4  -0.5 3.9 2 -03 9.8 5 -0.8
Presencia de sintomas 2.0 1 -21 2.0 1 -0.38 13.7 7 2.9

Nota: Los porcentajes se muestran sobre el total de la muestra (N=51) a=Los residuos tipificados corregidos son pun-
tuaciones z.

Atendiendo a los residuos tipificados corregidos de Haberman que permiten interpretar de
forma mds precisa la relacion existente entre variables, se obtuvo una proporcién estadisticamente
superior de pacientes con sintomas de depresién en el grupo de pacientes con sintomas de ansiedad

(z=2.9) y de pacientes sin sintomas en ambos grupos (z=2.1).

1 El coeficiente V de Cramer se utiliza para medir la intensidad de la relacién. El valor V de Cramer oscila entre 0 y 1, de modo que 0 indica la

independencia perfecta y 1 indica la méxima intensidad de relacién (dependencia perfecta). El valor .6 indica que la relacién es relativamente
intensa.
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Con el objetivo de analizar las diferencias en las tres estrategias de afrontamientos: centra-
das en el problema, centrada en la emocién y reevaluacién positiva de nuestros participantes y la
poblacién de las autoras de referencias del cuestionario (Sdnchez Canovas y Sinchez Lépez (1994),
para 275 sujetos, se realizaron pruebas t a mano para grupos independientes. Los resultados de los
andlisis indicaron que existen diferencias estadisticamente significativas en los promedios de los
niveles de las estrategias de afrontamiento centrada en el problema (#(324)=3.2,p<.01),a favor de la
poblacién de los autores que emplearon en mayor medida este tipo de estrategias (M=7.7, DT=4.9
frente a M=10.2, DT=5.3) con un tamafio del efecto mediano (4 de Cohen=-0.49)

Los resultados mostraron diferencias estadisticamente significativas en los promedios de los
niveles de las estrategias de afrontamiento centrada en la reevaluacién positiva (# (324)=2.17, p<.05)
a favor de nuestros participantes que emplearon en mayor medida este tipo de estrategias (1/=3.9,
DT=3.3 frente a M=3.4, DT=3.1). No obstante el tamafio del efecto fue pequefio (d de Cohen=0.16)

Mientras en las estrategias centradas en la emocién, nuestros participantes y la muestra de
los autores de referencia no difirieron (# (324)=0.60, p>.05) (M=10.5, D7=5.6 frente a M=11.02,
DT=5.7) con un tamafio del efecto pequefio (¢ de Cohen=-0.092).

5.1.2.2. De las variables interaccionales y no interaccionales.

En este apartado, se muestra un descriptivo de las tasas por minuto promedio de las va-
riables operacionalizadas a partir de los cédigos observacionales del SOCH. En primer lugar, se
muestra el descriptivo de las tasas relativas a las variables interaccionales del enfermo operaciona-
lizadas en los cédigos: Aproximacion (A, A+, A-), Instruccion (I, I+, I-), Oposicion (O, O+, O-) y
Complacencia (C, C+, C-). En segundo lugar, se describen las tasas relativas a las variables no in-
teraccionales del enfermo, operacionalizadas en los c6digos: Descanso (D); Hobbies (H); Cuidado
de habitaciéon (Ch); Cuidados personales (Cp), Salida de la habitacién (X), Necesidades personales
(Np), Expresién de sentimientos (Es). Por ultimo, se describen las tasas por minuto promedio de
las variables interaccionales de los otros interactores: familia, sanitario, doctor y otros (otros fami-
liares distintos del cuidador habitual, otros enfermos, personal del hospital no sanitario: limpieza,

sacerdote, peluquero...).
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El procedimiento seguido para la obtencién de las tasas por minuto de los cédigos del
SOCH fue el siguiente. En primer lugar, para cada participante y para cada sesién de observacién
de 30 minutos, se calculé la tasa por minuto de cada uno de los cédigos del sistema. La tasa por
minuto es la frecuencia de un cédigo a lo largo de una sesién de evaluacién dividida por el tiempo
total de la sesién en minutos. El procedimiento de cilculo consistié en sumar en una hoja Excel
la frecuencia total de cada cédigo y su posterior divisién por el tiempo total de observacién en
minutos de esa sesion (nimero total de intervalos de observacién de 15 segundos divido por 4).
Posteriormente, se calcul6 para cada participante la tasa promedio de cada cédigo considerando el
numero total de sesiones de observacién de cada sujeto. Las sesiones de fiabilidad no fueron tenidas
en cuenta en la obtencion de las tasas. Debido al estado de gravedad del enfermo no en todos los ca-
sos se pudo realizar la totalidad de las observaciones (10 sesiones de observacion o 9 sesiones y una
de fiabilidad). En algunos casos la suspensién de la observacién fue debida o bien al fallecimiento
del enfermo o a su empeoramiento. En muchas ocasiones los observadores llegaban al hospital y no
podian entrar a la habitacién por empeoramiento del enfermo o bien tenian que acortar la sesién
de observacién que estaban realizando. A continuacion se presenta la Tabla 11 con un resumen del

total de sesiones de observacion de los enfermos.

Tabla 11. Resumen del total de sesiones de observacion

Ne sesiones observ. Frecuencia Porcentaje
1 2 3.9
2 2 3.9
3 2 3.9
4 2 3.9
5 2 3.9
6 2 3.9
7 1 2.0
9 32 62.7
10 6 11.8

Total 51 100.0
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El 11.8% (7=6) de los enfermos fueron observados durante 10 sesiones de observacién de 30
minutos, el 62.7% (7=32) en 9 sesiones (en estos casos la Gltima sesién fue de fiabilidad), el 2% (7=1)

de los enfermos en 7 sesiones y el 3.9% (n=11)de los enfermos fueron observados entre 1y 6 sesiones.

Descriptivos de las tasas de los codigos interaccionales del paciente.

En este apartado se muestran los andlisis descriptivos de los cédigos interaccionales del
paciente. Recordemos que estos cédigos hacen referencia a la relacién entre personas en la que se
da un intercambio mutuo de informacion, tanto a nivel verbal como no verbal. Serfan, por tanto, todas
aquellas conductas del enfermo dirigidas especificamente al otro elemento de la diada (familia, doctor,
sanitario u otros).

La Tabla 12 muestra los resultados del andlisis descriptivo de las tasa por minuto promedio

de cada cédigo interaccional del paciente. Los cédigos observacionales del SOCH analizados fueron:

Aproximacién (A, A+, A-), Instruccién (I, I+, I-), Oposicién (O, O+, O-) Complacencia (C, C+, C-).

Tabla 12. Andlisis descriptivos de las tasas de los codigos interaccionales del pa-

ciente

Cdéd. Interaccion M DT Min. Mix.
A 1.219 1.16 0.04 493
A+ 0.09 0.15 0.00 0.64
A- 0.03 0.08 0.00 0.52
I 0.01 0.03 0.00 0.11
I+ 0.0038 0.02 0.00 0.15
I- 0.0014 0.009 0.00 0.07
@) 0.01 0.019 0.00 0.12
O+ 0.0008 0.004 0.00 0.02
O- 0.0006 0.002 0.00 0.01
C 0.01 0.014 0.00 0.07
C+ 0.0012 0.0056 0.00 0.04

C- 0.0004 0.0018 0.00 0.01
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La Griéfica 7 ilustra la tasa por minuto media de los cédigos interaccionales del paciente.
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= tasa por minuto promedio

Grdfica 7. Tasa por minuto media de los cédigos interaccionales del paciente

La mayoria de las interacciones del paciente en contextos hospitalarios son Aproximacio-
nes, siendo de baja frecuencia las Instrucciones y Complacencias ante instrucciones de los demds.
Como puede observarse, el cé6digo Aproximacion es el mds frecuente, sobre todo con valencia neu-

tra, seguido de la Aproximacién positiva y negativa respectivamente.

Descriptivos de las tasas de los codigos no interaccionales del paciente.

En este apartado se muestran los andlisis descriptivos de los cédigos no interaccionales
del paciente. Recordemos que el SOCH los define como agquellas acciones que no se dirigen espe-
cificamente a otra persona y que pueden ser también un modo de responder a la conducta interaccional
del otro.

LaTabla 13 muestra los resultados del analisis descriptivo de las tasa por minuto promedio
de los cédigos no interaccionales del paciente: No hacer nada (N), Descansar (D), Hobbies (H),
Cuidados personales (Cp), Cuidado de la habitacién (Ch), Necesidades personales (Np), Expresion
de sentimientos positivos (Es+) y Expresién de sentimientos negativos (Es-). La Grafica 8 ilustra

la tasa por minuto media de los cédigos no interaccionales del paciente.
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Tabla 13. Resultados de los andlisis descriptivos de las tasas de los codigos no

interaccionales del paciente

Céd. Interaccion M DT Min. Mix
N 0.58 0.71 0.00 2.92
D 1.47 1.38 0.00 4.76
H 0.75 0.93 0.00 3.71
Cp 0.18 0.26 0.00 1.20
Ch 0.25 0.50 0.00 2.93
Np 0.56 0.49 0.00 2.07
Es+ 0.07 0.19 0.00 1.10
Es- 0.053 0.15 0.00 0.93
2

1,5
1

0,5
0

N D H Cp Ch Np Es+ Es-

Grifica 8. Tasas medias de los c6digos no interaccionales del paciente
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El cédigo no interaccional de mds alta frecuencia es el “Descanso” (una situacién en que

la persona reposa), seguido del cédigo “Hobby” (la realizacion de actividades de disfrute y placer:

escuchar musica, leer, etc.), “Necesidades personales” (actividades que cubren las necesidades de la

persona: comer, beber, ir al servicio, fumar, etc.) y “No hacer nada” (Ia persona estd “como ida”, es

decir, ensimismada en sus pensamientos, en su mundo interno, en si misma).

Los cédigos de mas baja frecuencia son los de Expresién de sentimientos, tanto positivos

como negativos. Son aquellos momentos en que el paciente estd mostrando sus sentimientos, ya

sea en la soledad de la habitacién o en compaiiia del compaiiero/a, pero sin interaccién (llorar en

la cama, hablar solo, etc.).
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Descriptivos de las tasas de los codigos interaccionales de los otros interactores.

En las sesiones de observacién, el paciente interactia con otros participantes. Estos inte-
ractores son la familia del paciente (F): madre, padre, hijo-a, hermano-a, cényuge; el profesional
sanitario: Doctor (D) y Sanitario (S), y por dltimo los Otros (O), son otros interactores distintos
a la familia (Of), al sanitario (Os) y otros enfermos (Oe).En estos casos se calcularon las tasas por
minuto promedio de cada cédigo interaccional del interactor (familia, sanitario, doctor y otro) con-
siderando el nimero de sesiones de observacién en las que el interactor estuvo presente en la habi-
tacién. Por consiguiente, para el caculo de estas tasas se seleccionaron del total de observaciones de

cada enfermo las que estuvo presente el interactor analizado.

Interactor Familia:
Los andlisis se realizaron sobre el total de observaciones donde el familiar estuvo presente.
Unicamente 11 enfermos fueron observados estando en la habitacién algin familiar. A continuacién

se presenta la Tabla 14 del nimero de sesiones de observacién donde estuvo presente el familiar.

Tabla 14. Niimero de sesion de observacion con familiar

Ne de sesiones con familiar n de enfermos  Porcentaje enfermos
0 40 78.4
1 5 9.8
2 1 2.0
3 1 2.0
6 2 3.9
8 1 2.0
10 1 2.0
Total 51 100.0

Como se observa en la Tabla 14, en el 78.8% (7#=40) de los casos no estuvo presente ningin

familiar durante las sesiones de observacién. Tan sélo un 21.6% (7=11) de los enfermos fueron ob-
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servados con un familiar presente en alguna de las sesiones de observacién. De estos 11 enfermos,
un 9.8% (7=5) tuvieron presente al familiar en una Unica sesién, un 3.9 % (7=2) en 6 sesiones de
observacién y un 2% (7=1) de los enfermos fueron observados con un familiar presente en 2,3, 8 y
10 sesiones de observacién respectivamente.

Los cédigos observacionales del SOCH analizados fueron: Aproximacién (FA, FA+,
FA-), Instruccién (FI, FI+, FI-), Oposicién (FO, FO+, FO-) Complacencia (FC, FC+, FC-
). Las tasas por minuto se calcularon para cada sujeto considerando el nimero de sesiones
de observacién donde el familiar estuvo presente. La Tabla 15 muestra las tasas por minuto
promedio de cada cédigo interaccional del interactor familia, la desviacién tipica, el minimo
y el miximo de los 11 pacientes que tuvieron familiares presentes en alguna de las sesiones

de observacién.

Tabla 15. Resultados de los andlisis descriptivos de las tasas de los codigos inte-

raccionales del familiar

Céd. Interaccion M DT Minimo  Maiximo
FA 1.27 1.64 0.00 5.80
FA+ 0.53 1.39 0.00 427
FA- 0.004 0.008 0.00 0.02
FI 0.005 0.006 0.00 0.02
FI+ 0.005 0.015 0.00 0.05
FI- 0.0006 0.002 0.00 0.01
FO 0.01 0.03 0.00 0.09
FO+ 0.0006 0.002 0.00 0.01
FO- 0.0003 0.001 0.00 0.00
FC 0.015 0.02 0.00 0.05
FC+ 0.006 0.017 0.00 0.06
FC- 0.0006 0.0021 0.00 0.01

La Grifica 9 ilustra la tasa por minuto media de los cédigos interaccionales del familiar.
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Grdfica 9. Tasas medias de los c6digos interaccionales del familiar del paciente

La mayoria de las interacciones del familiar son Aproximaciones, siendo de muy baja o nula
frecuencia el resto de cédigos, las Instrucciones dirigidas al paciente, y las Oposiciones o Compla-
cencias ante peticiones de éste son casi nulas. Como puede observarse en la Grifica 9, el cédigo
Aproximacién es el mds frecuente, sobre todo con valencia neutra, seguido de la Aproximacién
positiva. Por otro lado, si analizamos la grifica teniendo en cuenta la valencia de la interaccién
del familiar con el enfermo se observa que la mayoria de las interacciones son de tipo neutro. Los
c6digos de valencia negativa son practicamente nulos y los de valencia positiva hacen referencia

Unicamente a aproximaciones.

Interactor Doctor:

Los anilisis se realizaron sobre el total de observaciones donde el doctor estuvo presente en
algiin momento de la sesién de observacién. Es importante sefialar que a pesar de la recomenda-
cién de que el doctor estuviera presente en algin momento de la observacién, muchos de ellos no
colaboraron en este sentido. En 16 de los 51 enfermos observados el doctor entré en la habitacién
durante alguna sesién de observacién. En la Tabla 16 figura el nimero de sesiones de observacién

donde estuvo presente el doctor.
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Tabla 16. Niimero de sesion de observacion con doctor

Ne de sesiones con doctor n de enfermos  Porcentaje enfermos
0 35 68.6
1 10 19.6
2 5 9.8
3 1 2.0
Total 51 100.0

Como se observa en la Tabla 16, en el 68.6% (7=35) de los casos no estuvo presente ningin
doctor durante las sesiones de observacién. Tan sélo un 31.4% (7#=16) de los enfermos durante
la sesién de observacion fueron visitados por el doctor. De estos 16 enfermos, un 19.6% (7=10)
tuvieron presente al doctor en una tnica sesién de observacién, un 9.8 % (n=5) en 2 sesiones de
observacién y un 2% (n=1) de los enfermos fueron observados con el doctor presente en 3 sesiones
de observacién.

Los cédigos observacionales del SOCH analizados fueron: Aproximacién (DA, DA+,
DA-), Aproximacién rutinaria (DAr, DAr+, DAr-). Los cédigos de Instruccién, Oposicién y
Complacencia del interactor doctor fueron nulos y el cédigo de no interaccién de Aproximacién
rutinaria sin interaccién (DNI) aparecié solo en dos enfermos crénicos, por lo que no fueron
analizados.

Las tasas por minuto fueron calculadas atendiendo al nimero de sesiones donde el doctor
visité al paciente durante la observacion. La Tabla 17 muestra el analisis descriptivo de las tasas por
minuto de los cédigos interaccionales del doctor de los 16 pacientes que tuvieron visita médica en

alguna de las sesiones de observacién.
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Tabla 17. Resultados de los andlisis descriptivos de las tasas de los codigos inte-

raccionales del doctor

Céd. Interaccion M DT Min. Mix.
DA 0.06 0.09 0.00 0.32
DA+ 0.02 0.05 0.00 0.20
DA- 0.00 0.00 0.00 0.00
DAr 0.30 0.53 0.00 1.89
DAr+ 0.009 0.03 0.00 0.12
DA«r- 0.00 0.00 0.00 0.00

La Grifica 10 ilustra la tasa por minuto media de los c6digos interaccionales del doctor.
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Gridfica 10. Tasas medias de los cédigos interaccionales del doctor

La mayoria de las interacciones que realiza el doctor con los pacientes son Aproximaciones
neutras rutinarias relacionadas con las zareas médicas. Este tipo de aproximaciones no se observan
ni con valencia positiva ni con valencia negativa. Respecto a las Aproximaciones no rutinarias co-
mentar que son de muy baja frecuencia pero cuando se producen suelen tener una valencia neutra

y en muy escasas ocasiones positiva. Las Aproximaciones negativas son nulas.

Interactor Sanitario:
Los anilisis se realizaron sobre el total de observaciones donde el sanitario estuvo presente

en algiin momento de la sesién de observacién. En 48 de los 51 enfermos observados el sanitario
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entré en la habitacién durante alguna sesiéon de observacién. En la Tabla 18 figura el nimero de

sesiones de observacién donde el sanitario entré en la habitacién.

Tabla 18. Nimero de sesion de observacion con sanitario

Ne de sesiones con sanitario ~ n de enfermos  Porcentaje enfermos
0 3 5.9
1 3 5.9
2 3 59
3 10 19.6
4 7 13.7
5 11 21.6
6 17.6
7 3 5.9
8 2 3.9
Total 51 100.0

Unicamente 48 enfermos fueron observados estando presente el sanitario, el 21.6% (n=11)
de los enfermos fueron observados durante 5 sesiones de observacién en presencia del sanitario, el
19.6% (7=10) fueron observados en 3 sesiones durante la atencién sanitaria, el 17.6% (72=9) fueron
observados en 6 sesiones estando algin sanitario presente, el 13.7% (#=7) de los enfermos fueron
observados en 4 sesiones con el sanitario en la habitacién, el 5.9% (7=3) de los enfermos fueron
observados en 7,2 y 1 sesion respectivamente, durante la atencién sanitaria y el 3.9% (7=2) de los
enfermos fueron observados durante 8 sesiones de observacién en presencia del sanitario.

Los cédigos observacionales analizados fueron el cédigo no interaccional SNI (Aproxi-
macién rutinaria sin interaccién) y los cédigos interaccionales: Aproximacién (SA, SA+, SA-),
Aproximacion rutinaria (SAr, SAr+, SAr-), Instruccion (SI, SI+, SI-), Oposicién (SO, SO+, SO-)
Complacencia (SC, SC+, SC-).Las tasas por minuto fueron calculadas atendiendo al ndmero de
sesiones donde el sanitario visit6 al paciente durante la observacién en los 48 enfermos en los que
procedi6 realizar estos andlisis. La Tabla 19 muestra el anlisis descriptivo de las tasas por minuto

del c6digo SNI y delos cédigos interaccionales del sanitario.
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Tabla 19. Resultados de los andlisis descriptivos de las tasas de los codigos inte-

raccionales del sanitario

Céd. Interaccion M DT Min. Mix.
SNI 0.019 0.036 0.00 0.13
SA 0.09 0.16 0.00 0.69
SA+ 0.01 0.03 0.00 0.16
SA- 0.0005 0.002 0.00 0.01
SAr 0.102 0.09 0.00 0.38
SAr+ 0.031 0.089 0.00 0.59
SAr- 0.002 0.005 0.00 0.02
ST 0.003 0.006 0.00 0.03
SI+ 0.00 0.00 0.00 0.00
SI- 0.00 0.00 0.00 0.00
SO 0.002 0.004 0.00 0.02
SO+ 0.00 0.00 0.00 0.00
SO- 0.00009  0.0006 0.00 0.004
SC 0.002 0.006 0.00 0.034
SC+ 0.00 0.00 0.00 0.00
SC- 0.00 0.00 0.00 0.00

La Grifica 11 ilustra la tasa por minuto media de los cédigos interaccionales del sanitario.
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Grdfica 11. Tasas medias de los c6digos interaccionales del sanitario
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Las interacciones mds frecuentes del personal sanitario con el enfermo son las Aproxi-
maciones neutras rutinarias relacionadas con las tareas médicas, seguidas de las Aproximaciones
neutras. En ocasiones, los sanitarios realizan Aproximaciones rutinarias sin interaccionar con el
paciente (ponen goteros, cambian camas, etc., sin interactuar con €l). Por otro lado, si analizamos la
Grifica 11 teniendo en cuenta la valencia de la interaccidn del sanitario con el enfermo, se observa
que la mayoria de las interacciones son de tipo neutro, no obstante, si aparecen Aproximaciones
rutinarias y no rutinarias con valencia positiva. Las Aproximaciones rutinarias negativas son de
muy baja frecuencia y las Aproximaciones no rutinarias negativas son nulas. Con respecto al resto
de los c6digos, las Instrucciones, Oposiciones y Complacencias neutras y las Oposiciones negativas
son de muy baja frecuencia; y las Instrucciones y Complacencias tanto positivas como negativas y

las Oposiciones positivas son nulas.

Otros Interactores:

Los interactores que incluyen esta categoria son aquellos amigos o familiares del enfermo
distintos al familiar cuidador (Of), otros profesionales del hospital distintos del doctor y el sanitario
(Os) y otros enfermos del hospital (Oe). Todos estos interactores fueron agrupados bajo la categoria
Otros (O). Los anilisis se realizaron sobre el total de observaciones donde el otro interactor estuvo
presente. A excepcién de un sujeto, en la mayoria de las sesiones de observacién estuvo presente
otro interactor. La Tabla 20 muestra el nimero de sesiones de observacién donde estuvo presente

otro interactor distinto del familiar cuidador.
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Tabla 20. Nimero de sesion de observacion con Otro interactor

Ne de sesiones con otro n de enfermos  Porcentaje enfermos
0 1 2.0
1 2 3.9
2 10 19.6
3 5 9.8
4 1 2.0
5 2 3.9
6 6 11.8
7 6 11.8
8 8 15.7
9 7 13.7
10 3 5.9
Total 51 100.0

Como muestra la Tabla 20, de los 50 pacientes que tuvieron otro interactor en alguna de las
sesiones de observacion, el 19.6% (7=10) de los enfermos fueron observados en 2 sesiones con algin
otro interactor presente, 15.7% (7=8) de los enfermos fueron observados en 8 sesiones en presencia
de otro interactor, el 13.7% (7=7) de los enfermos se observaron en 9 sesiones con otro interactor en
la habitacién, 11.8% (#=6) de los enfermos fueron observados en 7 y 6 de sesiones respectivamente
con otro interactor, el 9.8% (7=5) de los enfermos fueron observados en 3 sesiones de observacién con
otros interactores, el 5.9% (n=3) de los enfermos fueron observados en 10 sesiones en presencia de
otro interactor, el 3.9% (n=2) de los enfermos tuvo una tnica sesién de observacion en presencia de
otro interactor y un 2% (n=1) de los enfermos se observaron durante 4 sesiones con el otro interactor.

Los cédigos observacionales del SOCH analizados fueron: Aproximacién (OA, OA+, OA-
), Instruccién (OI, Ol+, OI-), Oposicién (OO, OO+, OO-) Complacencia (OC, OC+, OC-).Las
tasas por minuto fueron calculadas atendiendo al nimero de sesiones donde “otro” interactor estuvo
presente durante la observacién. La Tabla 21muestra el analisis descriptivo de las tasas de los cédi-

gos interaccionales del “otro interactor”.
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Tabla 21. Resultados de los andlisis descriptivos de las tasas de los codigos inte-

raccionales del otro interactor

Coéd. Interaccion M DT Min. Mix
OA 1.06 1.09 0.00 5.34
OA+ 0.04 0.06 0.00 0.25
OA- 0.02 0.12 0.00 0.85
Ol 0.008 0.014 0.00 0.07
OI+ 0.0002 0.001 0.00 0.01
OlI- 0.00 0.00 0.00 0.00
9]¢ 0.004 0.009 0.00 0.05
OO0+ 0.0004 0.002 0.00 0.01
OO0O- 0.0007 0.003 0.00 0.01
oC 0.004 0.01 0.00 0.05
OC+ 0.002 0.006 0.00 0.04
OC- 0.00 0.00 0.00 0.00
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La Grifica 12 ilustra la tasa por minuto media de los cédigos interaccionales del otro interactor.
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Grdfica 12. Tasas medias de los cédigos interaccionales del otro
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Las interacciones mds frecuentes de los otros interactores con el enfermo son Aproxima-

ciones neutras, siendo de muy baja o nula frecuencia las Instrucciones y las Oposiciones y Com-
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placencias ante instrucciones del paciente. Por dltimo, si analizamos la Gréfica 12 teniendo en
cuenta la valencia de la interaccién de los otros con el enfermo, se observa que la mayoria de las
interacciones son de tipo neutro, no obstante, si aparecen interacciones positivas en aproximacién
y en complacencia. Respecto a las interacciones negativas comentar que son muy escasas y sélo se

han registrado en el cédigo aproximacién.

5.1.2.3. Resumen de los andlisis descriptivos.

En torno a un 15% de los participantes fueron valorados como muy graves o terminales por
el personal sanitario. La mayoria de los enfermos (96.1%) eran conscientes de su enfermedad, el
51% se sentian responsables de la enfermedad y un bajo porcentaje de enfermos (13.7%) responsa-
biliz6 a los demads de la enfermedad.

Los participantes obtuvieron una puntuacién promedio en depresién de 9.2 que puede
interpretarse como “caso dudoso” de depresién segun la clasificacién diagnéstica de Snaith et al.
(1982). Sin embargo la puntuacién promedio de ansiedad (A=7.3) puede interpretarse como au-
sencia de sintomas de ansiedad. Este resultado indica una mayor tendencia promedio a la depresién
que a la ansiedad en el conjunto de los pacientes analizados.

En los andlisis comparativos con respecto a la ansiedad y depresién, los participantes
de este estudio mostraron un nivel significativamente superior de depresién comparados con la
muestra normal y la de enfermos fisicos de las autoras de referencia. Con respecto a las estra-
tegias de afrontamiento, por un lado, los participantes de este estudio mostraron mayor uso de
las estrategias de afrontamiento de reevaluacién positiva comparados con los participantes de la
muestra de los autores de referencia, y por otro lado, los participantes de la muestra de referencia,
emplearon mds las estrategias de afrontamiento del problema comparados con los participantes
de este estudio.

E143.1% de los participantes informaron tener necesidades espirituales siendo una necesi-
dad mis frecuente en los enfermos de sida. (60% frente a 32.3%).

Durante la estancia hospitalaria, el enfermo interactué con los familiares, los profe-

sionales de la salud y con otros interactores. En los momentos de interaccion, los pacientes se
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relacionaron con estos interactores utilizando mas las Aproximaciones, siendo las Aproxima-
ciones neutras (A) las mds frecuentes, seguidas de las Aproximaciones positivas y negativas,
en este orden.

En cuanto a los interactores, los familiares utilizaron mds las Aproximaciones neutras
(FA), seguidas de las Aproximaciones positivas en la interaccién con el enfermo. Asimismo,
teniendo sélo en cuenta la valencia de la interaccién, la mayor parte de las interacciones del
familiar con el enfermo fueron neutras. Por lo que se refiere al doctor, éste se relacioné con el
paciente con Aproximaciones rutinarias neutras (DAr) relacionada con tareas médicas. Los sa-
nitarios utilizaron mas Aproximaciones rutinarias neutras relacionadas con las tareas médicas,
seguidas de Aproximaciones neutras. Finalmente, los otros interactores (diferentes al familiar y
profesional de la salud), emplearon mds las Aproximaciones neutras (OA), en sus interacciones
con el enfermo. El resto de los c6digos de interaccién, las Instrucciones, Oposiciones, Com-
placencias con sus valencias positiva, negativa y neutra, fueron escasos y en el caso del doctor
fueron nulos.

En los momentos de no interaccion, el paciente estuvo principalmente en situacién de des-
canso (D). En cambio, los cédigos no interaccionales de mds baja frecuencia son la expresién de

sentimientos tanto positivos como negativos.

5.1.3. Analisis de la relacién entre variables.

En este apartado, primero, se analizé la relacién de las variables ansiedad y depresion y
las estrategias de afrontamiento; segundo, se estudio la relacién entre las variables del sentido de
responsabilidad de la enfermedad, ansiedad, depresién y estrategias de afrontamiento, y tercero,
se analiz6 la relacién de las variables ansiedad, depresién, estrategias de afrontamiento y variables

interaccionales del paciente.

5.1.3.1. Relacion entre las variables ansiedad, depresion y estrategias de afrontamiento.
Para analizar la relacién entre las variables ansiedad y depresién y las estrategias de

afrontamiento se realizaron andlisis correlacionales. El estudio de normalidad sefialé que 3
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de las 5 variables (depresion, estrategias de afrontamiento centrado en el problema y en la
emocién) se distribuyeron normalmente. Unicamente las variables ansiedad y reevaluacién
positiva incumplieron el supuesto de normalidad (ver Tabla 9). Dado que el tamafio mues-
tral es superior a 30 sujetos en estos andlisis y teniendo en cuenta que las pruebas paramé-
ricas son robustas al incumplimiento del supuesto de normalidad en muestras grandes (N
>30) (Montilla, 2010) se realizaron correlaciones de Pearson. La ansiedad y la depresién
estin fuertemente relacionadas, obteniéndose un coeficiente de correlaciéon de Pearson de
.47 (p<.001). Respecto a las estrategias de afrontamiento, los anilisis correlacionales indica-
ron relaciones positivas y significativas entre todas ellas. Ademds, la ansiedad correlacioné
positivamente con las estrategias de afrontamiento centradas en el problema (r=.28, p=.04),
las estrategias centradas en la emocién (7=.27, p=.05) y las estrategias centradas en la reeva-
luacién positiva (7=.03, p=.03). La variable depresién no correlacioné con las estrategias de

afrontamiento (véase Tabla 22).

Tabla 22. Coeficientes de correlacion de Pearson entre ansiedad, depresion y es-

trategias de afrontamiento

Variables 1 2 3 4 5
1. Ansiedad -
2. Depresi6én AT -

3 Estrategias problema .28* -.23 -

4. Estrategias emocién 27" -.03 AT -

5. Reevaluacién positiva  .30* -.034  .53* 59" -

Nota: p<.05,™ p<.01.

5.1.3.2. Relacion entre sentido de responsabilidad de la enfermedad, ansiedad, depresion y
estrategias de afrontamiento.
En primer lugar se realizé el estudio de normalidad para las variables sentido de respon-

sabilidad de la enfermedad, ansiedad, depresién y las estrategias de afrontamiento. Los resulta-
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dos del estudio de normalidad sefialaron que 3 de las 5 variables (afrontamiento centrado en el
problema, afrontamiento centrado en la emocién y depresién) se distribuyeron normalmente.

Unicamente las variables ansiedad y reevaluacién positiva incumplieron el supuesto de normali-

dad (ver Tabla 23).

Tabla 23. Prueba de normalidad Shapiro-Wilk entre sentirse y no sentirse res-

ponsable de la enfermedad en estrategias de afrontamiento, ansiedad y depresion

Shapiro-Wilk (§WW)

Sent. responsabilidad
Variables Sw gl P

Si .94 25 .149
A. problema

No .96 26 465

Si .93 25 .071
A.emocién

No .97 26 622

Si .86 25 .003
Reevaluacié +

No .93 26 .110

Si .89 25 .015
Ansiedad

No 92 26 .044

Si .96 25 426
Depresion

No .97 26 .689

La distribucién de la variable reevaluacién positiva en el grupo de no sentido de la
responsabilidad de la enfermedad no se ajusté a la normalidad (SW (25)=.86; p=.003), por lo
tanto se utilizé la prueba no paramétrica U Mann-Whitney para la comparacién en reeva-
luacién positiva entre ambos grupos. Del mismo modo, la variable de ansiedad en el grupo de
no sentido de responsabilidad no cumplié el supuesto de normalidad (S (25)=.89; p=.015),
por lo que se utilizo la prueba no paramétrica para la comparacién en ansiedad entre ambos
grupos. Por el contrario, las variables afrontamiento problema, afrontamiento emocién y de-

presién mostraron una distribucién normal en ambos grupos por lo que se utilizé una prueba

t (ver Tabla 24).
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Tabla 24. Diferencias de medias en ansiedad, depresion y estrategias de afrontamiento en funcion

de la variable sentido de responsabilidad de la enfermedad

No responsables Si responsables

(n=25) (n=26)
Variables M DT M DT U/t i??ffcfo
Ansiedad 6.72  4.93 7.81 5.83  U=295,p=.570 r=-0.079
Depresion 10.0  5.93 8.38  3.28 £(49)=1.21,p=.233 d=0.0338
A. problema 6.00 410 927 518 A49)=-2.492=,p=.016 d=-0.697
A. emocién 7.40 386 13.42 546 #49)=-4.533 p=<.001 4=-1.274
Reevaluacién + 2.72 2.5 5.15 3.51  U=192,p=.012 r=-0.353

Nota: El tamafio del efecto se calculd con la d de Cohen cuando se utilizé prueba paramétrica y con la r de
Rosenthal con pruebas no paramétricas.

Segun los resultados, se obtuvieron diferencias estadisticamente significativas entre el grupo
sentido de responsabilidad y el grupo de no sentido de responsabilidad de la enfermedad en la variable
afrontamiento centrado en el problema. Los enfermos con sentido de responsabilidad usaron mas es-
trategias de afrontamiento centrado en el problema (A/=9.27, DT=5.18) que los enfermos sin sentido
de responsabilidad (41=6.00, D7=4.10), con un tamafio mediano, (t(49)=-2.49, p=.016,d=0.697).

Del mismo, se obtuvieron diferencias estadisticamente significativas en la variable afrontamiento
centrado en la emocién, de modo que, los enfermos con sentido de responsabilidad de la enfermedad
usaron mds las estrategias centradas en la emocién (A=13.42, DT=5.46) que los enfermos sin sentido de
responsabilidad (1/=7.40, DT=3.86), con un tamario del efecto grande (t(49)=-4.533, p=<.001, 4=1.274).

También, se obtuvieron diferencias estadisticamente significativas en la variable reevaluacién
positiva. Los enfermos con sentido de responsabilidad de la enfermedad usaron mas la reevaluacién
positiva (M=5.15, D7=3.51) que los enfermos sin sentido de responsabilidad (M=2.72, DT=2.5), con
un tamafio del efecto mediano U=192, p=.012, z=-2.523, ~=-0.353).Por consiguiente, los enfermos
que se sintieron responsables de su enfermedad puntuaron significativamente mds alto en los tres
tipos de estrategias. Estos resultados indican que el uso de las estrategias de afrontamiento estd rela-

cionado con el sentido de la responsabilidad del enfermo con respecto a adquirir la enfermedad.
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Por el contrario, no se obtuvieron diferencias estadisticamente significativas entre los en-
fermos con sentido de responsabilidad y enfermos sin sentido de responsabilidad ni en la varia-
ble ansiedad (U=295, p=.570, 2=-0.568, =-0.079) ni en la variable depresién (t(49)=1.21, p=.233,
d=.0338). Estos resultados sefialaron que el sentido de la responsabilidad no se relacioné con la

ansiedad y la depresién (ver Tabla 24).

5.1.3.3. Relacion entre ansiedad, depresion, estrategias de afrontamiento y variables

interaccionales del paciente.

En primer lugar, se realiz6 la comprobacién del supuesto de normalidad mediante la prueba
Shapiro-Wilk (S7) para poder seleccionar el estadistico correlacional mds acorde en funcién de la
distribucién de las variables. El resultado del estudio de normalidad de las variables interaccionales

del paciente se muestra en la Tabla 25.

Tabla 25. Prueba de normalidad Shapiro-Wilk de las variables de interaccion

del paciente

Shapiro-Wilk (SW)

Cédigos interaccién

Sw gl P
A .855 51 <.001
A+ .653 51 <.001
A- .359 51 <.001
I .585 51 <.001
I+ 174 51 <.001
I- 142 51 <.001
@) .388 51 <.001
O+ 257 51 <.001
O- 277 51 <.001
C 581 51 <.001
C+ 240 51 <.001

C- 222 51 <.001
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Las variables interaccionales del paciente evaluadas en tasas por minuto incumplieron el
supuesto de normalidad por lo que se decidié utilizar el coeficiente de correlacién de Spearman

para analizar su relacién con las variables ansiedad, depresién y estrategias de afrontamiento.

Tabla 26. Correlaciones de Spearman entre ansiedad, depresion, estrategias de afrontamiento y variables

interaccionales del paciente

V.int Ansiedad Depresién E. Problema E.Emocién  Reevaluacién +
A -.008 .296* -.127 -.001 -.131
A+ 138 119 -.215 -.202 -.040
A- .010 -.129 -.006 .094 .290*
I -.087 -.058 -.012 .034 .006
I+ -.057 -.173 .058 -.101 -.030
I- -.232 -.144 -.047 -.051 .009
@) 157 042 110 152 214
O+ 142 214 209 -.012 .094
O- 147 -.131 287* 173 185
C 157 .018 110 -.050 -.099
C+ .208 .038 133 .048 .032
C- 183 .149 -.108 -.070 249
Nota:* p<.05

Los resultados mostraron que la depresién correlacioné positivamente con la variable de
Aproximacién neutra (r=.296, p=.035). A mayor depresién los pacientes se relacionaron con los
otros interactores con mds aproximaciones. Sin embargo, la ansiedad no correlacioné con ninguno
de los cédigos de interaccion del paciente.

Con respecto a las estrategias de afrontamiento, el uso de la estrategia centrada en el pro-
blema correlacioné positivamente con la variable de Oposicién negativa (=.287, p=.041). A mayor
uso de las estrategias centradas en el problema mds oposiciones negativas ante una instruccién. El

uso de las estrategias de reevaluacién positiva correlaciond positivamente con la variable de Aproxi-
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macién negativas (7.=.290, p=.039), es decir cuando el paciente emple6 las estrategias de reevalua-
cién positiva se relacioné con los otros con mds aproximaciones negativas. En cambio, el uso de

las estrategias centradas en la emocién no correlacioné con los cédigos de interaccién del paciente.

5.1.3.4. Resumen de la relacion de las variables.

Primero, en la relacién de las variables de ansiedad, depresion y estrategias de afrontamien-
to (centrada en el problema, en la emocién y reevaluacién positiva), los resultados indicaron que a
mayor ansiedad mds uso de las tres estrategias de afrontamiento. A mds ansiedad mayor tendencia
a realizar comportamientos que alteran la fuente de estrés, cambiando la situacién o problema, asi
como acciones que mitiguen las emociones (angustia, distrés) que produce la situacion; e incluso,
tendencia a darle un sentido positivo. La depresién no se relacién o con las estrategias de afronta-
miento mientras que los enfermos con depresién no emplearon ninguna de ellas.

Segundo, en la relacién de las variables ansiedad, depresidn, estrategias de afrontamiento
y el sentido de responsabilidad de la enfermedad, se observé que los enfermos con sentido de
responsabilidad emplearon en mayor medida las tres estrategias de afrontamiento (problema,
emocion, reevaluacién positiva)comparados con los enfermos que no se sentian responsables de
su enfermedad. Con respecto a las variables de ansiedad y depresién, no hubo diferencias entre
los enfermos que se sintieron responsables de la adquisicién de su enfermedad y los que no. Por
consiguiente,el sentido de la responsabilidad de la enfermedad no se relacioné con la ansiedad y
la depresién.

Tercero, en la relacién de las variables ansiedad, depresion, estrategias de afrontamiento
y variables interaccionales del enfermo, aparecieron diferencias estadisticamente significativas en
depresion, estrategias centradas en el problema y de reevaluacién positiva. En concreto, 1) los en-
fermos con depresién emplearon mds las aproximaciones neutras con los demds, 2) los enfermos
que emplearon estrategias centradas en el problema se opusieron negativamente a las instrucciones
de los demis, y 3) los enfermos que emplearon las reevaluacién positiva, emplearon mds aproxi-
maciones negativas con el otro. En cambio, no hubo diferencias significativas en las variables de

interaccion del enfermo y las variables de ansiedad y estrategias centradas en la emocién.
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5.2. Analisis de las diferencias entre enfermos de Sida y otros enfermos crénicos

En este apartado se presentan los resultados para dar respuesta a los tres objetivos especi-
ficos. En primer lugar, se muestran los resultados del anilisis de las diferencias entre enfermos de
sida y enfermos crénicos en las variables relacionadas con la vivencia de la enfermedad (objetivo
especifico 1); en segundo lugar, el andlisis de las diferencias en la frecuencia de las variables interac-
cionales y no interaccionales (objetivo especifico 2); y, en tercer lugar, el andlisis de las diferencias
en la secuencia de interaccién entre el enfermo y el resto de interactores, andlisis lag+1, (objetivo
especifico 3).

Previo a la realizacién de los estudios comparativos, se comprobé el supuesto de normali-
dad de las distribuciones muestrales de las variables continuas con la finalidad de seleccionar los
estadisticos de contraste de medias pertinentes. Se utilizé el contraste de normalidad de Shapiro-
Wilks dado que es el contraste mds adecuado cuando el tamafio de la muestra es pequefio (no

superior a 50).

5.2.1. Estudio de las diferencias en las variables relacionadas con la vivencia de la
enfermedad.

5.2.1.1. Diferencias en responsabilidad y necesidades espirituales.

El 51% (n=26) de los enfermos se sentian responsables de su enfermedad frente al 49%
(n=25) que no. Se analiz6 la variable responsabilidad en relacién a la tipologia de la enfermedad. Se
obtuvo una proporcién significativamente mayor de enfermos de sida que se sentian responsables de
su enfermedad comparados con los enfermos crénicos (x*(1, N=51)=7.6; p=.006). El coeficiente de

=.386,

contingencia ¥ de Cramer indicé que la intensidad de la relacién fue moderada baja (V.
p< .006). Atendiendo a los residuos tipificados corregidos de Haberman, que permiten interpretar
de forma mds precisa la relacién existente entre variables, se obtuvo una proporcién estadisticamente
significativa superior de enfermos crénicos que no se sentian responsables, mientras que los enfer-
mos de sida que se sentian responsables de su enfermedad mostraron una proporcién significativa-

mente mas alta. Un 75% (#=15) de enfermos de Sida y un 35.5% (#=11) de enfermos crénicos se

responsabilizaron de su enfermedad (ver Tabla 27).
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Tabla 27. Andlisis comparativo entre enfermos de sida y otros crénicos en las variables de responsabilidad

y necesidades espirituales

Sida Otros crénicos Prueba Chi
(n=20) (n=31) cuadrado
Variables % n z % n z # gl p
Responsabilidad de la enfermedad 760 1 .006

Si 75 15 28 355 11 -28
No 25 5 -28 645 20 28
Responsabilidad proyectada 0045 1 .83
Si 15 3 02 129 4 -02
No 8 17 -02 871 27 0.2
Necesidades Espirituales 381 1 .05
Si 60 12 2.0 323 10 -2.0
No 40 8 -20 67.7 21 20

Sin embargo, respecto a la variable responsabilidad proyectada, tan sélo el 13.7% (n7=7)
de los enfermos responsabilizaron a los demds de su enfermedad, un 15% (7=3) de los enfermos
de sida y un 12.9% (7=4) de los crénicos. No existieron diferencias estadisticamente significativas
entre la proporcién de enfermos de sida y crénicos que responsabilizaron a otras personas de su
enfermedad (X*(1, N=51)=0.045; p=.83; V Cramer=.03) (ver Tabla 27).

Por dltimo, con respecto a la variable necesidades espirituales, se obtuvieron diferencias
estadisticamente significativas en la proporcién de enfermos de sida y crénicos que sintieron nece-
sidades espirituales (x*(1, N=51)=3.81, p=0.05). E1 60% (7=12) de enfermos de sida frente al 32.3%
(n=10) de enfermos crénicos tuvieron necesidades espirituales. El coeficiente de contingencia 7 de

=273 p=.05). Atendiendo

Cramer indic6 que la intensidad de la relacién fue moderada baja (V.
a los residuos tipificados corregidos de Haberman, se obtuvo una proporcién estadisticamente su-
perior de enfermos de sida que sentian necesidades espirituales, mientras que en los otros enfermos

crénicos el porcentaje de los que no sentian necesidades espirituales fue significativamente superior

(ver Tabla 27).
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5.2.1.2. Diferencias en ansiedad, depresion.
En primer lugar, se realizé la comprobacién del supuesto de normalidad mediante la prueba
Shapiro-Wilk (SW) para poder realizar la comparacién de medias utilizando la prueba mds acorde

en funcién de la naturaleza de las variables (ver Tabla 28).

Tabla 28. Prueba de normalidad Shapiro-Wilk entre enfermos de sida y otros

cronicos en ansiedad y depresion

Shapiro-Wilk (SW)
) Grupo de enfermos
Variables SWw gl P
Sid .93 20 .170
Ansiedad e
Otros crénicos .87 31 .002
5 Sida .96 20 631
Depresion .
Otros crénicos 94 31 .083

La distribucién de la variable ansiedad en el grupo de otros pacientes crénicos no se ajusté a la
normalidad (§/7 (31)=.87; p<.001), por lo tanto se utilizé la prueba no paramétrica U Mann-Whitney
para la comparacién en ansiedad entre ambos grupos. Por el contrario, la variable depresién mostré una
distribucién normal en ambos grupos por lo que se utilizé una prueba t. No se obtuvieron diferencias es-
tadisticamente significativas entre enfermos de sida y otros crénicos ni en la variable ansiedad (U=364.5,
=29, 2=-1.056, r=-0.148) ni en la variable depresién (t(49)=0.21, p=.83, d=0.060). Estos resultados se-

fialaron que el tipo de enfermedad crénica no se relacioné con la ansiedad y 1a depresion (ver Tabla 28).

Tabla 29. Diferencias de medias en ansiedad y depresion entre enfermos de sida y otros enfermos cronicos

No responsables  Si responsables

(n=20) (n=31)
Variables M DI M DT Ut Tamano
del efecto
Ansiedad 8.30 5.68 6.61 5.18 U=364.5, p=.29 r=-0.148
Depresién 9.00 4.35 9.29 5.13 t(49)=0.21, p=.83 d=-0.060

Nota: El tamafio del efecto se calcul6 con la d de Cohen cuando se utiliz6 prueba paramétrica y con la r de Rosenthal
con pruebas no paramétricas.
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Se realizaron nuevos andlisis utilizando la operacionalizacién categérica de las variables
ansiedad y depresion: (1) ausencia de sintomas, (2) caso dudoso y (3) presencia de sintomas. En
concreto, se analizé la relacién entre las variables ansiedad y depresién y el tipo de enfermedad me-
diante dos Tablas de contingencia 3x2. No hubieron diferencias estadisticamente significativas en
la proporcién de enfermos de sida y crénico ni entre los grupos de la variable ansiedad (x*(2)=3.44,
$=.179) ni entre los grupos de la variable depresién (x*(2)=2.9, p=.229). Estos resultados confir-
maron la no relacién entre el tipo de enfermedad y la presencia de sintomatologia de ansiedad y

depresion.

5.2.1.3. Diferencias en estrategias de afrontamiento.

Una vez comprobado el supuesto de normalidad (ver Tabla 30), se utilizé una prueba ¢
para grupos independientes en el caso de las variables afrontamiento centrado en el problema y
reevaluacién positiva ,y la prueba U de Mann Whitney para la variable estrategias centradas en la

emocion.

Tabla 30. Prueba de normalidad Shapiro-Wilk entre enfermos de sida y otros cro-

nicos en las estrategias de afrontamiento

Shapiro-Wilk (SW)
Grupo de enfermos
Variables SwW gl p
Sida .950 20 367
Centradas en el Problema
Otros crénicos 924 31 .029
Sida 951 20 377
Centradas en la Emocién
Otros crénicos .970 31 .519
Reevaluacién positiva Sida 941 20 253
Otros crénicos .848 31 <.001

Segun los resultados del estudio de normalidad, las variables estrategias de afrontamiento

centrado en el problema y reevaluacién positiva incumplieron el supuesto de normalidad en el
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grupo de otros enfermos crénicos. Por ello, para evaluar las diferencias entre enfermos de sida y
enfermos crénicos de otras patologias en sus estrategias de afrontamiento se realizé una prueba t
tomando como variable dependiente las estrategias centradas en la emocién y dos pruebas no pa-
ramétricas U de Mann Whitney para las estrategias de afrontamiento centrada en el problema y

reevaluacion positiva. La Tabla 31 ilustra estos resultados.

Tabla 31. Diferencias de medias en estrategias de afrontamiento entre enfermos de sida y otros enfermos

cronicos
Enfermos Otros enfermos
de Sida (#=20) crénicos (7=31)
Variables Tamas
M DI M DT Ao
del efecto
Centrada en el problema 805 531 742 47 U=288.5,p=.677 r=-0.058
Reevaluacién positiva 500 338 329 3.06 U=211.5,p=.05 r=-0.268

Centrada en la emocién ~ 13.1 6.28 8.77 4.42  H49)=-2.88, p=.006 d=0.797

Segun los resultados, se obtuvieron diferencias estadisticamente significativas entre los
enfermos de sida y otros enfermos crénicos en la variable estrategias reevaluacién positiva. Los
enfermos de sida usaron mids la reevaluacién positiva (1/=5.00, D7=3.38) que los otros enfermos
crénicos (M=3.29, DT=3.06), con un tamaifio del efecto pequefio, (U=211.5, p=.05, z=-1.913,
r=-0.268). Del mismo modo, se obtuvieron diferencias entre los dos grupos de enfermos en la
variable estrategias centradas en la emocién. Los enfermos de sida emplearon mds las estra-
tegias centradas en la emocién (M=13.1, DT=6.28) que los otros enfermos crénicos (M=8.77,
DT=4.42), con un tamaiio del efecto grande (t(49)=-2.88, p=.006, 4=0.797).Por consiguiente, los
enfermos de sida emplearon mds las estrategias de reevaluacién positiva y estrategias de afronta-
miento centradas en la emocién que los otros enfermos cronicos (ver Tabla 31).Sin embargo, no
se obtuvieron diferencias estadisticamente significativas entre enfermos de sida y otros crénicos
en la variable estrategias centradas en el problema (U=288.5, p=.677, z=-0.416, r=-0.058) (ver
Tabla 31).
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5.2.1.4. Resumen de los andlisis de las diferencias entre enfermo de sida y otro enfermo cronico

en las variables relacionadas con la vivencia de la enfermedad

Con respecto a las variables vivencias de la enfermedad, en primer lugar, en el estudio de
las diferencias entre los enfermos de sida y otros enfermos crénicos en las variables sentido de res-
ponsabilidad de la enfermedad, responsabilidad proyectada y necesidades espirituales, aparecieron
diferencias estadisticamente significativas en el sentido de responsabilidad y las necesidades espiri-
tuales. Los enfermos de sida mostraron mds sentido de responsabilidad y necesidades espirituales
que los otros enfermos crénicos.

En cuanto a la responsabilidad proyectada, no se observaron diferencias estadisticamente
significativas entre los dos grupos de enfermos, por lo que ninguno de ellos responsabilizaba a los
otros por haber adquirido su enfermedad.

Segundo, en el estudio de las diferencias entre los enfermos de sida y otros enfermos cré-
nicos en las variables de ansiedad y depresién, no aparecieron diferencias entres los dos grupos ni
en ansiedad, ni depresion. Profundizando en los tres casos de ansiedad y depresién (caso dudoso,
ausencia de sintomas y presencia de sintomas), tampoco apareci6 una relacion entre la tipologia de
la enfermedad y la sintomatologia de ansiedad y depresion.

Tercero, en el estudio de las diferencias entre los enfermos de sida y otros enfermos crénicos
en las variables estrategias de afrontamiento, aparecieron diferencias estadisticamente significativas.
Los enfermos de sida utilizaron mds la reevaluacion positiva y las estrategias centradas en la emo-
cién que los otros enfermos crénicos. En cambio, en las estrategias centradas en el problema no

aparecieron diferencias entre ambos grupos de enfermos.

5.2.2. Diferencias en la frecuencia de las variables interaccionales y no interaccionales
del SOCH.

Con el objetivo de analizar las diferencias entre enfermos de Sida y otros enfermos
crénicos en la frecuencia de las variables interaccionales y no interaccionales se comprobd, en
primer lugar, el supuesto de normalidad de las variables y, posteriormente, se realizaron las prue-

bas de comparacién de medias pertinentes en funcién del estudio de normalidad (U de Mann-
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Whitney o #de Student).En estos analisis las variables fueron operacionalizadas como tasas por
minuto(frecuencia de un cédigo a lo largo de una sesion de evaluacién dividida por el tiempo
total de la sesién en minutos)

En primer lugar, se analizaron las diferencias entre los enfermos de sida y crénicos en las
tasas por minuto promedio de los cédigos interaccionales del paciente; en segundo lugar, se ana-
lizaron las diferencias entre los enfermos de sida y crénicos en las tasas por minuto promedio de
los cédigos no interaccionales del paciente; y en tercer lugar, se analizaron las diferencias entre los
enfermos de sida y crénicos en las tasas por minuto promedio de los cédigos interaccionales de los

otros interactores (familia, sanitario, doctor y otros).

5.2.2.1. Anadlisis de las diferencias entre enfermos de Sida y otros cronicos en las tasas de los

codigos interaccionales del paciente.

En primer lugar, se realizé la comprobacién del supuesto de normalidad mediante la prueba
Shapiro-Wilk (SW) para poder realizar la comparacién de medias utilizando la prueba mds acorde
en funcién de la naturaleza de las variables. La Tabla 32 ilustra estos resultados. Todas las variables
incumplieron el supuesto de normalidad en ambos grupos a excepcién de la variable aproximacién

neutra (A) en el grupo de enfermos de sida.
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Tabla 32. Prueba de normalidad Shapiro-Wilk entre enfermos de sida y otros croni-

cos en las puntuaciones promedio de las tasas por minuto de los codigos interaccionales

Shapiro-Wilk (SW)

Grupo de enfermos
Variables Sw gl ?
A Sida 91 20 .071

Otros crénicos .81 31 <.001

Sida .57 20 <.001
A+

Otros crénicos 72 31 <.001
A Sida .51 20 <.001

Otros crénicos .69 31 <.001
| Sida .62 20 <.001

Otros crénicos .56 31 <.001
| Sida 24 20 <.001

+

Otros crénicos .50 31 <.001
| Sida 24 20 <.001

Otros crénicos .19 31 <.001
o Sida 46 20 <.001

Otros crénicos .33 31 <.001

Sida 24 20 <.001
O+

Otros crénicos .29 31 <.001
o Sida 43 20 <.001

Otros crénicos .18 31 <.001
c Sida .64 20 <.001

Otros crénicos .54 31 <.001

Sida .36 20 <.001
C+

Otros crénicos .29 31 <.001
c Sida .33 20 <.001

Otros crénicos .18 31 <.001

165

Teniendo en cuenta estos resultados se realizaron 12 pruebas U de Mann-Whitney consi-

derando como variable agrupadora el tipo de enfermedad y como variables dependientes las pun-
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tuaciones promedio en las tasas por minuto de los cédigos interaccionales del paciente evaluados
con el SOCH: Aproximacién (A, A+, A-), Instruccién (I, I+, I-), Oposicién (O, O+, O-) y Com-
placencia (C, C+, C-). La Tabla 33 resume los resultados de las medias, desviaciones tipicas, test U

de Mann Whitney, el valor z y el tamafio del efecto de Rosenthal (7).

Tabla 33. Diferencias de medias entre enfermos de sida y otros cronicos en las tasas por minuto promedio

de los codigos interaccionales del enfermo

Enfermos Otros enfermos
Variables de Sida (#=20) cronicos (7=31)

M DT M DT UMann-Whitney/p z r
A 1.250 0.87 120 134 U=249.5, p=.24 -1.16 -0.162
A+ 0.038 0.78 0.123 0.18 U=190, p=.02 -2.37 -0.332
A- 0.054 0.125 0.009 0.015 U=282, p=.56 -0.59 -0.082
I 0.015 0.025 0.013 0.026 U=234.5, p=.13 -1.53 -0.214
I+ 0.008 0.034 0.0015 0.0034  U=268.5,p=.18 -1.34 -0.187
I- 0.0002 0.0008 0.002 0.01 U=305.5, p=.83 -0.20 -0.029
@) 0.011 0.026 0.004 0.0124  U=200, p=.01 -2.49 -0.348
O+ 0.001 0.004 0.0007 0.003 U=297, p=.59 -0.54 -0.075
O- 0.013  0.004 0.0001 0.0007  U=272.5,p=.12 -1.55 -0.217
C 0.010 0.017 0.005 0.011 U=243.5, p=.17 -1.38 -0.192
C+ 0.0004 0.001 0.002 0.007 U=298, p=.68 -0.41 -0.057
C- 0.008 0.003 0.0001 0.0007  U=289, p=.32 -0.99 -0.139

Se obtuvieron diferencias estadisticamente significativas en las tasas promedio de los c6di-
gos A+ y O. Los otros enfermos crénicos tuvieron una tasa promedio de Aproximaciones positivas
(A+) significativamente superior (M=0.12, D7=0.18) a los enfermos de sida (1/=0.038, D7=0.78),
U=190,2=-2.37, p=.02,r=-0.332. El tamafio del efecto fue moderado. Por el contrario, los enfermos
de sida puntuaron mas alto en su tasa promedio (1/=0.11, D7=0.026) de oposiciones neutras (O)
que los otros enfermos crénicos (A=0.004, D7=0.0124) con un tamafio del efecto medio, U=200,

z=-2.49, p=.01, r=-0.348.
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5.2.2.2. Analisis de las diferencias entre enfermos de Sida y otros enfermos cronicos en las tasas

de los codigos no interaccionales del paciente.

Del mismo modo en que anteriormente se procedié con los cédigos interaccionales de los
enfermos crénicos y de sida, se aplicé la prueba Shapiro-Wilk (SI) para la comprobacién del su-
puesto de normalidad. Segun se puede apreciar en la Tabla 34, todas las variables incumplieron el

supuesto de normalidad tanto para los enfermos crénicos como para los de sida.

Tabla 34. Prueba de normalidad Shapiro-Wilk entre enfermos de sida y otros cronicos

en las puntuaciones promedio de las tasas por minuto de los cddigos no interaccionales

Shapiro-Wilk (SW)

Grupo de enfermos
Variables SW gl P
N Sida .79 20 071

Otros crénicos 71 31 <.001
b Sida .88 20 <.001

Otros crénicos .88 31 <.001
H Sida .79 20 <.001

Otros crénicos .78 31 <.001

Sida 74 20 <.001
Cp

Otros crénicos .66 31 <.001

Sida .54 20 <.001
Ch

Otros crénicos 46 31 <.001

Sida .93 20 <.001
Np

Otros crénicos .85 31 <.001

Sida .55 20 <.001
Es+

Otros crénicos 46 31 <.001
E Sida 46 20 <.001

S_
Otros crénicos 72 31 <.001

Se realizaron 8 pruebas U de Mann-Whitney considerando como variable agrupadora el

tipo de enfermedad y como variables dependientes las puntuaciones promedio en las tasas por
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minuto de los c6digos no interaccionales del paciente. No hacer nada (N), Descansar (D), Hob-
bies (H), Cuidado personal (Cp), Cuidado de la habitacién (Ch), Necesidades personales (Np),
Expresién de sentimientos positivos (Es+) y Expresion de sentimientos negativos (Es-). La Tabla

35 resume los resultados.

Tabla 35. Diferencias de medias entre enfermos de sida y otros enfermos cronicos en las tasas por minuto

promedio de los codigos no interaccionales del enfermo

Enfermos Otros enfermos
Variables de Sida (#=20) crénicos (7=31)

M DT M DT U Mann-Whitney/p Z r
N 0.66 0.69 0.52 0.72 U=229, p=.12 -1.56  -0.219
D 1.39 1.34 1.51 1.44 U=300, p=.847 -0.19  -0.027
H 0.98 1.10 0.61 0.79 U=231, p=.126 -1.53  -0.215
Cp 0.21 0.31 0.16 0.24 U=305, p=.92 -0.09 -0.014
Ch 0.39 0.64 0.17 0.38 U=163, p<.01 -2.85  -0.399
Np 0.68 0.51 0.49 0.47 U=238, p=.165 -1.39  -0.194
Es+ 0.02 0.05 0.09 0.24 U=244.5, p=.182 -1.34  -0.187
Es- 0.10 0.24 0.02 0.03 U=241, p=177 -1.35  -0.189

Los resultados de los analisis indicaron la existencia de diferencias estadisticamente significativas
en las tasas promedio del codigo Ch (Cuidado de la habitacién). Los enfermos de sida obtuvieron una tasa
promedio de Cuidado de la habitacién (Ch) significativamente superior (1/=0.39, DT=0.64) a los enfer-
mos crénicos (M=0.17, DT=0.38), con un tamafio del efecto mediano, U=163,z=-2.85, p<.01, 7=-0.399.

5.2.2.3. Analisis de las diferencias entre enfermos de Sida y otros enfermos cronicos en las tasas
de los codigos interaccionales de los otros interactores Oramiliar, doctor, sanitarioy otros).
Interactor Familia:

Un total de 11 enfermos tuvieron presente a algin familiar durante alguna de las sesiones

de observacién. De éstos, 3 fueron enfermos de sida y 8 otros crénicos. Dado el bajo nimero de
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sujetos, especialmente de sida, no se consideré oportuno realizar pruebas de contraste de medias.
Con una finalidad descriptiva, en la Tabla 36 se muestra la media y desviacién tipica de las tasas por
minuto de los c6digos interaccionales del familiar: Aproximacién (FA, FA+, FA-), Instruccién (FI,
FI+, FI-), Oposicién (FO, FO+, FO-) y Complacencia (FC, FC+, FC-) en los enfermos de sida y

otros cronicos.

Tabla 36. Media y desviacion tipica de las tasas de los

codigos interaccionales del fami/iar

Enfermos Otros enfermos
Variables de Sida (n=3) crénicos (7=8)

M DT M DT
FA 0.478 0.286 1.57 185
FA+ 0.034 0.031 0.72  1.61
FA- 0.008 0.014 0.003  0.007
FI 0.012  0.005 0.002  0.004
FI+ 0.000  0.000 0.007  0.02
FI- 0.000 0.000  0.0008 0.0024
FO 0.000 0.000  0.0092 0.015
FO+ 0.000 0.000  0.0008 0.0024
FO- 0.000 0.000  0.0004 0.0012
FC 0.000  0.000 0.021  0.023
FC+ 0.000 0.000  0.0081 0.0193
FC- 0.000 0.000  0.0009 0.0024

Los familiares de los enfermos de sida y otros enfermos crénicos emplearon mayoritaria-
mente en su interaccién con el enfermo Aproximaciones neutras(FA), seguidas de Aproximaciones
positivas (FA+). Las Aproximaciones negativas (FA-) apenas fueron empleadas por los familiares
de ambos tipos de enfermos (frecuencia muy baja o incluso nula).

Con respecto al resto de los cédigos, las Instrucciones neutras (FI) fueron poco empleadas

por los familiares de ambos casos. Los demds cédigos (Instrucciones positivas, negativas, y Opo-
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siciones y Complacencias neutras, positivas, negativas respectivamente) no fueron empleados por
los familiares de los enfermos de sida, siendo de muy bajo uso entre los familiares de los otros

enfermos créonicos, durante sus interacciones en la habitacién.

Interactor Doctor:

El doctor estuvo presente en alguna de las observaciones realizadas a 16 pacientes (31,4%),
4 de sida y 12 otros crénicos. A pesar del bajo nimero de sujetos donde pudo analizarse la interac-
cién del doctor se consideré oportuno realizar contrastes de medias dados los objetivos de la tesis
y la importancia del interactor.Los cédigos interaccionales analizados para este interactor fueron
los codigos de Aproximacion (DA, DA+, DA-) y Aproximacién rutinaria (DAr, DAr+, DAr-). El
resto de codigos interaccionales de este interactor tuvieron una frecuencia cero. La Tabla 37 ilustra
los resultados de la prueba Shapiro-Wilk (SW¥) para la comprobacién del supuesto de normalidad.

Todas las variables incumplieron el supuesto de normalidad.

Tabla 37. Prueba de normalidad Shapiro-Wilk entre enfermos de sida y otros
cronicos en las puntuaciones promedio de las tasas por minuto de los codigos in-

teraccionales del doctor

Shapiro-Wilk (SW)

Grupo de enfermos
Variables SwW gl P

Sida .85 4 226
DA

Otros crénicos .64 12 <.001

Sida .63 4 <.001
DA+

Otros crénicos .36 12 <.001

Sida .63 4 <.001
DAr

Otros crénicos .69 12 <.001

Sida .63 4 <.001
DAr+

Otros crénicos .33 12 <.001

Nota: DA- y DAr- es una constante y se ha desestimado
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Se realizaron 4 pruebas U de Mann-Whitney considerando como variable agrupadora el tipo
de enfermedad y como variables dependientes las puntuaciones promedio en las tasas por minuto de los
cédigos interaccionales del doctor evaluados con el SOCH: Aproximacién (DA, DA+), Aproximacién ru-

tinaria (DAr, DAr+). La Tabla 38 resume los resultados. La frecuencia de los codigos DA~y DAr- fue cero.

Tabla 38. Diferencias de medias entre enfermos de sida y otros enfermos cronicos en las tasas por minuto

promedio de los codigos interaccionales del doctor

Enfermos Otros enfermos
Variables de Sida (n=4) crénicos (7=12)

M DT M DT U Mann-Whitney/p Z r
DA 0.08 0.08 0.05 0.09 U=14, p=.205 -1.27  -0.317
DA+ 0.03 0.06 0.02 0.06 U=22,p=.722 -0.36  -0.089
DA- 0.00 0.00 0.00 0.00 - - -
DAr 0.03 0.06 0.39 0.59 U=8, p=.049 0.05 0.012
DAr+ 0.031  0.06 0.003 0.009  U=19.5,p=.343 0.34 0.086
DAr- 0.00 0.00 0.00 0.00 - - -

Nota: No se calcula los contrastes de medias de los c6digos de frecuencia cero

Se obtuvieron diferencias estadisticamente significativas en las tasas promedio del c6digo
DAr (Aproximacién rutinaria neutra). Los doctores del enfermo de sida obtuvieron una tasa pro-
medio de Aproximaciones rutinarias neutras (DAr) significativamente inferior (1/=0.03, D7=0.06)
a los doctores del otro enfermo crénico (M=0.39, D7=0.59), con una tamafio del efecto pequefio,

U=8,2=0.05, p=.049, »=0.012.

Interactor Sanitario:

El sanitario estuvo presente en alguna de las observaciones realizadas a 48 pacientes (94.1%),
20 de sida y 28 otros crénicos. Las diferencias se analizaron en aquellos cédigos que tuvieron frecuen-
cia: los cédigos interaccionales: Aproximacién (SA, SA+, SA-), Aproximacién rutinaria (SAr, SAr+,

SAr-), Instruccién (SI), Oposicién (SO, SO-) Complacencia (SC) y el cédigo no interaccional SNI
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(Aproximacién rutinaria sin interaccién). Se consideré oportuno analizar las diferencias en el cédigo
SNI dado que implica una aproximacién con el paciente (p.e. poner un gotero) sin interactuar verbal-
mente con él. La Tabla 39 ilustra los resultados de la prueba Shapiro-Wilk (§7¥) para la comprobacién

del supuesto de normalidad. Todas las variables analizadas incumplieron el supuesto de normalidad.

Tabla 39. Prueba de normalidad Shapiro-Wilk entre enfermos de sida y otros
enfermos cronicos en las puntuaciones promedio de las tasas por minuto de los

codigos interaccionales del sanitario

Shapiro-Wilk (SW)
. Grupo de enfermos
Variables Sw gl P
SA Sida .658 20 <.001
Otros crénicos .544 28 <.001
Sida 425 20 <.001
SA+ )
Otros crénicos .576 28 <.001
SA Sida .340 20 <.001
Otros crénicos .188 28 <.001
Sid .923 20 111
SAr -
Otros crénicos 782 28 <.001
Sida .445 28 <.001
SAr +
Otros crénicos 417 20 <.001
SA: - Sida 417 20 <.001
Otros crénicos 436 28 <.001
ST Sida .768 20 <.001
Otros crénicos .555 28 <.001
SO Sida .651 20 <.001
Otros crénicos 285 28 <.001
SO- Sida | 236 20 <.001
Otros crénicos - - -
SC Sida 358 20 <.001
Otros crénicos .289 28 <.001
SNI Sida | .547 20 <.001
Otros crénicos .609 28 <.001

Nota: SI+, SI-, SO+, SC+ y SC- es una constante y se ha desestimado
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Teniendo en cuenta estos resultados se realizaron 11 pruebas U de Mann-Whitney consi-
derando como variable agrupadora el tipo de enfermedad y como variables dependientes las pun-
tuaciones promedio en las tasas por minuto de los cédigos analizados. La Tabla 40 resume los

resultados.

Tabla 40. Diferencias de medias entre enfermos de sida y otros enfermos cronicos en las tasas por minuto

promedio de los codigos interaccionales del sanitario

Enfermos Otros enfermos
Variables de Sida (n=20)  crénicos (7=28)
M DT M DT UMann-Whitney/p z r
SA 0.12  0.16 0.08 0.16 U=177, p=.031 -2.16  -0.312
SA+ 0.01 0.03 0.02  0.03 U=258.5, p=.620 -0.49  -0.072
SA- 0.0009 0.003 0.0002 0.001 U=262, p=.370 -0.89  -0.129
SAr 0.09 0.07 0.11 0.11 U=271.5, p=.859 -0.18  -0.026
SAr+ 0.009 0.02 0.05 0.11 U=195.5, p=.065 -1.85  -0.267
SAr- 0.003 0.008  0.001 0.003 U=274, p=.838 -0.21  -0.029
SI 0.004 0.005  0.003 0.006 U=240, p=.328 -0.98  -0.141
ST+ 0.00  0.00 0.00  0.00 - - -
SI- 0.00  0.00 0.00  0.00 - - -
SO 0.002 0.004  0.0009 0.003 U=218.5, p=.048 -1.98  -0.286
SO+ 0.00  0.00 0.00  0.00 - - -
SO- 0.0002 0.0009 0.00  0.00 U=266, p=.237 -1.18  -0.171
SC 0.002 0.008  0.0009 0.004 U=246, p=.216 -1.24  -0.178
SC+ 0.01 0.00 0.00  0.00 - - -
SC- 0.00  0.00 0.00  0.00 - - -
SNI 0.00  0.03 0.02  0.04 U=240, p=.343 -0.95  -0.137

Nota: No se calcula los contrastes de medias de los c6digos de frecuencia cero

Los resultados mostraron diferencias estadisticamente significativas en las tasas promedio

de los cédigos de SA, SAr+ y SO. Los sanitarios del enfermo de sida tuvieron una tasa promedio
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de Aproximaciones neutras (SA) significativamente superior (M=0.12, D7=0.16) a los sanitarios
del otro enfermo crénico (M=0.08, D7=0.16), U=177,z=-2.16, p=.031, ~=-0.312. Por el contrario,
los sanitarios del otro enfermo crénico tuvieron una tasa promedio de Aproximacién rutinaria
positiva (SAr+) marginalmente superior (A//=0.05, D7=0.11) a los sanitarios del enfermo de sida
(M=0.009, DT=0.02). A pesar de que estas diferencias no alcanzaron significacién estadistica, el ta-
mano del efecto fue medio,U=195.5, z=-1.85, p=.065, 7=-0.267. Por ultimo, los sanitarios ante una
instruccién del enfermo de sida se oponian con mayor frecuencia (1/=0.002, D7=0.004), U=218.5,
z=-1.98, p=.048, r=-0.286.

Otros interactores: Otro enfermo, otro familiar, peluquera, limpieza, capelldn:

Otros interactores distintos al familiar o personal sanitario estuvieron presentes en alguna
de las observaciones realizadas a los 51 pacientes, 20 de sida y 31 otros crénicos. Las diferencias
entre los dos grupos de enfermos fueron analizadas para los cédigos interaccionales de este inte-
ractor: Aproximacién (OA, OA+, OA-), Instruccién (OI, Ol+, OI-), Oposicién (OO, OO+, OO-)
Complacencia (OC, OC+, OC-). Los cédigos OI- y OC- tuvieron una frecuencia cero enambos
grupos. La Tabla 41 ilustra los resultados de la prueba Shapiro-Wilk (§//) para la comprobacién
del supuesto de normalidad. Como puede observarse en la tabla, todas las variables incumplieron

el supuesto de normalidad.
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Tabla 41. Prueba de normalidad Shapiro-Wilk entre enfermos de sida y otros

cronicos en las puntuaciones promedio de las tasas por minuto de los cédigos in-

teraccionales del otro

Grupo de enfermos

Shapiro-Wilk (SW)

Variables \Y/4 gl 2

Sida .89 20 .038
OA

Otros crénicos .78 30 <.001

Sida .59 20 <.001
OA+

Otros crénicos .83 30 <.001

Sida 33 20 <.001
OA-

Otros crénicos 23 30 <.001

Sida .78 20 <.001
Q]

Otros crénicos .54 30 <.001

Sida 24 20 <.001
Ol+

Otros crénicos .18 30 <.001

Sida 49 20 <.001
(0]0)

Otros crénicos 41 30 <.001

Sida 24 20 <.001
OO+

Otros crénicos 24 30 <.001

Sida 32 20 <.001
O0-

Otros crénicos 28 30 <.001

Sida 44 20 <.001
OoC

Otros crénicos 49 30 <.001

Sida A5 20 <.001
OC+

Otros crénicos 31 30 <.001

Nota: Ol-y OC- es una constante y se ha desestimado
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Teniendo en cuenta estos resultados se realizaron 10 pruebas U de Mann-Whitney consi-

derando como variable agrupadora el tipo de enfermedad y como variables dependientes las pun-

tuaciones promedio en las tasas por minuto de los cédigos interaccionales del otro interactor eva-
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luados con el SOCH: Aproximacién (OA, OA+, OA-), Instruccién (OI, OI+), Oposicién (OO,
00+, O0O-) y Complacencia (OC, OC+). La Tabla 42 resume los resultados.

Tabla 42. Diferencias de medias entre enfermos de sida y otros cronicos en las variables interaccionales del otro

Enfermos Otros enfermos
Variables de Sida (n=20)  crénicos (7=31)
M DT M DI UMann-Whitney/p  z r
OA 1.09 0.84 1.03 1.25 U=247, p=.294 -1.05  -0.149
OA+ 0.03  0.05 0.05  0.06 U=181.5, p=.017 -239  -0.338
OA- 0.06  0.19 0.002  0.009 U=189.5, p=.003 -2.92  -0.413
Ol 0.01  0.02 0.004  0.009 U=179.5, p=.009 -2.63  -0.372
OI+ 0.0002 0.001  0.0002 0.001 U=295.5, p=.793 -0.26  -0.037
OI- 0.00  0.00 0.00  0.00 - - -
0]0) 0.003 0.008  0.004 0.01 U=299, p=.977 -0.03  -0.004
OO+ 0.0003 0.001  0.0005 0.002 U=295, p=.810 -0.24  -0.034
00O- 0.0009 0.003  0.0005 0.002 U=290, p=.674 -0.42  -0.059
oC 0.004 0.010 0.004 0.01 U=298,p=.958 -0.05  -0.007
OC+ 0.0009 0.002  0.002 0.008 U=285.5, p=.668 -0.43  -0.061
OC- 0.00  0.00 0.00  0.00 - - -

Nota: No se calcula los contrastes de medias de los c6digos de frecuencia cero

Se obtuvieron diferencias estadisticamente significativas en las tasas promedio de los c6di-
gos OA+ OA-y OI. Los “otros” interactores del otro enfermo crénico tuvieron una tasa promedio
de Aproximaciones positivas (OA+) significativamente superior (M=0.05, D7=0.06) a los “otros”
interactores del enfermo de sida (A/=0.03, D7=0.05), con una tamafio del efecto medio,U=181.5,
2=-2.39, p=.017, ~=-0.338 (ver Tabla 42).

Por el contrario, los “otros” interactores del enfermo de sida tuvieron una tasa promedio

de Aproximaciones negativas (OA-) significativamente superior (A/=0.06, D7=0.19) a los “otros”
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interactores del otro enfermo crénico (M=0.002, D7=0.009), con un tamafo del efecto medio,
U=189.5,2=-2.92, p=.003, r=-0.413; y una tasa promedio de Instrucciones neutras (OI) significati-
vamente superior (//=0.01, D7=0.02) a los “otros” interactores del otro enfermo crénico (A/=0.004,

DT=0.009),con un tamafio del efecto medio, U=179.5, z=-2.63, p=.009, r=-0.372 (ver Tabla 42).

5.2.2.4. Resumen de los andlisis de las diferencias en la frecuencia de las variables

interaccionales y no interaccionales.

Respecto al andlisis de las diferencias entre enfermos de Sida y otros enfermos crénicos en
la frecuencia de las variables interaccionales y no interaccionale se obtuvieron, en primer lugar, di-
ferencias significativas en las Aproximaciones positivas y Oposiciones neutras. Los otros enfermos
crénicos emplearon mds las aproximaciones positivas en sus interacciones, mientras que los enfer-
mos de sida se opusieron en mayor medida a las instrucciones de los demis.

En segundo lugar, los familiares de ambos grupos de enfermos emplearon mayoritariamen-
te las aproximaciones neutras, seguidas de las aproximaciones positivas, y casi nunca emplearon
Aproximaciones negativas. El resto de cédigos interaccionales apenas fueron empleados.

En tercer lugar, los doctores mostraron diferencias significativas en las aproximaciones
rutinarias neutras, siendo menor su uso con los enfermos de sida. En cuarto lugar, en cuanto a
los sanitarios, aparecieron diferencias estadisticamente significativas en las Aproximaciones neu-
tras y en las Aproximaciones rutinarias positivas. Los sanitarios realizaban mas Aproximaciones
neutras a los enfermos de sida, y mds Aproximaciones rutinarias positivas a los enfermos cré-
nicos. Por dltimo, los sanitarios ante una instruccién del enfermo de sida se oponian con mayor
frecuencia.

En quinto lugar, el otro interactor mostré diferencias significativas en la aproximacién po-
sitiva, empledndolas mayoritariamente con el otro enfermo crénico. Asimismo, hubo diferencias
significativas en las aproximaciones negativas e instrucciones neutras, siendo mayor su uso con los
enfermos de sida por parte de los sanitarios.

Por ultimo, en los momentos de no interaccion, cuando el enfermo no se relacionaba con los

demis (estaba solo o no se daba la necesidad de interaccionar), se observé diferencias en los cui-
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dados de la habitacién. Los enfermos de sida, en mayor medida que los otros enfermos crénicos,

dedicaban sus horas “libres” a asear su habitacién.

5.2.3. Diferencias en las secuencias de interaccion entre el enfermo y el resto de
interactores: andlisis lag+1.

En este apartado, se presentan los resultados de los andlisis secuenciales (lag+1) cuyo ob-
jetivo es examinar la relacién temporal entre los comportamientos de distintas diadas: enfermo-
familia, enfermo-sanitario, enfermo-doctor y enfermo-otros durante la situacién interactiva,
en funcién del tipo de enfermedad del paciente (enfermo crénico y enfermo de sida). En estos
andlisis los datos fueron analizados mediante anilisis de retardo (andlisis lag) para datos evento
y las variables interaccionales se combinaban en pares de conducta Paciente-Otro interactor. La
conducta del paciente fue considerada como conducta “dada” y la conducta del otro interactor
como conducta “criterio”. Teniendo en cuenta la valencia de la interaccién del paciente, es decir,
dado que el paciente sea positivo, negativo o neutro, se calculé la probabilidad condicional de
que el otro interactor fuese positivo, negativo o neutro en su respuesta inmediata (lag+1).Estos
andlisis permitieron, por tanto, analizar las diferencias entre ambos grupos de pacientes en la
respuesta que dieron los distintos interactores dada una conducta del enfermo previamente es-
tablecida.

Estos andlisis intentan dar respuesta a las siguientes cuestiones: ;existen diferencias
entre enfermos de sida y otros crénicos en la valencia de la interaccién de los distintos inte-
ractores dada una conducta previa del enfermo?, sante una conducta de interaccién positiva/
negativa/neutra del enfermo con qué valencia de interaccién tiende a responder el interlocutor
inmediatamente después (lag+1)? ;Existen diferencias en este sentido entre ambos grupos de
pacientes?

La Tabla 43 resume la agrupacién de cédigos a la hora de realizar los anilisis lag+1.
Como muestra la tabla los c6digos interaccionales tanto del paciente como del resto de
interactores han sido agrupados en funcién de la valencia positiva, negativa o neutra de la

interaccion.
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Tabla 43. Clasificacion de los codigos de interaccion del enfermo y de los otros interactores considerados en

el andlisis secuencial

CODIGOS DE INTERACCION DEL PACIENTE
POSITIVO (A+,1+,C+,0+)

NEGATIVO (A-,I-, C-, O-)

NEUTRO (A, L, C, O)

CODIGOS DE INTERACCION DE LOS OTROS INTERACTORES
FAMILIA:

FAMILIA POSITIVO (FA+,FI+, FC+, FO+)

FAMILIA NEGATIVO (FA-, FI-, FC-, FO-)

FAMILIA NEUTRO (FA, FI, FC, FO)

DOCTOR:

DOCTOR POSITIVO (DA+, DAr+, DI+, DO+, DC+)

DOCTOR NEGATIVO (DA-, DAr-, DI-, DO-, DC-)

DOCTOR NEUTRO (DA, DAr, DI, DO, DC)

DOCTOR NO INTERACCION (DNI) (una DAr sin interaccién verbal)

SANITARIO:

SANITARIO POSITIVO (SA+, SAr+, SI+, SO+, SC+)

SANITARIO NEGATIVO (SA-, SAr-, SI-, SO-, SC-)

SANITARIO NEUTRO (SA, SAr, SI, SO, SC)

SANITARIO NO INTERACCION (SNI) (una SAr sin interaccién verbal)

OTROS

OTRO POSITIVO (OA+, OI+, OO+, OC+)
OTRO NEGATIVO (OA-, OI-, O0-,0C-)
OTRO NEUTRO (OA, O], 00, OC)

A continuacion, los resultados se presentan divididos en tres grandes apartados en fun-
cién de la conducta del enfermo. En el primer apartado se muestran los andlisis lag+1 DADA las
conductas de interaccién positiva del paciente, en segundo lugar, los anilisis lag+1 dada conducta

negativa, y en tercer lugar los andlisis lag+1 dada conducta neutra del enfermo.
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Teniendo en cuenta la valencia de la interaccién del paciente, es decir, dado que el paciente
sea positivo, negativo y neutro, se calculd la probabilidad condicional de que el otro interactor fuese
positivo, negativo o neutro en su respuesta en el lag+1. Es decir, se consideré la valencia del otro
interactor como conductas criterio. Se realizaron las pruebas de contraste de medias y del tamafio
del efecto de las diferencias entre las puntuaciones z asociadas a las probabilidades condicionales en
los casos en los que el nimero de sujetos permiti6 la comparacién (ver anexo 3 para el estudio de
normalidad de las puntuaciones z comparadas en este apartado). Los resultados de estos andlisis se

muestran a continuacion:

5.2.3.1. Andlisis lag+1 entre la variable dado positivo del paciente y las variables criterio de

interaccion del resto de interactores.

Estos anilisis se realizaron tomando la conducta POSITIVA del paciente como conducta
dada y las agrupaciones de conductas positivas, negativas y neutras del resto de interactores (fami-
lia, profesional de la salud y otros interactores) como conductas criterio tanto en el grupo de otros
enfermos de sida como en el grupo de otros enfermos crénicos. Nos interesa conocer las diferencias
existentes entre ambos grupos de enfermos en este sentido. En primer lugar se presentan los resul-
tados para el interactor familia; en segundo lugar, los resultados para el interactor profesional de la

salud; y en tercer lugar, los resultados para el resto de interactores (otros).

Variable criterio: Interaccion del familiar.

Estos analisis se realizaron tomando la interaccién positiva del paciente como conducta
dada y las agrupaciones de conductas positiva, negativa y neutra de la familia como conductas
criterio tanto en el grupo de enfermos de sida (7=3) como en el de otros enfermos crénicos (7=8).
Nos interesa conocer las diferencias entre otros enfermos crénicos y enfermos de sida en la proba-
bilidad condicional de que el familiar sea positivo, negativo o neutro (FPositiva, FNegativa, FNeu-
tra) DADO una interaccién positiva del paciente. Dado el bajo nimero de sujetos con familiares
presentes durante las sesiones de observacién (7=11), no se consider6 oportuno realizar pruebas de

contraste de medias. Con una finalidad descriptiva, en la Tabla 44 se presentan los resultados del
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andlisis lag+1. En primer lugar, aparece la media de la probabilidad condicional de cada agrupacién
de conductas interactivas del familiar dado conducta positiva del enfermo. En segundo lugar, la

media de la puntuacién estandarizada asociada a estas probabilidades.

Tabla 44. Resultados de los andlisis lag+1 en enfermos de sida y ofros cronicos en
la variable dado positivo del enfermo tomando como criterio las agrupaciones por

valencia de los codigos de interaccion del familiar

DADO POSITIVO DEL ENFERMO

Enfermos de Sida Otros enfermos crénicos
(n=3) (n=8)
MPCOND MZ MPCOND MZ
Familiar Positivo .0333 0.0600 1313 1.2537
Familiar Negativo .0000 -0.1333 .0063 -0.0250
Familiar Neutro 0467 -0.8167 .1050 -2.1050

Nota: MPCOND=media de la probabilidad condicional de la conducta criterio del fami-
liar dada una conducta positiva del paciente. MZ=media de la puntuacién estandarizada
asociada a las probabilidades condicionales

Respecto al andlisis de las puntuaciones estandarizadas, en ambos grupos, ni las interaccio-
nes neutras, ni las negativas de los familiares se presentaron con mds frecuencia de lo esperado por
azar en el momento posterior a la conducta positiva del enfermo. Unicamente en el grupo de otros
enfermos crénicos, la conducta de interaccién neutra del familiar presenté niveles significativamen-
te inferiores a los esperados por azar dada una conducta positiva del enfermo (z=-2.1).

Al comparar las probabilidades condicionales de que un familiar sea positivo, negativo o
neutro dada una interaccién positiva del enfermo, se obtuvo que, ante conducta positiva del enfer-

mo de sida, fue més probable que su familiar interactuara con valencia neutra (Pcond

=.0467) o

tre

positiva (Pcond . =.0333). Sin embargo, ante una conducta positiva de los otros enfermos créni-

positiva

cos fue mas probable que su familiar respondiera con mds frecuencia de forma positiva (Pcond

posi-

w.=-1313) seguida de neutra (Pcond _ =.1050). En ambos grupos, fue muy poco probable que el

tr

familiar respondiera negativamente ante una interaccién positiva del enfermo.



182 Tes1s DocToraL. EL ENFERMO DE SIDA Y OTROS ENFERMOS CRONICOS

Variable Criterio: Interaccion del profesional de la salud y codigos no interaccion SNIy DNI.

Nos interesa conocer dado positivo del paciente las diferencias existentes entre los grupos de
enfermos con respecto a las tres agrupaciones de cédigos interaccionales de los profesionales de la salud
(Spositivo, SNegativo, SNeutro; Dpositivo, DNegativo, DNeutro) y de los cédigos de no interaccién
SNI y DNI. La Tabla 45 presenta los resultados de estos andlisis. En ella se presenta, para el lag+1, la
probabilidad condicional de cada conducta interactiva del profesional de la salud dado conducta posi-
tiva del paciente y la puntuacién estandarizada asociada a estas probabilidades. Por tltimo, se muestran
los resultados de las pruebas no paramétricas U de Mann-Whitney asociadas a las comparaciones de
las puntuaciones z entre grupos de enfermos, el valor z y el tamafio del efecto de Rosenthal (7) (ver ane-
x0 2 para estudio de normalidad de las puntuaciones z). Las comparaciones se realizaron sobre un total
de 48 enfermos en el caso de las secuencias de conducta enfermo-sanitario (sida=20 y crénicos=28) y

sobre un total de 16 enfermos en las secuencias enfermo doctor (sida=4 y crénicos=12).

Tabla 45. Resultados de los andlisis lag+1 en enfermos de sida y otros cronicos en la variable dado positivo

del enfermo tomando como criterio las agrupaciones por valencia de los codigos del sanitario y el doctor

DADO POSITIVO DEL ENFERMO

Enfermos Otros enfermos
de Sida crénicos

MPCOND MZ MPCOND MZ U Mann-Whitney/p =z r

Sanitario (N=48)
Sanitario positivo  .0000  0.0000  .0655  0.6810 -
Sanitario negativo  .0000  -0.0605 .0000 -0.0774 U=279,p=.317 -1.00 -0.14
Sanitario neutro  .1460  0.3510  .0665 -0.5226 U=220,p=.078 -1.76 -0.25
Sanitario no interaccién ~ .0000  -0.0645 .0000 -0.4013 U=225,p=.050 -1.96 -0.27
Doctor (N=16)
Doctor positivo  .0000  0.0000  .0133  0.6325 -
Doctor negativo  .0000  -0.1650  .0000  0.0000 -
Doctor neutro  .0600  1.2225  .0125  0.0275  U=15,p=.229  -1.203 -0.30
Doctor no interaccién  .0150  0.4650  .0000  -0.1133  U=18,p=.376  -0.885 -0.22

Nota: MPCOND=media de la probabilidad condicional de la conducta criterio del personal sanitario dada una con-
ducta positiva del paciente. MZ=media de la puntuacién estandarizada asociada a las probabilidades condicionales.

Cuando el valor de la MZ es cero no se realizaron contrastes de medias.
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Respecto al sanitario.

Tal y como se observa en la tabla en ambos grupos, ni las interacciones positivas, ni las
negativas, ni las neutras, de los profesionales sanitarios se presentaron con mds frecuencia de lo es-
perado por azar en el momento posterior a la conducta positiva del enfermo (ninguna z promedio
asociada a las probabilidades condicionadas alcanzé significacién estadistica). E1 mismo resultado
se obtuvo respecto a la no respuesta verbal del profesional sanitario ante una conducta positiva. Un
dato a destacar respecto al anilisis de las puntuaciones estandarizadas es el hecho de que dada una
interaccién positiva del enfermo de sida, la frecuencia de que el sanitario respondiera positivamente
fue cero. Es decir, no se dieron ejemplos de interaccién positiva del sanitario dada una conducta
positiva del enfermo de sida (z_, =0.000). En cambio, si se observé esta secuencia de interaccién

=0.6810).

entre los otros enfermos crénicos y sus sanitarios (z_, .

Cuando se procedié a la comparacién entre los grupos de enfermos de sida y otros enfermos
crénicos en las conductas de no interaccién dado una conducta positiva del enfermo, se obtuvie-
ron diferencias estadisticamente significativas en las respuestas de los sanitarios. En concreto, la
conducta sanitaria sin interaccién (SNI), fue significativamente mds frecuente dada una conducta
positiva del paciente en el grupo de enfermos de sida (MZsida=-0.0645) comparado con el de otros
enfermos crénicos (MZcrénicos=-0.4013).Por otro lado, dada una conducta positiva del enfermo
fue menos frecuente que el sanitario respondiera con valencia neutra con los otros enfermos créni-
cos (MZcrénicos=-0.5226) en comparacién con los enfermos de sida (MZsida=0.3510) alcanzan-
do esta diferencia una significacién marginal (p=.078)

Por dltimo, al comparar las probabilidades condicionales de que el sanitario sea positivo,
negativo o neutro dada una interaccién positiva del enfermo, se observé que, ante conducta positiva
del enfermo de sida, fue més probable que el sanitario interactuara con valencia neutra (Pcond _
..=-1460). Sin embargo, con los otros enfermos crénicos fue mds probable que el sanitario interac-
tuara neutra (Pcond

=.0665) o positivamente (Pcond _ =.0655). De estas comparaciones, la

tro tre

principal diferencia entre ambos grupos ante la conducta positiva del enfermo reside principalmen-
te en la secuencia enfermo positivo/sanitario positivo. Esta secuencia de interaccién sélo aparecié

en el grupo de otros enfermos crénicos, nunca en los de sida.
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La grifica 13 ilustra esta comparacion.
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Grifica 13. Probabilidades Condicionales de los Sanitarios DADO Positivo de los Enfermos

Respecto al doctor.

Tal y como se observa en la Tabla 45 en ambos grupos, ni las interacciones positivas, ni las
negativas, ni las neutras de los doctores se presentaron con mds frecuencia de lo esperado por azar
en el momento posterior a la conducta positiva del enfermo. El mismo resultado se obtiene respecto
a la no respuesta del doctor ante una conducta positiva. Respecto al anilisis de las puntuaciones
estandarizadas, cabe destacar dos resultados:

1) dada una interaccién positiva del enfermo de sida, la frecuencia de que el doctor respon-
diera positivamente fue cero (no se dieron ejemplos de interaccién positiva del doctor
dada una conducta positiva del enfermo de sida, z_, =0.000). En cambio, si se observé

esta secuencia de interaccion entre los otros enfermos crénicos y sus doctores (z

=0.6325),

créni-

2) dada una interaccién positiva de los otros enfermos crénicos, la frecuencia de que el doctor

respondiera negativamente fue cero (z_, . =0.000). Si se observaron ejemplos de interac-

crénicos

cién positiva del doctor con los otros enfermos crénicos.
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Por tltimo, al comparar las probabilidades condicionales de que el doctor sea positivo, ne-
gativo o neutro dada una interaccién positiva del enfermo, se observé que, ante conducta positiva
del enfermo de sida, fue mds probable que el doctor interactuara con valencia neutra (Pcond

+.=-0600) o con no interaccién verbal (Pcond;,=.0150). Sin embargo, con los otros enfermos cré-

nicos fue mds probable que el doctor interactuara con valencia neutra (Pcond _ =.0125) o positiva
(Pcondposmva=.0133).
La grafica 14 ilustra esta comparacién.
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Grdfica 14. Probabilidades Condicionales de los Doctores DADO Positivo de los Enfermos

Variable Criterio: Interaccion de otros.

Nos interesa conocer dado positivo del paciente, las diferencias existentes entre los en-
termos crénicos y de sida con respecto a las tres agrupaciones de conductas interactivas del otro
interactor (OPositiva, ONegativa, ONeutra). La Tabla 46 presenta los resultados de estos analisis.
En ella se presentan, para el lag+1, la probabilidad condicional de cada conducta interactiva del otro
dado conducta positivo del enfermo, la puntuacién standarizada asociada a estas probabilidades y
los resultados de las pruebas no paramétricas U de Mann-Whitney asociadas a las comparaciones

de las puntuaciones z entre grupos de enfermos, el valor z y el tamafio del efecto de Rosenthal.
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Tabla 46. Resultados de los andlisis lag+1 en enfermos de sida y ofros cronicos en la variable dado

positivo del enfermo tomando como criterio las agrupaciones por valencia de los codigos de interaccion

del otro
DADO POSITIVO DEL ENFERMO
Enfermos Otros enfermos
de Sida (#=20) crénicos (7=31)
MPCOND MZ MPCOND MZ U Mann-Whitney/p =z r
Otro Positivo 1974 31775 1261 2.0897  U=264.5,p=.360 -0.92 -0.128
Otro Negativo 0084 -0.0950 .0032 -0.0229 U=295, p=.648 -0.46 -0.064
Otro Neutro 1960  -1.5120 1890  -1.2923 U=288.5,p=.671 -0.42 -0.059

Nota: MPCOND-=media de la probabilidad condicional de la conducta criterio del otro interactor dada una
conducta positiva del paciente. MZ=media de la puntuacién estandarizada asociada a las probabilidades con-
dicionales.

En ambos grupos, ni las interacciones neutras ni las negativas de los otros interactores se
presentaron con mds frecuencia de lo esperado por azar en el momento posterior a la conducta
positiva del enfermo. Sin embargo, dada una conducta positiva del enfermo la conducta de inte-
raccién positiva del otro interactor presenté niveles significativamente superiores a los esperados

por azar en ambos grupos de enfermos (z,, =3.18; z =2.09). Cuando se procedié a la compa-

crénicos

racién entre los grupos de enfermos, no se obtuvieron diferencias en las conductas de interaccién
del otro dada una conducta positiva del enfermo. Dado una conducta de interaccién positiva del
enfermo los “otros” interactores de enfermos de sida y otros enfermos crénicos no difirieron en
su respuesta.

Por tltimo, al comparar las probabilidades condicionales de que el otro interactor sea
positivo, negativo o neutro dada una interaccién positiva del enfermo, se observé que, ante
conducta positiva del enfermo de sida, fue mds probable que el otro interactor interactua-

ra con valencia positiva (Pcond =.1974) o neutra (Pcond  =.1960) En la misma linea,

positiva

con los otros enfermos crénicos fue mds probable que el otro interactor respondiera neutra

(Pcond__ =.1890) o positivamente (PcondP =.1261). Por tanto, en ambos grupos, fue muy

tro ositiva
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poco probable que ante una interaccién positiva del enfermo los otros interactores respondie-

ran negativamente.

5.2.3.2. Analisis lag+1 entre la variable dado negativo del paciente y las variables criterio de

interaccion del resto de interactores.

Estos andlisis se realizaron tomando la conducta NEGATIVA del paciente como conducta
dada y las agrupaciones de conductas positivas, negativas y neutras del resto de interactores (familia,
profesional de la salud y otros) como conductas criterio tanto en el grupo de enfermos crénicos
como en el grupo de enfermos de sida. En primer lugar, se presentan los resultados para el inte-
ractor familia, en segundo lugar, los resultados para el interactor profesional de la salud y en tercer

lugar, los resultados para el resto de interactores (otros).

Variable Criterio: Interaccion del familiar.

Estos anilisis se realizaron tomando la interaccién negativa del paciente como con-
ducta dada y las agrupaciones de conductas positiva, negativa y neutra de la familia como
conductas criterio tanto en el grupo de enfermos de sida (7=3) como en el de otros enfermos
crénicos (7=8). Nos interesa conocer las diferencias entre otros enfermos crénicos y enfermos
de sida en la probabilidad condicional de que el familiar sea positivo, negativo o neutro (FPo-
sitiva, FNegativa, FNeutra) dada una interaccién negativa del paciente. Dado el bajo nimero
de sujetos con familiares presentes durante las sesiones de observacién (7z=11) no se consideré
oportuno realizar pruebas de contraste de medias. Con una finalidad descriptiva, en la Tabla
47 se presentan los resultados del analisis lag+1. En primer lugar, aparece la media de la pro-
babilidad condicional de cada agrupacién de conductas interactivas del familiar dado conducta
positiva del enfermo y, en segundo lugar, la media de la puntuacién estandarizada asociada a

estas probabilidades.



188 Tes1s DocToraL. EL ENFERMO DE SIDA Y OTROS ENFERMOS CRONICOS

Tabla 47. Resultados de los andlisis lag+1 en enfermos de sida y ofros cronicos en
la variable dado negativo del enfermo tomando como criterio las agrupaciones

por valencia de los cidigos de interaccion del familiar

DADO NEGATIVO DEL ENFERMO

Enfermos de Sida Otros enfermos crénicos
(n=3) (n=8)
MPCOND MZ MPCOND MZ
Familiar Positivo .0000 -0.2967 .0225 0.1200
Familiar Negativo .0000 -0.0833 .0113 0.1513
Familiar Neutro 1667 -0.4167 .0563 -0.3300

Nota: MPCOND=media de la probabilidad condicional de la conducta criterio del fami-
liar dada una conducta negativo del paciente. MZ=media de la puntuacién estandarizada
asociada a las probabilidades condicionales

Respecto al andlisis de las puntuaciones estandarizadas, en ambos grupos de enfermos,
ni las interacciones positivas, ni las negativas, ni las neutras de los familiares se presentaron
con mds frecuencia de lo esperado por azar en el momento posterior a la conducta negativa del
enfermo (ninguna z promedio asociada a las probabilidades condicionadas alcanzé significa-
cién estadistica). Al comparar las probabilidades condicionales de que un familiar sea positivo,
negativo o neutro dada una interaccién negativa del enfermo, se obtuvo que, en ambos grupos
de enfermos fue mds probable que su familiar interactuara con valencia neutra (sida: Pcond

.,=-1667, otro crénico: Pcond_  =.0563). Sin embargo, en el grupo de enfermos de sida fue

t tr

muy poco probable que el familiar respondiera positivamente ante una interaccién negativa de

su familiar (z_, =-0.2967).

Variable Criterio: Interaccion del profesional de la salud y c6digos de no interaccion SNI y DNI.
Nos interesa conocer dado negativo del paciente las diferencias existentes entre los grupos
de enfermos con respecto a las tres agrupaciones de cédigos interaccionales de los profesionales

de la salud (Spositivo, Snegativo, SNeutro; Dpositivo, DNegativo, DNeutro) y los cédigos de no
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interacciéon (SNIy DNI). La Tabla 48 presenta los resultados de estos andlisis. En ella se presentan,
para el lag+1, la probabilidad condicional de cada conducta interactiva del profesional de la salud
dado conducta negativo del paciente, la puntuacién estandarizada asociada a estas probabilidades y
los resultados de las pruebas no paramétricas U de Mann-Whitney asociadas a las comparaciones
de las puntuaciones z entre grupos de enfermos, el valor z y el tamafio del efecto de Rosenthal (7).
Las comparaciones se realizaron sobre un total de 48 enfermos en el caso de las secuencias de con-
ducta enfermo-sanitario (sida=20 y crénicos=28) y sobre un total de 16 enfermos en las secuencias

enfermo-doctor (sida=4 y crénicos=12).

Tabla 48. Resultados de los andlisis lag+1 en enfermos de sida y otros crénicos en la variable dado ne-
gativo del enfermo tomando como criterio las agrupaciones porvalencia de los codigos del sanitario y el

doctor

DADO NEGATIVO DEL ENFERMO

Enfermos Otros enfermos
de Sida crénicos

MPCOND MZ MPCOND MZ U Mann-Whitney/p =z r

Sanitario (N=48)
Sanitario positivo .0000  0.0000  .0064  -0.1439 -
Sanitario negativo .0000  -0.0460  .0121  0.3868  U=261,p=.518 -0.65-.0938
Sanitario neutro  .0950  0.2630  .1061  0.1539  U=213, p=.137 -1.48-.2136
Sanitario no interaccién ~ .0000  -0.0610  .0000  -0.0957 U=250,p=.385 -0.87-.1256
Doctor (N=16)
Doctor positivo  .0000  0.0000  .0000  -0.0233 -
Doctor negativo  .0000  -0.0975  .0000  0.0000 -
Doctor neutro  .0000  -0.2500  .0417  0.2958 U=22.5,p=.834 -0.21-.0522
Doctor no interaccién .0100  0.3375  .0000 -0.0033 U=16.5,p=.114 -1.58-.3952

Nota: MPCOND=media de la probabilidad condicional de la conducta criterio del personal sanitario dada una con-
ducta negativa del paciente. MZ=media de la puntuacién estandarizada asociada a las probabilidades condicionales.
Cuando el valor de la MZ es cero no se realizaron contrastes de medias.
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Respecto al sanitario.

Tal y como se observa en la tabla en ambos grupos, ni las interacciones positivas, ni las
negativas, ni las neutras, de los profesionales sanitarios se presentaron con mds frecuencia de lo
esperado por azar en el momento posterior a la conducta negativa del enfermo. EI mismo re-
sultado se obtuvo respecto a la no respuesta verbal del profesional sanitario ante una conducta
negativa. Cabe destacar respecto al andlisis de las puntuaciones estandarizadas que dada una
interaccién negativa del enfermo de sida, la frecuencia de que el sanitario respondiera positiva-
mente fue cero. Es decir, no se dieron ejemplos de interaccién positiva del sanitario dada una
conducta negativa del enfermo de sida (z_, =0.000). En cambio, si se observé esta secuencia de
interaccién entre los otros enfermos crénicos y sus sanitarios aunque fuese de muy baja frecuen-

=.0064).

cia (Pcond

crénicos

Por otro lado, al comparar las probabilidades condicionales de que el sanitario sea positi-
vo, negativo o neutro dada una interaccién negativa del enfermo, se observé que, ante conducta
negativa del enfermo de sida, fue mas probable que el sanitario interactuara con valencia neutra
(Pcond _ =.0950) siendo nula la probabilidad de responder positivamente y de bajisima fre-
cuencia la probabilidad de ser negativo. Sin embargo, con los otros enfermos crénicos fue mds

probable que el sanitario interactuara principalmente de forma neutra (Pcond

=.1061) pero

tro

también de forma negativa (Pcond =.0121) o incluso positivamente (Pcond =.0064). La

negativa positiva

probabilidad de no respuesta verbal ante conducta negativa fue de muy baja frecuencia en ambos
grupos. De estas comparaciones, la principal diferencia entre ambos grupos ante la conducta
negativa del enfermo reside principalmente en la secuencia enfermo negativo/ sanitario positivo.
Esta secuencia de interaccion sélo aparecié en el grupo de otros enfermos crénicos, nunca en

los de sida.

La grafica 15 ilustra esta comparacion.



Capitulo 5. Resultados 191

0,12
0,1
0,08
0,06
0,04
0,02
._7
0 ®
Sanitario Positivo Sanitario Negativo Sanitario Neutro Sanitario Sin Interaccion
=@ Enfermos Sida === QOtros Enfermos Cronicos
Grdfica 15. Probabilidades Condicionales de los Sanitarios DADO Negativo de los Enfermos
Respecto al doctor.

Tal y como se observa en la tabla 48 en ambos grupos, ni las interacciones positivas, ni las
negativas, ni las neutras de los doctores se presentaron con mds frecuencia de lo esperado por azar
en el momento posterior a la conducta negativa del enfermo. El mismo resultado se obtiene res-
pecto a la no respuesta del doctor ante una conducta negativa. Todas las secuencias de interaccién
que estdn siendo analizadas son de muy baja frecuencia. No obstante, respecto al andlisis de las
puntuaciones estandarizadas, cabe destacar dos resultados:

1) dada una interaccion negativa del enfermo de sida, la frecuencia de que el doctor respon-
diera positivamente fue cero (no se dieron ejemplos de interaccién positiva del doctor dada
una conducta positiva del enfermo de sida, z_, =0.000). En cambio, si se observé esta se-

=-0.0233),

cuencia de interaccién entre los otros enfermos crénicos y sus doctores (z

crénico

2) dada una interaccién negativa de los otros enfermos crénicos, la frecuencia de que el doctor

respondiera negativamente fue cero (z_,

crénicos

=0.000). Si se observaron ejemplos de interac-

cién negativa del doctor ante conducta negativa en los enfermos de sida aunque de muy

baja frecuencia (z_, =-0.0975).
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Por dltimo, al comparar las probabilidades condicionales de que el doctor sea positivo, nega-
tivo o neutro dada una interaccién negativa del enfermo, se observé que, ante conducta negativa del
enfermo de sida, fue mds probable que el doctor no interactuara verbalmente (Pcond j=.0150). Sin
embargo, con los otros enfermos crénicos fue mas probable que el doctor interactuara con valencia

neutra (Pcond  =.0417). De estas comparaciones, cabe destacar las diferencias en las secuencias

tre

enfermo negativo/doctor positivo y enfermo negativo/doctor negativo. La primera secuencia sélo
apareci6 en el grupo de otros enfermos crénicos, nunca en los de sida, y la segunda sélo se dio con
los enfermos de sida, nunca con los otros crénicos. Por tanto, dado negativo del enfermo, el doctor
tiende a responder de forma neutra con los otros enfermos crénicos y tiende a no responder en el
caso de los enfermos de sida.

La grafica 16 ilustra esta comparacién.
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Grdfica 16. Probabilidades Condicionales del Doctor DADO Negativo del Enfermo

Variable Criterio: Interaccion de otros.
Nos interesa conocer dado negativo del paciente, las diferencias existentes entre los en-
termos crénicos y de sida con respecto a las tres agrupaciones de conductas interactivas del otro

(OPositiva, ONegativa, ONeutra). La Tabla 49 presenta los resultados de estos analisis. En ella se
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presentan, para el lag+1, la probabilidad condicional de cada conducta interactiva del otro dado
conducta negativo del enfermo, la puntuacién estandarizada asociada a estas probabilidades y los
resultados de las pruebas no paramétricas U de Mann-Whitney asociadas a las comparaciones de

las puntuaciones z entre grupos de enfermos, el valor z y el tamaiio del efecto de Rosenthal (7).

Tabla 49. Resultados de los andlisis lag+1 en enfermos de sida y otros cronicos en la variable dado negativo

del enfermo tomando como criterio las agrupaciones por valencia de los codigos de interaccion del otro

DADO NEGATIVO DEL ENFERMO

Enfermos Otros enfermos
de Sida (2=20) crénicos (7=31)

MPCOND MZ MPCOND MZ U Mann-Whitney/p =z r

Otro Positivo 0115 -0.0500 .0000 -0.1929 U=247.5,p=.151 -1.44 -0.201
Otro Negativo 0555  1.2115 .0161 0.4110 U=244,p=.050 -1.96 -0.268
Otro Neutro 1484 -0.6085 .0929 -0.4235 U=303,p=.881 -0.15 -0.021

Nota: MPCOND-=media de la probabilidad condicional de la conducta criterio del otro interactor dada una conducta
negatriva del paciente. MZ=media de la puntuacién estandarizada asociada a las probabilidades condicionales.

En ambos grupos de enfermos, ni las interacciones positivas, ni las negativas, ni las neutras
de los otros interactores se presentaron con mds frecuencia de lo esperado por azar en el momento
posterior a la conducta negativa del enfermo (ninguna z promedio asociada a las probabilidades
condicionadas alcanzé significacion estadistica).

Cuando se procedié a la comparacién entre los grupos de enfermos de sida y otros enfermos
crénicos, en las conductas de interaccién dado una conducta negativa del enfermo (A-,I-, O-, C-),
se obtuvieron diferencias estadisticamente significativas en las respuestas de los “otros” interactores.
Concretamente, dada una conducta negativa del enfermo los otros interactores fueron mds negati-
vos en sus respuestas en el caso de los enfermos de sida (MZ_ =1.2115y MZ__ . =0.4110) con un
tamafo del efecto pequefio, U=244, z=-1.92, p=.055, =-0.268. Sin embargo, no hubo diferencias
entre los grupos en la respuesta positiva (A+, I+, O+ y C+) y neutra (A, I, O y C) del otro interactor

ante una conducta negativa del paciente
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Por ultimo, al comparar las probabilidades condicionales de que el otro interactor sea
positivo, negativo o neutro dada una interaccién negativa del enfermo, se observé que, ante
conducta negativa del enfermo de sida, fue mds probable que el otro interactor interactuara
=.0555) En la misma linea,

con valencia neutra (Pcond = =.1484) o negativa (Pcond

neutra negativa

con los otros enfermos crénicos fue mds probable que el otro interactor respondiera neutra

(Pcond _ =.0929) o negativamente (Pcond =.0161). En ambos grupos, fue muy poco

tr negativa

probable que ante una interaccién negativa del enfermo los otros interactores respondieran

positivamente.

5.2.3.3. Analisis lag+1 entre la variable dado neutro del paciente y las variables criterio de

interaccion del resto de interactores.

Estos anilisis se realizaron tomando la conducta NEUTRO del paciente como conducta
dada y las agrupaciones de conductas positivas, negativas y neutras del resto de interactores (familia,
profesional de la salud y otros) como conductas criterio tanto en el grupo de enfermos crénicos
como en el grupo de enfermos de sida. En primer lugar se presentan los resultados para el interactor
familia, en segundo lugar, los resultados para el interactor profesional de la salud y, en tercer lugar,

los resultados para el resto de interactores (otros).

Variable Criterio: Interaccion del familiar.

Estos anilisis se realizaron tomando la interaccién neutra del paciente como conducta
dada y las agrupaciones de conductas positiva, negativa y neutra del familiar como conductas
criterio tanto en el grupo de otros enfermos crénicos (7=8) como en el grupo de enfermos de
sida (7=3).Nos interesa conocer las diferencias entre enfermos de sida y otros enfermnos cré-
nicos en la probabilidad condicional de que el familiar sea positivo, negativo o neutro (FPosi-
tiva, FNegativa, FNeutra) DADO una interaccién neutra del paciente. Dado el bajo nimero
de sujetos con familiares presentes durante las sesiones de observacién (7z=11) no se consideré
oportuno realizar pruebas de contraste de medias. Con una finalidad descriptiva, en la Tabla 50

se presentan los resultados del andlisis lag+1. En primer lugar, aparece la media de la probabi-
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lidad condicional de cada agrupacién de conductas interactivas del familiar dado una conducta
de valencia neutra del enfermo y, en segundo lugar, la media de la puntuacién estandarizada

asociada a estas probabilidades.

Tabla 50. Resultados de los andlisis lag+1 en enfermos de sida y ofros cronicos en
la variable dado neutro del enfermo tomando como criterio las agrupaciones en

valencia de los codigos de interaccion del familiar

DADO NEUTRO DEL ENFERMO

Enfermos de Sida Otros enfermos crénicos
(n=3) (n=8)
MPCOND MZ MPCOND MZ
Familiar Positivo .0100 -1.3233 .0563 -1.0238
Familiar Negativo .0033 -0.1600 .0050 0.2888
Familiar Neutro 2567 -1.0000 4125 1.9600

Nota: MPCOND=media de la probabilidad condicional de la conducta criterio del fami-
liar dada una conducta neutra del paciente. MZ=media de la puntuacién estandarizada
asociada a las probabilidades condicionales.

Respecto al andlisis de las puntuaciones estandarizadas, en ambos grupos, ni las interaccio-
nes positivas, ni las negativas de los familiares se presentaron con mds frecuencia de lo esperado por
azar en el momento posterior a la conducta neutra del enfermo. Unicamente en el grupo de otros
enfermos crénicos, la conducta de interaccién neutra del familiar presenté niveles superiores a los
esperados por azar dada una conducta neutra del enfermo (z=1.96).

Al comparar las probabilidades condicionales de que un familiar sea positivo, negativo o
neutro dada una interaccién neutra del enfermo, se obtuvo que, ante conducta neutra del enfermo de

sida, fue mds probable que su familiar interactuara con valencia también neutra (Pcond

=.2567)

tre

seguida de positiva (Pcond .. =.0100). Los familiares de los otros enfermos crénicos mostraron

positiva
la misma tendencia de respuesta, siendo la respuesta neutra de muy alta frecuenciaen este grupo

(Pcond  =.4125). En ambos grupos, fue poco probable que el familiar respondiera negativamente

ante una interaccién neutra del enfermo.
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Variable Criterio: Interaccion del profesional de la salud y codigos de no interaccion SNI y DNI.

Nos interesa conocer dado neutro del paciente las diferencias existentes entre los grupos de
enfermos con respecto a las tres conductas interactivas de los profesionales de la salud (Spositivo,
Snegativo, SNeutro; Dpositivo, DNegativo, DNeutro) y los cédigos de no interaccién (SNI y DNI).
LaTabla 51 presenta los resultados de estos andlisis. En ella se presentan, para el lag+1,1a probabilidad
condicional de cada conducta interactiva del profesional de la salud dado conducta neutro del pa-
ciente, la puntuacién estandarizada asociada a estas probabilidades y los resultados de las pruebas no
paramétricas U de Mann -Whitney asociadas a las comparaciones de las puntuaciones z entre grupos
de enfermos, el valor z y el tamafio del efecto de Rosenthal (7). Las comparaciones se realizaron sobre
un total de 48 enfermos en el caso de las secuencias de conducta enfermo-sanitario (sida=20 y cré-

nicos=28) y sobre un total de 16 enfermos en las secuencias enfermo-doctor (sida=4 y crénicos=12).

Tabla 51. Resultados de los andlisis lag+1 en enfermos de sida y otros cronicos en la variable dado neutro

del enfermo tomando como criterio las agrupaciones por valencia de los codigos del sanitario y el doctor

DADO NEUTRO DEL ENFERMO

Enfermos Otros enfermos
de Sida crénicos

MPCOND MZ MPCOND MZ UMann-Whitney/p =z r

Sanitario (N=48)
Sanitario positivo  .0000  0.0000  .0252 -1.0739 -
Sanitario negativo  .0025  -0.1395 .0142 -0.1697 U=297,p=.718 -0.36-0.051
Sanitario neutro  .1975  2.5565 1287 -0.5613 U=55.5,p<.001 -4.91-0.687
Sanitario no interacciéon  .0000  -1.5040 .0035 -1.3723 U=290, p=.669  -0.43-0.059
Doctor (N=16)
Doctor positivo  .0000  0.0000  .0008  -0.6308 -
Doctor negativo .0050  0.6775  .0000  0.0000 -
Doctor neutro  .0075  -0.3425  .0333  -0.6550 U=19.5,p=.582 -0.55-0.138
Doctor no interaccién  .0115  -0.8150  .0006  -0.7326 U=245,p=.127 -1.52-0.381

Nota: MPCOND=media de la probabilidad condicional de la conducta criterio del personal sanitario dada una con-
ducta neutra del paciente. MZ=media de la puntuacién estandarizada asociada a las probabilidades condicionales.
Cuando el valor de la MZ es cero no se realizaron contrastes de medias.
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Respecto al sanitario.

Taly como se observa en la tabla, inicamente en el grupo de enfermos de sida las interaccio-
nes neutras del sanitario se presentaron con mds frecuencia de lo esperado por azar en el momento
posterior a la conducta neutra del enfermo (z,, =2.56). No se observaron frecuencias superiores,
ni inferiores a lo esperado por azar en el resto de secuencias consideradas en ambos grupos. Cabe
destacar respecto al anilisis de las puntuaciones estandarizadas que dada una interaccién neutra del
enfermo de sida, la frecuencia de que el sanitario respondiera positivamente fue cero. Es decir, no se
dieron ejemplos de interaccién positiva del sanitario dada una conducta neutra del enfermo de sida
(z,,=0.000). En cambio, si se observé la secuencia enfermo neutro/sanitario positivo en el grupo
de otros enfermos crénicos (Pcond=.0252)

Cuando se procedié a la comparacion entre los grupos de enfermos de sida y otros enfer-
mos crénicos, en las conductas de interaccién dado una conducta neutra del enfermo (A, I, O, C),
se obtuvieron diferencias estadisticamente significativas en las respuestas del sanitario. Dada una
conducta neutra del enfermo, los sanitarios del enfermo de sida fueron significativamente mads
neutros en sus interacciones que los sanitarios de los otros enfermos crénicos con un tamafo del
efecto medio.

Por dltimo, al comparar las probabilidades condicionales de que el sanitario sea positivo,
negativo o neutro dada una interaccién neutra del enfermo, se observé que, ante conducta neutra
del enfermo de sida, fue mis probable que el sanitario interactuara con valencia neutra (Pcond
+.=-1975) siendo nula la probabilidad de responder positivamente (z=0.00). Sin embargo, con los
otros enfermos crénicos fue mas probable que el sanitario interactuara principalmente de forma
=.0252). La probabilidad

neutra (Pcond =.1287) pero también de forma positiva (Pcond

neutro positiva

de no respuesta verbal ante conducta neutra fue de muy baja frecuencia en ambos grupos. De
estas comparaciones, la principal diferencia entre ambos grupos dada una conducta neutra del
enfermo reside en la secuencia enfermo neutro/sanitario positivo. Esta secuencia de interaccién
s6lo aparecié en el grupo de otros enfermos crénicos, nunca en los de sida. Los sanitarios res-
pondieron de forma mds neutra y menos positiva ante una interaccién neutra en el caso de los

enfermos de sida.
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La grafica 17 ilustra estos resultados.
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Grdfica 17. Probabilidades Condicionales del Sanitario DADO Neutro de los Enfermos
Respecto al doctor

Tal y como se observa en la tabla 51 en ambos grupos, ni las interacciones positivas, ni las
negativas, ni las neutras de los doctores se presentaron con mds frecuencia de lo esperado por azar
en el momento posterior a la conducta neutra del enfermo. E1 mismo resultado se obtiene respecto
a la no respuesta del doctor ante una conducta negativa. Todas las secuencias de interaccién que
estan siendo analizadas son de muy baja frecuencia. No obstante, respecto al andlisis de las puntua-
ciones estandarizadas, cabe destacar dos resultados:

1) dada una interaccién neutra del enfermo de sida, la frecuencia de que el doctor respondiera
positivamente fue cero (no se dieron ejemplos de interaccién positiva del doctor dada una
conducta neutra del enfermo de sida, z_, =0.000). En cambio, si se observé esta secuencia de
interaccién entre los otros enfermos crénicos y sus doctores (Pcond positiva_, . =.0008).

2) dada una interaccién neutra de los otros enfermos crénicos, la frecuencia de que el doctor

respondiera negativamente fue cero (z__ .

Ccronicos

=0.000). Si se observaron ejemplos de interaccién

negativa del doctor ante conducta neutra con los enfermos de sida (Pcodnegativo_, =.0050).
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Por tltimo, al comparar las probabilidades condicionales de que el doctor sea positivo,
negativo o neutro dada una interaccién neutra del enfermo, se observé que, ante conducta neu-
tra del enfermo de sida, fue mas probable que el doctor o no interactuara verbalmente (Pcond ;.

«=-0115) o lo hiciese de forma neutra (Pcond _ =.0075) o negativa (Pcond =.0050) pero

neutra negativa

nunca lo hizo de forma positiva (z =.0000). Sin embargo, con los otros enfermos crénicos,

positiva
ante una conducta neutra de éstos, fue mds probable que el doctor interactuara con valencia neu-
tra (Pcond
(z

neutro/doctor positivo y enfermo neutro/doctor negativo. La primera secuencia sélo aparecié

=.0333) o positiva (Pcond =.0008), pero nunca respondieron negativamente

neutro positiva

negma=.0000). De estas comparaciones, cabe destacar las diferencias en las secuencias enfermo
en el grupo de otros enfermos crénicos, nunca en los de sida, y la segunda sélo se dio con los
enfermos de sida, nunca con los otros crénicos. Por tanto, dado neutro del enfermo, el doctor
tiende a responder de forma neutra con ambos grupos de enfermos pero nunca es positivo con
los de sida y nunca es negativo con los otros crénicos, siendo su frecuencia de respuesta neutra
mayor con los otros enfermos crénicos.

La grafica 18 ilustra esta comparacién.
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Variable Criterio: Interaccion de otros.

Nos interesa conocer dado neutro del paciente, las diferencias existentes entre los enfermos
crénicos y de sida con respecto a las tres agrupaciones de conductas interactivas del otro (OPositiva,
ONegativa, ONeutra). La Tabla 52 presenta los resultados de estos andlisis. En ella se presentan,
para el lag+1, la probabilidad condicional de cada conducta interactiva del otro dado conducta neu-
tro del enfermo, la puntuacién estandarizada asociada a estas probabilidades y los resultados de las
pruebas no paramétricas U de Mann-Whitney asociadas a las comparaciones de las puntuaciones z

entre grupos de enfermos, el valor z y el tamafio del efecto de Rosenthal (7)

Tabla 52. Resultados de los andlisis lag+1 en enfermos de sida y otros cronicos en la variable dado neutro

del enfermo tomando como criterio las agrupaciones por valencia de los codigos de interaccion del otro.

DADO NEUTRO DEL ENFERMO

Enfermos Otros enfermos
de Sida (#=20) cronicos (7=31)
MPCOND MZ MPCOND MZ UMann-Whitney/p z r
Otro Positivo 0115 -1.7025 .0168 -1.5542 U=299,p=.828  -0.22 -0.0304
Otro Negativo 0110 -.6970  .0032  -.0435 U=2745,p=371 -0.89 -0.125
Otro Neutro .5385 1835 .4600 8271  U=261,p=344  -0.95 -0.1324

Nota: MPCOND=media de la probabilidad condicional de la conducta criterio del otro interactor dada una conducta
neutra del paciente. MZ=media de la puntuacién estandarizada asociada a las probabilidades condicionales.

En ambos grupos de enfermos, ni las interacciones positivas, ni las negativas, ni las neutras
de los otros interactores se presentaron con mds frecuencia de lo esperado por azar en el momen-
to posterior a la conducta neutra del enfermo (ninguna z promedio asociada a las probabilidades
condicionadas alcanzé significacién estadistica). Cuando se procedi6 a la comparacion entre los
enfermos de sida y otros crénicos, no se obtuvieron diferencias estadisticamente significativas en las
valencias de las conductas del otro interactor dada una conducta neutra del enfermo (A,I, Oy C).

Por ultimo, al comparar las probabilidades condicionales de que el otro interactor sea po-

sitivo, negativo o neutro dada una interaccién neutra del enfermo, se observé que, ante conducta
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neutra del enfermo de sida, fue mas probable que el otro interactor interactuara con valencia neutra

(Pcond_ =.5385) o positiva (Pcond

=.0115) La misma tendencia de respuesta se observé con

neutra positiva

los otros enfermos crénicos. Fue mds probable que el otro interactor respondiera también neutra

(Pcond_  =.4600) o positivamente (Pcond .. =.0168). En ambos grupos, fue poco probable que

neutro positiva

ante una interaccién neutra del enfermo los otros interactores respondieran negativamente aunque

fue menos probable en el caso de los otros enfermos crénicos.

5.2.3.4. Resumen de los andlisis de las diferencias de las respuestas de los interactores entre enfermo

de sida y otro enfermo cronico dada una conducta de interaccion positiva, negativa, neutra.

Dada interaccion con valencia positiva del enfermo.

Los principales resultados relacionados con los anilisis lag+1 entre la variable dado positivo
del paciente y las variables criterio de interaccién del resto de interactores fueron:

*  Primero, en cuanto a los familiares, se obtuvo una mayor probabilidad condicional de que
un familiar interactie con valencia neutra o positiva dada una conducta positiva de los
enfermos de sida. En cambio, dada una conducta positiva del enfermo crénico, la probabi-
lidad condicional de que sus familiares le respondiesen con una valencia positiva era mayor.
Asimismo, en ambos grupos de enfermos, la probabilidad condicional de una respuesta
negativa por parte de los familiares fue muy baja.

*  Segundo, en cuanto a los sanitarios, dentro de las puntuaciones estandarizadas z, no aparecieron
respuestas positivas del sanitario hacia los enfermos de sida, cuando este enfermo se comportaba
con valencia positiva. Por el contrario, los otros enfermos crénicos si recibieron interacciones
positivas por parte de los sanitarios, dada una conducta positiva del enfermo crénico.
Asimismo, en la comparacién entre ambos grupos de enfermos se alcanzé significacién
estadisticas en las conductas sin interaccién y en las conductas neutras del sanitario. Por
una parte, dada una conducta positiva de los enfermos, los sanitarios realizaban con mayor
frecuencia conductas sin interaccién con los enfermos de sida que con los otros enfermos
crénicos; y, por otro lado, estos sanitarios respondian con menor frecuencia con valencia

neutra a los otros enfermos crénicos.
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Por su parte, en las probabilidades condicionales era mas probable que los sanitarios inte-
ractuasen de una forma neutra con los enfermos de sida que con los otros enfermos créni-
cos, dada una conducta positiva de los enfermos.

Como conclusién en relacién a los sanitarios, las principales diferencias radican en, por un
lado, que dada una conducta positiva del enfermos, el Gnico grupo de enfermos que recibié
respuestas positivas por parte de los sanitarios fue el de los otros crénicos. Por otro lado, se
dio un mayor trato neutral del sanitario hacia el enfermo de sida, en comparacién con los
otros enfermos crénicos.

Tercero, por lo que se refiere a la figura del doctor, hubo una frecuencia cero de respues-
tas positivas por parte del doctor hacia los enfermos de sida, dada una conducta positiva
de estos enfermos. En cambio, si hubo respuestas positivas del doctor hacia los otros
enfermos crénicos, y nunca respondieron los doctores negativamente a estos enfermos
crénicos.

En cuanto a la comparacién de las probabilidades condicionales, era mds probable que el
doctor interactuara con valencia neutra o que no interactuara verbalmente con los enfermos
de sida. En cambio, con los otros enfermos crénicos sélo se observé una mayor probabilidad
de que el doctor interactuara de forma neutral, y no se dio la no interaccién verbal con los
otros crénicos.

Cuarto, los resultados relacionados con los otros interactores difieren de los sanitarios y
doctores, en tanto que los otros interactores dieron respuestas positivas ante la conducta po-
sitiva del enfermo de sida. La conducta de interaccién positiva del otro interactor presenté
niveles significativamente superiores a los esperados por azar en ambos grupos de enfermos.
En cuanto a la comparacién de las probabilidades condicionales, era mds probable que los
otros interactores respondieran con valencia positiva o neutra (nunca negativamente) a los
enfermos de sida. De forma similar, era mas probable que los otros interactores respondie-
ran de forma neutra o positiva a los otros enfermos crénicos, sin ser probable una interac-

cién negativa.
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Dada interaccion con valencia negativa del enfermo.

Los principales resultados relacionados con los andlisis lag+1 entre la variable dado negati-

vo del paciente y las variables criterio de interaccién del resto de interactores fueron:

Primero, con respecto a los familiares era mas probable que éstos respondieran de una for-
ma neutra a ambos grupos de enfermos dada una conducta negativa de los enfermos. En
cambio, la probabilidad condicional de que el familiar respondiera positivamente al enfer-
mo de sida era muy baja.

Segundo, en cuanto a los sanitarios la frecuencia con la que éstos respondian positivamente
a los enfermos de sida, dada una conducta negativa de estos enfermos, fue nula. Sin embar-
g0, los sanitarios si respondieron de forma positiva a los otros enfermos crénicos en algin
momento, a pesar de que la frecuencia de esta interaccién fue muy baja. En cuanto a las pro-
babilidades condicionales, era mds probable que el sanitario respondiera de forma neutra a
ambos grupos de enfermos; muy poco probable que respondieran con valencia negativa a
los enfermos; muy poco probable que interactuasen con los otros enfermos crénicos de una
forma positiva; y una probabilidad cero de interaccién positiva con los enfermos de sida.
De este modo, la secuencia sanitario negativo / sanitario positivo sélo se dio con los otros
enfermos crénicos y nunca con los enfermos de sida.

Tercero, la frecuencia con la que el doctor respondié positivamente a los enfermos de sida
dada una conducta negativa de éstos, fue cero. Sin embargo, el doctor si dio ejemplos de
interaccién positiva con los enfermos crénicos, y no hubo ningin ejemplo (frecuencia cero)
de interaccién negativa del doctor con los enfermos crénicos dada una conducta negativa
de estos enfermos crénicos. En esta linea, fue mds probable que el doctor no interactuara
verbalmente con el enfermo de sida dada una conducta negativa de éste. En cambio, fue
mayor la probabilidad de interaccidon neutra con los enfermos crénicos. Asi pues, la secuen-
cia enfermo negativo / doctor positivo sélo aparecié en los otros enfermos crénicos; y la
secuencia enfermo negativo / doctor negativo sélo se dio con los enfermos de sida.

Dentro de las puntuaciones estandarizadas z se obtuvieron diferencias estadisticamente sig-

nificativas entre ambos grupos de enfermos en la frecuencia de interacciones con los otros
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interactores. Mds concretamente, los otros interactores respondieron con mayor frecuencia
de una forma negativa a los enfermos de sida dado una conducta negativa de estos enfer-
mos.

Asimismo, la probabilidad condicional de que el interactor respondiera de una forma neu-
tral fue mayor en ambos grupos de enfermos, seguida de la valencia negativa. A pesar de
esto, la probabilidad condicional de interaccién neutra y negativa fue mds alta en el grupo

de enfermos de sida que en el grupo de otros enfermos crénicos.

Dada interaccion con valencia neutra del enfermo.

Los principales resultados relacionados con los analisis lag+1 entre la variable dado neutro

del paciente y las variables criterio de interaccién del resto de interactores fueron:

Primero, fue mds probable que los familiares de ambos grupos de enfermos respondiesen
de forma neutra y positiva, en este orden. Raramente respondieron negativamente dada
conducta neutra del enfermo. La probabilidad condicional de respuesta neutra del familiar
hacia el enfermo crénico fue mayor que la del enfermo de sida.

Segundo, con respecto a la interaccién sanitario/enfermo, en las puntuaciones z se observé
que era mds frecuente de lo esperado por azar que los sanitarios respondiesen con valencia
neutra a los enfermos de sida dado una conducta neutra del enfermo. Dentro de las pun-
tuaciones z estandarizadas hubieron diferencias estadisticamente significativas entre ambos
grupos de enfermos, siendo significativamente mds frecuente que los sanitarios respondie-
sen a los enfermos de sida con valencia neutra que a los otros enfermos crénicos.

Estos resultados se confirman con las probabilidades condicionales, en tanto que fue mds
probable que el sanitario interactuara de una forma neutral con los enfermos de sida; mien-
tras que fue nula la probabilidad de que interactuasen de forma positiva con los enfermos de
sida. En cambio, aunque era mds probable que los sanitarios interactuasen de forma neutra
con los otros crénicos, si hubieron interacciones positivas del sanitario hacia el enfermo
crénico. Cabe destacar, pues, que la interaccién enfermo neutro / sanitario positivo, nunca

ocurrié con los enfermos de sida y si existié con los otros enfermos crénicos.



Capitulo 5. Resultados 205

*  Tercero, la frecuencia con la que el doctor respondié positivamente a los enfermos de sida
dada una conducta neutra de éstos, fue cero. Sin embargo, el doctor si dio ejemplos de in-
teraccién positiva con los enfermos crénicos, y no hubo ningtn ejemplo (frecuencia cero)
de interaccién negativa del doctor con los enfermos crénicos dada una conducta neutra de
estos enfermos crénicos.

Finalmente, fue mas probable que los otros interactores respondiesen con valencia neutral
a ambos grupos de enfermos; con menor probabilidad condicional respondieron positiva-
mente, también a ambos grupos de enfermos; y fue muy poco probable que respondieran
negativamente. A pesar de observarse esta tendencia de interaccién con los otros interac-
tores similar en ambos grupos de enfermos habia diferencias en las probabilidades con-
dicionales en ambos grupos. Asi, fue mayor la probabilidad condicional de interacciones
neutras y negativas, y fue menor la probabilidad condicional de interacciones positivas con

los enfermos de sida, en comparacién con los otros crénicos.
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Este estudio se centra en el enfermo crénico hospitalizado, concretamente en enfermos de
sida y enfermos crénicos de diversas patologias. La enfermedad crénica es considerada como un
trastorno orgdnico que obliga la modificacion de los estilos de vida de la persona y que persiste a lo largo de
la vida (OMS, 1979, como se cit6 en Vinaccia y Orozco, 2005). Altera las dimensiones del afectado
a nivel fisico, psico-emocional, social y espiritual, a la vez que repercute en las personas que le cui-
dan en el hospital tanto los familiares como los profesionales de la salud, los cuales hacen esfuerzos
por adaptarse a la situacién.

El enfermo crénico es hospitalizado por su avance degenerativo de su salud, convirtiéndole
en candidato de cuidados especializados en un entorno en donde el equipo médico programa accio-
nes para mantener el bienestar del enfermo. En estas acciones colaboran los familiares del afectado.
Al llevar a cabo estos cuidados surgen momentos criticos de duelo, burnout, desgaste emocional,
ansiedad y depresién que afectan al propio cuidador hasta el punto de llegar a desequilibrarle, por
lo que necesitardn atencién psicoldgica. En definitiva, la enfermedad crénica es un acontecimiento
que afecta igualmente al enfermo crénico como a sus cuidadores.

El presente estudio tuvo una serie de peculiaridades que le dieron un cardcter distintivo.
En primer lugar, /a situacion del hospital Dr. Moliner (Serra/Valencia) era particular, dado que se
trataba de un centro de larga estancia de cuatro plantas especializadas en enfermos crénicos: dos de
las plantas, en enfermos crénicos de diversas tipologias (lupus eritematoso, diabetes, insuficiencia
cardiaca...), una de ellas, en enfermos crénicos de cincer; y otra, en enfermos crénicos de sida. El

hospital se ubica alejado de la poblacién urbana, cuyo acceso se limita a un autobus de reducido
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horario, por lo que se establecié una programacién para el traslado del conjunto de colaboradores
en el estudio (observadores).

En segundo lugar, en cuanto a las caracteristicas de los participantes,se trataba de enfer-
mos crénicos y de sida que se encontraban en un estado médico de gravedad. Los enfermos
crénicos de sida solian fallecer a una temprana edad, convirtiéndose los familiares cuidadores
(que solian ser los padres) en dolientes. En estos casos, la pérdida del enfermo era un suceso
“no normativo”, pues los hijos suelen sobrevivir a los padres normativamente en las sociedades
occidentales. Este acontecimiento causaba malestar en el equipo médico, que se podia llegar a
sentir responsable de la muerte del enfermo. Ademads, en términos de la dindmica del estudio
en si mismo, el fallecimiento de los enfermos interrumpia las observaciones y habia que espe-
rar hasta un nuevo ingreso para poder continuar con el estudio. El equipo de investigadores
y colaboradores también vivieron el vacio dejado por las personas a las que se habia estado
observando.

En tercer lugar, el proceso de la preparacion para realizar este estudio requirié la crea-
cién de un instrumento de observacién denominado “Sistema de Observacién en Contexto
Hospitalario (SOCH)”. El proceso de elaboracién del instrumento fue laborioso y requirié
del entrenamiento de 50 observadores que debian desplazarse periédicamente al hospital.
La recogida de informacion comenzaba con el consentimiento de la direccién del hospital;
posteriormente, de los profesionales de la salud, en concreto el/la supervisora de la planta, y
en ocasiones del médico, que hacian una valoracién de la situacién de gravedad del enfermo;
y, finalmente, del enfermo crénico, de sida, y de sus familiares. Una vez conseguida la autori-
zacién, se procedia a la recogida de datos en dos fases: en situacién de entrevista y mediante
observacién.

Este estudio tuvo como objetivo principal analizar las diferencias entre enfermos de sida y
crénicos tanto en las variables relacionadas con la vivencia de la enfermedad; como en las conductas
de interaccién y de no interaccién establecidas entre el enfermo crénico, familia, profesional de la
salud (sanitario y doctor), y otros interactores dentro del contexto hospitalario. A continuacién se

presentan las principales conclusiones y discusién de los resultados.
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6.1. Discusion sobre el analisis de la relacién entre variables

Previo al objetivo principal de esta tesis doctoral se realizé un estudio correlacional de
las variables evaluadas con la finalidad de explorar la relacién entre las variables relativas a la
vivencia de la enfermedad en pacientes crénicos, en general, atendidos en hospitales de larga

estancia.

Sentido de responsabilidad y estrategias de afrontamiento.

En primer lugar, los enfermos que se sintieron responsables de su enfermedad puntuaron
significativamente mds alto en los tres tipos de estrategias: centradas en el problema, centradas en
la emocién y reevaluacion positiva. Resulta l6gico pensar que, al asumir su propia responsabilidad,
se ponen a si mismos en una posicién de liderazgo de si mismos, buscando activamente cualquier
posibilidad para poder dar una solucién a su situacién actual.

En esta linea, Davies y Thirlaway (2013) se interesaron por el sentido de responsabilidad
de los enfermos con diabetes tipo 2 en la adquisicién de la enfermedad. A pesar de que este
tipo de diabetes pueda tener un componente genético, no se deberia infravalorar la importancia
del estilo de vida con conductas como fumar, la dieta y la actividad fisica, en el desarrollo de la
enfermedad. Los autores descubrieron una relacién entre los pacientes con historia familiar de
diabetes y su percepcién del tratamiento como menos efectivo. A partir de estos resultados, se
podria inferir que los pacientes con un mayor sentido de responsabilidad, percibirian como mas
efectivo el tratamiento, y, por tanto, se implicarian mds en dicho tratamiento. Esta hipédtesis
quedaria confirmada en parte en este estudio, ya que los enfermos que se sintieron responsables
de su enfermedad utilizaron mds estrategias centradas en el problema: averiguar mds acerca de
su situacién, construir un plan de accién y seguirlo, hablar con personas que le pudieran ayudar,
luchar por lo que necesitan, cambiar la situacién en lo posible para facilitar las cosas, buscar la
ayuda de profesionales, y redoblar sus esfuerzos. No obstante, sorprende que también usen los
otros dos grupos de estrategias, aunque esta forma de proceder a la hora de redoblar los esfuer-
zos, podria incluir el buscar ayuda tanto profesional, prictica, como espiritual; e incluso escapar

de la situacién.
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Sentido de responsabilidad con ansiedad y depresion.

Siguiendo con la discusién de los resultados, no se hallé una relacién entre, por una parte,
el sentido de la responsabilidad y, por otra parte, la ansiedad y depresién. En principio, tanto una
persona que se sienta responsable de haber adquirido su enfermedad, como aquella que siente que
la adquisicién de la enfermedad estd mas alld de su control, pueden ambas sentir su experiencia
como un hecho pasado, imposible de cambiar en el presente. El pasado, pasado estd. Si se parte de
una perspectiva de los hechos pasados como cerrados, a los que no se puede retornar, y sobre los que
no se puede actuar para cambiar, las personas no intentarian dar ningin tipo de respuesta ni activa

ni pasiva, por lo que no desarrollardn ni ansiedad ni depresién.

Depresion y ansiedad con variables interaccionales.

Por su parte, la depresién correlacioné positivamente con la variable de Aproximacion neu-
tra. A mayor depresion los pacientes se relacionaron con los otros interactores con mds aproxima-
ciones neutras. Sin embargo, la ansiedad no correlacioné con ninguno de los cédigos de interaccién
del paciente. Se podria argumentar que la depresién se relaciona con la tristeza como respuesta a
una sensacién de vacio. En estas circunstancias tiene sentido que esa persona busque la cercania de
otros para intentar llenar ese vacio. Se trata de una respuesta mds de corte pasivo.

En cambio, la ansiedad tiene otra estructura diferente a la de rellenar un vacio como ocurre
en la depresién. Se trata de una respuesta activa dirigida al mundo mientras el individuo ocupa su
atencién en una tarea que, normalmente, no es real, sino una anticipacién de una posibilidad futura.
Asi, por ejemplo, un enfermo podria construir su ansiedad al responder a posibles complicaciones

futuras de la enfermedad como si realmente fueran presentes.

Estrategias de afrontamiento y variables interaccionales.

Continuando con el tipo de respuestas dadas por los enfermos de la muestra, se observé
un mayor uso de las estrategias centradas en el problema correlacionando positivamente con mds
oposiciones negativas ante una instruccién. Las personas que usan estrategias centradas en el pro-

blema tienen su plan de accién; focalizan su atencién en lo que tienen que hacer a continuacién; en
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desarrollar por si mismos dicho plan de accién;en mantenerse firmes y pelear por lo que tienen que
hacer; asi como en realizar sus propios cambios. Asi pues,tendria sentido que al usar estas estrate-
gias, las personas se opongan negativamente a aquellos que no concuerden con sus direcciones. En
otras palabras, cuando alguien decide tomar un camino, se opondré a aquellos a los que perciba que
lo intentan desviar de su direccién.

Continuando con esta negatividad —en la linea de esta oposicién negativa ante una ins-
truccién—, se obtuvo un mayor nimero de aproximaciones negativas en los enfermos que utili-
zaban las estrategias de reevaluacién positiva, las cuales incluyen el rezar y tener fe en algo nuevo.
Si los enfermos utilizan estas estrategias como medio de desconexién de la realidad, seguirdn sin
desarrollar las habilidades necesarias para responder acertadamente al mundo que les rodea, por lo
que seguirdn cometiendo los mismos errores en la interaccién con los otros, por una parte, y, por

otra parte, convirtiendo los encuentros personales en experiencias negativas.

6.2. Discusion sobre las diferencias entre enfermos de sida y otros crénicos

Tras haber explorado las variables relacionadas con la vivencia de la enfermedad en los enfer-
mos crénicos, en general, se pasé a abordar el objetivo general: analizar las diferencias entre enfermos
de sida y otros enfermos crénicos en las variables relacionadas con la vivencia de la enfermedad y
en las interacciones entre estos enfermos y el resto de las personas que interactdan con ellos en el
contexto hospitalario (familiares cuidadores, personal sanitario y otros interactores). Segun se indicé
anteriormente en otro apartado, el estudio parte de una perspectiva sistémica desde la que las respues-
tas tanto del enfermo, como del familiar, sanitario y otros interactores, no se dan de forma aislada,
sino que se produce un sistema de retroalimentacién continua entre todos los elementos del sistema.
Asi pues, resulté interesante conocer las diferencias entre enfermos de sida y otros enfermos crénicos
en cuanto a la vivencia de las variables de la enfermedad con el objetivo de detectar diferencias en la
responsabilidad en la adquisicién de la enfermedad; en las necesidades espirituales; en la ansiedad,
depresion, asi como en las estrategias empleadas en el afrontamiento de su situacién particular.

Por tanto, segiin cémo se sienta el enfermo de responsable, ansioso, deprimido, y segiin cémo

esté afrontando su situacion, estard dando un tipo de respuestas a familiares, personal sanitario y otros
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conocidos del entorno, con un tono positivo, negativo, o neutro. Esta actitud desde la que el enfermo
se relaciona con el mundo estard influyendo de alguna manera en las respuestas —con valencia po-
sitiva, negativa o neutra— de ese familiar, sanitario y/o conocidos. Al mismo tiempo, los interactores
tampoco parten de una posicién neutra, exisitiendo una amplia variabilidad de factores que afectan
su punto de partida en la interaccién: desde el familiar, el dolor por la pérdida de su ser querido, o la
culpabilizacién al enfermo de sida por sus estilos de vida que le condujeron a contraer la enfermedad;
desde el sanitario, la necesidad de curar con la frustracién de no conseguirlo, junto con el dolor de ser
testigo de un final que no podra detener. Este contexto de frustracién se agrava con los prejuicios y es-
tigma que la enfermedad del sida conlleva, siendo fécil que una persona busque alguien o algo sobre lo
que descargar su ira. Un mecanismo usado con bastante frecuencia para no descargar esta ira ni fisica
ni verbalmente contra alguien, consiste en desconectarse emocionalmente de los demas, y encerrarse

en uno mismo para anular este sentir. Este es el preimbulo del burnout.

6.2.1. Discusién respecto a las variables de vivencia de la enfermedad.

Este primer apartado de la discusién sobre las diferencias entre ambos grupos de enfermos
se centra en el primer elemento del sistema hospitalario mencionado mds arriba: el enfermo. Co-
rresponde al primer objetivo especifico del estudio:

Analizar las diferencias entre enfermos de sida y otros enfermos crénicos en las variables
relacionadas con la vivencia de la enfermedad: sentido de responsabilidad de la enfermedad, nece-

sidades espirituales, ansiedad, depresién y estrategias de afrontamiento.

Diferencias entre enfermos de sida y otros cronicos en responsabilidad al adgquirir la

enfermedad y en necesidades espirituales.

En la hipétesis de partida de la investigacién se esperaban encontrar diferencias significa-
tivas entre enfermos de sida y otros crénicos en el sentido de responsabilidad en la adquisicién de
la enfermedad y en las necesidades espirituales (H1.1). Esta hipétesis se confirmé, dado que, por
una parte, se obtuvo una proporcién significativamente mayor de enfermos de sida que se sentian

responsables de su enfermedad comparados con los enfermos crénicos, los cuales no se sentian
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responsables de la adquisicién de su enfermedad, con una proporcién estadisticamente significativa
superior a los enfermos de sida.

Por otra parte, por lo que se refiere a la variable necesidades espirituales, también se esperaba en la
hipétesis de partida mas necesidades espirituales en los enfermos de sida, dado que, de nuevo, el estigma y
la discriminacién asociados a la enfermedad sitGan a los enfermos de sida en una posicién especialmente
vulnerable. Efectivamente, se obtuvo una proporcién estadisticamente superior de enfermos de sida que
sentian necesidades espirituales, mientras que en los otros enfermos crénicos el porcentaje de los que no sen-
tian necesidades espirituales fue significativamente superior. El hecho de haber hallado una mayor espiri-
tualidad entre los enfermos de sida concuerda con Lutz, Kremer y Ironson (2011), quienes observaron una
progresiva transformacion espiritual en pacientes con sida desde su diagndstico. La espiritualidad puede
ser una fuente de afrontamiento positivo, aunque si se percibe el tener sida como un pecado, entonces la

espiritualidad se convierte en una fuente negativa de afrontamiento (Kremer y Ironson, 2014).

Diferencias entre enfermos de sida y otros cronicos en ansiedad y depresion.

En relacién a la hipétesis relativa a las diferencias entre ambos grupos de enfermos en an-
siedad y depresién (H1.2), no se ha confirmado que los enfermos de sida tengan mayores niveles
de ansiedad y depresién comparados con los otros crénicos. Atendiendo a los resultados de los
andlisis descriptivos donde se compararon los niveles de depresién y ansiedad de los participantes
de este estudio con una muestra normal y otra de enfermos fisicos del estudio de Caro y Ibdfiez
(1992), se observaron niveles miés altos de ansiedad y depresién en el total de enfermos terminales
del presente estudio. Este predominio de la sintomatologia ansiosa y depresiva de los participantes
en su conjunto, puede deberse al hecho de encontrarse en una situacién grave o en fase terminal,

donde el tipo de enfermedad no se relacionaria, por tanto, con los niveles de ansiedad y depresién.

Diferencias entre enfermos de sida y otros cronicos en estrategias de afrontamiento.
La mayor espiritualidad de los enfermos de sida se relacionaria con que dichos enfermos
utilizan mads estrategias de afrontamiento sobre reevaluacion positiva que los otros enfermos cré-

nicos. Estas estrategias de afrontamiento sobre reevaluacién positiva, contienen dos items que son
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rezar y tener fe en algo nuevo, intimamente relacionado con las necesidades espirituales. Los en-
termos de sida tenian mds necesidades espirituales que los otros crénicos, lo cual concuerda con un
mayor uso de la reevaluacién positiva.

Relacionado con lo anterior, los enfermos de sida utilizan mas estrategias centradas en la
emocién comparados con los otros enfermos crénicos. Dichas estrategias centradas en la emocién
contienen items relacionados con un pensamiento magico escapista: confié en que ocurriera un
milagro, fantaseé e imaginé el modo en que podrian cambiar las cosas, y, deseé que la situacion se
desvaneciera o terminara de algin modo. Esta busqueda de soluciones o respuestas en un mundo
desconectado de la realidad, podria relacionarse con esa necesidad espiritual de los enfermos de
sida de tener fe en algo nuevo o de rezar para que un ser superior les salve (reevaluacién positiva).

Las estrategias centradas en la emocién como “deseé que la situacién se desvaneciera”, guar-
da relacién con la escala de escape de la enfermedad del estudio de Bissing y Surzykiewicz (2015).
Los autores hallaron en su muestra de enfermos crénicos que el querer escapar de su enfermedad
era el mejor predictor de las percepciones negativas de su enfermedad como amenaza/enemiga,
interrupcién o castigo. En futuras investigaciones, seria interesante profundizar en las percepciones
de los enfermos de sida de este estudio sobre su enfermedad. La hipétesis de partida consistiria en
la fuerte relacién entre las estrategias de escape de los enfermos de sida y la percepcién negativa de
su enfermedad, lo cual guarda relacién con el estigma y la discriminacién asociada al sida.

Los resultados confirman parcialmente la hipétesis de partida de la investigacién. Se espe-
raban diferencias en estrategias de afrontamiento en funcién del tipo de enfermedad (H1.3). Este
hecho queda confirmado en las estrategias centradas en la emocién y la reevaluacién positiva, pero
no en las estrategias centradas en el problema. Se esperaba que los enfermos de sida se implicaran
mids activamente en el afrontamiento de su enfermedad debido a su alta implicacién en la adquisi-
cién de ésta. Sin embargo, es precisamente en las estrategias mds resolutivas y adaptativas (las estra-
tegias centradas en el problema) donde no se han encontrado diferencias significativas. Asimismo,
las estrategias menos resolutivas —centradas en la emocién y reevaluacién positiva— son las mds
empleadas por los enfermos de sida, lo cual armoniza con la idea de negacién de su enfermedad,

percepcion negativa de ésta, y necesidad de escapar de su situacion.
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6.2.2. Discusion respecto ala frecuencia de las variables interaccionales.

Continuando con la visién sistémica del contexto hospitalario, se procedié al andlisis de las
diferencias entre enfermos de Sida y ofros cronicos en las tasas de los codigos interaccionales del paciente
(objetivo especifico 2), al incluir el tipo de respuestas que tanto enfermos de sida como los otros en-
termos crénicos daban en el entorno sanitario. Se midié la frecuencia (tasas) con la que ambos gru-
pos de enfermos realizaban aproximaciones, instrucciones, oposiciones y complacencia, que podian
tener tanto valencia positiva, negativa como neutra.

En general, los otros enfermos crénicos realizaban mas aproximaciones positivas que los
enfermos de sida; mientras que los enfermos de sida realizaban mds oposiciones neutras. Estos
resultados confirman la hipétesis de partida, ya que, por una parte, se esperaba que los enfermos
crénicos interactuasen mds positivamente con los otros interactores que los enfermos de sida, pues-
to que ellos no llevaban asociados a sus enfermedades ni el estigma ni la discriminacién (H2.1).
Por otro lado, también se confirma la hipétesis en relacién a la mayor frecuencia de interacciones
negativas por parte de los enfermos de sida, pues se ha dado una mayor tasa de oposiciones neutras
—ignorar las instrucciones que les daban— (H2.1).

En el apartado sobre el andlisis de las diferencias entre enfermos de Sida y otros enfermos
cronicos en las tasas de los codigos interaccionales de los otros interactores (fami/iar, doctor, sanitario y
otros) (objetivo especifico 2), se analiz6 la frecuencia con la que tanto familiares como personal del
hospital interactuaban con los dos grupos de enfermos —aproximacién, aproximacién rutinaria,
instruccién, oposicién, complacencia, no respuesta— asi como la cualidad de dicha interaccién
—positiva, negativa o neutra—. Asi, dentro del sistema interaccional no sé6lo se observé la con-
ducta del enfermo —descrito anteriormente—, sino también la conducta de los interactores
—familiares, sanitarios y otros interactores— con el objeto de ampliar la perspectiva sistémica.

En el momento en el que se realizaban las observaciones en el hospital, la probabilidad de
coincidir con un familiar dentro de la habitacién era mds baja que la probabilidad de coincidir con
enfermeras u otros sanitarios. Por ello, 11 enfermos tuvieron presente a algin familiar durante algu-
na de las sesiones de observacién. Por su parte, el doctor estuvo presente en las observaciones rea-

lizadas a 16 pacientes. A pesar de contar con un nimero superior de pacientes a los que se observé
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con el doctor dentro de la habitacién, realmente, el médico suele pasar una vez al dia y resulta bas-
tante dificil poder coincidir con él/ella. En cambio, los sanitarios son los que estdn constantemente
entrando en la habitacién para cambiar goteros, administrar la medicacién, y para todos aquellos
cuidados bésicos requeridos por los enfermos. Como consecuencia de ello, en esta investigacion,
el sanitario estuvo presente en alguna de las observaciones realizadas a 48 pacientes. Finalmente,
se introdujo en un mismo grupo a otros interactores (otro enfermo, familiar, peluquera, limpieza,
capellin), siendo observada su presencia en 51 de los pacientes.

Si bien el nimero muestral era diferente entre enfermos de sida —20— y enfermos con
otras enfermedades crénicas —31—, resulta interesante observar que la presencia de los interacto-
res en las sesiones de observacién siempre era superior en el grupo de otros enfermos crénicos que
en el de enfermos de sida, especialmente en el caso del interactor familia y el interactor doctor: (a)
en las observaciones realizadas con los familiares, de los 11 pacientes, 3 eran enfermos de sida, y 8,
otros enfermos; (b) en las observaciones con el doctor, de los 16 pacientes, 4 eran enfermos de sida,
y 12, otros crénicos.

Se observé que los familiares de los enfermos de sida y otros enfermos crénicos emplea-
ron mayoritariamente en su interaccién con el enfermo Aproximaciones neutras (FA), seguidas
de Aproximaciones positivas (FA+). El bajo nimero de familiares de enfermos de sida presentes
durante las sesiones de observacién, no permitié analizar las diferencias en la interaccién de los
familiares entre ambos grupos de enfermos, por lo que no se pudo contrastar la hipétesis de par-
tida. No obstante, el hecho de que los familiares realizasen tanto aproximaciones neutras como
aproximaciones positivas parece indicar que dichos familiares, al estar en contacto tan directo con
los enfermos y al tener unas vinculaciones tan cercanas, podrian dejar a un lado las culpas y centrar
su atencién tanto en las labores de cuidado como en la calidad de vida del enfermo.

En cambio, los resultados fueron diferentes con respecto a los profesionales de la salud
—-doctores y sanitarios—.Los enfermos de sida recibian menos aproximaciones rutinarias neutras
por parte del doctor; y mds aproximaciones neutras y mayor oposicién ante una peticién por parte
del sanitario. Sin embargo, los otros enfermos crénicos recibfan mds aproximaciones rutinarias

positivas por parte de los sanitarios. La hipétesis de partida de esta investigacion en cuanto a una
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interaccién mds positiva por parte de doctores y sanitarios hacia los otros enfermos crénicos queda
confirmada parcialmente (H2.4). No se confirmé esta hipétesis respecto a la interacciéon de los
doctores pero el personal sanitario si mostré mds aproximaciones rutinarias positivas con los otros
enfermos crénicos.

Los resultados del estudio concuerdan con la literatura cientifica tradicional sobre el estig-
ma y la discriminacién recibida por parte de los enfermos de sida (Alonso y Reynolds, 1995; Ches-
ney y Smith, 1999; Dufty, 2005; Foreman y Hawthorne, 2007; Parker y Aggleton, 2003; Pulerwitz,
Michaelis, Weiss, y Brown, 2010). Mis recientemente Manganye, Maluleke, y Lebese, (2013) pre-
guntaron a un grupo de enfermeras sobre la existencia de estigma y discriminacién por parte del
personal sanitario hacia los enfermos de sida. Dichas enfermeras informaron sobre conductas de los
sanitarios como dejar el cuidado de estos enfermos a personal con menos experiencia profesional;
mostrar a los enfermos de sida que su enfermedad era peligrosa y contagiosa; y mantener estereo-
tipos relacionados con la enfermedad. Resulta curioso que en este estudio cualitativo de Manganye
et al. (2013), las enfermeras denunciaban que no se empleaba tiempo con el paciente después de un
procedimiento clinico, o durante dicho procedimiento. Ello parece concordar con el trato menos
positivo de los sanitarios hacia los enfermos de sida en el presente estudio.

Las oposiciones neutras de los enfermos de sida halladas en este estudio, confirmaria la
creencia estereotipada de los sanitarios del estudio de Manganye et al. (2013) al considerarlos no
cooperativos y problemiticos en las unidades de cuidado hospitalarias. No obstante, queda por des-
velar quién inicia este tipo de interaccién sesgado: el grupo de enfermos de sida o los interactores.
Quizas la discriminacién social acompafiada del etiquetado de los enfermos de sida, conduzca a que
estos enfermos se acaben comportando segin los estereotipos sociales, en concordancia a lo que se
espera de ellos.

Por dltimo, respecto a los ozros interactores, los enfermos de sida recibian mds aproximacio-
nes negativas e instrucciones neutras. En cambio, estos otros interactores realizaban mds aproxi-
maciones positivas con los otros enfermos crénicos. La hipétesis en relacién a los otros interac-
tores —interactores distintos a la familia inmediata y al personal sanitario— no se confirmé. No

se esperaba que estos otros interactores se relacionasen de forma diferente con ambos grupos de
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enfermos, dado que la mayoria de los otros interactores eran otros enfermos compaiieros de ha-
bitacién que compartian la misma problematica de salud (H2.5). Quizis, esa mayor tasa de opo-
siciones neutras por parte de los enfermos de sida en comparacién a los enfermos crénicos vista
en el apartado anterior, esté a la base para que los compafieros de habitacién que comparten la
misma enfermedad de sida, partan de una actitud menos positiva en la convivencia del dia a dia y,
por tanto, respondan con aproximaciones negativas. Siguiendo la misma légica con los enfermos
crénicos, si éstos suelen realizar mds aproximaciones positivas, es de esperar que los compaferos de
habitacién les respondan también con aproximaciones positivas. Las valencias positiva y negativa
en la interaccién conllevan acercamiento, relacién e implicacién, dado que a la hora de interactuar
tanto positiva como negativamente es necesario dirigirse hacia el receptor de la comunicacién,
reconociendo su existencia dentro del proceso comunicativo. En este sentido es l6gico encontrar
un predominio de este tipo de interacciones por parte de los interactores mds habituales en la

convivencia con el enfermo (otros).

6.2.3. Discusion respecto a las secuencias de interaccién entre el enfermoy el resto de
interactores: andlisis lag+1.

En el apartado anterior se tenia en cuanta las diferencias entre ambos grupos de enfermos
en cuanto a cémo interactuaban con familia, doctores, sanitarios y otros interactores —compaferos
de habitacién y resto de personal hospitalario—, por una parte, y, por otra parte, cémo estos inte-
ractores interactuaban con los enfermos. La diferencia con respecto al presente apartado consiste
en que en el andlisis de las secuencias de interaccién se toma como punto de referencia al enfermo,
observando con qué valencia interactia —positiva, negativa o neutra—. Esta conducta del enfermo
se conecta a continuacién con las respuestas —positiva, negativa, neutra o no interaccién— de los
interactores para calcular la probabilidad condicional con la que responderdn dichos interactores
dada una conducta del enfermo.

Este analisis de las secuencias de interaccién se corresponde con el objetivo especifico 3: Ana-
lizar las diferencias entre enfermos de sida y otros enfermos crénicos en la secuencia de interaccién

entre las diadas: enfermo-familiar, enfermo-sanitario, enfermo-doctor y enfermo-otros.
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Curiosamente, la mayoria de las secuencias analizadas han sido de muy baja frecuencia,
por lo que, en general, se ha dado escasa interaccién entre los enfermos y los familiares, doctores
y sanitarios, donde no ha aparecido ninguna z significativa. Unicamente, ha habido algo mas de
interaccién con los otros interactores —compafieros de habitacién y resto de personal sanitario—,
al haberse encontrado alguna z significativa.

En general, en base a estos resultados, se puede concluir que los enfermos crénicos tratados
en hospitales de larga estancia permanecen solos la mayor parte del tiempo, relaciondndose princi-
palmente con los compaieros de habitacién, y recibiendo visitas en momentos puntuales tanto de
los familiares, como del doctor y de los sanitarios para realizar sus tareas profesionales, fundamen-
talmente.

Dentro de esta baja frecuencia interaccional, se procedié a analizar la probabilidad con la
que los interactores responderian a los enfermos de una forma positiva, negativa, neutra, o no in-
teraccionarian con ellos, en respuesta a una conducta con valencia positiva, negativa o neutra por

parte del enfermo —dado positivo, negativo o neutro—.

Dado POSITIVO del paciente.

En la hipétesis de partida se esperaba que, ante una conducta positiva de los enfermos tanto
los familiares como los médicos, sanitarios y otros interactores, responderian mds positivamente
con los otros enfermos crénicos que con los enfermos de sida, dada la estigmatizacién y discrimina-
cién asociada a esta enfermedad. Por la misma razén, también se esperaba que dichos interactores
respondieran de una forma mds neutra ante conductas positivas de los enfermos de sida (H3.1).
Esta hipétesis ha sido confirmada con todos los interactores, tanto familiares como doctores, sani-
tarios y otros interactores.

En primer lugar, fue mds alta la probabilidad de que los familiares respondieran con una
valencia neutra o positiva a los enfermos de sida, comparado con los otros enfermos crénicos. En
cambio, los familiares de los enfermos crénicos respondian positivamente con una probabilidad
mis alta, cuando sus enfermos se dirigian a ellos positivamente. Asimismo, en ambos grupos de

enfermos fue poco probable que los familiares respondieran negativamente cuando los enfermos
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se dirigian a ellos positivamente. Esta mayor respuesta neutral hacia los enfermos de sida, compa-
rada con una mayor respuesta positiva hacia los enfermos crénicos, cuando estos enfermos se estin
dirigiendo igualmente de una forma positiva a sus familiares, irfa en la linea de los resultados de
la investigacion cientifica sobre la discriminacién y estigmatizacién que conlleva la enfermedad de
sida citada mads arriba.

En segundo lugar, confirmando la hipétesis de partida, los sanitarios respondieron con ma-
yor frecuencia con valencia positiva a los enfermos crénicos, y nunca respondieron positivamente a
los enfermos de sida, dada una conducta positiva del enfermo. Asimismo, los sanitarios respondian
con mayor frecuencia de una forma neutral o no interactuaban con los enfermos de sida —dada
una conducta positiva de estos enfermos de sida— en comparacién con los enfermos crénicos,
alcanzando significatividad estadistica. Las probabilidades condicionales también confirmaron la
hipétesis dado que era mds probable que los sanitarios interactuasen de una forma neutra con los
enfermos de sida.

Estos resultados concuerdan con la literatura cientifica sobre la mayor estigmatizacién y
discriminacién de los enfermos de sida en contextos hospitalarios (Manganye, Maluleke, y Lebese,
2013). Una aportacién novedosa del presente trabajo radica en la explicitacién de la interaccién
entre el enfermo y el sanitario, enfatizando el hecho de que ni siquiera cuando el enfermo de sida se
muestra positivo con el sanitario puede este enfermo recibir una respuesta positiva del profesional;
en cambio, este profesional si responde positivamente a otros enfermos crénicos. Asi, el miedo, los
juicios de valor y las ideas preconcebidas alejan al sanitario de la interaccién presente con el enfer-
mo de sida, predominando una conducta discriminatoria hacia este grupo de enfermos.

En tercer lugar, dada una conducta positiva de los enfermos, las respuestas de los doctores
hacia los enfermos de sida van en la misma linea que las respuestas de los sanitarios tratadas mds
arriba, confirmandose, pues, la hipétesis de partida. Los doctores nunca respondieron positivamen-
te a los enfermos de sida cuando estos enfermos se dirigian a dichos doctores positivamente. En
cambio, algunas veces el doctor si respondié a los otros enfermos crénicos de una forma positiva.
Asimismo, era mds probable que el doctor respondiera a los enfermos de sida de una forma neutral

o que no interactuara verbalmente con ellos, dada una conducta positiva de los enfermos de sida.
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Asi pues, se observa un mayor trato de indiferencia (respuesta neutral, no interaccién verbal) hacia
los enfermos de sida en comparacién a los otros enfermos crénicos, ya que con estos dltimos la no
interaccién verbal del doctor con los otros crénicos fue cero, si bien era mds probable que se diera
una respuesta neutra del doctor.

En cuarto lugar, los resultados obtenidos con los otros interactores difirieron con respecto
a los sanitarios y doctores, ya que los otros interactores respondian positivamente tanto a los en-
termos de sida como a los otros crénicos con mayor frecuencia de lo esperado por azar. Asimismo,
era mas probable que los otros interactores respondieran con valencia positiva o neutra ante una
conducta positiva de los enfermos de sida, de forma similar a como ocurria con los otros enfermos
crénicos, lo cual se aleja de la hipétesis de partida.

Asi pues, se seguia la 16gica de cualquier sistema comunicativo: cuando una persona se diri-
ge hacia otra positivamente, es mas probable que dicha persona le responda también positivamente.
Por tanto, esos compaifieros de habitacién que estin en la misma situacién que los enfermos de
sida, no van a comunicarse desde los prejuicios y miedos, sino desde un plano de mayor igualdad y

comprension.

Dado NEGATIVO del paciente.

La hipétesis relacionada con la interaccién entre enfermos e interactores dada una conducta
negativa del enfermo, esperaba respuestas mds neutrales o negativas con los enfermos de sida que
con los otros enfermos crénicos (H3.2). En primer lugar, esta hipétesis se confirma parcialmente
con los familiares ya que era mds probable que dichos familiares interactuasen con valencia neutra
con ambos grupos de enfermos dada conducta negativa de los enfermos. De todos modos, la proba-
bilidad condicional de dichas respuestas neutras fue mayor en los enfermos de sida que en los otros
crénicos, y, ademds, era muy poco probable que el familiar respondiera positivamente al enfermo de
sida, confirmando parcialmente la hipétesis de partida.

En segundo lugar, con respecto a los sanitarios cabe destacar el hecho de que cuando los en-
termos de sida actuaban con valencia negativa, los sanitarios nunca respondieron de forma positiva

(frecuencia cero), y la probabilidad condicional de responder positivamente a los enfermos de sida
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fue nula. En cambio, los sanitarios si respondieron positivamente en alguna ocasién a los otros en-
termos crénicos cuando éstos actuaron negativamente, aunque la frecuencia de la interaccién fuese
muy baja; y también se hall6 una probabilidad condicional muy baja de respuesta positiva. Resulta
muy interesante destacar que, a pesar de haber una mayor probabilidad de respuesta neutra del fa-
miliar a ambos grupos de enfermos, la secuencia enfermo negativo / sanitario positivo, sélo se dio
en los enfermos crénicos y nunca se dio en los enfermos de sida. Este hecho continda confirmando
el estigma asociado a la enfermedad de sida.

En tercer lugar, se confirma la hipétesis con los interactores doctores ya que éstos nunca
respondieron positivamente a los enfermos de sida dada conducta negativa de estos (frecuencia
cero); sin embargo, si hubieron interacciones positivas del doctor con los otros enfermos crénicos
en las mismas circunstancias —dado negativo del enfermo crénico—. Asimismo, fue mds probable
que el doctor no interactuase verbalmente con los enfermos de sida que con los enfermos crénicos.
Como conclusidn, la secuencia enfermo negativo / doctor positivo sélo se dio con los otros enfer-
mos crénicos, y nunca ocurrié con los enfermos de sida; y la secuencia, enfermo negativo / doctor
negativo sélo ocurrié con los enfermos de sida, confirmandose la hipétesis del estudio.

En cuarto lugar, sigue confirmandose la hipétesis del estudio con los otros interactores.
Se obtuvieron diferencias significativas en las respuestas de los otros interactores a los enfermos,
siendo mayor la frecuencia de respuestas negativas a los enfermos de sida, dado una conducta ne-
gativa del enfermo de sida. Asimismo, fue mds probable que los otros interactores respondieran de
forma neutra y negativa —por este orden— a ambos grupos de enfermos, aunque la probabilidad
fue mds alta en los enfermos de sida. Estos resultados indican que los enfermos de sida reciben mds
interacciones negativas y neutras por parte de los otros interactores dada una conducta negativa de
los enfermos de sida.

Segun se senalé mds arriba, este hecho parece mostrar un trato mds directo en el proceso de
comunicacién dado que, ante una conducta negativa del enfermo de sida, un compafiero de habita-
cién responderd en consonancia, manteniendo ese tono negativo. Asimismo, el hecho de que dichos
compaieros de sida respondan mds negativamente a sus companeros de sida, en comparacién a

las menores respuestas negativas de los compaiieros crénicos de otros enfermos crénicos, estaria
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mostrando una menor tolerancia a la frustracién de estos enfermos de sida o menos recursos per-
sonales, en general, para afrontar situaciones desagradables con los compafieros (hablamos de los

compafieros de habitacién porque eran los mas abundantes dentro del grupo de otros interactores).

Dado NEUTRO del paciente.

En primer lugar, en cuanto a la interaccién de los familiares con los enfermos, dado con-
ducta neutra del enfermo, se confirma parcialmente la hipétesis de partida,la cual esperaba que
ante una conducta neutra de los enfermos, tanto los familiares, como los médicos, sanitarios y otros
interactores, responderian de forma mds neutral o negativa a los enfermos de sida que a los otros
enfermos crénicos (H3.3).

Asi, fue mas probable que los familiares de ambos grupos respondieran de forma neutra
dada conducta neutra del enfermo. Era muy poco probable que los enfermos recibieran respuestas
negativas de sus familiares y un poco mds probable que recibieran respuestas positivas. Se esperaba
una mayor neutralidad y negatividad con los enfermos de sida, pero no fue asi. Mids bien, los en-
termos crénicos recibieron todavia mds interacciones neutras de sus familiares comparados con los
enfermos de sida. Estos resultados concuerdan con lo que se esperaria en cualquier comunicacién
coherente: si alguna persona se muestra neutral, suele recibir respuestas neutrales de su entorno en
mayor medida.

En segundo lugar, la hipétesis de partida se confirma en la interaccién de los sanitarios con
los enfermos, pues hubo diferencias estadisticamente significativas entre ambos grupos de enfer-
mos en las frecuencias estandarizadas. Asi, los sanitarios respondian con mayor frecuencia a los en-
termos de sida con valencia neutra que a los otros enfermos crénicos. Curiosamente, era més alta la
probabilidad condicionada de que los sanitarios respondiesen de forma neutral al enfermo de sida
que a los otros enfermos crénicos, hecho que confirma la hipétesis de partida. Reafirmando todavia
mis dicha hipétesis, la probabilidad de que el sanitario respondiese positivamente al enfermo de
sida era nula, mientras que esta probabilidad existia en alguna medida en los otros enfermos créni-
cos. La secuencia enfermo neutro / sanitario positivo no existié con el enfermo de sida y si existi6

con el otro enfermo crénico. En general, se observa un distanciamiento del sanitario con respecto al



226 Tes1s DocToraL. EL ENFERMO DE SIDA Y OTROS ENFERMOS CRONICOS

enfermo de sida, lo cual concuerda con la literatura cientifica de alejamiento del personal por miedo
al contagio y por la estigmatizacién que conlleva la enfermedad.

En tercer lugar, los doctores mostraban una tendencia a este alejamiento del enfermo de sida
de forma mds acusada todavia que los sanitarios. Ante una conducta neutra del enfermo de sida, los
doctores nunca respondieron de forma positiva —en cambio, si existieron respuestas positivas del
doctor hacia el enfermo crénico—; los doctores interactuaron negativamente con los enfermos de
sida en alguna ocasién, y nunca, con los otros enfermos crénicos; fue mayor la probabilidad de inte-
raccién neutra con los enfermos de sida —los otros crénicos tenian una probabilidad mucho mayor
de interaccién neutra—; y, finalmente, la mayor probabilidad condicional de interaccién del doctor
con el enfermo de sida fue la no interaccién verbal, mientras que dicha no interaccién verbal nunca se
dio con los enfermos crénicos. Asi, dada una conducta neutra del enfermo, el doctor nunca interactué
positivamente con el enfermo de sida; interactué negativamente, y con mayor probabilidad de forma
neutral; y la maxima interaccién del doctor con el enfermo de sida fue la no interaccién verbal. En
cambio, con el enfermo crénico si hubo interacciones positivas, y nunca se dio la no interaccién verbal.
Por tanto, queda claramente confirmada la hipétesis del estudio, dado que el doctor dio mas respues-
tas neutrales y negativas a los enfermos de sida en comparacién con los otros enfermos crénicos.

En cuarto lugar, con respecto a los otros interactores, por una parte, se siguié la secuencia de
interaccién enfermo neutro / otros interactores neutros tanto para los enfermos de sida como para
los otros crénicos, aunque la probabilidad condicional era mayor en los enfermos de sida. Por otra
parte, con una menor probabilidad condicional se dio la secuencia de interaccién enfermo neutro /
otros interactores positivos con ambos grupos de enfermos, siendo esta vez mds alta la probabilidad
condicional de los enfermos crénicos. Por dltimo, era muy poco probable que se dieran interaccio-
nes negativas por parte de los otros interactores con ambos grupos, si bien la probabilidad condicio-
nal era mis alta en los enfermos de sida. En definitiva, dada una conducta neutra de los enfermos,
los otros interactores daban mds respuestas neutras y negativas, y menos respuestas positivas a los
enfermos de sida, en comparacién con los otros crénicos.

En general, aunque no se den diferencias estadisticamente significativas, se observa una

tendencia en la interaccién entre enfermos de sida y los otros interactores en la direccién apuntada
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por la hipétesis de partida. Si bien se da una mayor probabilidad condicional de trato neutral y, lue-
go, positivo en ambos grupos de enfermos, la probabilidad de un trato neutral y negativo es mds alta
en los enfermos de sida, y la probabilidad de un trato positivo es mds baja también en los enfermos

de sida, en comparacién con los otros enfermos crénicos.
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El estudio se ha centrado en enfermos de sida y otros enfermos crénicos, estando la mayor
parte de los enfermos de sida en fase terminal, y la mayor parte de los otros enfermos crénicos en
estado muy grave y recibieron asistencia médica en un hospital de crénicos de larga estancia en la
ciudad de Valencia.

Se ha analizado tanto las variables de la vivencia de la enfermedad —sentido de responsabi-
lidad, necesidades espirituales, depresién, ansiedad y estrategias de afrontamiento—, como las inze-
racciones del enfermo con sus cuidadores familiares, médicos, sanitarios, compafieros de habitacién

y demds personal hospitalario —como el capelldn o el personal de limpieza—.

De la vivencia de la enfermedad

En cuanto a la vivencia de la enfermedad, los participantes de este estudio mostraron niveles
mayores de depresién y un mayor empleo de las estrategias de reevaluacién positiva que la muestra
normal. Por su parte, los participantes de la muestra normal utilizaron mas estrategias de afronta-
miento del problema. En cuanto al sentido de responsabilidad, la mitad de los enfermos del estudio
se sentian responsables de su enfermedad. Por dltimo, los enfermos de sida sentian mds necesidades
espirituales que los otros enfermos crénicos. Comparando las diferentes variables de la vivencia
de la enfermedad se observé que a mayor ansiedad, mayor uso de los tres grupos de estrategias de
afrontamiento —estrategias de afrontamiento del problema, de la emocién y reevaluacién positi-
va—. Asimismo, estos tres grupos de estrategias de afrontamiento fueron empleadas por aquellos

enfermos que se sentian responsables de su enfermedad.
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Dados estos resultados, se podria proyectar para el futuro una investigacién en la que se
ayudase a los enfermos a comprender su situacién real —construir un sentido de realidad—: hasta
qué punto sus habitos y estilos de vida pueden haber contribuido a la evolucién de su enfermedad,
si no en su totalidad, si en parte; o puede haber contribuido a mantenerla en el tiempo o desarro-
llarla més alld de lo debido. El hecho de responsabilizarse de su estado presente puede conducir a
las personas a sentir cierto grado de ansiedad que, en su justa medida, puede motivarles a emplear
estrategias de afrontamiento mds utiles que las que hubieran estado empleando hasta el momento.
Con un adecuado programa de intervencién que incluya estas variables, se podria comprobar si
los participantes del grupo experimental —los que reciben el tratamiento, adoptando un sentido
de responsabilidad y entrendndose en estrategias de afrontamiento utiles— mejoran sus recursos
psicolégicos para llevar su enfermedad de una forma mas eficaz al partir de un planteamiento mas
realista; comparado con el grupo control al cual no se le aplicaria dicho tratamiento.

Continuando con la vivencia de la enfermedad, se llegé a dos conclusiones principales res-
pecto a las diferencias entre enfermos de sida y otros enfermos crénicos:

*  Los enfermos de sida mostraron mis sentido de responsabilidad y necesidades espirituales
que los otros enfermos crénicos.
* Los enfermos de sida utilizaron mis la reevaluacién positiva y las estrategias centradas en

la emocién que los otros enfermos crénicos.

Segin se ha comentado en apartados anteriores, las estrategias de reevaluacién positiva y las
centradas en la emocién comparten comportamientos que conducen al enfermo a, por una parte,
desconectarse de la realidad como confiar en que ocurriera un milagro; fantasear e imaginar que
ocurrirfa un milagro; evitar estar con otras personas; desear que la situacién se desvaneciera; tener
te en algo nuevo o rezar; y, por otra parte, a auto-culpabilizarse como criticarse o sermonearse a
si mismo; darse cuenta que ellos fueron la causa del problema. Asi, un sentido de responsabilidad
acompafiado de auto-critica —darse cuenta que fue la causa de haber contraido el sida— y desco-
nexién de los otros y del mundo, si no se maneja con cuidado, puede desembocar en un estado de

desesperanza e insatisfaccién vital.
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Desde esta perspectiva, se podria proyectar para el futuro una investigacién en la que una
estrategia como pueda ser, por ejemplo, el rezar, sea utilizada como una herramienta positiva para su
desarrollo que le ayude a conectarse con los otros y con el mundo, en lugar de separarle todavia mas
de su realidad. Segun se vio mis arriba, si los enfermos de sida sentian culpa por haber pecado, su

espiritualidad se convertia, entonces, en una fuente negativa de afrontamiento (Kremer y Ironson,

2014).

De las interacciones y de la vivencia de la enfermedad
Por lo que se refiere a las ineracciones del enfermo con los cuidadores familiares, profesiona-
les de la salud, compaiieros de habitacién y resto del personal del hospital, se concluye que:

* Los enfermos con depresion interactuaron con mds aproximaciones neutras, sin disfrutar
de una relacién emocional positiva con el otro donde podria compartir sus sentimientos,
disfrutar del contacto con los otros.

* Los enfermos que emplearon estrategias centradas en el problema se opusieron negativa-
mente a las instrucciones de los demas. Esta posicién de los enfermos tiene sus ventajas y
sus desventajas. Por un lado, es conveniente que una persona enferma tome las riendas de
su vida y se convierta en el principal responsable de su desarrollo utilizando un afronta-
miento activo y resolutivo. En cambio, el dar respuestas tan negativas como gritar, insultar
a los otros no ayuda a una relacién en la que ambas personas se puedan enriquecer de la
experiencia. Por tanto, una actitud de oposicién negativa no ayudard ni al enfermo ni a las
personas que le rodeen.

* Los enfermos que emplearon las reevaluacién positiva, emplearon mds aproximaciones ne-
gativas con el otro —reifiir, enfadarse, dar empujones, gritos, golpes—. Esta forma de aproxi-
marse estos enfermos a los demds tiene mds posibilidades de destruir una relacién que de

construirla en una direccién de enriquecimiento para los implicados en dicha relacién.

En futuras investigaciones se podria proyectar un disefio de investigacién con un programa

de intervencién en el que se ayudase a los enfermos reducir sus niveles de depresién; aprender a
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oponerse a las instrucciones de los otros de una forma mds positiva para aprender a ser asertivos en
lugar de destructivos; asi como adoptar unas estrategias diferentes a la reevaluacién positiva que pa-
recen estar relacionadas con conductas activas de aproximacién negativa a los otros. Se procederia

a medir los cambios antes y después de la intervencién para comprobar el efecto del tratamiento.

De las tasas interaccionales o frecuencias de las interacciones entre enfermos de sida y otros

enfermos cronicos

Continuando con las conclusiones sobre las zasas interaccionales, ya se insisti6 en la intro-
duccién tedrica en los momentos tan desafiantes que familiares cuidadores principales y personal
sanitario de un hospital —médicos y enfermeros— experimentan en el contexto del cuidado del
enfermo. Dentro de este contexto tan especial, se dan una serie de interacciones entre los enfermos,
familiares y personas relacionadas con el hospital. De estas interacciones se registraron las frecuen-
cias en las que se daban aproximaciones, aproximaciones rutinarias, instrucciones, complacencia y
oposiciones, tanto con valencia positiva, negativa como neutra. Se plantea las principales conclu-
siones y futuras lineas de trabajo.

*  Los otros enfermos crénicos emplearon mds las aproximaciones positivas en sus interaccio-
nes, mientras que los enfermos de sida se opusieron en mayor medida a las instrucciones
de los demis. Por tanto, el grupo de sida serd el que mds necesite de una intervencién que
les ayude a construir dindmicas relacionales mds ttiles para utilizar las instrucciones de los
demis en su propio beneficio sin que las perciban como amenaza.

*  Los familiares de ambos grupos de enfermos emplearon mayoritariamente las aproximacio-
nes neutras, seguidas de las aproximaciones positivas.

* Los doctores realizaron un mayor nimero de aproximaciones rutinarias neutras, siendo
menor su uso con los enfermos de sida. El médico parece poner su atencién en las tareas sa-
nitarias empleando un tono emocional normal mas con los otros enfermos crénicos que con
los enfermos de sida. Quizas seria util que utilizara la misma frecuencia de aproximaciones
neutras con los enfermos de sida, con el objeto de normalizar mds la situacién y conectar,

por tanto, con la realidad de los enfermos de sida.
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*  Los sanitarios realizaban mds aproximaciones neutras a los enfermos de sida, y mas aproxi-
maciones rutinarias positivas a los enfermos crénicos. Asimismo, los sanitarios ante una
instruccién del enfermo de sida se oponifan con mayor frecuencia. Ante este sesgo en las
aproximaciones rutinarias y en las mayores oposiciones hacia los enfermos de sida, seria
conveniente planificar en el futuro lineas de intervencién que ayuden a los sanitarios a
lidiar con su posible miedo al contagio, sus posibles prejuicios respecto al sida, asi como su
posible discriminacién hacia este colectivo de enfermos, dado que todo ello podria condu-
cir a una mayor insatisfaccién en su puesto de trabajo en el caso de mantener esta forma
de actuar.

*  Elotro interactor se aproximaba positivamente hacia los enfermos crénicos y de una forma
negativa —seguida de una forma neutra— hacia los enfermos de sida. Si la mayor parte
de esos otros interactores eran compaiferos de habitacién que padecian la misma enfer-
medad, los enfermos de sida estarian retroalimentindose negativamente a lo largo de sus
interacciones. En este colectivo seria urgente intervenir para ayudarles a construir compor-
tamientos mds constructivos que les permitan desarrollar un mayor sentido de bienestar

psicolégico.

De las secuencias interaccionales dada conducta positiva, negativa o neutra del enfermo

La principal aportacién de este trabajo se relaciona con los anilisis de las secuencias entre
enfermos e interactores, manteniendo al enfermo como foco principal y punto de partida de estos
andlisis. Asi pues, en funcién de cémo el enfermo se comporta, bien positiva, negativa o neutral-
mente, se aplicaron los andlisis secuenciales de retardo lag+1, con el objetivo de encontrar qué
conductas de los otros interactores se daban inmediatamente después de la conducta del enfermo.
Este tipo de andlisis de secuencias en enfermos crénicos y de sida en contextos hospitalarios no se
ha encontrado en la literatura cientifica.

Serfa interesante analizar en futuros trabajos qué conductas se habian dado anteriormente
a la conducta del enfermo —que continuaria siendo el punto de partida en los analisis—. Se trata

de los analisis lag-1 que, al complementarlos con los lag+1, aportarian una perspectiva mds amplia
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de la interaccién. Comparar las probabilidades condicionadas asociadas al lag-1 y al lag+1 dada una
determinada conducta del enfermo permitiria determinar si existe un incremento o una disminu-
cién significativa de una determinada conducta del interactor dada una conducta del enfermo. Es
decir, este andlisis ayudaria a analizar la funcionalidad de las conductas del enfermo a la hora de
reducir o incrementar las conductas de su interactor.

Ya adentrindose en las conclusiones de las secuencias interaccionales en el presente estudio,
respecto a los familiares cuidadores principales destacar el escaso nimero de familiares que visitan a los
enfermos de sida comparados con los otros enfermos crénicos. Solo un 15% de los enfermos de sida
evaluados tuvieron visitas del familiar cuidador en los momentos de observacién.

La mayor parte de los cuidadores familiares de los enfermos de sida eran los padres. Dentro
de las escasas interacciones que se dieron y que, por tanto, se pudieron observar entre los familiares
y los enfermos de sida, ocurrié que:

*  Dada conducta positiva del enfermo, habia una probabilidad mds alta de interaccién neutra,
seguida de interaccién positiva; mientras que con los enfermos crénicos la interaccién po-
sitiva era la interaccién mas probable.

* Dada conducta negativa del enfermo,los familiares respondian con una alta probabilidad
con valencia neutra; a pesar de que esto también ocurria con los otros enfermos crénicos,
la probabilidad de dicha neutralidad era mayor en los enfermos de sida; asimismo, era muy
poco probable la interaccién positiva con los enfermos de sida, mientras que era mds pro-
bable la interaccién positiva con los otros crénicos.

* Dada conducta neutra del enfermo, los familiares de ambos grupos de enfermos respondie-

ron con mayor probabilidad de forma neutra.

En definitiva, los familiares de los enfermos de sida realizaron menos visitas y fueron
los que mayoritariamente interactuaban de forma neutra. Este panorama puede dejar entrever
dificultades familiares, unos padres desesperanzados y desgastados no sélo por la evolucién de
la enfermedad de sida sino también por las dificultades de las trayectorias vitales de sus hijos.

Se estaria confirmando la literatura cientifica presentada en este estudio sobre las dificultades
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en las dindmicas del sistema familiar debidas a la sobrecarga fisica y emocional, la ansiedad y
depresién de los familiares, el paulatino empeoramiento del estado de los enfermos, aumento
del estrés emocional, junto con la vivencia del estigma social (Mitchell y Knowlton, 2009; Tho-
mas, 2006).

Asi pues, quizids el proceso de desconexién psicoldgica haya comenzado antes de que se
haya producido la muerte real del enfermo. Seria interesante explorar en futuras investigaciones
las percepciones de estos familiares; coémo estin afrontando la enfermedad de sus seres queridos; el
grado de responsabilidad y culpabilizacién proyectadas a los enfermos; asi como el grado de auto-
culpabilizacién por la situacién de su familiar enfermo.

En el caso de detectar ese estrés emocional dentro de los importantes asuntos psicolégicos
implicados en una no resolucién exitosa del proceso de duelo (Rossi, Vicario, Balzarini y Zotti,
2004), seria adecuado disefiar un programa de intervencién dirigido a facilitar la transicion psico-

l6gica hacia la nueva vida sin el ser querido.

Por otro lado, respecto al personal sanitario cobra especial interés los resultados relativos a la
interaccién con el médico. Si se representara de una forma resumida cémo el médico interactia con
el enfermo de sida, se podria perfilar de la siguiente manera:

(» Dado una conducta positiva del enfermo de sida, el médico nunca le responde positivamen-
te; su interaccién es sobre todo neutral o no interactda verbalmente.

1 *  Dado una conducta positiva de otros enfermos crénicos, el médico responde a veces positi-

vamente; no se da una no interaccién verbal con los enfermos, y sobre todo su comporta-

L miento es neutro.

*  Dado una conducta negativa de los enfermos de sida, el médico nunca responde positivamen-
te; a veces responde negativamente; y sobre todo, no interactia verbalmente con los enfermos.
La secuencia enfermo negativo / doctor negativo s6lo ocurre con los enfermos de sida.

*  Dado una conducta negativa de los otros enfermos crdnicos, el médico alguna vez responde

positivamente; y pocas veces no interactia verbalmente con los enfermos. La secuencia

L enfermo negativo / doctor positivo sélo se da con los otros enfermos crénicos
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Dado una conducta neutra de los enfermos de sida, el médico nunca responde positivamen-
te; algunas veces interactian negativamente; con mayor frecuencia interactian con valencia
neutral; y sobre todo, lo mis frecuente consiste en no interactuar verbalmente con el enfer-
mo de sida.

Dado una conducta neutra de los otros enfermos crdnicos, el médico a veces responde po-
sitivamente; nunca interactia negativamente; con mucha frecuencia interactda de forma

neutral; y nunca se da la no interaccién verbal.

Con esta forma de interactuar, el médico se sittia en una posicién de mayor alejamiento del

enfermo de sida que del enfermo crénico, privindose de la oportunidad de conectar con los seres

humanos con los que trabaja. Como se vio en los estudios de durnout de los profesionales de la

salud (Estryn-Behar et al., 2010), el cansancio fisico y emocional, la necesidad de curar junto con

la frustracién de no conseguirlo en tantas ocasiones, les conduce a sentir la necesidad de desconec-

tar de esas experiencias tan dolorosas. El problema que se plantea cuando una persona decide no

sentir dolor, consiste en que a través de esa desconexién de si mismo y del mundo, también deja de

sentir placer. Por tanto, el médico que no desea sentir dolor, también se privara de las experiencias

de encuentro con el ser humano, perdiéndose el potencial de aprender y desarrollarse a partir de

los reveses de la vida. Esta forma de interactuar detallada en el médico, se ha visto cémo ocurre de

forma bastante similar con el sanitario:

Dada conducta positiva del enfermo, respondieron mds positivamente a los crénicos;
nunca respondieron positivamente a los enfermos de sida, y si les respondieron mds neu-
tralmente o no interactuaban verbalmente —habian diferencias estadisticamente signi-
ficativas—.

Dada conducta negativa del enfermo, nunca respondieron positivamente a los enfermos de
sida, cuando en algiin momento si respondieron positivamente a los enfermos crénicos.
Dada conducta neutra del enfermo, respondieron de una forma neutral con mds frecuencia
a los enfermos de sida, alcanzdndose la significatividad estadistica. Con los enfermos créni-

cos si existieron interacciones positivas.
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Seria interesante disefiar en futuras investigaciones programas de intervencién con los mé-
dicos y sanitarios de hospitales de crénicos para ayudarles a percibir el contexto en el que trabajan
como una fuente de oportunidades para su propio desarrollo personal y profesional. Utilizando el
sistema observacional de esta investigacién, se podrian realizar mediciones para comprobar si exis-

ten diferencias antes y después de la intervencién.

En definitiva, esta investigacién ha analizado no sélo cémo los enfermos de sida y otros en-
termos crénicos, todos ellos hospitalizados, se sienten con respecto a su enfermedad, sino también
c6mo es la cualidad de la interaccién con sus familiares cuidadores, médicos, sanitarios, compafieros
de habitacién y resto del personal hospitalario. Se concluye con la necesidad de disefiar programas
de intervencién que ayuden a los enfermos de sida a reducir su negatividad en la interaccién y a
conectar su sentido de responsabilidad con un afrontamiento mds resolutivo y realista. Asimismo,
resulta prioritario implementar acciones para ayudar a los profesionales de la salud a interactuar de
una forma mds positiva con los enfermos de sida, con el objetivo de enriquecerse de la experiencia
de contacto con los otros, de alcanzar una mayor satisfaccién en su trabajo y, por consiguiente, de

evitar el burnout del profesional de la salud.
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Anexo 1. Dossier de instrumentos
Instrumento 1.

Escala de estado médico del enfermo

ESCALA DE ESTADO MEDICO DEL ENFERMO

En una escala de gravedad, la cual va desde 1 poco grave a 5 muy grave o terminal,

indique el estado de gravedad del enfermo en cuestién (doctor o supervisor).

Poco grave Algo grave  Moderadamente Bastante grave ~ Terminal

Sefiale los datos médicos relevantes del paciente.
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Instrumento 2.

Cuestionario de datos socios demograficos y clinicos

CUESTIONARIO DE DATOS
SOCIODEMOGRAFICOSY CLINICOS

COdigo..cuvuiviiiiiiiiiiiic FeCha coeeeeeee e
Enfermedad...cccooooveeeememieeeeeeieeeeeeenn, ODbSErvVAdOT weeeeee et
Familiar. oo

Sexo [j Hombre [j Mouger

Estado civil.cooeeeeeeeeeeeiiiiieieeeeee.

IO de hijos.....cceviviiiiiiniiiiiiiiciic,

Nivel de estudios ceeeeeeeeeneeeeeeeeeeeeeeeeeennnn.

Profesion que desempena ......c.ueeveeeieuerieiiinieiiinict ettt

Medio O Urbano O Rural

INgresos €CONOMICOS.......cuuiuiiuiiiiiiiiiiictcieccc e
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Historia Clinica.

1. :Qué enfermedad padeces?........ccoovviiiiiiiiiiiiniiiicae

2. ¢Usted es consciente de la enfermedad que padece?.........cccoeciviiiiiiiniiininnnne.

3. ¢Proviene de otros hospitales 0 de casa?..........cccoueiiiiiiiiiniiiiiiiiiccce,

4. ;Cudndo aparecié su enfermedad? ........cccooceviriiiiiiiiiiiiiiicie

5. ¢Cuidnto tiempo hace que ha empeorado su enfermedad?........ccoccevevvinieincnee.

Recibe visitas D St D No

dDE QUIENT ..t

&TC sientes .’:1}2)0}71:1(310.> ................................................................................................

¢Por quién 0 qUIENES? ......ociiiiiiiiiii e

Religiosidad .......couooiiiiiiiiiiiiicc e

Necesidades espirituales O A\ O No
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Sentimientos de responsabilidad sobre la enfermedad.

¢Se siente usted responsable de haber adquirido y/o desarrollado su enfermedad?

¢Usted hace responsable a alguien o a algo de haber adquirido y /o desarrollado su

enfermedad?

DSi DNO

¢Siente usted que puede hacer algo por mejorar la salud de su salud?

DSi DNO
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Instrumento 3.

Escala hospitalaria de ansiedad y depresién (Caro, & Ibdfiez, 1992).

ESCALA HOSPITALARIA DE ANSIEDAD Y DEPRESION
(Caro, I., & Ibafiez, E., 1992)

Lea cada frase y marque la respuesta que mds se ajusta a cémo se sinti6 usted du-

rante la semana pasada. No piense mucho las respuestas.

1. Me siento tenso o “molesto”

(0)

Todos los dias Muchas A veces Nunca

2. Todavia disfruto con lo que antes me gustaba

(0]

Como siempre No lo bastante Sélo un poco Nada

3. Tengo una gran sensacién de miedo, como si algo terrible me fuera a suceder

0]

Totalmente, Si, pero no es Un poco, pero no Nada
es muy fuerte muy fuerte me preocupa
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4. Puedo reirme y ver el lado divertido de las cosas

(0]

Igual que lo hice Ahora no tanto Casi nunca Nunca
siempre

5.Tengo la cabeza llena de preocupaciones

(0]

La mayoria Con bastante A veces, aunque no Solo
de las veces frecuencia muy a menudo en ocasiones

6. Me siento alegre

(0]

Nunca No muy a menudo A veces Casi siempre

7. Puedo estar sentado tranquilamente y sentirme relajado

(0]

Siempre Por lo general ~ No muy a menudo Nunca

8. Me siento como si cada dia estuviera mds lento

(0]

Por lo general Muy a menudo A veces Nunca
en todo momento
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9. Tengo sensacién de miedo, como de “aleteo” en el estémago

(0]

Nunca En ciertas Con bastante
ocasiones frecuencia

10. He perdido mi interés por mi aspecto fisico

Muy a menudo

(0]

Totalmente No me preocupo Podria tener
tanto como deberia  mads cuidado

Me preocupo igual

que siempre

11. Me siento inquieto, como si estuviera continuamente en movimiento

(0]

Mucho Bastante No mucho

12. Me siento optimista respecto al porvenir

(0]

Nada

Igual que siempre Menos delo  Mucho menos de lo
que acostumbraba  que acostumbraba

13. Me asaltan sentimientos repentinos de panico

Nada

Muy frecuentemente Bastante a menudo No muy a menudo

Nada

295
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14. Me divierto con un buen libro, la radio o un programa de televisién

(0]

A menudo A veces No muy a menudo Rara vez
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Instrumento 4.

Escala modos de afrontamiento (Sinchez-Canovas, 1993)

ESCALA MODOS DE AFRONTAMIENTO
(Sanchez-Cianovas, J., 1993)

Intente recordar la situacién, problema o experiencia reciente donde usted pudo
sufrir un grave malestar o la experiencia reciente de felicidad, alegria y satisfaccién
intensa. Una vez haya recordado lo que sucedié, lea atentamente cada una de las
formas de enfrentarse a las situaciones de este tipo. Responda cual de las formas de

enfrentarse utilizé en la situacién vivida.

Escala de respuesta

No empleada Algo Bastante Mucho
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1. Me he centrado exclusivamente en lo que tenia que hacer a 11234
continuacion

2. Hablé con alguien para averiguar mds sobre la situacién

3. Me critiqué o me sermoneé a mi mismo

4. Confié en que ocurriera un milagro

5. Repasé mentalmente lo que dirfa o harfa

e I = SN S
[\SRNN (ST SR IS (ORI S}
W W |w|w|w
BN N N SRS

6. Segui adelante con mi destino. Simplemente, algunas veces
tengo mala suerte

7. Cambié, maduré como persona

8. Fantaseé e imaginé el modo en que podrian cambiar las cosas

9. Desarrollé un plan de accién y lo segui

10. Recé

I O =N IS
[\S TN ST ORI ORI \O)
W W |w|w|w
N NN NED

11. Me prometi a mi mismo que las cosas serian distintas la
proxima vez

12. Hablé con alguien que podia hacer algo concreto por mi 11234
problema

13. Me mantuve firme y peleé por lo que queria 11213

14. Tuve fe en algo nuevo 11213

15. Pensé en cémo dominaria la situacién alguna persona a 1 3

quien admiro y lo tomé como modelo

16. Me di cuenta que yo fui la causa del problema

17. Cambié algo para que las cosas fueran bien

18. Redescubri lo que es importante en mi vida

19. Me disculpé e hice algo para compensar

20. Busqué la ayuda de un profesional

21. Evité estar con la gente

22. Pregunté a un pariente o amigo y respeté su consejo

e e e e N e e
I\O RN (ST I (ST IS (SR IS (O 2 I G I ) (ST I \S)
W LW W W[ W | W || W
N R R NN RN E N E

23. Sabia lo que debia hacer, asi que redoblé mis esfuerzos para
conseguir que las cosas marcharan bien

24. Deseé que la situacion se desvaneciera o terminaradealgin |1 |2 | 3 | 4
modo
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Anexo 2. Sistema de observacion en contextos hospitalarios (SOCH)

1. Objetivo:
Establecer la interaccion entre enfermos hospitalizados, y el resto de las personas que interac-

tdan con ellos, en el contexto hospitalario: familiares, personal sanitario y otros interactores.

2. Condiciones parala sesién de observacion
2.1. Pasos previos.
Los pasos que se describen a continuacidn se realizaran previamente a la sesién de observa-
cién y serdn realizados por la doctoranda:
1. Pedir a la supervisora de la planta una /ista de los enfermos disponibles para la observacion.
2. Establecer un primer contacto con ellos, a través del cual se presenta a la persona, mencionando los motivos
de la estancia en el centro, ademds de conseguir la autorizacion de estos como participantes del estudio.
3. Se administra una serie de cuestionarios, mediante los que se obtiene la informacién conve-

niente para el paso de la observacién.

2.2. Durante la observacién.
En el momento que se realice la observacién son condiciones imprescindibles:
1. El enfermo es el foco de 1a observacion.
La observacién se llevard a cabo en la habitacion del enfermo.
El enfermo, asi como la persona preferente deben permanecer en la habitacion durante la sesion.

El observador no entablard conversacién con ningun miembro durante la sesién de observacion.

MEEE N

No se consultard nada con el observador en referencia a los procedimientos usados, en todo
caso serd explicado en el momento del consentimiento de participacién en el estudio, acla-
rando que la finalidad de éste es analizar la dindmica del centro.

6. Se le invitard al enfermo a desenvolverse de manera habitual, dindole la confianza necesaria,
para que no se sienta incomodo con nuestra presencia en la estancia, consiguiendo que la

situacién de observacién sea lo mds natural posible.
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3. Descripcion general del sistema de registro

La observacion de la interaccion diddica puede compararse a un partido de tenis donde el ob-
servador estd siguiendo constantemente la trayectoria de la bola. La bola es la comunicacién entre
los dos miembros (jugadores) de la interaccién. La comunicacion incluye tanto las respuestas de ambos
como sus no respuestas. Por tanto, cada vez que se produce una conducta observable dirigida hacia el
enfermo, objeto de observacién (foco), o manifestada por éste hacia un interactor, es un ejemplo de
comunicacién. Se debe codificar cada respuesta del interactor a la conducta del enfermo, asi como cada
fallo en responder.

En ocasiones, un zercer sujeto puede interrumpir la interaccion diddica cortdndola, y convirtién-
dose en el nuevo interactor del enfermo. El observador registra este nuevo evento, y continda siguiendo
todas las conductas dirigidas hacia el paciente o emitidas por éste. Finalmente, el observador cuando
cesa el episodio interaccional se centrard inicamente en el enfermo hasta que otro episodio de interaccion

comience ya sea iniciado por élo por otro interactor.

3.1. Procedimiento de registro.

Se realizarin sesiones de observacion de treinta minutos de duracién, donde el observador ano-
tard en hojas de registro, las conductas interaccionales, y no interaccionales observadas. Estas hojas
se dividen en lineas que representan intervalos de 15 segundos.

El observador dispondrd de un magnetéfono portitil, y una cinta grabada de 30 minutos
de duracién que sefiala al observador, a través, de un auricular el inicio de cada intervalo, asi, en una
sesién de treinta minutos habrd 120 intervalos. Durante cada uno de ellos el observador tiene que decidir
cual de las categorias, que se describirdn a continuacion, son aplicables a la conducta del paciente y a la
interaccion con sus interactores.

Cada hoja de registro tiene impresas en la parte superior, las abreviaturas de los cédigos, a
modo de recordatorio, para facilitar el registro, y a continuacién 20 lineas que corresponden a 5
minutos de observacién. El observador, debe anotar las categorias que corresponden a lo obser-
vado en la linea, cuyo nimero de orden, coincida con el nimero de intervalo, que le es anunciado

por el auricular.
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Ejemplo:
“veinte” 20. HMA A

“veintiuno” 21.MA H

La secuencia conductual que se recoge en estos intervalos seria:
1. El enfermo esta leyendo (Hobby)
Su madre se le aproxima de forma neutra

El enfermo le contesta de forma neutra

La madre vulva a aproximarse

A

El enfermo sigue leyendo

En el intervalo uno el observador debe estar listo para comenzar la observacion codificando la
conducta del enfermo, a partir de ahi, debe seguir codificando la corriente de conducta a lo largo de
los treinta minutos. Las lineas de las hojas de registro son sélo marcas arbitrarias, por tanto la se-
cuencia se “lee” como un continuo. Estas lineas facilitan el calculo de la fiabilidad, una estimacién
aproximada de la duracién de ciertas conductas asi como la posibilidad de que un observador pueda
por fatiga o confusion “perderse”y sin embargo poder retomar la tarea en el intervalo siguiente.

Finalizada la sesion el observador anotard todos aquellos aspectos que considere relevantes para
poder entender mejor lo acontecido en la sesién.

Se realizardn 12 sesiones de observacion por enfermo, distribuidas en 3 dias en dos sesiones
de mafana, y dos sesiones de tarde. De cada enfermo se obtendrdn dos sesiones de fiabilidad que

consistirdn en que dos observadores codifiquen de forma simultdnea la misma sesién.

4. Sistema de observacién

4.1. Sujetos participantes en la sesién de observacion.

Este sistema observacional se compone de cddigos interaccionales y no interaccionales. Cuando
se codifica una secuencia interaccional el observador debe indicar la persona que estd interviniendo
en esos momentos, mediante la inicial correspondiente. En este punto es importante incidir que el

enfermo, dado que es el foco de la observacion no requiere un indicador para su identificacion. Sin
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embargo, el resto de interactores disponen de un cédigo de identificacién que se coloca delante de
la categoria conductuales que corresponda. Los indicadores de los distintos interactores se resumen
a continuacion:

A) Indicadores relativos a los familiares y conocidos del enfermo.

Madre (M).

Padre (P).

Cényuge (C).

Hermano/a (Hr).

Hijo/a (Hj).

Otros familiares y amigos del paciente (Of).

B) Indicadores relativos al personal Sanitario:

*  Sanitarios (S):personal encargado de proporcionar los cuidados necesarios para favorecer el
bienestar del enfermo. Ej: enfermeras/os, auxiliares, etc.

e  Doctor (D): el profesional encargado de vigilar el estado de la enfermedad del sujeto, asi
como la evolucién de ésta, marcando las pautas que se ajusten a ello para mediar por el
bienestar de la persona enferma.

*  Otros (Os): otros distintos de sanitarios y doctores que desempefie en el hospital un
cargo, y que se relacione con el enfermo. P.e. peluguera, limpieza, sacerdote, bibliotecaria,
monja, etc.

e Otro enfermo (Oe): cualquier compariero que este ingresado en el hospital.

4.2. Categorias conductuales.

En este apartado se presentan los cédigos relativos a las distintas categorias conductuales
que incluye este sistema observacional. Todas Zas categoria se han definido de modo mutuamente exclu-
sivo, es decir, el registro de una conducta implica la terminacion de la anterior. Insistimos en que en una
sesién de observacién siempre se ha de empezar observando al paciente, es decir, el primer cédigo
de la hoja de registro (intervalo uno) se referird siempre a una conducta del paciente.

Las conductas se dividen en dos grandes grupos:
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1. Categorias conductuales interaccionales

2. Categorias conductuales no interaccionales.

4.2.1. Categorias conductuales interaccionales.

Hacen referencia a la relacién entre personas en la que se da un intercambio mutuo de in-
formacion, tanto a nivel verbal como no verbal. Serian todas aguellas conductas del enfermo dirigidas
especificamente al ofro elemento de la diada, y las conductas de los otros interactores hacia é. Las conduc-
tas interaccionales aplicables tanto al enfermo como a los otros interactores incluyen los siguientes

c6digos:

4.2.1.1. Aproximacion.
APROXIMACION POSITIVA (A+):Interaccion con expresién emocional positiva hacia el
otro. Se incluyen:

- Expresiones de afecto, como besar, acariciar, coger la mano, elogios.

- Gastar bromas agradables.

- Manifestar al otro, emociones, y sentimientos tanto positivos como negativos. En este punto
hemos de sefialar que lo importante es que /a relacion sea positiva aunque el contenido pueda
ser negativo. Por ejemplo, el enfermo puede estar llorando, mientras le cuenta a su conyuge
sus emociones e inquietudes: “esto no voy a poder soportarlo”, “el dolor me estd matando”.
El hecho que el conyuge sea el confidente de esas emociones es un criterio para codificar la

interaccién como positiva. En otra situacién, por ejemplo la madre de un paciente puede estar

llorando mientras acaricia la mano de su hijo y le dice lo dificil que le resulta verlo asi:

En estos casos es conveniente que el observador anote al final de la sesion a que aludia la secuencia
(incidiendo en el tipo de sentimiento expresado sobre todo en la respuesta del otro: si es una

respuesta de consuelo, evitativa (p. e. cambia de tema) o no responde.
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APROXIMACION NEGATIVA (A-): interaccién desagradable, con expresion emocional ne-
gativa, en la cual se incluyen el enfado verbal, los golpes, insultos, burlas, empujones, etc.

Ejemplos:

Refiir, enfadarse.

Comentarios desagradables.

Lavar, peinarle.... con gritos, golpes, empujones, estirones....

APROXIMACION NEUTRA (A): interaccién normal.
Ejemplos:

Saludo.

Informar sobre algo.

Conversacion.

Acercar comida, medicamentos.

Unicamente para los SANITARIOS Y DOCTORES, que realicen sus zareas médicas/ta-

reas que pertenezcan al entorno hospitalario utilizaremos:

APROXIMACION RUTINARIA POSITIVA (Ar+): interaccién agradable, expresion afecti-
va positiva, de las actividades que encajan en el trabajo hospitalario.

Ejemplos:

Poner y quitar goteros, curar, poner mascarilla, poner tubos,

Hacer pruebas.

Limpiar mocos.

Aseo personal, camas.

Dar de comer.......

APROXIMACION RUTINARIO NEGATIVA (Ar-): interaccién desagradable, con expre-

sién emocional negativa de las actividades propias que enmarcan el trabajo hospitalario.
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Ejemplos:
Enfado.
Llamar la atencion, refir.

Cuidados de aseo, dar de comer, desayuno, con gritos, insultos.

APROXIMACION RUTINARIA NEUTRA (Ar): interaccién normal, con una expresion
emocional normal en las actividades que engloban el trabajo hospitalario.

Ejemplos:

Traer medicamentos.

Traer comida.

Poner suero, quitar lo, curar, hacer camas.

NOTA: Utilizaremos un paréntesis “()” cuando se dé la presencia de sanitarios en la habita-
cion para realizar sus tareas sin interaccion. Por ejemplo: el paciente esta leyendo, la enfermera entra

en la habitacién para cambiarle el gotero, y no le dice nada y éste sigue leyendo: H (SAr) H

4.2.1.2. Instruccion.

INSTRUCCION POSITIVA (I+): establecer 6rdenes de un modo corseés, acompafiadas de
un gesto caririoso.

Ejemplos:

Traeme un libro, por favor.

Dame un poco de agua, mientras le acaricia la mano.

INSTRUCCION NEGATIVA (I-): Establecer 6rdenes de manera exigente, acompafiada de
gritos, insultos, con una entonacién desafiante, etc.

Ejemplos:

Estate quieto.

Cillate.
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Salgase al balcén que interrumpe la actividad.

Asea mis la habitacién, guarro.

INSTRUCCION NEUTRA (I): establecer 6rdenes de manera normal, no hay ni en la voz
ni en la conducta contenido emocional.

Ejemplos:

Vimonos.

Salgamos a pasear.

Tomate el medicamento.

Salid de las camas, para poder hacerlas mejor.

Cérteme el pelo, es que no me gusta tan largo.

4.2.1.3. Oposicion (O) y Complacencia (C).

Después de una instruccion tanto por parte del paciente o por parte de otro interactor,
necesariamente el observador ha de codificar si ha habido oposicién o complacencia ante la instruc-
cién dada. Por tanto, obligatoriamente tras un cédigo “I” tan solo puede aparecer los cédigos
“O”0 “C”.

OPOSICION POSITIVA (O+): se da una desobediencia con Justificacion de ella.

Ejemplos:

Come. Ahora no me apetece no me encuentro bien

Toma el medicamento. No puedo, me siento peor cuando lo tomo, me estd destrozando.

OPOSICION NEGATIVA (O-): la no realizacion de la instruccion acompariada de gritos,
insultos...

Ejemplos:

Come. No me da la gana.

Cillate. No me des 6rdenes

Que pesada eres siempre con la misma historia.
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OPOSICION NEUTRA (0O): 1a persona ignora simplemente 1a instruccion.
Ejemplos:

Come mis. Se queda mirando a través del balcon.

Tienes que tomar la medicacién, se queda mirando la televisién.

Le aconseja sobre lo que debe de hacer, ni siquiera le mira.

COMPLACENCIA POSITIVA (C+): se expresa el gusto por realizar la actividad encomendada.
Ejemplos:

Venga, ya voy.

Tienes razén voy a comer mds para salir de aqui.

Es necesario tomar la medicacién por las defensas (sonrisa).

Debo calmarme, tienes razén, ya que los nervios me destrozan.

COMPLACENCIA NEGATIVA (C-): Cuando la acomparian quejas verbales o gestuales,
mientras realiza la actividad.

Ejemplos:

Come mds. Siempre estas igual, eres pesado ( mientras come).

Lévate. (Mientras lo hace, le hace muecas a la otra persona).

Estate quieto. (Mientras cumple el mensaje, pues cillate td).

No me comas la cabeza.

Ya estd bien, tu y tu religion (lecciones sobre la manera de vivir).

COMPLACENCIA NEUTRA (C): no hay quejas, ni complacencia, el sujeto realiza la ac-
cion de modo indiferente.
Ejemplos:

Ya voy. (Realiza la accién sin mas).
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4.2.1.4. Codigo barra (7).

El c6digo barra (/) responde a diversos usos con cédigos interaccionales:

Cuando hay una Instruccion mostrando una Complacencia demorada. Esta consiste en que el
sujeto obedece una instruccién anterior una vez que se ha registrado una oposicién. Como
criterio se considera que el intervalo temporal entre la instruccién y la complacencia de-
morada debe ser de unos 15 segundos aproximadamente (un intervalo). Por ejemplo: el
paciente le pide a su madre que le traiga un vaso de agua, la madre sigue leyendo, el paciente
mira hacia la ventana, y la madre se levanta y le trae el vaso de agua: I, MO, N, /MC.
Cuando se continiia con la conducta iiltima del intervalo inmediatamente anterior. Por ejemplo:
El paciente le cuenta algo a su compaiiero durante un minuto, sin que este le interrumpa y

finalmente intervenga enfadado

1. A

2. /A

3. /A

4. /A OeA

Cuando un tercero interrumpe la interaccion que hay entre dos personas. Por ejemplo: el paciente
se dirige al doctor y la madre antes de que éste le responda interfiere dirigiéndose al paciente:
A /MA. La barra se coloca delante del c6digo que corresponde al sujeto que interrumpe.

El propio sujeto puede modificar su conducta interactiva en el proceso de la misma.

Por ejemplo, el enfermo le dice al sanitario: “que buen dia hace hoy. Haz el favor de traerme
un pijama limpio”. Codificarfamos: A/I+. Del mismo modo el sanitario podria decir “;vaya

noche has pasado?, he oido que te quejabas, témate el calmante: SA/SI

4.2.2. Categorias conductuales no interaccionales.

Las conductas no interaccionales son aguellas acciones que no se a’irigen especzﬁcamentg a otra

persona y que pueden ser también un modo de responder a la conducta interaccional del otro. Los cédigos

no interaccionales se codifican solamente en ausencia de secuencias interaccionales. En este sistema

se consideran siete c6digos no interaccionales que se refieren al enfermo:
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Descansar (D)

Hobbies (H)

Cuidados personales (Cp)
Cuidado de la Habitacién (Ch)
Necesidades personales (Np)
Expresién de sentimientos (Es)
No hacer nada (N)

No percibir al enfermo (X)

Y un cédigo no interaccional que se refiere a los otros interactores:

No respuesta (NR: MNR, PNR, CNR, etc.)

4.2.2.1. Codigos no interaccionales del enfermo.

DESCANSAR (D): cese de actividad, situacién en que la persona reposa.

Ejemplos:
Estar sentado en el sillén.
Estar acostado.

Dormir.

HOBBIES (H): la realizacién de actividades de disfrute y placer.
Ejemplos:

Leer.

Escuchar musica.

Jugar a las cartas, parchis, etc.

Hacer rompecabezas.

Escribir.

Ver la televisién, etc.

309
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CUIDADOS PERSONALES (Cp): actividades de autocuidado.
Ejemplos:

Asearse, ducharse, ponerse cremas, ponerse colonia.
Manicura, lavarse la ropa, pintarse las ufias.

Magquillarse, vestirse.

Tomar medicacién, etc.

CUIDADO DE LA HABITACION (Ch): actividades que mantienenaseada y arreglada la estancia.
Ejemplos:

Hacer las camas, barrer la habitacién, asear las mesillas de noche.

Meter los pijamas en bolsas y sacar al pasillo.

Decorar la habitacién.

NECESIDADES PERSONALES (Np): actividades que cubren las necesidades de la persona.
Ejemplos:

Comer, beber, ir al servicio, fumar, etc.

EXPRESION DE SENTIMIENTOS (Es): momentos en que la persona estd mostrando sus

sentimientos, ya sea en la soledad de la habitacién o en compasiia del companero, pero sin interaccion.

Es conveniente anotar el cardcter de estos sentimientos, es decir, ya sea positivo o negativo.

Ejemplos:

Llorar sobre la cama.

Hablar sola.

Gritar e insultar a la sociedad.

Tumbado tocdndose la parte que le duele.

NOHACE NADA (N): la persona estd “como ida”, es decir, ensimismada en sus pensamien-

tos, en su mundo interno, en si misma.
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Ejemplos:
Estar en la habitacién con la mirada fija en un punto.
Estar absorta en sus pensamientos.

Estar despierto en la cama con la cabeza tapada.

NO PERCIBIR AL ENFERMO (X): son situaciones en las que el enfermo puede desaparecer
del campo visual del observador.

Ejemplos:

Salir de la habitacién (no se respeta una norma de observacion).

Ir al estanco, salir al balcén.

Se va a rehabilitacidn, a la biblioteca,.....

NOTA: Una vez se registre este c6digo, es conveniente que el observador redacte a que cuestion

hace referencia.

4.2.2.2. Cddigo no interaccional de los otros interactores.

NO RESPONDE (NR):

Esta categoria se codifica cuando ante una aproximacién del enfermo el otro interactor 7o
responde, con ello se corta la interaccion. Esta categoria no se utiliza si se ha producido una instruccion
previa del enfermo, ya que en tal caso, la no respuesta a esa instruccién es codificable como oposi-
cién (O).

Ejemplos:

El enfermo habla al doctor y este lo ignora (A DNR)

El enfermo le comenta algo a su madre y ella sigue leyendo

(A MNR)
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5. Como recordatorio

1.
2.

Delante de un cédigo relativo al enfermo no procede colocar un indicador para su identificacion.
El c6digo NR no se utiliza con el enfermo. Si el paciente no responde a la interaccién de los
otros, usaremos el c6digo relativo a Ja conducta no interactiva pertinente. Ej. A MA H. Seria
incorrecto codificar: A MA NR H.

No puede aparecer un codigo interaccional del enfermo seguido de un cddigo no interaccional. Ej.
A+ H. Necesariamente tenemos que registrar la respuesta o no respuesta del otro interactor.
Lo correcto seria: A+ MNR H.

Cuando se da una interaccién, NUNCA pueden ir dos cddigos de la misma persona juntos a no
ser que entre ambos se interponga un cédigo barra.

Utilizaremos un paréntesis cuaando se dé la presencia de sanitarios en la habitacién para rea-
lizar tareas rutinarias sin interaccion.

Al finalizar los 30 minutos de observacién, se realizardn las anotaciones que el observador
estime oportunas. Incidiendo especialmente en el #ipo de sentimientos manifestados si se ha
producido la conducta

Valencias:

*  Positiva: palabras de carifio, tocar, acariciar.

*  Neutro: maneras de comportarse dentro de la normalidad.

*  Negativas: insultos, gritos, empujones...

Detrds de una instruccion, necesariamente debe haber una oposicion o complacencia. Esta ultima
tiene un nivel verbal y otro factual, los cuales van a tenerse en cuenta, de manera que siempre
que haya una complacencia verbal, hay que anotar a continuacion si se da una complacencia real o
una oposicion.

Ya que verbalmente se puede dar la complacencia, pero puede o no producirse objetivamen-
te Por ejemplo, la enferma puede pedir una manzanilla y el sanitario decirle “si, ahora voy”
(complacencia verbal). Ante ello puede que le traiga la manzanilla o puede que no, por lo
que es preciso anotar si tras una complacencia verbal se complace realmente a la persona. Si

la manzanilla no se trajese lo anotariamos en las observaciones.
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9. Seria conveniente que el observador anotara los comentarios que los familiares realizan
aunque no vayan dirigidos al enfermo.
Ejemplo: La madre comenta en presencia del enfermo, y dirigiéndose al observador o inclu-
so para si misma “que maleducado, entre y ni saluda”. Estos comentarios pueden afectar al

estado de 4nimo del enfermo y condicionan al resto de las interacciones.

Cuando se produzca se pondrd un * en el intervalo correspondiente.

Este manual nos ha servido para identificar, y plasmar en hojas de registro las conductas
interactivas de cada uno de los enfermos observados con los demis, a la vez, que las recibidas por
ellos, es decir, como haber podido televisar un partido de tenis, donde ambos jugadores (personas

del proceso interactivo), se pasaban la pelota (conductas interactivas).
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HOJA DE REGISTRO DEL SOCH
A+) A_a A}a AI‘+, AI’-, AI‘, (AI‘), I+, I_7 17 C+7 C_7 C) O+) O_) O) (/)) D7 Ha
Cp, Np, Ch, Es+, Es-, N, X, NR.

COdigo..uviuiviiiiiiiiciiicc, Enfermedad.....cc.coccoevinininininininne
FeCha oo ODbSErvaAdOr «eeeeee e
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Anexo 3: Comprobacién del supuesto de normalidad mediante la prueba Shapiro-Wilk (SW) de las

puntuaciones estandarizadas asociada a las probabilidades condicionales en el estudio secuencial.

Tabla 53. Prueba de normalidad Shapiro-Wilk de las puntuaciones z entre en-

fermos de sida y otros crénicos dado positivo del enfermo

Shapiro-Wilk (SW)

Grupo de enfermos
Variables SW gl P

Sida 448 20 <.001
S no interaccién

Crénico .688 28 <.001

Sida 682 4 <.001
D no interaccién

Crénico .596 12 <.001

Sida -
S Positivo

Crénico .690 28 <.001

Sida -
D Positivo

Crénico .508 12 <.001

Sida .500 20 <.001
S Negativo

Crénico 228 28 <.001

Sida .864 4 274
D Negativo

Crénico -

Sida .821 20 <.001
S Neutro

Crénico .837 28 <.001

Sida .630 4 <.001
D Neutro

Crénico .817 12 .015

Sida 745 20 <.001
O Positivo

Crénico .701 31 <.001

Sida .533 20 <.001
O Negativo

Crénico 448 31 <.001

Sida .632 20 <.001
O Neutro

Crénico .848 31 <.001

Nota: S=sanitario; D=doctor, O=otros interactores. Cuando la z es una constante no se

realiza la prueba de normalidad para ese grupo
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Tabla 54. Prueba de normalidad Shapiro-Wilk de las puntuaciones z entre en-

fermos de sida y otros crénicos dado negativo del enfermo

Shapiro-Wilk (SW)

Grupo de enfermos
Variables SW gl P

Sida 332 20 <.001
S sin interaccién

Crénico .545 28 <.001

Sida .630 4 <.001
D sin interaccién

Crénico 327 12 <.001

Sida -
S Positivo

Crénico .829 28 <.001

Sida -
D Positivo

Crénico .578 12 <.001

Sida 326 20 <.001
S Negativo

Crénico .306 28 <.001

Sida .846 4 214
D Negativo

Crénico -

Sida .863 20 .009
S Neutro

Crénico 493 28 <.001

Sida .630 4 <.001
D neutro

Crénico 440 12 <.001

Sida .613 20 <.001
O Positivo

Crénico .503 31 <.001

Sida 577 20 <.001
O Negativo

Crénico .185 31 <.001

Sida 732 20 <.001
O Neutro

Crénico 754 31 <.001

Nota: S=sanitario; D=doctor, O=otros interactores. Cuando la z es una constante no se
realiza la prueba de normalidad para ese grupo.
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Tabla 55. Prueba de normalidad Shapiro-Wilk de las puntuaciones z entre en-

fermos de sida y otros crénicos dado neutro del enfermo

Shapiro-Wilk (SW)

Grupo de enfermos
Variables SW gl P

Sida 745 20 <.001
S sin interaccién

Crénico .648 28 <.001

Sida .808 4 118
D sin interaccién

Crénico .641 12 <.001

Sida -
S Positivo

Crénico .820 28 <.001

Sida -
D Positivo

Crénico .653 12 <.001

Sida .685 20 <.001
S Negativo

Crénico 444 28 <.001

Sida ..938 4 .645
D Negativo

Crénico -

Sida 952 20 .396
S Neutro

Crénico 976 28 681

Sida .630 4 .001
D Neutro

Crénico 978 12 973

Sida .684 20 <.001
O Positivo

Crénico .880 31 .002

Sida 777 20 <.001
O Negativo

Crénico .405 31 <.001

Sida .899 20 .040
O Neutro

Crénico .904 31 .009

Nota: S=sanitario; D=doctor, O=otros interactores. Cuando la z es una constante no se

realiza la prueba de normalidad para ese grupo.












