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Lafamiliadel paciente internado
en laUnidad de Cuidados Intensivos
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Dr. Jorge Gerez3, Monica Uzal*, Dres. Alejandro Ebeid®,

Resumen

Monica Maciel® , Juan José Soto®

Se establecié como objetivo conocer |as opiniones, sentimientos y expectativas de las familias de
los pacientes internados en una Unidad de Cuidados Intensivos y su incidencia en el
relacionamiento con la Unidad. Se realiz un estudio prospectivo, longitudinal, observacional,
cuanticualitativo. Se recolectd la informacion a través de un formulario y de entrevistas
realizadas por psicologo. Los datos cuantitativos fueron analizados con métodos estadisticos y
los cualitativos fueron analizados por la sicdloga de la Unidad. Se encuestaron 94 familias en €
periodo de un afio, vinculadas a pacientes con mas de cinco dias de internacion. Se describieron
el perfil del paciente, el dela familia, € informe médico y el médico informante. Los datos
mostraron las diferencias entre |a realidad objetiva del médico y la subjetiva de la familia,
definida por sus miedos y expectativas. Se concluyd que el momento del informe médico a la
familia constituye un acto terapéutico y es fundamental para el mas adecuado relacionamiento
entre la familia y la Unidad. Se realizan sugerencias basadas en la experiencia recabada.
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Unidades de terapia intensiva

Psicologia médica

Introduccion

Durantelagestion asistencia del pacientecriticamente en-
fermo es il conocer ladistanciaque mediaentrelasexpec-
tativas generadas por el acto médico en lafamiliadel pa-
cientey e cumplimiento efectivo de esas expectativas®?.
Cuanto mayor sealadistancia entre aspiracionesy reali-
dad, mayor serael estrésemocional delos pacientesy sus
familias, mayor serala sensacion de insatisfacciony me-
nor serael grado de comunicacion. Sin embargo, aun cuan-
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do el desenlace del paciente critico sealamuerte, el gjuste
progresivo de las expectativas de lafamiliaalo largo del
proceso de atencion y cuidados permite redefinir esas ex-
pectativas y gjustar la distancia entre lo superado y lo
logrado. Este entendimiento es posible sélo a través de
unaeficaz comunicacion. Al final, tanto €l equipo desalud
como los familiares deberan quedar satisfechos con el
esfuerzo realizado y conformes con los limites humanos
de la medicina. Conocer, comunicar y entender son las
clavesparalograrlo.
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¢Cbémo logramos conocer |os médicos|as expectativas
delasfamilias, larepercusién delaenfermedad del pacien-
teen su entramado social y el dolor que se sufre? ;Cuéles
son los canales y cuales los cadigos de comunicacion
que utilizamos para vincularnos con las personas que es-
tén expectantes 24 horasal diafueradelaUnidad, depen-
diendo de uninforme médico?

El presente trabajo trata de responder a esas pregun-
tas desde un angulo que pueda ser de interés para el mé-
dico intensivista®. Las conclusiones se aplican solo al
entorno social del hospital donde serealizé € estudio.

Objetivo

Conocer lasvivenciasdelafamiliadel pacienteinternado
en una Unidad de Cuidados Intensivos (UCI), surelacion
con la Unidad, sus comportamientos, sus expectativasy
|as opiniones que puedan ser de interés para optimizar su
relacionamiento con el médicointensivista.

Material y método

Se reclut6 unapoblacion de familias de pacientesinterna-
dos en UCI en un estudio prospectivo, longitudinal,
observacional, que abarco un periodo de 12 meses (agos-
to de 1997 aagosto de 1998). Criterio deinclusion: familias
de pacientes internados en la UCI por cinco dias o més.
No fueron incluidas familias de pacientes internados por
periodos mas cortos, considerando que el elegido es un
plazo operativo que permitealosfamiliaresadaptarsemejor
alaUnidad. No fueron estudiadas en este trabgjo | as eta-
pas previas a ingreso ala UCI, (internacién en areas de
emergencia o de cuidados convencionales, 0 ambos).

El trabajo serealizd en unaUCI polivalente, con capa-
cidad para ocho boxes independientes, luz natural, sepa-
rados con tabiques transparentes. Los informes médicos
se dan cada 24 horas por parte de tres médicos coordina-
dores, uno asignado a cada dia en un érea cerrada, fuera
delaUnidad. Alli el médico coordinador transmitelasno-
vedadesdelaevolucion del enfermoy recibey evacualas
consultas de la familia. Las visitas de los familiares se
concretan en dos horarios, con unahorade duracion, y se
autorizan horarios extraordinarios segiin |0s casos.

Se recolecto lainformacién cuantitativay cualitativa
en un formulario aplicado en todos|os casos por lapsico-
logadelaUCI, conlacolaboracion voluntariadelafamilia,
al quinto diadelainternacion del paciente. Lainformacion
cualitativafuerecabadaen el primer contacto con lafami-
lia, a ingreso del paciente ala UCI, y fue ampliada en
sucesivas entrevistas libres con losfamiliaresy en base a
las observaciones realizadas durante |as entrevistas entre
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médicos y familiares. El formulario fue disefiado por la
psicologa, luego de un estudio preliminar sobre 15 grupos
familiares®®. El formulario contemplatrestiposdevaria-
bles: 1) identificacién del pacientey familia, 2) opiniénde
lafamiliay 3) variables clinicas objetivas de la situacion
del paciente. El formulario consta de cinco secciones: a)
datosdel paciente, b) datosdelafamilia, ¢) entrevistacon
la psicéloga, d) opiniones de lafamilia, €) otros datos de
interésy aclaracién de los obtenidos.

Paralas variables de identificacidn se buscé un perfil
del paciente (edad, sexo, indicadores de la situacién so-
cia y del rol dentro del ntcleofamiliar) y un perfil del tipo
defamiliaalaque pertenece (grado y tipo de vinculo con
el paciente, calidad delaintegracién grupal).

Para las variables de opinién se tomaron aquellas
autodeterminadas por lafamiliay susintegrantesatravés
de su propio juicio de eleccién o valoracion o ambos. Al-
gunas preguntas estaban precodificadas (excluyentes y
de mdltiple opcidn) y otras eran abiertas.

Se disefiaron para establecer cudles eran la actitud,
conducta y sentir de las familias frente a determinadas
situaciones; cuales eran sus preocupacionesy s se inte-
resaban por el futuro del paciente; cudles las vivencias,
expectativasy opiniones sobre laatencion enlaUnidad y
sobre los espacios fisicos (salas de informe médico y de
espera); s comprendian o expresado por el médico que
informaalafamilia, si quedaban conformes con lainfor-
macion; si buscaban averiguar mésy por qué, y laopinién
sobre la atencién psicol égica. Se mantuvo abierto un es-
pacio para aspectos no previstos.

L os datos clinicos objetivos incluyeron score de gra-
vedad Apache Il y clasificacién por grupo relacionado
por diagndstico®”.

En cuanto al equipo de salud, s6lo se hicieron pregun-
tas con respecto alos médicos que daban €l informe médi-
co. No seincluyeron preguntas especificas sobrelosinte-
grantes del equipo de salud ni médicos de guardia ni en-
fermeras, entendiendo que esta investigacién merece un
trabajo aparte.

Se recolectd lainformacion en un formulario con lo
manifestado verbalmente por lasfamilias. Lainformacién
se organizo en dos grupos: datos precodificados y cuan-
tificables, datos de opinion, incluidos |os no previstos en
€l cuestionario. Los casos sininformacion no fueron teni-
dos en cuenta para el calculo de porcentgjes ni para el
andlisis estadistico.

Se utiliz6 soporte computacional, aplicandose € pa-
quete estadistico SPSS, generandose un archivo libre de
inconsistencias. Se utilizaron pruebas estadisticas de
Fisher, chi cuadrado (tabla 2x2) con o sin correccion de
Yates, chi cuadrado para mdltiple entrada, intervalo de
confianza, riesgo relativo. Paralas diferencias se utilizo
como criterio designificacion el valor de p<0,05.
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Resultados
Resultados cuantificables

Sereclutaron 94 familias. Se entrevistaron a320 personas
(3,4 familiares por paciente). Aparte de acompafiar €l in-
formemédico, lapsicilogarealizd 354 entrevistasalolar-
godelainternacién, incluyendo laentrevistaa quinto dia
en la que se complet6 e formulario (3,8 entrevistas por
familia).

Perfil del paciente
Sobre el total de 94 pacientes, 36% (34) fueron de sexo

femenino y 64% (60) masculino. La edad media fue de
55,62 + 19,54, rango de 16 a 89 afios. El 74% (70) delos

pacientes se ubicaron entre 50 y 79 afios. Sesenta por
ciento (56) estaban casados, 17% (4) figuraron con unién
libre, 1% (1) estabadivorciado, 18% (17) eran solterosy
17% (16), viudos. Sesenta y cuatro por ciento (58) eran
jefesdefamilia, cual quierafuese su sexo.

Sobreel total de 94 pacientes, 17% (16) eran traumati-
zados graves, 15% (14) cardiol 6gicosy respiratoriosres-
pectivamente, 13% (12) posoperatorios abdominales, 11%
(10) toximetabdlicos, 10% (9) neurol dgicos, 7% (7) neuro-
quirargicos, 4% (7) sepsis, 2% (2) paro cardiorrespiratorio,
posoperatorio, posoperatorio de térax y varios, respecti-
vamente (figural).

Sobre el total de 92 pacientes, el Apache Il promedio
fuede 18,49+ 6,35. En el rango entre 1y 25 seclasificaron
84% (77) delos pacientesy en el rango deméas de 26, 16%
(15) deéllos. Lamortalidad fue de 25,3% (figura 2).
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Perfil de lafamilia

Los familiares se comportaron homogéneamente dentro
delaestructuradelafamiliay exhibian un perfil de com-
portamiento facilmente reconocible. Cadauno delosinte-
grantes seinterrel aciono estrechamente con |os otros den-
tro del grupo familiar y ello fue posiblevisualizarlo como
unatotalidad compacta. Graciasaellofueposiblerealizar
el andlisissobrelabase delafamiliacomo unaunidad, sin
necesidad de dispersarse en el tratamiento individual de
cada uno de los familiares. Se incluyen como familia a
aguellas personas que sin ser familiares de los pacientes
se comportan como si 1o fueran, asumiendo €l rol.

El 60% de | os pacientesintegraban hogares|egalmen-
te constituidos.

En 69% (65) delasfamilias, el hogar estaba constitui-
do por lafamilianuclear. Seentiendepor tal € nicleo basico
familiar: esposaehijoss escasado, padresy hermanossi
essoltero. El 19% (18) delasfamilias, eran extendidas. Se
entiende por tal alafamilianuclear masotrosfamiliareso
amistades, 0 ambos. El 8,5% (8) carecian de familiaresy
3% (3) de los pacientes vivian en casas de salud.

El 79% (72) de las familias nunca habian tenido un
familiar internado en UCI. El 29% (27) tenian algunainfor-
macién sobrelaUCI por referencias. El 38% (26) permane-
cian en la sala de esperalas 24 horas al diay 62% (58)
concurrian solo a informemédicoy alasvisitasdiarias.

Percepciones delasfamilias

Percepciones generales

El 49% (46) delasfamilias que no permanecian en el hos-
pital dijeron notolerar laangustiaquelesgeneralasalade
espera, dijeron confiar en quesufamiliar “ estababien aten-
dido” y que ademés “habia que trabajar”.

Percepciones respecto al paciente
Sobre su prondstico.

El 66% (62) delasfamiliasverbalizaron espontaneamente
sus preocupaciones en € sentido de“si sevaamorir”. El
54% (51) verbalizaron espontaneamente sus preocupacio-
nes en el sentido de “si va a sobrevivir el episodio”. El
31% (29) reprimieron susexpresiones. El 69% (65) delas
familiasverbalizaron suinquietud conrelacidonalacaidad
deviday 74% dee€llos (48/65), lo querian “vivoy con cali-
dad devida’' y 26% (17/65), “vivo, aunsin calidad devida’.

Sobre su situacion subjetiva
El 90% (85) delasfamilias manifestaban preocupacion por
el eventual sufrimiento fisico del paciente.

El 97% (91) delasfamilias se preocuparon respecto a
“si el enfermo entendialo que pasabay lo queseledecia’.
El 98% (92) preguntaron si el paciente podiareconocerlos,
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93% (87), si podian hablarle y 94% (88), qué le podian
decir asu familiar internado.

Vivencias, percepciones sobre la UCI

Mvencias y percepciones
El 77% (72) de las familias expresaron que laUCI “es €l
lugar donde se internan a los pacientes con riesgo de
vida’; 7% (7) que es €l lugar donde “se lesdevuelve ala
vida’ o€ “lugar delosmilagros’; 14% (13), lavivian como
un “lugar angustiante” y 2% (2), lo consideraron “un lu-
gar cadtico y agresivo”.

El 5% (5) desconocian lo que esunaUCI. El 53% (50)
percibianalaUCI como“lo maximo entecnologid’. El 40%
(38), lapercibian como un “lugar de trabajo continuo, tan-
to con el pacientecomo conlafamilia’; y 3% (3), loviven
como “unalucha permanente”.

Expectativas personales respecto a la UCI
El temadelacalidad de vidaal alta, encarado en un con-
texto distinto a planteado en €l parrafo 3.2.1, fue discuti-
do por 38% (36) delasfamiliasEl 47% deellos (delas 36
familias), esperaban “ un esfuerzo para salvar lavidacon
calidad devida’ y 36% (de esas 36 familias) esperaban el
esfuerzo por “salvar lavidaaun sin calidad devida’.

El 27% (25/92), especificaron que esperaban la aten-
cion “completa” del equipo de salud.

Percepciones sobre el espacio fisico

Saladeespera.

El andlisisserealiz6 sobre 55 familiasdelas 94 del estudio.

El 82% (45) delasfamilias, lapercibian incomoday 85%

(47) manifestaban lanecesidad de contar con mayor pri-

vacidad y confort; 7% (4) propusieron cambios (fumar, to-

mar mate, trasladarlahaciaun lugar méscercanoalaUCI).
El 31% (29/94) delasfamiliaslapercibian comoun“es-

pacio acogedor”, y 11% (10) restante no expresd opinion.

Lugar dondessimparted informemédico.
El andlisisserealizd sobre 93 familias.

El 84% (78) manifestaron estar conformes porque* solo
les interesaba estar informados’. El 16% (15) mostraron
disconformidad, reclamando mayor confort (sillasy sillo-
nes) y mayor privacidad que ladisponible.

Elinforme médico

Concurrierona informemédico lafamiliao alguno desus
integrantes. En los 11 casos en que no habia familiares
(ocho sin familia y tres que vivian en casas de salud),
concurrieron amigos, vecinos o alegados. En todos los
casos de encuentros con més de una persona, € grupo
tuvo un emergente o més de uno. Emergente eslapersona
gue buscalainterrelacion directa con el médico en repre-
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sentacién del grupo familiar, asumiendo lasinterrogantes.
En todos los casos se trataba de un familiar. Los amigos
no eran emergentes, salvo que fueran los Unicos que con-
currierand informe.

Al momento de ser reclutadalafamiliaparaestetrabgjo, a
quinto dia de internacién, se le preguntd sobre el motivo
deingreso del pacientealaUCI.

El resultado de esaentrevistafue: 80% (75) delasfami-
lias manifestaron haber comprendido |o expresado por €l
médico informante, y 17% (16), expresaron confusion. En
estas 91 familias (75+16), que a canzan 97% delapobla-
cion estudiada, y que estan incluidos a aquellas familias
gue manifestaron haber comprendido e informe, 91% (62)
deé€llas, buscaron recibir masinformacién por otrasvias.
El 3% (3) restante de la poblacion no lo comprendié en
absoluto.

Independientemente de lamanifestacion de haber com-
prendido o no, 85% (80) delapoblacién sefial 6 conformi-
dad con €l informe médico.

Sobre el médico que da €l informe

El 72% (68) lo percibieron “realistay seguro”, 11% (10)
como “cauteloso” y 2% (2) como “angustiado y preocu-
pado”. El resto, 15% (14), no se expresd en este sentido.

Expectativasacer cadd médicoinformante

El 49% (45) esperaban que expresaraesperanzas, pero que
fuerahonesto y sincero; 37% (34) esperaban “ honestidad
y sinceridad”, 11% (10) “esperanzas’ y 2% (2) que “les
ocultelarealidad”.

Presencia del psicélogo

El 74% (70) lo vivencian como un“integrantemés del equi-
po de salud, con facilidad paracomunicarse con €, por ser
personaconfiabley conocedoradel paciente”. El 26% (24)
no buscaron el acercamiento al psicdélogo.

Variables clinicas objetivas

No pudieron encontrarse asociaciones estadisticamente
significativasal cruzar las variables de opinién analizedas
hasta aqui con las variables clinicas objetivas como gru-
pos relacionados por diagndstico ni con score de grave-
dad Apache 1.

Resultados no cuantificables (cualitativos)

Estos datos estan constituidos por |as opiniones vertidas
por lafamiliaen el formulario en lasrespuestaslibres, que
se codificaron aposteriori; por lo dicho en lasentrevistas
libres y por las observaciones de los comportamientos
adoptados en los diferentes encuentros realizados por la
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psicéloga.

L osfamiliares se comportaron homogéneamente den-
tro de la estructura de la familia. Cada uno de ellos se
interrel aciond estrechamente con los otros dentro del gru-
po familiar y fue posible visualizarlos como unatotalidad
compacta. Graciasaellofueposiblerealizar € andlisisso-
bre la base de la familia como una unidad, sin necesidad
dedispersarseen el tratamiento individual de cadauno de
losfamiliares.

Lafamiliallegaal informe médico con emaocionesin-
tensas y sentimientos que no pertenecen a campo de lo
cuantificableni delo palpable: angustia, depresion, incer-
tidumbre, desasosiego, temores acerca del futuro de su
familiar.

Lacas totalidad delasfamiliasreprimenlaexpresion
del afecto, lo que sugiere la existencia de temor a sentir
algo més doloroso que larealidad que ya estén viviendo.
AUn después de un periodo de cinco dias para adaptarse
alaUCI, un tercio de las familias estén paralizadas por €
miedo.

Durante €l informe médico, se presentan con actitud
expectante. Las personas se mantienen de pie, sin apoyo
fisico, se mueven escasamente. Espontaneamenteforman
un semicirculo donde los menos allegados al paciente
quedan atras. Siempre estan correctamente vestidosy usan
tono y volumen de voz mesurados. Sin mediar acuerdo
evidente, una o alo sumo dos personas asumen €l rol de
interlocutores con el médico. Estan inhibidosy tienden a
no presentarse a si Mismos. Los rostros son seriosy se
parpadea poco. Muchos cruzan los brazos en una actitud
defensiva. Es excepcional la actitud desafiante de brazos
en jarras. Fuera de los emergentes, |os més angustiados
no miran al que habla, aunque si seles dirige la palabra,
sostienen lamirada.

El ambiente de la comunicacién es distinto cuando
hay optimismo, € paciente mejorao el ataesinminente.
Las personas sonrien, gesticulan a hablar y tienden a
tener |os brazos abiertos, cambian con frecuencialapier-
na de apoyo y todos miran a que habla. En genera la
escuchadelafamiliaesatenta, miraa médico, no pregun-
ta hasta que el médico informante dala oportunidad.

En el areadel protocolo denominado “ Otros datos no
previstos’, las familias hacen énfasis en la capacidad de
comunicacién del médico informante, destacando lascon-
ductas verbales y las sefiales no verbales con las que el
meédico coloreaafectivamenteel informe.

En cuanto a tiempo de la entrevista tiende a ser més
largo en el caso de que € paciente esté muy grave. Si se
trata de unamuerteinminentey los familiares han proce-
sado el duelo, el tiempo de la entrevistatiende a ser muy
corto. Curiosamente €l tiempo también es muy breve, a
iniciativa de lafamilia, cuando las noticias son buenasy
selesanunciad alta
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Comentarios
Perfil del paciente

La mayoria de los pacientes eran mayores de 50 afios,
casadosy jefesdefamilia, independientemente de su sexo.

Perfil de lafamilia

Lafamiliaese agrupamiento social predominante; estale-
galmente constituidaen su mayoriay reducidaasu expre-
sion minima: familianuclear. En sumayoriano tenian expe-
rienciapreviadeinternacion de unintegranteen laUCI.

Lafamiliasufredeangustia. Ello seexplicapor lainse-
guridad y lainestabilidad que surgefrentealaposibilidad
de muerte de un integrante del grupo, con el consiguiente
desamparo afectivo y econdmico, que llevaalamitad de
ellos a concurrir solo a informe médico y alas visitas,
algjandose asi del hospital paraconservar el sustento eco-
noémico.

El impacto emocional en elloscomienzaen € momento
enqueel pacienteingresaal hospital, desarraigandose de
su hogar. Se profundiza cuando el enfermo ingresa a la
UCI. Enel momentodel corte, cuando seaplicé € formula
rio (a quinto diadelainternacion), se aprecio entodaslas
familias una gama de pensamientos que oscilé desde la
conceptualizacion realistade laUCI hastaun pensamien-
to magico: desde “lugar donde se internan a pacientes
con riesgo de vida’, expresado por 77% de las familias,
hasta“el lugar delos milagros’, en 7% de ell os.

Sin perjuicio del comportamiento homogénico de la
familiaa dialogar con el médico informante asignado al
dia, la entrevista psicol gica encontrd que dentro de una
misma familia pueden existir el pensamiento légicoy €l
magico. Incluso anivel de razonamiento se aprecian con-
tradiccionesen especial a hablar delacalidad de sobrevi-
da, donde 69% expreso que “ deseaban llevar asu familiar
acasapero con calidad devida’ y un bajo porcentaje que
lo querian “no importaba como quedara’.

Las respuestas fueron diferentes cuando €l temagiré
sobre el prondstico, donde fueron capaces de verbalizar
en forma espontanea sus preocupaciones de “si se va a
morir” 0“si vaasobrevivir a episodio”. Cuando €l tema
se centrd en laexpectativa sobre el desempefio delaUCI,
esperaban “esfuerzo para salvar la vida con calidad de
vida’, 0, “sin calidad devida’. En ninglin momento expre-
saron si el paciente podria o no responder al tratamiento.
EralaUCI su esperanza, lasolucién asu problema; laUCI
eramilagrosa.

Al final del proceso interno de elaboracion del pensa-
miento y de las emociones, se observé que algunas fami-
lias (47% de 36), encaraban con razonamiento magico la
situacion.
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Este grupo sufre un impacto emocional que hace que
vivan lainternacion del enfermo como una amenazaasu
integridad familiar y lesprovocareaccionesdeadertaquese
expresan como ansiedad y conflictos en lacomunicacion.

Casi todos (97%) expresaron preocupacion por €l po-
sible sufrimiento fisicoy emocional del paciente. Este es
percibido separado del grupo, sdloy lgos de su familia
Estacon el conocedor de“cienciay tecnologia” (el médi-
o), quien disponelo que se hace con él y como se hace®
y quien lo cuiday protege para que sobreviva.

Del didogo libre con lafamilia surge que ésta desco-
nocelo que sehacey lo que sedecideenlaUCI. Fantasea
sobre lasituacion acercade laenfermedad, imaginandola
COmo una amenaza a su integridad emocional. En lacasi
totalidad delasfamilias, €l “miedo ano saber qué hacer”,
cuando entran alaUnidad en el horario devisita, leslleva
asolicitar apoyoy orientacion. El grupo familiar percibea
laUCI como un lugar donde se concentralaméaximatecno-
logia 'y donde existen dos fuerzas en oposicion: por un
lado, € pacienteen el limiteentrelaviday lamuertey, por
otro, el médico que quiere salvarlelavida. Curiosamente
no transmiten que perciban la existencia de un equipo de
salud. Paraellaslafiguraprincipal delaUCI esel médico
gue dalosinformesy en é depositan sus expectativas.

Datos objetivos clinicos

En relacion aellos, distribucion de los pacientes en gru-
pos relacionados por diagnostico, por clasificacion en
score de gravedad y por mortalidad, no difieren delo que
se percibe en d resto de los centros UCI de nuestro pais.

Informe médico

En lo que respecta a informe médico, éste es percibido
como el entronquedelacomunicacién entrelafamiliay la
ucCl.

Es un encuentro de personas. en una posicién estan
losfamiliaresy en otrael médicoinformante; ambas posi-
ciones sevinculan através delacomunicacion, con todas
sus compl gjidades.

Consideramos que el informelograsu cometido cuan-
do lafamilia obtiene informaci 6n objetiva sobre lasitua-
ciénclinicade pacientey a mismo tiempo logradisminuir
laansiedad y manejar laangustia, sea cual fuere lasitua-
ciénclinica

En ese encuentro de personas, la comunicacion tiene
dos aspectos: lainformaciénintelectual y el impacto emo-
cional de esainformacion.

Lacomunicacién entreel médico informantey lafami-
lia se puede plantear, por un lado, como un vinculo dina
mico entre la familia que escuchay preguntay, por otro
lado, € médico informante que expresa.
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El informe médico es un momento terapéutico, si se
establece unafluidacorriente de comunicacion; lafamilia
colaboraré en formaadecuada con el médico haciaun fin
comun, en beneficio del paciente, que dificilmente selo-
grarasi uno de los dos no coopera®.

En lacomunicacién existeinteraccion entrelas distin-
tas personalidades. La personalidad tiene tres aspectos
basicos: a) los afectos, b) los deseosy ¢) el razonamiento.

A su vez se mangja en un plano consciente y otro
inconsciente.

Estostres aspectos basi cos delapersonalidad no siem-
prefuncionan en formacoordinadani son totalmente cons-
cientes.

Lo consciente eslo manejable, lo que severbaliza, es
lo dicho, lo escuchado, o entendido.

Lo inconsciente es lo que todos tenemos y descono-
cemosy queincide en lostres aspectos delapersonalidad.

La forma en que cada persona escucha, se entrelaza
con € monto y la cualidad de los afectos, deseos y razo-
namientos de cada uno individua mente.

La escucha es un proceso activo de la persona que se
desarrolla combinando sus capacidades intelectuales y
emocional es paraentender o expresado. Durantelaescu-
cha, lafamiliasumaal esfuerzo intelectual y emocional el
esfuerzo postural.

El momento del informe médico esun corteen e tiem-
po, un agui y un ahora que tiene un efecto terapéutico
sobrelaangustiadelafamilia.

Cada familia tiene un tiempo subjetivo, mas corto o
méslargo, paracomprender todalainformacion verbal y
no verbal.

Para comprenderla deben integrarla a los tres aspec-
tos de su personalidad, tanto en o consciente como en lo
inconsciente.

Todos | os participantes del encuentro, familia, médico
informante y eventualmente psicélogo tienen su propia
capacidad de comprension que es individual. Se llama
empatiaalacapacidad de ponerse en €l lugar del otro.

Cuando & médico informantelaaplica, en general lo-
gralamejor comunicaciony el proceso de comprensién, o
sealaintegracion delainformacién alapersonalidad cons-
ciente einconsciente se hace mas fluida.

Al finalizar el informe, ocho de cadadiez familiasmani-
fiestan que comprendieron lo expresado por €l médicoin-
formante, sin embargo, contradictoriamente, dos tercios
buscaron mas informacion en otras fuentes.

Estainformacion sugiere quelacomprensién manifes-
tada es predominantementeintel ectual : pueden verbalizar
las pal abras expresadas por el médico informante, perono
logran integrar lo dicho a sus afectos.

L as personas necesitan tiempo de elaboracion einte-
gracion, y este tiempo es individual. Mientras tanto, se
transita por un camino muchas veces caracterizado por
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impulsividad, confusion y malos entendidos.

El Yotiene problemas, estaen conflicto, sesienteagre-
dido y pone en marcha mecanismos que se denominan
“de defensa’*1Y, que son las herramientas utilizadas por
el Yo para defenderse de algo que vive como agresion,
para protegerse de la situacion de vida no elegida que
amenazasu integridad.

Se defiende negando la situacion, reprimiendo la an-
gustiay proyectandola.

La negacioni®1d, es el procedimiento en virtud del
cual lapersona se defiende, por gjemplo, expresando que
lo que le dicen de su familiar no es cierto, negando que
“esto le esté pasando”.

Larepresion®113 "es otro mecanismo quelesirve d
Yo pararechazar lo que seledicey queleresultadoloro-
so, pasando la informacién al inconsciente intentando
ponerlofueradelo que essu realidad®; laproyeccion°
es el mecanismo por € cua el Yo pretende desplazar el
dolor colocandolo en € exterior, fuerade él mismo. Estos
Mmecani Smos no siempre estan adecuadamente manejados
por las personas. Cuando se percibe que el medio ambien-
te estd atacando, en este caso la UCI, es habitual respon-
der con conductas verbalesy mensgjes no verbales agre-
sivos. Por otro lado, cuando se logra calmar la angustia
(“reaccion al peligro de pérdidadel ser querido”) y laan-
siedad, cuando las personas logran integrar la situacion-
conflicto a razonamiento y a sus afectos, se logra una
adecuada comuni cacion con el médico.

Lafamiliano puede manejar sus afectos por sus mie-
dos, por sustemores alamuertey alapérdidadelacali-
dad de vida, 10 que se observaen 30% delasfamilias que
reprimen sus expresiones. Esto tiene que ver con el blo-
gueo emocional que produce en lafamilialasituacion de
experienciadevida. Losmiedos, quellevanalaangustiay
alaansiedad, conllevan los mecanismos de defensa, que
son los que permiten poder “sostenerse” y “sobrellevar”
la situaci on*d,

Lafamiliase percibe como espectadora, no tiene parti-
cipaciénen el cuidado de sufamiliar, €l que setransforma
en un ser en situacion de total dependenciadelaUCI y
sobre quien “el médico despliega sus actividades y sus
poderes sin restriccion alguna’®. Los mecanismos de
defensa, manejados inadecuadamente, llevan a dificultar
larelacién con el médicoinformantey conel equipoasis-
tencial de la UCI. Cuando sucede esto, e médico infor-
mante se ve sobreexigido por quejasy reclamaciones de
losfamiliares, y seveobligado acontinentar aunafamilia
gue pasa a exigir explicaciones mas minuciosas, las que
muchas veces solo contribuyen a aumentar la confusion.

Lasfamilias pueden mostrar dificultad paracompren-
der eintegrar lasituacion real de estaexperiencia, devida,
pero son capaces de percibir si existe 0 no un cuerpo médi-
co continente. Si viven a médico informante con opinio-
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nes congruentes y claras se genera un “clima de disten-
siény cooperacion”, delo contrario, afloraran sentimien-
tos de temor, con sensaciones de ansiedad e inseguridad.

Lainternalizacion delaideade muerte eslaboriosay
pasa por un proceso de contradicciones. Internalizar es
comointeriorizar en el sentido de aceptar laideade muerte
del familiar como desaparicion fisica®®. Un tercio delos
casos expresa decididamente que desean |a sobrevida de
su familiar sin pérdidade calidad devidaal ser interroga-
dos sobre el prondstico vital del paciente. El 47% de 36
casosdijeron o mismo, en €l contexto de las expectativas
gue tenian con respecto ala UCI en términos generales.
Sin embargo, ese grupo (17/36, 47%) no se superpone
totalmente con 74% de 65 familias. Aquellasfamilias que
efectivamente dieron ambos tipos de respuesta son las
que aceptan laideadelamuerte como final razonable para
sufamiliar enfermo. Lapueden desear y expresar.

¢Como selograriaun bueninforme? Involucrando ala
familiaen “el derecho que ellatiene de estar en conoci-
miento de la situacion clinica y de las implicancias
prondsticas’ 9. De nuestro andlisis concluimos que la
respuesta es la combinacion de una clara explicacion ob-
jetiva de la situacion del paciente con un intercambio
empdtico entrelafamiliay € médicoinformante. Lafamilia
“es una fuerza en juego para bien o para mal”®. Saber
conectarse en formaadecuadacon ellaes* un primer paso
para tener un intercambio positivo sobre esa fuerza’®.
Muchas veces € médico informante cree quefueclaro en
sus expresiones y que, por lo tanto, fue comprendido,
pero no es asi. La comprensién ocurre sélo cuando se
establece el intercambio empético entre quien escuchay
quien expresa. Lasfamiliasaprecian recibir lainformacion
necesaria, con claridad, lentamente, utilizando vocabula-
riollanoy sin tecnicismos. El factor tiempo destinado al
informe médico no se considera determinante. Muchas
veces |as propias familias, habiendo realizado €l proceso
de comprensiény aceptacién, abrevian el tiempo destina-
dod informemédico.

Elmédicoinformante

Todos perciben al médico informantecomo lacaravisible
delaUCI. Numerosasfamiliasmanifiestan recibir el infor-
me de un conocedor de ciencia y tecnologia. S6lo una
minoria (2%) dicen percibir sentimientosen el médicoin-
formante. En cuanto alainformacion intelectual, el mé-
dico informante ocupa el lugar del conocimiento, €l que
sabe de laenfermedad que aquejaal paciente. Frentead,
lafamilianecesitasaber qué eslo quetiene su familiar, si
existe curaciony de qué modo se plantearalamisma. Res-
pecto al impacto emocional, lacomunicacion tiene mucho
gue ver con la conducta del comunicador tanto en lo que
dice verbalmente como en lo que comunica a través del
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lenguaje no verbal, que consiste en los signos que se
transmiten al otro atravésdeinflexionesdevoz, miradasy
posturas corporales.

El reclamo de continentacién afectiva se expresa en
general con el deseo de que € médico exprese honesti-
dad, sinceridad. Pero recordamos que 58,5% de 94 familias
necesitan escuchar esperanzas'y requieren que les ocul-
tenlarealidad.

Todos reclaman afecto y comprensién. Si bien lasfa-
milias en su mayoria buscan a un buen médico, el deseo
de continentacién por parte de quien detentalaimagen de
autoridad y poder, combinado con los sentimientos de
desamparo, nos sugieren fuertemente la bisqueda de una
relacion paternalistacon el médico.

Esta Ultima aseveracion es una hipdtesis que necesi-
taraser demostradacon masevidencia, yaque el presente
trabajo no fue disefiado con ese objeto. Se abre, sin em-
bargo, un capitulo adiscutir respecto a rol social del mé-
dicofrentealafamilia, en el contexto desituacioneslimite
dentro de nuestro entramado social contemporaneo, aun
en el entorno de lamedicinade atatecnologia

Cuando lasfamiliassienten que el informelas satisfizo
enlointelectual, enlo afectivoy quepudieronintegrarloa
su proceso de elaboracion, calman su ansiedad y mejoran
larelacion®,

El espaciofisico destinado alinforme y ala sala de espera

Lamayoriadelasfamiliasverbalizan conformidad con el
lugar del informe médico, expresando que“ sélolesintere-
sa estar informados’. Con respecto ala sala de esperala
mayoria aspira amayor privacidad y confort; resaltan la
necesidad de contar con un lugar de* recogimiento”, mani-
festando quelasalade esperageneral esruidosay agitada.

El asesoramiento psicolégicoenla UCI

La psicologa haintegrado el grupo de trabgjo de la UCI
por mas de cuatro afios y ha apoyado la comunicacién
con las familias de més de 1.000 pacientes. Aunque no
podemos realizar un analisis por contraste de hipoétesis,
los resultados del presente trabajo sobre 94 familias re-
fuerzan laimpresién de que su rol de continentacion ha
desactivado conflictos entre la UCI y las familias, a
optimizar lacomunicaciény apoyar |os aspectos emocio-
nales.

Conclusiones
La gestion de los recursos médicos disponibles en una
Unidad de Cuidados Intensivos es compleja. La misma

tiene por objetivo recuperar laviday la salud de los pa-
cientes criticamente enfermos cuando ello es posible. No
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obstante, y al mismo tiempo, dentro del mismo objetivo es
necesario no perder de vista la perspectiva humanay el
conocimiento del ambiente socio-cultural al cual pertene-
celapersonaenferma.

Lamayor parte delasveceslasituacion se planteacon
familias legalmente constituidas, nucleares, y pacientes
jefesdefamilia. Lafamiliasufre un fuerte estrésemocional
antelaincertidumbre. Lafamiliadesconocelo que sucede
con su familiar dentro de la UCI y esta expectante. La
expectativase centraen el encuentro con el médico infor-
mante. El momento del encuentro, esto es, e momento del
informe que brinda el médico representantedelaUCI ala
familia, es el entronque entre la familiay la Unidad. Se
establece un vincul o dinamico con unacargaemocional e
intelectual muy importantes, siendo que la parte funda-
mental de este vinculo pasa por lacomunicacion deiday
vueltaentreel médicoinformantey lafamilia. Masalade
lacomprensiénintelectual existe un fortisimo componen-
tenoverbal, en e quelafamiliaestaatentaalas minimas
manifestaciones conductuales del médico informante. A
todo esto, la referencia tangible que tiene la familia con
respecto alaUCI, esel médico informante, aquien consi-
deran honesto, conocedor de laenfermedad del paciente,
y en quien depositan sus esperanzas.

En el momento del encuentro es cuando el componen-
te magico del razonamiento de los familiares puede ser
canalizado por e médico informante haciaun enfoque de
larealidad més objetivo. Paraello esimprescindible man-
tener una comunicacion fluiday sinceray transmitir la
sensacion de que e médico es capaz de continentar ala
familia en sus necesidades de seguridad, independiente-
mente del destino final del paciente.

Un paciente gravemente enfermo involucraunafuerte
conmocion socia fueradel ambienteclinico, y laUCI toma
contactoy seinvolucradesde el principio. Paraprofundi-
zar en |os mecanismos gque Se ponen en juego en estas
circunstancias parece adecuado ampliar nuestros conoci-
mientos sobre psicologia practica.

Necesitamos utilizar instrumentosracionalesen losque
podamos confiar, ya sea que estén basados en evidencia
0 en solidos argumentos de experiencia o de autoridad.

Al exponer € presente trabajo sometemos esta linea
de pensamiento a consideracion de nuestra colectividad
médica.

Sugerencias pararelacionarse conlasfamilias

Al mezclar técnicas de observacion con otrasdemedicion
objetiva es posible eshozar algunos instrumentos racio-
nales parafacilitar lacomunicacion conlasfamilias. Entre
ellos destacamos algunos:

Estil orientar y ambientar alosfamiliares, aclarando
horarios y explicando el funcionamiento de la Unidad y
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del Hospital.

Dado que las familias se comportan con homogenei-
dad y se expresan através de uno o dos emergentes, es
posible enfocar la atencién en un solo interlocutor.

Los familiares que emiten sefiales no verbales de in-
quietud pueden indicar falta de comprension, negacion y
represion. Es (til insistir en quelaintencion esaclarar las
dudassinimportar € tiempo que esto insumay dejar claro
gue sereconocelanecesidad y €l derecho aestar informa-
do.

El referente de la UCI es el médico informante y la
impresion que necesitalafamiliaeslade solvenciay ho-
nestidad. Las familias buscan un equilibrio entre laima-
gen de autoridad cientificay de médico comprensivo con
el sufrimiento g eno.

Demasiada informacién técnica puede ser confusay
parecer contradictoriasi se brindaa personas no califica-
das técnicamente. Es mejor aclarar las preguntasy dudas
contérminossencillos. Serefuerzalaimagen de solvencia
haciendo notar que se hace un esfuerzo para simplificar
conocimientos complejos y que existe una solida expe-
rienciapersonal.

Cuando se prevé una estadia prolongada, resulta una
sefial positiva alertar a la familia sobre este prondstico
permitiéndole asi prepararse en aspectos practicos de su
vidadiaria

Se desata una gran angustia cuando lafamilia percibe
o cree percibir unacontradiccién en lainformacion. Es Gtil
aclarar que los tecnicismos involuntarios son causa de
mal os entendidos.

Lasfamilias setranquilizan si selesexplicaquetodos
los recursos razonables se estén utilizando y que ahora
resta esperar larespuesta del enfermo.

Cuando esposibley corresponde, compartir frases de
esperanzaallana el camino delacomunicacion.

Lamayoriadelosfamiliares esperan honestidady sin-
ceridad. Tratandose de un areadonde lamortalidad es de
25%, es til introducir € concepto “muerte” sin eufemis-
mos, en el momento adecuado y con muchaclaridad.
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Summary
Thisprospective, longitudinal, observational, quantiquali-
tative study aimed to know opinions, feelings and expec-

tations of families of Unit Intensive Care inpatients and
how they influence on Unit-family relations. Data were
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collected through questionnaires and forms performed by
psychologists. Quantitative data were analyzed by statis-
ticsmodelsand qualitative databy the Unit Psychologist.
During oneyear, 94 familiesrelated to inpatientswith more
than 5-day stays were interviewed. We described patient
profile, family profile, medical record, and clinicians. Find-
ings showed differences between abjective clinician's
perspectives and subjective families' perspectives. We
concluded that communi cating medical conditionsto fami-
liesisitself atherapeutic act and iscritical to appropriate
Unit-family relationship. Suggestion based on experience
is proposed.

Résumé

On s'est fixé comme but de connaitre les opinions, les
sentiments et les expectatives des familles des patients
hospitalisésaune Unité de SoinsIntensifset I'importance
de leurs rapports avec I'Unité. On a fait une étude
prospective, longitudinale, d’ observation quantitative et
gualitative. On a réuni I'information au moyen d'un
formulaire et d'interviews réalisés par un psychologue.
Les données quantitatives ont été analysées avec des
méthodes statistiques et les qualitatives par un
psychologue de I'Unité. On a interviewé 94 familles
pendant unan, de patients hospitalisés depuisun minimum
de 5 jours . On a décrit le profil du patient, celui de sa
famille, ainsi quelerapport médical et |e médecin respon-
sable. Les résultats ont montré les différences entre la
réalité objective du médecin et laréalité subjective dela
famille, definie par sespeurset sesespoirs. On atiré comme
conclusion quelemoment ot le médecininformelafamille
congtitue une action thérapeutique et qu’il est fondamental
pour le bon rapport entrelafamille et I' Unité. On fait des
suggestions basées sur I’ expérience évaluée.
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ANEXO

Ministerio del Interior - Sanidad Policial
Hospital Policial - CTI

Entrevista dirigida alafamilia del paciente
Encuesta cuanti-cualitativa

A. Datos filiatorios y generales del paciente

Historia Nombres y apellidos
clinica
Fechade Fecha de Fechade Egreso 1 Piso
ingreso aplicacion egreso 2 | | Fallece
ddmma a ddmma a ddmma a
Edad Afios Sexo 1HFemenino 1| |Soltero
Meses 2|_|masculino Estado 2| |casado Jefe de OHNO
Dias civil 3| |Divorciado familia 1]_|si
4] |Viudo
_ 5[ |Union libre
1| |Cardio sl lotro
2| |Ginecoobstéetrico
3|_JInfeccion
4| |Neuro
5|_|Neuro-quirdrgico
Diagnéstico 6] |Paro cardio-respiratorio APACHE I
7| _|Posoperatorio - otros alingreso
8| _|Posoperatorio - abdominal
9|_|Posoperatorio - torax
10[ |Sin diagnostico
11| |Respiratorio
12| |Toximetabdlico
13| |Trauma
14| |Varios
B. Area familiar
Hogar 1| _|Paciente y padres Hogar Cényuge y padres
compuesto por 2| Paciente y conyuge compuesto por [conyuge , hijos y nietos
familianuclear  3|_|Paciente, conyuge e hijos ;agll':?nrc]jlijo‘f;ear |Conyuge y otros familiares
Hogar ;— ég‘s'go;e Salud/Instituciones .Concurren'al_ 1|_|Familia nuclear
compuesto por <> informe médico 2| |Familia extendida
otros 3|_]Vive solo
4]_|Otros
1: Alguno nuclear Primer familiar que
Emergente 2|_|Alguno extendida ingresa a una UCl
del grupo 3| |Indistintos
4] _|Casa de Salud/Instituciones 2H2|0
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C. Entrevistacon psicéloga

Qué le ha dicho el médico coordinador sobre el estado del paciente |:|

Comprendieron lo 0l _|No

expresado por el médico 1|_|Si
2| |Confusién

Pretenden averiguar mas de OHNO Conformes OHNO
lo expresado por el médico 1

Si con elinforme 1S

Solo sirespondié NO a la pregunta anterior. Estan desconformes por: |:|

Necesitan mas informacién

| _|No entendieron

| _|Conducta viscosa

| _|Inseguridad

| _|Ansiedad

| _|Porque no se les dice lo que quieren escuchar
| _|No necesitan mas informacion

| |Otros
Especificar
1| |Vivo, sin calidad de vida
Se interesan por 2| |Vivo, con calidad de vida
futuro relacionadoa 3| |No expresan
4| |Otros

Especificar

Modificacion de conductas segin
tiempo de internacién en la UCI

Una semana de internacion

Entre 8 y 15 dias

16 a 21 dias

22 a 30 dias

Mas de un mes

No corresponde (menos de una semana)

Preocupaciones de la familia

: Va a vivir

| |Se va a morir

| [Sufre

| _|Entiende

| _|Puede conocerme
| _|Puedo hablarle

| _|Qué le digo

| _|No preguntan

Otras consultas

Desconcertados/confusion
Angustia/depresién (lloran)
Euforia/actingout (ing. psicomot.)
Inhibidos/reprimidos (paralizados)
Otros

Especificar

Modificacion de conductas (en sala de espera)

Permanecen mas tiempo en sala de espera
Se alejan (desprotecciéon/abandono)
Buscan sustitutos

Otros

No corresponde
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Motivos de modificacién (registrar lo expresado) |:|

D. Opiniones de la familia

Vivencias de la UCI (escribir) |:|

Qué esperan de la UCI D

Sobre la atencién en la UCI D

Qué esperan del

En relacion al inform AL
elacion alinforme médico informante

médico como vivencia la
familia al médico informante

_ | _|Dé esperanzas

| _|Cauteloso | _|Oculte la realidad (hable con ambigiiedad)
| _|Inseguro | |Hechos y posibilidades (verdad)

|| Seguro Co

[ |Angustiado otros

|| Deprimido [ INo opinan

| |Preocupado o

| _|Otros

| _|No opinan

Qué propondria para sentirla mas comoda |:|

Relacionado conlasala 1| |Acogedora
de espera de la UCI 2| |Incbmoda ——p
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Espacio fisico donde se imparten 1| |Conformes
los informes médicos 2| |Desconformes

Enrelacién a la pregunta anterior. Explique el porqué de su respuesta |:|

E. Entrevistaindividual

1. Aclarar los datos obtenidos que revistan interés 2. Describir lo que no esta previsto y sea de interés
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