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LISTA DE ABREVIATURAS
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RESUMEN

Objetivo General: Identificar necesidades de familiares de pacientes que se
encuentran hospitalizados en la Unidad de Paciente Critico (UPC) del Hospital
Padre Hurtado (HPH) durante el afio 2019 en Santiago de Chile. Objetivos
especificos: Explorar las necesidades percibidas de los familiares de los
pacientes hospitalizados en UPC. Describir, desde la percepcién de los familiares
de pacientes hospitalizados en la UPC, las barreras y facilitadores para satisfacer
las necesidades de la familia en este contexto. Reconocer las recomendaciones
de los familiares de pacientes hospitalizados en UPC respecto a las potenciales
medidas para la satisfaccion de sus necesidades. Metodologia: Investigacion
cualitativa, mediante estudio de caso. Se entrevistaron a 12 familiares mediante
una entrevista semi estructurada, de 20 minutos. El andlisis sera tematico, cuyos
codigos estaran delineados en base a los objetivos del estudio, utilizando el
software Nvivo. Resultados: Los principales hallazgos, fueron la
desconfiguracion de la rutina laboral y familiar que sufren los familiares de los
pacientes, dado que éste pasa a ser la prioridad, pudiendo repercutir en un menor
autocuidado. Por otro lado, los entrevistados manifiestan pasar tiempos
prolongados en el hospital, por lo que sugieren un aumento de la calidad y
cantidad de la infraestructura. Finalmente, se evidencié que los familiares
perciben un horario de visitas restrictivo e inflexible, lo cual ademas dificulta la

entrega de informacion, la cual se entrega en estos horarios. Discusiéon: La



discusion de la presente investigacion se realizara en base a los temas
propuestos por los participantes en el andlisis de resultados. Conclusion: Se
pudo concluir que las necesidades de los familiares de los pacientes
hospitalizados son de gran relevancia para la disciplina de enfermeria. Palabras

claves: Intensive Care Units, Family, Health Services Needs and Demand.
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INTRODUCCION
El mundo esta envejeciendo, y asi se ve reflejado a nivel internacional. Esto
ocurre debido a que en la mayoria de los paises la poblacion de adultos mayores
ha ido en aumento (ONU, s.f). Chile no es una excepcion, ya que en el afio 2017
la poblacion de adultos mayores correspondia a un 16,2% de la poblacion total,
lo cual ha ido en aumento a lo largo de los afios (Servicio Nacional del Adulto
Mayor, s.f). Esto trae consigo un aumento en la esperanza de vida la cual es de
79,1 aflos para ambos sexos (Ministerio de Salud, 2014). Lo anteriormente
mencionado, impulsa a que surjan nuevas necesidades en salud, por un aumento
de las enfermedades crénicas-degenerativas y neuropsiquiatricas (Servicio
Nacional del Adulto Mayor, 2017). Aquellas necesidades han generado un
incremento en la demanda de la Unidad de Paciente Critico (UPC), la cual atiende
personas que se encuentran graves 0 en una situacion de riesgo vital (Sociedad

Americana de Medicina Intensiva, s.f).

A lo largo de los afos, estas unidades han ido avanzando tecnolégicamente
(Rodriguez Téllez & Granillo, 2015). Sin embargo, existe un area en la cual ha
existido un menor desarrollo, la cual corresponde a las necesidades que tiene la
familia del paciente en la UPC. Esto podria explicarse porque en esta unidad los
pacientes se encuentran en un estado de salud critico por lo que los profesionales
se centran mas en la estabilizacion del paciente, dejando en un segundo plano a

la familia (Azoulay et al., 2000), la cual se define como “una institucion social,



caracterizada por tener cultura, roles y una estructura definida, en esta debe
haber un equilibrio en la salud fisica, mental, social, espiritual y cultural de sus

miembros” (Rabia Siahkali et al., 2010).

Si bien son multiples los estudios que han evidenciado los beneficios que existen
para el paciente al incorporar a la familia en sus cuidados (Bernal-Ruiz & Horta-
Buitrago, 2014), se ha descuidado la importancia de reconocer y considerar las
necesidades propias del familiar del paciente de UPC, debido a que si estas no
son suplidas puede afectar su salud, es por esto que se vuelve importante que el
establecimiento de salud visibilice al familiar como un actor relevante en este
contexto. En relacibn a este tema se han realizado estudios de caracter
cuantitativo y cualitativo a nivel internacional, siendo de este ultimo del que se
han realizado menos estudios en Chile, por lo cual existe un vacio de

conocimiento en cuanto a las necesidades de ellos.

El siguiente estudio pretende contribuir a este vacio, ya que se realizaran
entrevistas enfocadas a los familiares del paciente, con las cuales se esperan
obtener respuestas para la pregunta de investigacion, la cual es: ¢Cuales son
las necesidades de los familiares de los pacientes que se encuentran
hospitalizados en la Unidad de Paciente Critico del Hospital Padre Hurtado,
Santiago de Chile, en el 2019? la cual guia hacia el objetivo principal de la

investigacion, el cual es “Identificar necesidades de familiares de pacientes que



se encuentran hospitalizados en la Unidad de Paciente Critico (UPC) del Hospital
Padre Hurtado (HPH) durante el 2019”. Cabe destacar que para este estudio se
denominara familiar a todo aquel que considere tener un vinculo afectivo con el

paciente hospitalizado, sin necesariamente tener un lazo sanguineo.

El propdsito de la investigacion es visibilizar al familiar del paciente hospitalizado
en UPC como una persona que requiere atencion y que cuenta con diversas
necesidades. Para que de esta manera se puedan disefiar estrategias para
suplirlas. Esto sera, mediante la entrega de la informacion al coordinador de la

UPC del HPH.

El orden que seguira el siguiente informe es el siguiente: marco teérico, pregunta
de investigacion, objetivo general y especificos, metodologia, implicancias éticas,

resumen y referencias.

CUERPO
A lo largo del marco tedrico se desarrollaran distintos temas, comenzando con
antecedentes relevantes de la realidad nacional e internacional, continuando con
aspectos centrales de la Unidad de Paciente Critico (UPC). Luego se ahondara
en la relevancia de los familiares en el proceso de hospitalizacion de los
pacientes, posteriormente se explicard el modelo tedrico en el cual se basa la

investigacion y se hara referencia a la evidencia internacional sobre el tema. Para



finalizar, se discutird sobre el vacio de conocimientos, el propdésito de la

investigacion y la importancia para enfermeria.

|. ANTECEDENTES RELEVANTES

El mundo esta envejeciendo, y asi se ve reflejado a nivel mundial. Esto se debe
a que, en la mayoria de los paises, el nimero y la proporcion de personas
mayores de 60 afios ha ido en aumento (Organizacion de las Naciones Unidas,
2017). Se espera que para el afio 2050, los mayores de 60 afios se dupliquen en
relacion al afio 2017, y que para el 2100 estos se tripliquen (Organizacion de las
Naciones Unidas, 2017).

En Chile, esta realidad no es diferente, ya que en el afio 2017 los adultos mayores
(personas mayores de 60 afios) superaban los 2.800.000 personas, lo cual
correspondia al 16,2% de la poblacién nacional total (Servicio Nacional del Adulto
Mayor, 2017). Ademas, se estima que para el afio 2020 el porcentaje de los
adultos mayores correspondera al 20% de la poblacion total chilena, y para el
afio 2050 casi un 30% de la poblacion total tendrd mas de 60 afios (de Saint
Pierre & Jiménez, 2013). Este aumento de la poblacion de adultos mayores,
genera un incremento en la esperanza de vida, la cual es de 79,1 afios para
ambos sexos (Ministerio de Salud, 2014).

Este aumento de la esperanza de vida y de la poblacién de adultos mayores, trae
consigo nuevas necesidades en salud, tales como servicios y dispositivos de

salud mas complejos (Servicio Nacional del Adulto Mayor, 2017). Es por ello, que



el sistema de salud debe hacerse cargo de las consecuencias que esto trae,
debido a que los adultos mayores pueden ser portadores de multiples
enfermedades cronicas y patologias, ademas de presentar eventuales
discapacidades y distintos niveles de dependencia de sus cuidados (Servicio
Nacional del Adulto Mayor, 2017).

Hoy en dia, se esta viviendo una transicion epidemiolégica, debido a que las
enfermedades infecciosas que lideraban a comienzos del siglo pasado han ido
en descenso, mientras que las enfermedades crénico-degenerativas y neuro-
psiquiatricas son las de mayor prevalencia en la actualidad, por lo que los
cuidados que se necesitan son distintos (de Saint Pierre & Jiménez, 2013). Esto
ha generado que las tasas de hospitalizacion aumenten, con una proporcién de
2,6 veces mayor que la poblacién general y un promedio de 9,2 dias de estadia
en comparacion con los 5 dias de la poblacién general, excluyendo a los menores

de 1 afio (Olivares, P., 2006).

Al existir este aumento de la complejidad de las enfermedades y de sus cuidados,
se ha generado un incremento en la demanda de la especialidad de medicina
intensiva o Unidad de Cuidados Intensivos (UCI) (Blanch & Palomar, 2013). Esta
unidad ha sido, desde su aparicion, un area especializada para aquellos
pacientes que se encuentran en un estado critico, los cuales necesitan cuidados

especiales y vigilancia continua (Blanch & Palomar, 2013).



A lo largo de los afos, estas unidades han ido avanzando tecnolégicamente, asi
como los profesionales sanitarios han ido especializandose, lo que ha permitido
un facilitamiento en las labores de los distintos profesionales de salud que
trabajan en esta area (Rodriguez Téllez & Granillo, 2015). Sin embargo, existe
un area en la cual se ha presentado un menor desarrollo, siendo estas las
necesidades y requerimientos que tienen los familiares de los pacientes
hospitalizados en la UPC (Azoulay et al., 2000). Esto puede explicarse dado que
el paciente se encuentra inestable en la mayoria de los casos, lo que genera que
el profesional se centre mas en la observacién y monitorizacion estrecha del

mismo, dejando en segundo plano a la familia (Azoulay et al., 2000).

ll. UNIDAD DE PACIENTE CRITICO

La Unidad de Paciente Critico (UPC) se divide en Unidad de Cuidados Intensivos
(UCI) y Unidad de Tratamiento Intermedio (UTI) de un establecimiento de salud
(Ministerio de Salud, 2016). Estas unidades se encuentran abastecidas por
personal de salud e infraestructura necesaria para recibir a los pacientes que
deben hospitalizarse alli (Lara, et al., 2016). Este tipo de paciente se encuentra
en estado critico, definido por la Sociedad Americana de Medicina Intensiva como
“aquel que se encuentra fisiolégicamente inestable, que requiere soporte vital
avanzado y una evaluacion clinica estrecha con ajustes continuos de terapia

segun evolucién”. (Sociedad Americana de Medicina Intensiva, s.f).



Con el pasar de los afios, ha habido un aumento en la cantidad de los pacientes
gue requieren cuidados en estas unidades especializadas en pacientes en estado
de gravedad (Galvez, et al., 2013). En Chile, en los ultimos 10 afios ha habido un
aumento de la capacidad de atencién de pacientes criticos, aumentando el
namero de camas de esta unidad desde 773 a 1720 camas (Gélvez, et al., 2013).
En la actualidad, se cuenta con 58 UPC en todo el pais, concentrandose la mayor

cantidad de éstas en la capital (Sociedad Chilena de Medicina Intensiva, 2019).

De acuerdo a las estadisticas del Hospital Padre Hurtado, se demuestra que la
cantidad de ingresos hospitalarios en UPC ha ido en aumento con el pasar de los
afios. El ingreso anual de pacientes el afio 2013 fue de 1.115 (Estadisticas

Hospital Padre Alberto Hurtado periodo 2007 a 2013, 2014).

Este aumento en la cantidad de pacientes en la UPC, trae consigo un aumento
en el numero de familiares que visitan esta unidad. Es por esto que surge la
necesidad de investigar a la familia en este contexto e indagar en cuales son las

necesidades que éstos tienen.

[ll. LOS FAMILIARES COMO ACTORES RELEVANTES EN LA UPC
La presente investigacion se centrara en buscar cuales son las necesidades que
tienen los familiares de pacientes que se encuentran hospitalizados en una

Unidad de Paciente Critico. Para esto, es importante definir el concepto de



familia, la cual fue la primera institucion social en existir, y se caracteriza por tener
cultura, roles y una estructura definida, en donde se incluye la salud fisica,
mental, social, espiritual y cultural de sus miembros; siendo fundamental que
estos componentes estén en equilibrio (Rabia Siahkali et al., 2010). Por otro lado,
es importante sefialar que la definicion de familia incluye tanto a pareja e hijos
como a otros miembros de la familia extensa, y que no necesariamente sean
juridicamente parientes (Truffello Garcia, 2018). Ademas, en el presente estudio
también se denominara familiar a todo aquel que considere tener un vinculo
afectivo con el paciente hospitalizado, sin necesariamente tener un lazo

sanguineo.

Tal como fue mencionado anteriormente, la familia es considerada como un
sistema (Juan-Martinez & Natera-Gutiérrez, 2015), en el caso que éste se vea
alterado, se genera un desorden holistico (Rabia Siahkali et al., 2010). Este
desorden ocurre, por ejemplo, cuando uno de los miembros de la familia es
hospitalizado, agravandose aun mas, cuando esto ocurre en la UPC (Cameron
et al.,, 2016). La hospitalizacion en este servicio es una situacion incierta,
potencialmente mortal y muchas veces con un diagndéstico poco claro, lo cual
altera la rutina familiar normal; ya que se vive en un entorno desconocido, que a
menudo no es acogedor e involucra a un equipo de atencion médica que se
centra principalmente en el tratamiento médico del paciente, dejando a la familia

en un segundo plano (Cameron et al., 2016).



Debido a lo que significa este contexto de UPC para los familiares, surge la
necesidad de apoyo emocional, ya que las familias sufren altos niveles de
ansiedad, estrés y depresion, que pueden durar incluso hasta después que el
paciente es dado de alta (Cameron et al., 2016). Esto se puede evidenciar en
diversos estudios, en los cuales se menciona que la prevalencia de Trastorno de
Estrés Post Traumatico (TEPT) y desesperacion en los familiares de pacientes

gue se encuentran en la UPC, oscila entre un 30% y 70% (Azoulay et al., 2005).

Esto ultimo, provoca que se vea afectada la capacidad que tienen los miembros
de la familia para comprender y recordar la informacion compleja sobre la
condicion de su ser querido, ya que toda la angustia emocional proveniente de
estas fuentes puede interferir con los procesos cognitivos, deteriorando aln mas
la capacidad de los miembros de la familia para comprender, recordar y realizar
un seguimiento de la informacion compleja sobre la condicién de su ser querido
(Engel et al., 2009). Esta informacion proporcionada por el equipo de salud podria
ser engorrosa, debido al lenguaje altamente técnico utilizado, lo cual podria
dificultar la comprension de ésta (Davidson et al.,, 2007). Esto se podria
intensificar cuando hay una discordancia en el idioma entre el familiar y el
profesional de la salud, cuando la informacion proporcionada es muy compleja 'y
cuando tienen una educacién limitada o conocimientos minimos de cuestiones y

términos médicos (Davidson et al., 2007).



De lo anteriormente sefialado, se desprende que todos los miembros de la familia
tienen la necesidad de recibir informacion, independientemente de su edad, sexo,
nivel socioeconomico y nivel educativo, y al suplirla, podran comprender la
atencion que se les da y asi disminuir los niveles de estrés y ansiedad (Medonca
and Warren, 1988). La necesidad de recibir informacion puede ser muy diferente
en términos de cantidad y nivel de complejidad para cada uno de ellos (Gaeeni

et al., 2014).

Suplir las necesidades de los familiares de los pacientes hospitalizados es de
suma importancia, ya que ademas de influir en el bienestar de ellos mismos,
cumplen relevantes funciones en el proceso de hospitalizacion y recuperaciéon del
paciente (de Beer & Brysiewicz, 2016). Dentro de estas funciones, se encuentra
dar soporte y participar de manera activa tanto fisica como emocionalmente en
su recuperacion (de Beer & Brysiewicz, 2016). Este rol de apoyo emocional que
cumple el familiar, es fundamental, ya que es un factor que alivia el estrés y el
sentimiento de soledad del paciente (Molter, 1979). Otra de las funciones que
cumple la familia, es ser la via que une al paciente y al personal de la salud,
permitiendo que el personal conozca al paciente no solo en el &mbito bioldgico,
sino que también en el area psicosocial (Aliberch Raurell & Miquel Aymar, 2015).
Otro beneficio es la continuidad de los cuidados entregados por el equipo de

salud, luego que el paciente es dado de alta. (Bell SK & Mueller A, 2018).
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De igual forma, otros estudios demuestran que la familia constituye una
estructura de apoyo que disminuye graves problemas, tales como la aparicion de
delirios, sindromes psicéticos y alteraciones afectivas (Bernal-Ruiz & Horta-
Buitrago, 2014). También se ha demostrado que disminuyen las complicaciones
cardiovasculares, lo que redunda en una disminucion de la actividad autonémica,
es decir, un menor tono vasomotor, menor trabajo del ventriculo izquierdo, menor
actividad plaquetaria y un perfil hormonal mas favorable, o que se ve reflejado
en un descenso de la hormona tiroestimulante (TSH) y cortisol (Bernal-Ruiz &

Horta-Buitrago, 2014).

Segun lo mencionado en los extractos anteriores, se puede concluir que durante
la hospitalizacibn surgen necesidades en los familiares, tanto de apoyo
emocional, como de informacién sobre el estado de salud de su familiar, y
suplirlas podria contribuir en su propio bienestar, lo cual podria afectar

directamente en la recuperacién del paciente.

Este postulado se puede evidenciar a partir del concepto de “contagio
emocional”, el cual es un mecanismo mediante el que sincronizan las emociones
entre diferentes individuos, es decir, los sentimientos y emociones de una
persona pueden ser transmitidos a otra, modificando ambientes y estados de

animo de ésta (Ruiz, 2015). Ademas de esto, un estudio demostré que los

11



estados emocionales y emociones condicionan a padecer enfermedades (Barra,

2003).

Es aqui donde recae la importancia de considerar a los familiares en el proceso
de hospitalizacion y apoyarlos emocionalmente, ya que el estado emocional de

ellos influye de manera directa al paciente, pudiendo agravar su estado de salud.

Sin embargo, se puede concluir que el familiar ha sido considerado en estudios,
pero en la medida que esta le genera beneficios al paciente, y no como una
persona como tal, quien tiene sus propias necesidades, las cuales si no son
suplidas puede afectar a su salud. Siendo este, uno de los vacios de

conocimiento que pretende llenar el presente estudio.

IV. NECESIDADES DE LOS FAMILIARES: MODELO TEORICO

La presente investigacion se basara en un modelo tedrico llamado “Modelo de
Necesidades de los Familiares de los Pacientes de la UPC segun el Transcurso
de la Enfermedad” (Imagen 1) adaptado a partir de los modelos “Una Teoria
sobre la Motivacion Humana” de A. Maslow (1943) y “Fases en la Historia Natural
de la Enfermedad” de J. Rolland (1987). Este modelo, busca describir las
necesidades que tienen los familiares de pacientes hospitalizados en la Unidad
de Paciente Critico en relacién al servicio de salud, y analizar como estas

necesidades cambian segun la etapa de la enfermedad en que se encuentra el
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paciente. Cabe destacar que el servicio de salud abordado en este modelo

considera la infraestructura, prestaciones y personal de la institucion.

Las necesidades que se describiran fueron extraidas del modelo de Maslow, el
cual describe cinco categorias de necesidades las cuales se encuentran
descritas de forma jerarquica, es decir, a medida que se van supliendo las
necesidades mas basicas, irdn surgiendo otras necesidades mas complejas. El
siguiente modelo se basara en cuatro de estas categorias las cuales han sido
adaptadas al objetivo de la investigacion, estas son: fisiolégicas, amor, estima y

autorrealizacion (Green. C, 2000).

La categoria de necesidades fisiologicas es la primera dentro de esta jerarquia,
y considera las necesidades basicas para la supervivencia. Se compone de las
necesidades de alimentacion, eliminacion vesical e intestinal, y descanso (Green.
C, 2000). Es decir, aplicado al presente estudio, que el servicio de salud cuente

con la infraestructura necesaria para realizar estas actividades (Green. C, 2000).

La siguiente categoria es la de amor, la cual esta orientada en suplir sentimientos
de soledad y generar relaciones afectuosas (Green. C, 2000). En esta categoria
se incluye la comunicacion, la contencion emocional, el trato entre el personal de
salud y el familiar del hospitalizado, y el contacto entre el familiar y el paciente

(Green. C, 2000).
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La tercera categoria es la de estima, orientada hacia la autoestima, el
reconocimiento y el respeto hacia el familiar del hospitalizado (Green. C, 2000).
Esto contribuye a que el familiar se sienta seguro de si mismo y valioso dentro
de esta comunidad (Green. C, 2000). En esta categoria se considera las
necesidades de entrega de informacion, respeto a las creencias culturales y
espirituales, y consideracion del familiar en la toma de decisiones en cuanto al

cuidado y tratamiento del paciente (Green. C, 2000).

La ultima categoria en ser suplida es la de autorrealizacidn, se refiere al deseo
de realizacion personal, es decir, que el familiar pese al contexto de
hospitalizacion, siga cumpliendo sus propios objetivos personales y su rol dentro
de la sociedad (Green. C, 2000). Esta categoria incluye que el familiar continte
asistiendo al trabajo, realizando actividades de ocio y manteniendo su

autocuidado (Green, C, 2000).

Tal como se mencioné anteriormente, estas necesidades estan orientadas a los
familiares de pacientes hospitalizados. Cabe destacar que para este modelo se
considera como familiar a todo aquel que estime que tenga un vinculo afectivo

estrecho con el paciente, sin necesariamente tener un lazo sanguineo.
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La relacion entre familiar y paciente en este modelo, se plantea desde una
perspectiva bidireccional, ya que, al estar el paciente enfermo, esto repercute en

la salud fisica y/o mental del familiar, y viceversa (Velasco, M., Sinibaldi, J, 2001).

Por otro lado, se plantea un orden cronolégico de la evolucion de la enfermedad
en relacién a las necesidades del familiar, adaptado del modelo de Rolland
(Velasco, M., Sinibaldi, J., 2001). El modelo mencionado plantea la enfermedad
desde un punto de vista longitudinal, es decir, como un proceso que cuenta con
distintas etapas (Velasco, M., Sinibaldi, J., 2001). Ademas, se explica que, segun
la etapa de la enfermedad, el familiar tendra diferentes necesidades (Velasco,

M., Sinibaldi, J., 2001).

Las fases planteadas en el modelo son la crisis inicial, la fase crénica y la fase
terminal (Velasco, M., Sinibaldi, J., 2001). Es importante sefialar que no todos los
pacientes llegan a experimentar las tres etapas, ya que el tiempo de
hospitalizacion y caracteristicas de la enfermedad varian segun cada caso

(Velasco, M., Sinibaldi, J., 2001).

La primera fase es la crisis inicial, la cual comprende el periodo inicial de ajuste

y adaptacion luego de que se confirma el diagndstico de la enfermedad y se inicia

el tratamiento (Velasco, M., Sinibaldi, J., 2001).
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La segunda fase, es la fase cronica, independientemente de su duracion, tanto
el paciente como su familia ya han aprendido a vivir dia a dia con la enfermedad
(Velasco, M., Sinibaldi, J., 2001). En esta etapa se tiende a fomentar una mutua
dependencia y sobreproteccion entre el familiar y el paciente (Velasco, M.,

Sinibaldi, J., 2001).

Finalmente, en la fase terminal, al anticiparse a la muerte de un ser amado, la
familia experimenta, por un lado, la tristeza por separacion emocional con el
paciente, ocupandose por sobre todo del bienestar fisico del enfermo mas que
del involucramiento afectivo (Velasco, M., Sinibaldi, J., 2001). Ademas, surge un
sentimiento de tristeza por la disrupcion de la dinamica familiar ante la posibilidad

de la muerte de uno de sus miembros (Velasco, M., Sinibaldi, J., 2001).

En conclusion, este modelo se relaciona con el Modelo de Maslow y el modelo
de Rolland ya que, el Modelo de Maslow explica las necesidades que tendra la
familia durante el proceso de hospitalizacion, mientras que el Modelo de Rolland
habla de las distintas necesidades que surgen en la familia segun la etapa en la
cual se encuentra la enfermedad del paciente. Por lo tanto, en este modelo se
busca identificar las necesidades descritas por Maslow que surgen con relacién

a cada fase de la enfermedad, mencionadas por Rolland.
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Figura 1: “Modelo Necesidades de Familiares de Pacientes de UPC segun el

Transcurso de la Enfermedad.”

Servicio de Salud

W11l

s

Modslo adaptade
de A. Maslow

Paciente
Enfermedad Modalo adaptads da
J. Relland
Fase inicial » Fase cranica . Fase terminal _

*  Adaptado de: “Una Teoria sobre la Motivacion Humana™ de A, Mazlow (1943,
“Fases en la Historia Natural de la Exfermedad” de J. Eolland (1987)

V. EVIDENCIA INTERNACIONAL RESPECTO A LAS NECESIDADES DE

LOS FAMILIARES QUE SURGEN EN EL CONTEXTO DE UPC

En relacion a la realidad internacional en cuanto a este tema, tradicionalmente se
ha aceptado que en las unidades de cuidados intensivos el lugar natural de la

familia debia ser fuera de la unidad, y es por ello, que se han aplicado importantes
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restricciones en el horario de visitas, a pesar de no existir evidencia cientifica que
demuestre mayores beneficios en un régimen de visitas mas restrictivo frente a
otro mas liberal (Ayllén, Montero, Acebes, & Sanchez, 2014). Por el contrario,
existen variados estudios que muestran los beneficios de incluir a la familia en el

cuidado del paciente critico (Escudero, Vifia, & Calleja, 2014).

En primer lugar, es importante sefalar que, si las condiciones clinicas lo
permitieran, las familias podrian colaborar en algunos cuidados, como es el aseo
personal, la administracion de comida o estimulacidn de ejercicios de fisioterapia

(Escudero, Vifa, & Calleja, 2014).

Actualmente, la situacion internacional respecto al tipo de politica de visitas de
puertas abiertas es muy dispar: el mayor porcentaje de UCI abiertas esta en
Suecia (70%), en cambio en paises como en Espafia, Francia, Suiza, Italia y
Estados Unidos las visitas son de caracter restrictivo hasta en un 97% de los

casos, predominando una cultura de UCI cerrada (Lopez, 2018).

En Espafa, los familiares de los pacientes que se encuentran en UPC, critican
duramente las politicas restrictivas de visitas y la situacién de aislamiento, que
para ellos caracteriza a la UPC (Blanca, Blanco, Luque, & Ramirez, 2008). Es por
ello, que piden mayor flexibilidad en el horario de visitas (Blanca, Blanco, Luque,

& Ramirez, 2008). Ademas, en otro estudio, se manifiesta que la informacion se
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proporciona una sola vez al dia y no se adoptan medidas que favorezcan la
implicacion de los familiares en cuidados basicos del paciente, creando un
ambiente frio, impersonal y molesto para las familias. (Hidalgo, Vélez, & Pueyo,

2007).

También se estudiaron los beneficios que tiene la visita sin limitacion de horario
en la UCI, dando como resultado que la visita abierta proporciona un mayor apoyo
emocional al paciente, se minimiza su aburrimiento y lo tranquiliza (Ayllon,
Montero, Acebes, & Sanchez, 2014). En cuanto a la familia, aumenta su
satisfaccion, disminuye su ansiedad y se genera una ganancia de confianza y
seguridad hacia los profesionales de la salud (Ayllén, et al., 2014), ademas, de
permitirle a los familiares compatibilizar la atencion al enfermo con sus
responsabilidades laborales y satisfacer los cuidados de otros miembros

familiares, como nifios o ancianos (Escudero, Vifia, & Calleja, 2014).

En la guia de practica clinica de atencién a los familiares de pacientes ingresados
en UCI, elaborada por la Asociacibn Americana de Enfermeras de Cuidados
Criticos (AACCN) de Espafia, se abordan los diferentes aspectos a tener en
cuenta para una correcta implementacién de un sistema de visitas de puertas
abiertas en las UCI de adultos, y se dan recomendaciones acerca de la presencia

de la familia del paciente en la UCI, sugiriendo un cambio de caracter progresivo
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hacia una politica de visitas mas flexible (J. Velasco, Prieto, Castillo, Merino, &
Perea, 2005).

Una medida adoptada en Espafia es el uso de folletos y carteles como
informacion adicional, lo que constituye un apoyo a los familiares (Velasco,
Prieto, Castillo, Merino, & Perea, 2005). Un ensayo multicéntrico y aleatorizado
coincide con estos datos, afirmando que un folleto informativo mejora
significativamente la comprension y la satisfaccion con la informacion (Velasco,
et al., 2005). Por otro lado, se estudi6 la efectividad de lo anteriormente
mencionado junto con el horario flexible de visitas, habiendo una mayor
satisfaccion de los familiares tras la implantacion de ambas medidas (Velasco, et
al., 2005). Ademas, se hizo referencia a las salas de espera para familiares,
mencionando que existen determinados hospitales en donde no existe una sala
destinada a tal fin, asi como en otros que este lugar se comparte con otras
unidades, lo que dificulta un descanso adecuado entre los tiempos de visita

(Velasco, et al., 2005).

Finalmente, en otros paises como Estados Unidos y Reino Unido existen datos
gue permiten contrastar la evolucibn que se ha ido produciendo en la
organizacién del tiempo de visita, constatdndose esa progresiva liberacion o
apertura de las unidades a los familiares (Velasco, et al., 2005). Ademas, otros
paises como Polonia y Australia proponen otras necesidades. En Polonia, hay un

estudio que demuestra que una de las necesidades mas mencionadas por los
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familiares fue el tener acceso a la informacion sobre el familiar hospitalizado,
destacando que para ellos es de suma importancia que sea honesta, confiable y
de facil comprension (Ptaszewska-Zywko & Gazda, 2012). En Australia, destacan
la importancia del apoyo de la enfermera a los familiares al momento de
proporcionar los cuidados del paciente hospitalizado en UCI, lo que lleva a una
mejoria de la comunicacion y facilita la conexién entre ellos (Koch, Liamputtong,

Rawson & Wong, 2015).

A partir de la evidencia revisada en este apartado, se puede concluir que, a nivel
internacional, surgen necesidades en los familiares de pacientes, tales como la
necesidad de descanso, de visitar al paciente y de obtener informacion y apoyo
emocional.

VI. VACIO DE CONOCIMIENTOS

En la década de los setenta, dos enfermeras, Molter y Leske en 1979, crearon el
cuestionario CCFNI (Critical Care Family Needs Inventory), lo cual incentivé a
comenzar a investigar sobre la atencion de la familia de pacientes criticos y sus
necesidades. Con este cuestionario se logra recopilar informacion sobre la
importancia que le otorgan los familiares a una serie de necesidades planteadas
previamente, tales como seguridad, entrega de informacién, comodidad y apoyo
(Hidalgo, Vélez, & Pueyo, 2007). Este cuestionario ha sido utilizado en diversos

estudios, tanto en el extranjero como en Chile.
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Sin embargo, este instrumento tiene una mirada cuantitativa, y, a pesar que, en
el @mbito internacional, existen estudios tanto cuantitativos como cualitativos, la
mayor parte de los estudios encontrados en Chile son de caracter cuantitativo.
Cabe destacar que este tipo de estudio se basa en mediciones numéricas y
estadisticas, generando resultados objetivos, excluyendo el &mbito subjetivo del
fendmeno de estudio, a diferencia de los estudios cualitativos, los cuales
permiten evaluarlo, describiendo las experiencias, percepciones y visiones de los

participantes. (Hernandez, R., Fernandez, C. y Baptista, P., 2010).

Por otro lado, en el @&mbito internacional existe informacién sobre la aprobacion
de los familiares en cuanto al cambio del horario de visitas, haciéndolo menos
restrictivo, pero no hay suficiente informacién sobre otras reformas que se hayan
realizado en relacion a los familiares de pacientes hospitalizados en UPC, tanto

en el extranjero como en Chile.

En base a lo anterior, debido a la falta de estudios de tipo cualitativo, se puede
concluir que el vacio de conocimiento existente, es la escasa informacion de tipo
cualitativa y con una mirada subjetiva con respecto a las necesidades de los

familiares de pacientes hospitalizados en la UPC.

En la presente investigacion, se logra suplir parte del vacio de conocimientos, ya

que la informacion recopilada fue a partir de entrevistas, las cuales permiten una
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mirada cualitativa y subjetiva. Esto quiere decir que se les permitié a los
entrevistados expresarse y explayarse libremente en cuanto a sus opiniones,
sentimientos y creencias en relacion a lo que realmente ellos necesitan,
permitiendo el surgimiento de nuevas necesidades, que no han sido

desarrolladas en estudios anteriores.

VIl. PROPOSITO DE LA INVESTIGACION E IMPORTANCIA PARA LA

ENFERMERIA

El propdésito de la investigacion es visibilizar al familiar del paciente hospitalizado
en UPC como una persona que requiere atencion y que cuenta con diversas
necesidades. Para que de esta manera se puedan disefiar estrategias para
suplirlas. Esto sera, mediante la entrega de la informacion al coordinador de la

Unidad de Paciente Critico del Hospital Padre Hurtado de Santiago de Chile.

Por otro lado, en cuanto a la importancia para la enfermeria, cabe destacar que
estos profesionales de salud, son quienes tienen un mayor contacto con el
paciente y su familia, por lo que cumplen un rol fundamental tanto en la atencién
de los pacientes como en la relacion con los familiares de éstos (Diaz, 1997). Es
por lo anterior, que este profesional, al tener un contacto estrecho con el paciente
y su familia y ser el responsable de la prestacion de cuidados por motivos ético

legales, puede influir tanto positiva como negativamente en la satisfaccién de
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necesidades de éstos (Diaz, 1997), principalmente en las necesidades de amor
y de estima abarcadas en el “Modelo de Necesidades de Familiares de Pacientes
de UPC segun el Transcurso de la Enfermedad”, propuesto por las

investigadoras.

A partir del modelo mencionado anteriormente, se desprende la necesidad de
“estima”, especificamente la necesidad de los familiares de recibir informacion.
Es en relacion a esta necesidad, que el profesional de enfermeria cumple un rol
indispensable en cuanto a brindar informacion de una manera clara a los
pacientes y a sus familiares, con el fin de resolver sus dudas e inquietudes. Lo
anteriormente mencionado, es importante para la enfermeria, ya que al estar en
conocimiento de la relevancia que tienen estas necesidades, se podrian reforzar
las habilidades blandas requeridas para entregar cuidados desde una

perspectiva holistica y, de esta manera, lograr ser un profesional mas integro.

A través del modelo planteado en este estudio se desprende la necesidad del
familiar de visitar a su ser querido. Reconocer la presencia de esta necesidad,
permitira que el profesional de enfermeria tome conciencia del valor que tiene
para los familiares la visita al paciente hospitalizado. Esto es importante, ya que,
a este profesional, le podria aportar herramientas para ser mas flexible y
considerado, pudiendo brindar facilidades a los familiares al momento de las

visitas, contribuyendo a suplir esta necesidad.
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Las necesidades mencionadas previamente, adquieren importancia ya que la
evidencia ha demostrado que existe una comunicacion insuficiente entre el
profesional y el familiar, sin embargo, existe la disposicién por parte del equipo
de enfermeria de participar activamente en la entrega de informacion y ademas
flexibilizar los horarios de visitas que los familiares han considerado restrictivos

(Reinoso & Ndufiez, s.f.).

En cuanto a la atencion en salud en Chile, estd enfocada en el paradigma
biomédico, lo cual genera que las atenciones de enfermeria se vuelvan de tipo
mecanizadas (Poblete y Valenzuela, 2007). Junto con esto, los conocimientos
entregados por las universidades chilenas se centran en el aprendizaje técnico,
dandole una menor importancia a la ensefianza sobre relaciones interpersonales
y el trato humano (Martinez-Gutierrez, Magliozzi, Torres, Soto y Walker, 2015).
Lo anteriormente mencionado, puede influir negativamente en la satisfaccién de
necesidades de “amor” y “estima” de los familiares de los pacientes, ya que este
método pasa por alto estas necesidades. Sin embargo, se ha constatado que,
para hacer frente a esto, algunas universidades del pais estan comenzando a dar
una mirada mas humanizada a la formacion universitaria de la carrera de
enfermeria (Valenzuela, 2017), un ejemplo de estos, es la carrera de Enfermeria

de la Universidad del Desarrollo de Santiago de Chile, la cual dentro de su misién
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se encuentra formar profesionales destacados por su profesionalismo y trato

humano (Universidad del Desarrollo, s.f.).

En cuanto a la relevancia que tiene este tema para el pais, el reconocer las
necesidades de los familiares de hospitalizados en el contexto de UPC, afecta de
forma directa en la satisfaccion usuaria que tienen las personas al asistir a los
servicios de salud. La satisfaccién usuaria es definida como “la relacion entre
necesidades, expectativas, demanda efectuada y, uso de los servicios”. Esto
permite la evaluacion sistematica de lo mencionado previamente, aportando al
mejoramiento continuo de los servicios de salud, y de esta manera, poder
emplear estrategias para la satisfaccion de los usuarios atendidos en estos
establecimientos de salud publica (Ministerio de Salud, 2009).

VIll. PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢, Cudles son las necesidades de los familiares de los pacientes que se
encuentran hospitalizados en la Unidad de Paciente Critico del Hospital Padre
Hurtado, Santiago de Chile, en el 20197

IX. OBJETIVOS

Objetivo General:

Identificar necesidades de familiares de pacientes que se encuentran
hospitalizados en la Unidad de Paciente Critico (UPC) del Hospital Padre Hurtado

durante el afio 2019 en Santiago de Chile.
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Objetivos Especificos:

1. Explorar las necesidades percibidas de los familiares de los pacientes
hospitalizados en UPC.

2. Describir, desde la percepcion de los familiares de pacientes
hospitalizados en la UPC, las barreras y facilitadores para satisfacer sus
necesidades.

3. Reconocer las recomendaciones de los familiares de pacientes
hospitalizados en UPC respecto a las potenciales medidas para la

satisfaccion de sus necesidades.

METODOLOGIA

Disefio

Esta investigacion basa en el paradigma constructivista. Este hace referencia a
gue no hay una sola realidad objetiva, sino que hay realidades que se construyen
de manera local y especifica, que son internas a los individuos y que estan
vinculadas a los contextos y a las interpretaciones que ellos hacen (De la Cuesta,
1996). Por otro lado, este tipo de investigacion se debe realizar en entornos
naturales, es decir, en lugares en donde la gente realice sus actividades
cotidianas o lugares en donde busquen servicios de salud, en lugar de hacerlo
en laboratorios bajo circunstancias que la gente no suele experimentar (Lincoln,

1992).
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La metodologia de este proyecto de investigacion es de tipo cualitativa. Esta se
caracteriza por estudiar la realidad de ciertos sujetos en su entorno natural, es
decir, observar a las personas como se desenvuelven en el medio en el cual
ocurre el fendbmeno, para luego describirlo y caracterizarlo, entendiendo siempre
gue es una realidad que resalta la subjetividad y por ende se debe replicar lo
observado y hablado con los sujetos a investigar, ya que el objetivo de esta
metodologia es mostrar la complejidad y profundidad inherente a un fenémeno,
y los diferentes puntos de vista que existen respecto a este (Martinez, 2013).
Considerando lo anterior, la aproximacion cualitativa es una buena eleccion para
el fendbmeno que se quiere estudiar, debido a que se estard recogiendo la
informacion desde el medio natural en el cual ocurre, por lo que se podra
profundizar y dar importancia a la experiencia personal de los familiares de
pacientes hospitalizados en UPC.

El tipo de estudio a utilizar en esta investigacion es el estudio de caso, el cual es
definido por Creswell como un estudio con enfoque cualitativo en el cual la unidad
de analisis pueden ser multiples casos o un solo caso de investigacion. Este
estudio se caracteriza por la exploracion de un sistema de la vida real (uno o mas
casos), a través de la recopilacion de datos detallada, que involucra multiples
fuentes de informacién y entrega una profunda descripcién del caso, a través del
tiempo (Creswell, 2013). EI método utilizado es un caso colectivo, ya que el
estudio se realizé a una poblacién en especifico, porque se seleccionaron varios

individuos que tienen una vivencia en comun. En este estudio, el caso analizado
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es la poblacién de un grupo de familiares que dan cuenta de sus necesidades
experimentadas en un contexto de UPC.

Estrategia de recoleccion de datos

Para la recogida de datos, se utilizd una entrevista semi-estructurada individual,
la cual consiste en un conjunto de preguntas sin una redaccion exacta cuyo orden
no esta predeterminado, siendo similar a una conversacion informal. (Miguel, S,
2007). Esta entrevista cuenta con un conjunto determinado de preguntas, las
cuales son abiertas y estan creadas y redactadas en base a los objetivos
especificos del estudio. Estas tienen la finalidad de identificar las necesidades de
los familiares de los pacientes hospitalizados en la UPC segun el modelo teérico
planteado (Anexo 7).

Cabe destacar que las entrevistas se llevaron a cabo en la sala de espera de la
UPC del Hospital Padre Hurtado, donde se utilizaron los recursos disponibles del
entorno para mantener la privacidad del entrevistado.

Participantes

El universo se conformé por 12 familiares de pacientes hospitalizados en la UPC,
los cuales se encontraban en la sala de espera de la UPC. De estos participantes,
3 corresponden a hombres y 9 a mujeres, con edades entre 20 y 67 afios, con un

promedio aproximado de 46 afos.

Matriz muestral
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El tipo de muestreo llevado a cabo fue por conveniencia, el cual consiste en una
seleccién arbitraria de los participantes, sin un criterio que lo defina; es decir se
eligen por la facilidad de su disponibilidad (Mejia Navarrete, 2000). Este tipo de
muestreo fue elegido debido que es el mas factible, considerando que la
investigacion debe ser realizada en un tiempo reducido con respecto a la
disponibilidad de las investigadoras.

Se seleccionaron 12 participantes, ya que el equipo de investigacion esta
constituido por 5 investigadoras, cada cual realizara un total de 2 entrevistas
aproximadamente, teniendo en cuenta que la disponibilidad de los participantes
puede ser reducida debido al contexto de vulnerabilidad en el cual se encuentran
inmersos. Sin embargo con el fin lograr la saturacion de la informacion se
seleccionaron 12 participantes.

Criterios de inclusion y exclusiéon

Inclusion:

e Ser mayor de 18 afos.

e Hablar espaiiol.

e Identificarse como familiar de quién esté hospitalizado en UPC, es decir,
gue tenga un lazo afectivo, no necesariamente sanguineo, y que lo visite
de forma recurrente (de forma frecuente segun su disponibilidad). Para
evaluar esto, se realizaron dos preguntas: “;Tiene un ser querido

hospitalizado?” y “; Viene usted con frecuencia?”
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Considerarse en condiciones de contestar la entrevista, lo cual se evaluo
de dos formas distintas; la primera es realizando la pregunta “; Usted esta
en condiciones emocionales de contestar la entrevista?”, la segunda forma
fue segun como se observo al familiar en el momento de realizar la
entrevista, es decir, si se encontraba labil emocionalmente no estaria en
condiciones de responder.

Que el familiar hospitalizado haya estado al menos 24 horas en UPC.

Exclusion:

No existieron criterios de exclusion para este estudio.

Rigurosidad

La rigurosidad cientifica se basa en 2 elementos, los cuales son;

Confiabilidad: Se define como la consideracion de la variabilidad de los
fendbmenos estudiados, incluyendo la adaptacion de estrategias de
reclutamiento y de recoleccién de datos de manera flexible y acorde a la

realidad estudiada (Bernales et al., 2018).

Credibilidad: ocurre cuando multiples realidades reveladas por los
participantes estan representadas tan adecuadamente como sea posible
en los hallazgos, y aquellos que viven la experiencia se reconocen en la

descripcion e interpretacion de los mismos (Bernales & Obach, 2018).
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Se definieron cinco criterios de rigurosidad, estos fueron los que permitieron

llegar a los objetivos propuestos, los cuales son; Triangulacion, Revision de

pares, Audit Trail, Reflexivity y Validacion de Participantes, de los cuales hay tres

gue se cumpliran en el estudio.

Revision de pares: Este estudio contempla la participacion de un tutor guia
(Daniel Larenas) y tutor a cargo del ramo de Investigacion aplicada en
salud (Alexandra Obach), los cuales apoyaron al equipo de investigacion
en el reclutamiento de participantes, testeo de instrumentos (guias de
entrevistas) e interpretacion de hallazgos. El presente estudio, cumple con
este criterio, ya que fue presentado al comité de ética de la Universidad

del Desarrollo, en el afio 2019 para su evaluacién.

Audit Trail: En busqueda de la claridad y justificacion de las opciones
tedricas, metodolégicas y analiticas se hicieron explicitas todas las
decisiones y opciones en cada informe que reporte los hallazgos de este
estudio. Ademas, se mantuvo un diario de investigacion donde se
registraron las ideas y experiencias del equipo de investigacion, siendo el
diario un elemento fundamental para el analisis y proceso de escritura. El

presente estudio cumple con este criterio, ya que a lo largo de la
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investigacion se registraron ideas relevantes del estudio para su posterior

analisis.

o Reflexivity: Se contempla un hilo reflexivo explicito a lo largo de la
investigacion con el propdsito reconocer y valorar la participacion de los
investigadores en el analisis y la modelacion de datos. El estudio cumple
con este criterio, ya que el equipo de investigacion realiz6 una continua
reflexion junto al tutor reconociendo temas relevantes para la investigacion

(Bernales & Obach, 2018).

Andlisis:

Toda la informacion obtenida por medio del trabajo de campo se convirtido en
material escrito. Este material fue recolectado mediante una entrevista
semiestructurada, la cual fue grabada (bajo el consentimiento de él/la
entrevistada) y posteriormente transcrita palabra por palabra.

El material escrito obtenido por medio de la transcripcién de audios fue estudiado
por medio del método de analisis de tipo tematico descriptivo, el cual permitié
identificar y analizar patrones teméaticos a partir de los datos recolectados. Dichos
patrones fueron consistentes con el guién de preguntas, coherentes con los
objetivos especificos y con la pregunta general de investigacion. Esto generoé la
creacion de cddigos y categorias que permitieron centrarse en el fenédmeno de

estudio, lo cual es concordante con el disefio de estudio de caso colectivo.
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Se utilizo software NVivo para este andlisis de tal manera de garantizar el uso
eficiente y riguroso de toda la informacidén que se obtuvo en este estudio. Este
software es una herramienta para realizar el andlisis tematico a partir de
diferentes archivos (documentos Word, PDF, audio, video, imagenes), con el fin
de aumentar las posibilidades de integracion de datos, debido a que permite
recopilar, organizar y analizar los patrones tematicos que surgen a partir de los
datos recopilados (Pulido & Rodriguez, 2014). Estos patrones tematicos, o
cbdigos, se correlacionan con los objetivos especificos, y por ende, con las
preguntas de la entrevista.

Tabla guion entrevista:

Objetivo especifico Pregunta

Explorar las necesidades percibidas | 1. ¢ Qué le pasé a su familiar?

de los familiares de los pacientes | ¢ Hace cuanto tiempo su familiar
hospitalizados en UPC. presenta esta condicion? ¢ Cuénto
tiempo lleva hospitalizado?

¢,Cual es el pronéstico de su
familiar?

2. ¢ Se le han presentado
necesidades basicas (como por

ejemplo ir al bafio, descansar,
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comer)? ¢ Como las ha resuelto?

¢ Le ha sido facil o dificil y por qué?

3.

A)¢, Como lo ha tratado el personal?
B)¢ Le han entregado
informacion?¢,Cémo ha sido la
entrega de informaciéon?

C)¢ Ha necesitado apoyo emocional
del personal? ¢ Se ha sentido

apoyado, porqué?

4.¢ Considera importante que el
personal tome en cuenta su opinién
y sus creencias? ¢ Lo hacen, de qué

forma?

5. ¢ Durante el periodo de
hospitalizacion, ha podido continuar
con sus actividades de la vida

diaria? (como por ejemplo trabajar,
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actividades recreativas, rol familiar),

¢Por qué?

Describir, desde la percepcion de los

familiares de pacientes

hospitalizados en la UPC, las

barreras y facilitadores para

satisfacer sus necesidades.

1. ¢ Qué facilidades se le entregan
para ser parte de la hospitalizacion
de su familiar?

2.¢Qué limitaciones o barreras
considera que se presentan (o se
podrian presentar) en relacion a su

inclusiéon en la atenciéon de salud?

Reconocer las recomendaciones de

los familiares de  pacientes

hospitalizados en UPC respecto a las
medidas

potenciales para la

satisfaccion de sus necesidades.

1. ¢ Como cree que se podria
mejorar la satisfaccion de
necesidades?

e Recomendaciones para cada

una de las necesidades

Aspectos éticos:

La investigacion fue presentada al Comité de Etica de la Facultad de Medicina
de la Universidad de Desarrollo el afio 2019, para ello el presente informe debia
cumplir con siete criterios propuestos por Ezekiel Emmanuel, los cuales son: valor

social o cientifico, validez cientifica, seleccion equitativa de los sujetos, razon
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riesgo/beneficio favorable, evaluacion independiente, consentimiento informado,
respeto por los sujetos inscritos (Rodriguez, 2004).

En cuanto al valor social o cientifico, este se ve reflejado en la investigacion ya
que a partir de la informacion obtenida en el estudio se espera que se pueda
comenzar a incluir ciertos aspectos en la atencion de los familiares de pacientes
para entregar una atencién de tipo humanizada y personalizada, logrando un
enfoque en las propias necesidades de la familia.

Por otro lado, la validez cientifica se ve respaldada ya que este estudio cuenta
con la participacion de 5 alumnas de enfermeria, con la supervisién del docente
Daniel Larenas Rosa, docente de la Facultad de Medicina Clinica Alemana
Universidad del Desarrollo. En cuanto a la utilizacion de recursos, estos fueron
limitados, sin requerir una gran cantidad de estos, principalmente los materiales
para realizar la pauta de preguntas de la entrevista y el tiempo que implica para
los participantes, el cual se organizé con 2 entrevistas por participante y cada una
tuvo una duracion de aproximadamente 20 minutos.

Un tercer criterio es la relacién riesgo/beneficio. Los potenciales riesgos que
podrian ocurrir en la investigacion son los relacionados a la labilidad emocional.
Por esa razon para evitarlos, se tom6 en cuenta la estabilidad emocional
autopercibida por los participantes, preguntandoles a las personas si estaban en
condiciones de realizar la entrevista, permitiéndoles la suspensiéon de la
entrevista en caso de encontrarse afectados. Por otro lado, para los

investigadores del presente estudio, no se presenta ningun riesgo. En relacion a
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los beneficios potenciales para la sociedad, estos se maximizaron esperando que
influyan de forma notoria y positivamente en la salud de la poblacion, por lo que
claramente son superiores a los riesgos. Un ejemplo de esto es la potencial
transferencia de resultados a la mejora efectiva de las condiciones que ofrecen
los centros de salud a los familiares.

El cuarto criterio consiste en la evaluacion independiente, lo que se cumple ya
gue el estudio fue evaluado por un grupo de personas externas a la investigacion,
qguienes no estan relacionadas de manera directa con el estudio, lo cual busca
evitar posibles conflictos de interés entre los sujetos de investigacion y los
investigadores, el cual es el comité de ética de la Facultad de Medicina de la
Universidad del Desarrollo, encargado de aprobar o desaprobar esta
investigacion evitando el dafios potenciales para algun participante.

Otro criterio es el del consentimiento informado, el cual fue entregado a cada uno
de los participantes (Anexo 5), de esta forma se asegura la transparencia con los
sujetos en el estudio al explicarles con honestidad el hecho de que no tendran
ningun tipo de beneficio directo e inmediato, como tampoco riesgos al participar,
por otro lado, que tienen toda libertad de negarse a participar o retirarse del
estudio en cuanto ellos los requieran, lo cual no les afectaria en ningn ambito.
Ademas, se mantuvo la privacidad a partir de la confidencialidad de su identidad.
El sexto criterio es el de respeto a los sujetos inscritos. En caso que surgiera
algun inconveniente que implicase un riesgo para los participantes, este habria

sido informado via e-mail o numero de contacto, como también si es que se
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percibieran beneficios previamente no informados. Los sujetos en estudio tienen
el derecho a retirarse del estudio sin ningun tipo de sancion.

El séptimo y dltimo criterio es el de la seleccidon justa de participantes, sin
discriminacion al elegir a los participantes, permitiendo a todos los familiares de
pacientes hospitalizados en la UPC que cumplan con los criterios de inclusion sin
segregar por caracteristicas propias de los pacientes. El reclutamiento de los
participantes se realizé en la sala de espera, en donde se plantearon una serie
de preguntas para poder aplicar los criterios de inclusion y seleccionar las
muestras a investigar (Emmanuel, E. 1999).

Limitaciones:

Durante la recoleccion de informacion, surgieron diferentes limitaciones. Una de
estas fue el horario de visita, el cual tenia una duracién acotada, por lo cual los
familiares, posterior a esta, se iban de inmediato del lugar, dificultando su
captacion para participar de las entrevistas.

La siguiente limitacion que surgi6 fue la afeccidbn emocional que trae consigo el
contexto de hospitalizacién en UPC, lo cual redujo la cantidad de familiares en
condiciones de responder la entrevista. Ademas, muchas de las entrevistas se
vieron interrumpidas debido al llamado de otro familiar para entrar a ver al
paciente.

Finalmente, surgié la dificultad para cumplir con el primer objetivo, el cual en un
inicio hacia alusién a las necesidades que surgian en relacién a la etapa de la

enfermedad, planteada en el modelo teérico. Si bien es un tema relevante, éste
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tiene particularidades que lo hacen complejo de estudiar y que requiere de
estudios dirigidos especificamente a aquello. Por lo tanto, este objetivo debid ser

modificado.

PRESENTACION Y ANALISIS DE RESULTADOS

En primer lugar, se dara cuenta del contexto fisico en el cual se realizaron las
entrevistas y se realizarA una caracterizacion general de la poblacién
entrevistada. Esto, con el fin de contextualizar el lugar en el cual surgieron los
resultados, y asi facilitar la comprension de éstos. Posteriormente, se
presentaran los resultados obtenidos de las entrevistas relacionados a la
percepcion de necesidades por parte de familiares de pacientes de UPC.

Caracterizacion de los participantes y el contexto de la investigacién

El Hospital Padre Hurtado es un establecimiento de mediana complejidad
perteneciente a la red publica de salud sur-oriente. Se encuentra inserto en la
comuna de San Ramon, donde se atiende preferentemente a los pacientes de
las comunas de La Granja, La Pintana y San Ramon, beneficiarios de FONASA
(Hospital Padre Hurtado, 2016). Con respecto al nivel socioeconémico, estas
comunas forman parte de las que tienen los menores ingresos mensuales de la
regién Metropolitana, encontrandose bajo el percentil 5, segin el indice de
Desarrollo Socio Econdmico (IDSE) (Observatorio Chileno de Salud Publica,

2013).

40



Dentro de los servicios del Hospital, se encuentra la Unidad de Paciente Critico,
la cual cuenta con 6 cupos para pacientes en Unidad de Cuidados Intensivos y
10 cupos para pacientes en Unidad de Cuidados Intermedios, siendo un total de
16 cupos para UPC (Hospital Padre Hurtado, s.f.).

Sin embargo, la presente investigacion, se llevo a cabo en su sala de espera, la
cual cuenta con sillas, un bafio para mujeres y otro para hombres, ademas de
una oficina de recepcion. Cabe destacar que la sala de espera abre sus puertas
para el publico exclusivamente en los horarios de visita, siendo éstos de 13:00 a
14:00 horas y posteriormente de 19:00 a 19:30 horas.

Para esta investigacion, se realizaron 12 entrevistas, de las cuales 3 fueron
realizadas a hombres y 9 a mujeres, con edades entre 20 y 67 afos, con un
promedio aproximado de 46 afios. De los entrevistados, 11 refieren ser familiares
de la persona hospitalizada, mientras que solo uno refiere solo tener un lazo
afectivo con la persona que se encuentra visitando.

Andlisis de resultados

A partir del analisis realizado, se logra comprender la importancia que tiene el ver
al familiar desde una perspectiva integral para comprender sus necesidades, es
decir, considerando todos los ambitos que forman parte de la experiencia de ser
un familiar de un paciente hospitalizado en una UPC. Estos ambitos seran
desarrollados segun los principales temas que surgen de los entrevistados que

viven esta experiencia.
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|. LA EXPERIENCIA DE SER FAMILIAR QUE ACOMPANA A UN PACIENTE
DE UPC
Dentro del andlisis de resultados se evidencio una idea central, la cual consiste
en como las personas deben enfrentarse a situaciones adversas al momento de
visitar a su familiar en el hospital, pudiendo provocar una alteracion en su
bienestar, lo que finalmente podria repercutir en una disminucion de su calidad
de vida y/o autocuidado.
Lo mencionado en el parrafo anterior, se evidencia en distintas situaciones de la
vida cotidiana de las personas, llevando a una cierta desconfiguracion de la rutina
de cada uno de ellos. Esta desconfiguracién se entiende como una posible
postergacion de sus necesidades personales, cambio de roles familiares,
desajuste de los horarios cotidianos, entre otros. Esto dara cuenta que los
familiares tienen necesidades de autorrealizacion.
Necesidad de desarrollar el Rol Familiar
“No, igual ha sido complicado, si... Porque, uno, porque con mi hermana
somos super unidas entonces cuando ella cay6 acéa tenia que dividirme
entre el trabajo, mi hija y estar aca, que eran como las tres prioridades, y

tenia que dividirmela en las tres.”

Parte de los topicos explorados tienen relacién con los roles sociales, en donde
varios elementos describen su dinamismo, en términos de su interrupcién y

continuidad.
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“Todo, tengo dos hijos, tengo que ver quien me los pueda ir a buscar al

colegio.”

“Si po, todo, todo te cambia.”

“No... la pasamos aca en el hospital. Yo creo que se nos desordend a
todos la vida. No, a todos po si yo he pasado donde mi hermana, he dejado
mi casa botada, dejo a mi hija encargada donde mi hermana.

¢, O sea, la vida familiar se le vio afectada?

Si.”

“Es que mas que nada he descuidado a mi hijo, que tiene 14 arios. Y a él
lo he descuidado un poco por estar acd porque a él no le gusta venir al

hospital. El no quiere ver a su lela asi, entonces no viene”.

Estas citas hacen alusion a la transformacion de la rutina diaria a la cual estaban

habituados, lo que puede generar una desestabilizacion de los roles familiares

y/o sociales, ya que refieren que deben dejar a los hijos al cuidado de otras

personas o dejan de lado el cuidado del hogar.

Necesidad de desarrollar el Rol Laboral
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Por otro lado, algunas personas deben renunciar a aspectos fundamentales de
sus vidas, tales como el trabajo, lo cual los entrevistados expresan a

continuacion.

- “Sipo, sitenia que venir. Mis otras hijas trabajan, entonces tuve que dejar

mi trabajo.”

- “No, trabajar no puedo, no, no. Yo trabajaba en una casa particular, 30

afos trabajando alla. Entonces tuve que retirarme.”

En estos extractos, se puede reflejar la repercusién negativa que existe en el
ambito laboral y econémico de las familias al enfrentarse a la situacion de
postergar el trabajo. Por otro lado, otros se ven en la obligacion de seguir con
esta responsabilidad de proveer econémicamente a su hogar, lo cual puede

limitar la disponibilidad horaria para visitar a su familiar hospitalizado.

- “Yo tengo que trabajar, yo tengo que generar dinero, tengo que generar

plata, que no me falte ninguna cosa...”

- “Entonces uno viene del trabajo y sabe que va a alcanzar a pasar. Las
personas que trabajan pa alla pal centro cuanto se demoraran en venir,

pucha, no lo puede venir a ver, uno no puede pedir permiso todos los dias
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en el trabajo tampoco, porque el trabajo es el trabajo y de eso

sobrevivimos.”

En base a lo mencionado acerca del ambito laboral y su relacion con las visitas,
se puede concluir que existe una relacion inversa entre éstas, es decir, el familiar
muchas veces debe optar por una de estas opciones, dejando de lado la otra
opcion. En el caso de que decida renunciar al trabajo, existe una mayor
posibilidad de dedicar tiempo al familiar, lo que dificulta compatibilizar con la
provision de recursos econdémicos y sustento familiar, mientras que si decide
continuar con su trabajo, disminuye el tiempo que podra dedicar al paciente. Por
lo anterior, se vuelve importante que se considere flexibilizar los horarios de visita.
Necesidad de desarrollar el Rol Recreacional

Otro de los ambitos que se ve afectado en este contexto, es en algunos casos,
la postergacion de actividades recreacionales y falta de tiempo personal, lo cual

se evidencio al preguntar a los entrevistados sobre sus actividades sociales.

- “Ay si, no he ido a mis clases de zumba.”

- “Pero yo tengo que seguir en lo mio (...), yo no me puedo echar, uno que

ya esté viejo, mas viejo se pone, si no hago ninguna cosa, o sea, siempre

las actividades de uno tienen que estar siempre presente.”
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A partir de ambas citas, se puede evidenciar que existen situaciones contrarias
con respecto al uso del tiempo personal. Esto se puede observar, ya que el primer
entrevistado no continda con sus actividades recreativas debido al contexto de
hospitalizacion por el cual pasa su familiar, en cambio el segundo entrevistado
hace alusion a la importancia de continuar con sus actividades de la vida diaria,
ya que sefala el valor que tiene para €l mantenerse activo. Los casos anteriores
dan cuenta de que la necesidad de recreacion u ocio, esta presente dentro de los

familiares.

Los temas abordados anteriormente, reflejan la experiencia de los familiares de
los pacientes de la UPC, que se caracteriza por la baja compatibilidad entre las
visitas y su vida cotidiana. Es por esto que los familiares deben tomar decisiones
sobre la organizacion de su tiempo, y es ahi en donde la mayoria de las personas
prefieren optar por visitar a sus familiares hospitalizados, descuidandose tanto a

si mismos, como a sus relaciones interpersonales.

Il. LA UNIDAD DE PACIENTE CRITICO COMO LUGAR QUE ADQUIERE Y
REQUIERE CONDICIONES DE HABITABILIDAD: INFRAESTRUCTURA
Infraestructura y Necesidades basicas

Como se menciond con anterioridad, gran parte de los entrevistados sefialaron

la relevancia de que las areas comunes del hospital sean un lugar habitable, lo
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cual esta directamente relacionado con la infraestructura del centro de salud.
Factores limitantes, tales como falta de tiempo y dificultad de transporte hacen
necesaria la satisfaccion de las necesidades basicas, especificamente ir al bafio,
descansar y alimentarse.
En relacion a las necesidades basicas, especificamente en la necesidad de
alimentacion, la infraestructura es parte de las herramientas necesarias para
suplir esta necesidad. En cuanto a este punto, por un lado, se encuentra el
requerimiento de un espacio fisico, y por otro lado, la disponibilidad y oferta de
alimentos.
El espacio fisico, corresponde a un lugar destinado especificamente para la
alimentacion, el cual seria un lugar en donde los familiares puedan establecerse
momentaneamente y satisfacer esta necesidad con plena libertad y comodidad.
A continuacion, se expresa la solucion que debe emplear una de las entrevistadas
para satisfacer la necesidad de alimentacion.
“...) Lo que pasa es que nosotras somos como bien organizados y
traiamos nuestros potes con... nos armabamos ahi en el pasto un
pequefio picnic, que incluso hasta el guardia nos queria echar por
tomarnos un lado que no nos correspondia.”
Lo expresado anteriormente, deja en evidencia la ausencia de espacios comunes
habilitados para la alimentacion, es por ello que algunas personas deben
acomodarse al espacio fisico del hospital, los cuales no siempre estan adaptados

o autorizados para este fin. A raiz de este problema, las personas sugieren la
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existencia de una cafeteria o un casino, como fue expresado por el siguiente

entrevistado.

“Es que claro, claro, porque si aqui por ultimo hubiera un no sé po, una
cafeteria para ir a sentarse, servirse algo un cafecito alguna cosa, uno no

traeria un picnic (Rie).”

Por otra parte, la disponibilidad y oferta de alimentos, se refiere a que dentro del
establecimiento existan los recursos necesarios para acceder a la obtencion de
este requerimiento basico y vital. Al preguntar a los participantes sobre si tienen
un lugar donde comer y sobre las facilidades que les entrega el hospital, las
respuestas a estas interrogantes fueron desiguales, ya que para algunos si
existen estos lugares, mientras que para otros no.

- “No, no, esta todo a mano aqui afuera, si quiere comer, por decirte un

chocolate, por ejemplo, usted se va a afuera lo compra y listo.”

- “No, nada. O sea, aca afuera los quioscos mas que nada. No nos facilita

nada.”

Lo anterior refleja que dentro del recinto hospitalario no existen maquinas
dispensadoras u otras opciones de comida ni bebestibles, sino que sélo tienen a

su alcance los puestos de comida que se encuentran fuera del hospital. A pesar
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de ser la Unica alternativa disponible, existen personas que estan satisfechas con
la disponibilidad de alimentos, mientras que otras personas no lo estan y por ello,
al preguntarles qué recomiendan en cuanto a este tema, expresaron su deseo de
gue el establecimiento de salud les facilite la compra de alimentos dentro del

recinto.

“Tener como un casino (...) tener un casino o una maquina para sacar

comida y mas asientos.”

- “Un casino mas que nada."
Continuando con las necesidades basicas, otra de las que surgié fue la de
eliminacién vesical e intestinal, es decir, disponer de un bafio. Dentro de los
temas que surgieron a partir de esta necesidad se encuentra la disponibilidad de

acceso a los bafos, la cantidad de insumos y calidad de la infraestructura.

En cuanto a la disponibilidad de éstos, algunos entrevistados expresan que la

cantidad de bafios disponibles no es suficiente para la demanda, es por esto que

sugieren una mayor cantidad de los mismos.

- “Que hubieran mas baros.”

Ademas, tal como se menciondé en fragmentos anteriores, fuera del horario
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preestablecido de visitas, los bafios de la sala de espera de la UPC se encuentran
cerrados, siendo éstos los unicos disponibles para el uso de los familiares de los

pacientes de UPC.

Con respecto a la calidad de los bafios y los insumos de los cuales disponen,
algunas personas destacan que estos no siempre se encontraban presentes,
como es el caso del papel higiénico y la iluminacién. Sumado a ello, existe la
preocupacion sobre la calidad de la infraestructura la cual se ve reflejada en las

condiciones de higiene de este servicio.

- “...) Por ejemplo confort no hay.”

- “Si, pero no tienen luz (...).”

- “P: Obviamente, que esté con su papel higiénico correspondiente el bafio,

que este limpio.”

- “Que llegaran mas a las personas que estamos acé afuera y nos

encuesten, o algo para que haya un bario bien limpio y que haya confort.”

La tercera necesidad basica que surgié, fue la de descanso, es decir, que los
familiares cuenten con un espacio donde puedan sentarse y que esté en optimas

condiciones, aportando comodidad y bienestar al familiar. A partir de las
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entrevistas, se constatd que los entrevistados perciben que la sala de espera de
la UPC no cuenta con la cantidad de asientos necesarios para la gran cantidad
de familiares que visitan a pacientes de este servicio, por lo que esto les genera

una barrera para suplir esta necesidad.

- “Ahi si he tenido problema porque las sillas son muy incobmodas y siempre

estan ocupadas porque son muy pocas”’.

- “No, hay muy pocas sillas”.

- “Eso, sentarse, pero aqui hay muy pocas sillas. Muy poca comodidad.

Poco espacio”.

Segun los entrevistados, existen asientos en el recinto, pero éstos no cuentan
con la comodidad necesaria para suplir sus necesidades, ademas que la cantidad
de éstos es insuficiente en relacién a la demanda. Por otra parte, el ultimo
entrevistado citado, hace alusion al tamafio de la sala de espera, la cual es el
anico espacio cerrado con el que los familiares cuentan para permanecer
mientras esperan visitar a su ser querido, el cual, a su parecer, es muy pequefio.
Frente a esta situacion los entrevistados recomiendan distintas opciones que

ayudarian a resolver esta necesidad de una mejor manera.
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- “Claro, o que pongan esas bancas que ponen en el hospital, ahi caben

facilmente unas tres corridas de bancas, y aca también, si hay espacio pa

poner bancas’.

- *Y los asientos, como digo, es como necesario. Si no es adentro, aca

afuera porque no hay”.

Tal como se mencioné anteriormente, para resolver esta inquietud, se recomendd
un aumento en la disponibilidad de asientos, tanto dentro como fuera del recinto,

es decir, en la sala de espera y en las areas fuera de ésta.

La importancia de las areas fuera de la sala de espera, recae en la percepcion
de los participantes de estos espacios como un facilitador para suplir su
necesidad de descanso, tal como lo expresan a continuacion al preguntarles

sobre el uso de estas areas.

- “Ayer, como estaba rico, nos sentamos en el pastito”.

- “En el pasto. O sea tampoco hay banquitas y si tu te das cuenta adentro

en la sala de espera tampoco hay banquitas, se junta tanta gente y la gente

se amontona en la entrada pa’ poder hacerla mas corta’.
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Segun estos entrevistados, ellos han tenido que recurrir al uso de areas verdes
como opcidn para descansar, a pesar de que estas no estén destinadas a este
fin. Es por esto, que se visibiliza la necesidad de habilitar las areas verdes para
gue éstas también puedan cumplir con la funcién de descanso, tal como se

recomienda a continuacion.

“Si, mas sillas. Sobre todo en las areas verdes porque tampoco podemos

estar encerrados porque el espacio es super chico”.

Concluyendo con este tema, se demuestra en los testimonios de los familiares,
gue para ellos es de gran relevancia contar con espacios en donde puedan
descansar adecuadamente, ya que, como se demostré anteriormente, muchos

de ellos pasan gran parte del dia en el establecimiento de salud.

Infraestructuray Grupos especificos

Otro de los puntos a tomar en cuenta, son los grupos que al presentar
necesidades basicas pueden requerir de insumos especificos para su situacion
0 necesitar satisfacerlas de manera mas urgente que la mayoria de las personas.
El incumplimiento de lo anteriormente mencionado, podria tener repercusiones

negativas en su salud, como, por ejemplo, en el caso de personas con
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enfermedades crénicas con riesgo de descompensacion, adultos mayores,
mujeres embarazadas y nifios, entre otros.

Con respecto a la necesidad de alimentacidén, algunos de los entrevistados
destacaron la importancia de visibilizar a dos grupos de personas tales como los
diabéticos y nifios, ya que sus requerimientos de alimentacion en estos casos,
pueden ser impostergables. Al preguntarles sobre la alimentacion, recalcaron la
importancia de ésta y recomendaciones para suplir esta necesidad.

- “Si, porque igual en estos casos hay personas diabéticas y se pueden
descompensar, y ellos tienen que si 0 si andar con una fruta o algo para
comer.”

- “...) Por ultimo las maquinas para comprar comida. Igual es necesario

sobre todo cuando uno anda con ninos.”

A partir de lo mencionado por los participantes, en el caso de los nifios, se refleja
gue el tener disponibilidad de alimentos, favorece la experiencia del visitante que
es acompafado de personas de este grupo etario. Ademas, en el caso de las
personas diabéticas, se pueden prevenir descompensaciones de salud y sus

posibles complicaciones.

Con respecto a la necesidad de bafo, los grupos que se destacaron como

importantes de considerar, son las personas con incontinencia urinaria, mujeres
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y nifios. Los participantes respondieron acerca de situaciones que les ha tocado
vivenciar estando en el hospital visitando a su ser querido.
- “Hay veces que estamos muy aca concentrados como se dice y al

sentarnos, al estornudar nos hacemos pipi (...).”

- “Claro, o esta ocupado o esta sucio mas que nada, no hay mucha higiene.
O, por ejemplo, el tema de las mujeres o los nifios que andan, por el tema

de cambiarles el pafal o algo asi.”

La primera cita corresponde a una entrevistada que refiri6 padecer de
incontinencia urinaria, lo cual enfatiza ain mas la relevancia de la presencia y el
libre acceso a los bafios. Por otro lado, en la segunda cita, se desprende la
necesidad de contar con un lugar equipado y que cuente con insumos para

realizar la muda de los bebés.

Finalmente, en cuanto a la necesidad de descanso, los grupos destacados
durante las entrevistas fueron los adultos mayores, personas con discapacidad y
mujeres embarazadas. Ante esta necesidad, los participantes evidenciaron la

importancia que tiene para ellos el hecho de contar con un lugar donde sentarse.

‘Bueno, como usted ve la mayoria de las personas estan paradas, porque

tampoco hay tantos asientos. Si, porque igual hay varios adultos mayores
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0 embarazadas o personas con discapacidad.”

- “Bueno, faltan asientos, como pueden darse cuenta ustedes. Esa es una
necesidad basica, deberian haber asientos, descansar. Porque viene

mucha gente mayor.”

En las referencias anteriores, se hace alusion a la relevancia de que existan
recursos disponibles para que estas personas puedan sentarse. Esto se debe a
la dificultad que podrian presentar estos grupos de personas para mantenerse de

pie, por prolongados periodos de tiempo.

Infraestructuray Condiciones Climaticas
Por otro lado, la infraestructura también se relaciona con las condiciones
ambientales, ya que ésta provee proteccion frente a situaciones climaticas
adversas, tales como el frio y el calor. Existen participantes a los cuales les ha
tocado vivir situaciones adversas en cuanto a este tema.
- “Solo abren la puerta cuando comienza el horario de visita y mientras uno
espera tiene que estar aqui afuera y estos dias que ha hecho frio es mas

complicado’.

- “...) Resulta que te da todo el sol. (...) Se te quema la piel, y uno ya esta
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mas delicada, no es como cuando teniamos 15 afios, porque abhi

buscabamos el sol pa tostarnos, ahora no”.

- “...) Ya esta helado, tengo dos hijos, como los traigo a cagarse de frio,
entonces no se puede y ahi ya tengo que estar pidiéndole a otra persona

que me los cuide.”

En estos testimonios, se pone en manifiesto los beneficios que trae consigo el
contar con un espacio de resguardo para situaciones en donde el clima sea una
limitacion para permanecer al aire libre. En algunas situaciones, el exponerse a
condiciones climéticas, tales como cambios de temperatura, lluvia y exposicion a
la radiacion ultravioleta, puede ser un factor de riesgo para presentar alteraciones
de salud. Ademas, estas situaciones pueden producir malestar e incomodidad a
las personas. Por lo tanto, el mantener la sala de espera abierta fuera de los
horarios de visitas, seria provechoso para que el familiar para resguardar su salud

y bienestar.

Necesidad de habitabilidad del recinto hospitalario

Otro de los tépicos que surgieron a partir de las entrevistas, fue la postergacion
personal del familiar que se genera debido a que la persona hospitalizada pasa
a ser su prioridad, por lo que dedica la mayor parte de su tiempo a acompafiarlo,

pudiendo descuidar su propia salud, tanto fisica como mental, lo cual se evidencié
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al preguntarles como ha sido su dia a dia y si ha sido facil o dificil para ellos este

proceso.

- “Ah si, es que yo me vengo desde el trabajo directo para aca, y después
de aca me voy directo al trabajo (...) No comemos bien, no, no

descansamos porque andamos todo el dia pa arriba y pa abajo.”

- “No muy facil, porque como le digo estar viniendo para aca es como

agotador po, pero hay que seguir nomas.”

A partir de la gran cantidad de tiempo que pueden pasar visitando a su familiar,
surge la importancia de que el hospital brinde espacios que hagan posible
considerarlo un lugar habitable, es decir, espacios en donde las personas puedan
permanecer por una gran cantidad de tiempo, entregando la oportunidad de suplir
las necesidades que surgen en este contexto, de manera confortable y segura.

- “...) Porque mas encima uno va a aqui a los bafios de maternidad o de
neo y le restringen la entrada po. Se supone que la entrada es solamente
para los pacientes, sin tomar en cuenta de que uno esta aqui por un
paciente. Y asientos, porque si ta te das cuenta, hay dos banquitas ahi y
nada mas, o sea nosotras nos hemos apoderado del pasto para poder
estar aca, porque como tenemos que estar pagando locomocién nosotros

llegamos aqui a la una y no nos vamos hasta las ocho, para aprovechar
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las dos visitas.”

En la cita anterior, la entrevistada manifiesta que pasa alrededor de siete horas
en el hospital, de las cuales sd6lo una hora y media puede acompariar a su familiar
y el resto del tiempo permanece en areas comunes del hospital. Ademas, fuera
del horario de visitas, se inhabilita el acceso a la sala de espera de la UPC, la
cual contempla los bafios y asientos, lo cual se vuelve una limitacion para suplir
ciertas necesidades tales como ir al bafio y descansar, viéndose en la obligaciéon
de buscar lugares alternativos a este.

Por otro lado, se manifiesta que, para algunas personas, el costo econémico de
la movilizacién y el tiempo invertido en este, se vuelve una barrera para volver a

sus hogares entre los horarios de visita.

- “...) Yo vengo de Tocopilla, para mi ehh, ha sido dificil solamente, la parte
econdémica como se dice, porque de all4 para aca no es muy facil decir,

eh, “Ya, manana estoy aca’.

La dificultad para movilizarse conlleva a que algunos tomen la decision de
permanecer durante tiempos prolongados en el hospital, aumentando la
relevancia de que existan areas comunes en condiciones Optimas, que

respondan a sus necesidades.

59



[ll. SER RECONOCIDO Y RESPETADO COMO PERSONA Y ACTOR

RELEVANTE

En las entrevistas surgieron dos grandes temas que fueron de gran relevancia
para los participantes, ya que ahondaron en profundidad en ambos. Estos fueron:
las visitas que realizan los entrevistados a sus familiares hospitalizados y la
entrega de informacién de parte del personal hacia ellos. Estos dos temas estan
relacionados entre si, debido a que la informacion otorgada a los familiares es

entregada en una de las visitas diarias.

Necesidad de visitar al familiar hospitalizado

Respecto a este tema, los participantes destacaron los beneficios que tienen las
visitas para su familiar hospitalizado, dentro de los cuales se nombran la
contencién, el acompafiamiento al paciente y los cuidados que le puede entregar

la familia.

- “Porque igual po, es como agotador venir, después irme, después volver
para aca. Porque igual ella necesita contencién, que ella sepa que no esta
sola en esto. Que sepa que estan sus hermanos y su mama, porque el

papa de ella fallecié. Entonces que sepa que no esta sola po.”

- “Aparte que, claro, yo sé que el paciente tiene que tener tranquilidad, pero
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uno va a verlo, yo le doy su besito, le toco su bracito, entonces yo le hablo.
No importa que no me conteste, pero €l estd escuchando, porque esta

consciente.”

El tema de contencidn y acompafamiento se ve reflejado en las citas anteriores,
en las cuales los familiares refieren la necesidad de otorgar apoyo y contencién
emocional al paciente, para que de esta forma él se sienta apoyado y no
experimente sentimientos de soledad, ya que esto podria afectar en su estado
animico. Ademas, responden afirmativamente al preguntarles sobre si

consideran importante que el personal de salud tome en cuenta su opinién.

- “Si, si po porque uno conoce a la enferma, uno sabe, uno la conoce, uno
sabe lo que le molesta, lo que no, ellos no, no. Uno la quiere peinar, a mi
mami no le gusta andar chascona y los primeros dias andaba super
chascona y no la dejaban que la peinara ni nada. Si, deberia de ser todo

mas cordial. Son muy mecanicos.”

Los cuidados que pueda entregar el familiar al paciente pueden complementar
los entregados por el personal de salud, ya que éste conoce en profundidad sus
requerimientos personales y preferencias, contribuyendo a abordar al paciente
desde una mirada holistica. La relevancia de este punto recae en la importancia

que tiene para el familiar poder otorgar apoyo y contencidon a su pariente
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hospitalizado, ya que les aporta una sensacion de satisfaccion y tranquilidad, al

influir en su recuperacion.

Para concluir, es importante sefialar que lo mencionado anteriormente son
beneficios para el paciente, ya que el hecho de que se sienta acompafado y
apoyado podria contribuir a mejorar su estado emocional, influyendo
positivamente en su recuperacion. En base a lo anterior, surge la necesidad de

gue existan mayores facilidades al momento de las visitas.

Se detecté que los participantes necesitan ciertas facilidades al momento de
visitar a su familiar, las cuales son ampliar el tiempo de duracion de las visitas y
una mayor flexibilidad horaria de éstas. Esto se pudo ver al preguntarle a la
primera persona como perciben el horario de visitas y, a la segunda, si tiene

alguna recomendacion en cuanto a este tema.

- “Si, pero solamente en un corto lapso. Como ver y altiro salir. (...) Como
media hora. Imaginese, son como 10 y que entren en media hora.”

- “Es que en los horarios no, porque los horarios son como dos tipos de
horarios, también sirve para que mis hermanas trabajan en el dia, y
puedan venir en la tarde, y mi mama conmigo venimos a esta hora que

nos comparan los... los horarios.”
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A patrtir de las citas anteriores, se da a conocer opinion y/o la experiencia de los
familiares en cuanto a los horarios de visita. Por un lado, algunos de ellos refieren
sentirse comodos con la existencia de dos horarios al dia para realizar la visita,
mientras, que, por otro lado, otros participantes manifiestan que los horarios son
muy acotados para la cantidad de familiares que visitan al enfermo, lo que
finalmente imposibilita que todos puedan ingresar a acompafiarlo, o que ingresen

a la sala del paciente por un muy corto periodo de tiempo.

Este problema surgi6 en variados discursos, y por ello los participantes realizaron
recomendaciones similares en cuanto a los horarios y la flexibilidad de éstos, que

se muestran a continuacion.

- “Que alargaran un poquito la visita. Porque media hora, y tu sabes que a
un enfermo no lo viene a ver solamente una persona, vienen los hijos, los
nietos, los sobrinos, entonces yo creo que la alargaran. Que le dieran una
hora de visita. Entonces asi su sefiora esta tranquila un ratito, después

entra el otro y uno tiene que andar corriendo aqui, entras tu, salgo yo.”

- “Que las horas de visita sean flexibles, sean como mas acomodadas, una
hora a la hora de almuerzo es como mm que te mata, y en la tarde también
fome, justo en la hora de once. Justo a la hora que salen todos los que

trabajan, y mas encima es media hora. Eso. Eso es fome.”
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“Claro, es que es mucha la restriccion, mucha. Yo encuentro que eso es
lo que mas afecta a los enfermos, porque tanto rato, es una hora que
entran salen entran salen entran salen, entonces yo creo que, si la visita
fuera asi liberada, seria como mas organizado y mas relajado también

para los enfermos.”

“La hora de visitas, que podria ser un poco mas larga a lo mejor. Eso
podria ser mas flexible. Por ejemplo, la de las 7, que sea de 7 a 8. Una
horita. Osea que en total sean dos horas al dia. Porque en la tarde igual

es poco, muy poco tiempo.”

“Ver los horarios de visita o tener un pase libre. (...) Si, que haya un

permiso especial para los familiares que no pueden.”

En base a las citas anteriores, las recomendaciones otorgadas se pueden

resumir en tres propuestas principales, las cuales son que exista mayor tiempo

en el horario de las visitas, que haya una mayor flexibilidad en cuanto a estas y

gue el horario sea liberado.

Respecto al tiempo de los horarios, ellos recomiendan que exista mas tiempo en

el horario de visitas, porque en variadas ocasiones acude una gran cantidad de
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personas a visitar al familiar, lo que finalmente se refleja en que cada uno de los
visitantes entre por un periodo muy acotado de tiempo, generando un alto flujo
de personas en la habitacion. Esto, a su vez, repercute en que la calidad de la
visita se vea afectada y que el paciente pueda sentir cierto grado de estrés.
Ademas, las dos visitas que existen durante el dia no tienen la misma duracion,
siendo la primera de una hora, y la segunda sélo de treinta minutos, por lo que

recomiendan prolongar el tiempo para esta ultima.

Por otro lado, solicitan que haya una mayor flexibilidad en cuanto a las visitas,
debido a que el horario de éstas coincide con momentos del dia que son
culturalmente importantes, siendo éstos en donde se realizan las dos comidas
principales del dia. Sumado a esto, la segunda visita coincide con el horario de
salida de trabajo de muchas personas, es por ello que con flexibilidad sugieren
gue las personas que no puedan ir en ninguno de estos dos horarios, si puedan
hacerlo en algin otro momento del dia.

Por ultimo, sugieren la posibilidad de que las visitas no tengan un horario
establecido, sino que éstas se puedan realizar de forma liberada, sin restriccion

horaria.

Cabe destacar, que al valor que se les da a las visitas en los puntos analizados
anteriormente, se le suma el hecho de que las visitas son la principal instancia

de entrega de informacion a los familiares, lo que convierte al tiempo de visitas
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en un momento esencial para que el familiar se informe sobre el estado y

evolucion del paciente.

Necesidad de recibir informacion acerca del estado de salud del familiar
hospitalizado

La necesidad de informacién sobre el estado de salud del familiar por parte del
personal de salud, fue uno de los temas mas reiterados en las entrevistas, el cual
estd comprendido por distintas aristas, las que se analizaran de manera
independiente con el fin de facilitar su comprensién. Estas aristas son: cantidad

de la informacion, calidad, forma de la entrega de informacion y accesibilidad.

El primer tema se refiere a la cantidad de la informacién otorgada por el personal
de salud, es decir, que el familiar reciba la informacion suficiente para responder
sus dudas e inquietudes sobre el estado actual de salud del paciente. Con
respecto a esto, hay discrepancia en cuanto a la percepcién que tienen los

familiares, lo cual se evidencia a continuacion.

- “Si, porque nosotros todo lo que le preguntamos nos responden de buena
manera, como todos los dias. Todos los dias sale aqui el doctor a darnos

la informacién de como va evolucionando.”

- “(...) Lo mantienen informado de todos los pasos, como esta mejorando,
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todo bien.”

Existen familiares que expresan estar conformes con la cantidad de informacion
gue les entrega el personal de salud, sin embargo, existen otras personas que se

encuentran insatisfechas en cuanto a esta, como se muestra a continuacion.

- “Es que generalmente igual son como mas pesadas en ese aspecto, no
son muy cercanas. Igual nos dicen: “esta estable dentro de su gravedad’,

entonces uno igual queda ahi mismo.”

- “Y ahora nos habian dicho que a las dos iba a haber un médico, pero van
a ser las 2:30 y todavia no tenemos informacion, lo Unico que sabemos es

que esta entubada.”

A partir de las citas anteriores se puede sefalar que existen familiares cuyas
experiencias dan cuenta de una sensacion de insuficiencia respecto a la cantidad
informacion recibida sobre el estado de salud de su familiar y al horario en el que
ésta debia ser entregada. En base a ésto, expresaron sus recomendaciones para

abordar el tema.

“Mas informacién, si eso es lo que pide uno, mas alla los familiares no

pueden hacer nada, sino que informacién no mas para saber qué pasa.”
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En el parrafo anterior, el familiar expresa la necesidad de recibir una mayor
cantidad de informacion sobre su ser querido, esto debido a que en el contexto
de una UPC, el paciente se encuentra en un estado de salud vulnerable y
fluctuante a lo largo del tiempo. Es por ello que se vuelve de suma importancia
mantener al familiar informado de cada cambio posible en su estado, para asi

reducir los niveles de estrés y ansiedad del familiar.

- “El primer dia nos llamaron solo a los familiares de mi papa y como faltaba
alguien nos espero y cuando llegd nos dio informacion clara y quedé mas

tranquilo.”

Otro tema importante dentro de la informacién, es la calidad de ésta. En el cual
se incluirdn dos subtemas, siendo el primero de ellos el lenguaje técnico que
utiliza el personal para entregar la informacién, y el segundo es la poca claridad
del contenido de ésta, lo cual interfiere con la comprension de la informacién

entregada.

Por un lado, existen familiares que, al preguntarles como es la informacion

entregada, demuestran estar conformes con ésta.

“Buena, bien explicadita. Si, uno pregunta y ellos responden, o sea, bien
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explayada la cosa.”

Por otro lado, otras personas refieren que la informacion entregada no es clara,
debido al lenguaje técnico que utiliza el personal de salud, lo cual se acentiia aun
mas cuando hay una discordancia respecto al Iéxico propio de otros paises de

habla hispana.

“(...) Igual es complicado, porque te dicen “entubar”, pero ;como?, porque
igual hay personas que no saben o personas que vienen viajando, como

mi suegra de Argentina.”

Ha ocurrido, en algunas situaciones, que, si bien se entrega informacion, el
proceso mediante el cual se realiza es confuso y contradictorio, ya que no hay
una continuidad entre la informacidén que se entreg6 en distintas instancias. Tal
como se evidencia a continuacién, en ciertas ocasiones, las personas reciben
informacion distinta cada vez que la solicitan, por lo tanto, al momento de la visita,
no saben con claridad informacién relacionada con la hospitalizacion de su

familiar.

- “(...) Mas encima no te la dan porque aqui esta cerrado. Hoy se supone
qgue iban a cambiarla de piso y después dijeron que no, y después uno

llama y le dicen “no, lo mas probable es que la cambien”, uno pregunta
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cuando sera y dicen “no, durante el dia”. Y uno después si viene a la visita
de la tarde, y como es tan cortita uno viene justo, si viene aca y espera
aca y no hay nadie, la pierde no mas. Por eso hoy llegamos a la 1 aca,
porque dije ponte que no esté ahi, vamos, preguntamos si la cambiaron,

porque va a haber que buscarla en qué piso esta. Por eso, fome.”

El tercer tema incluido en la informacion, es la forma en la cual ésta se entrega,
es decir, la actitud que tiene el personal al momento de entregar la informacion y
la privacidad con la que los profesionales dan las noticias acerca del familiar

hospitalizado.

Con respecto a la privacidad con la cual el personal de salud informa acerca del
estado actual del familiar, se puede evidenciar que es importante el hecho de que
exista una sala privada para este fin. Sin embargo, segun algunos participantes,
esta sala debe usarse solo en caso de informar situaciones de gravedad, ya que,
en algunas situaciones, para el paciente también es beneficioso recibir

informacion sobre su propio estado de salud.

- “Me imagino que debe ser en el mostrador. Porque salas aqui no hay, no

hay salas privadas aqui como deberia ser. No hay”.

- “Bueno si fuera una informacioén que fuera grave, obviamente que deberia

70



ser en un lugar mas privado. Pero si es para mantener informado de que
él esta evolucionando bien, no creo que haya algun problema con que se

lo hagan en el mesoén.”

- “...) La unica vez que me dieron una informacién asi aparte en una sala,
fue para avisarme que mi hijo habia fallecido, asi que no, mala experiencia,
yo prefiero que se me acerquen ahi y me digan: “La sefiora Maria esta
bien” y que ella escuche también lo que estan hablando sobre ella, para

que ella también escuche.”

El siguiente tema que se analizard, es la actitud del personal en cuanto a la
entrega de informacién. Se les pregunté a los participantes cdmo ha sido la

entrega de informacién, ante lo cual tuvieron respuestas similares.

- “Cordialmente, la doctora siempre ha sido cordialmente, (...), uno es claro,

es claro lo que le dicen a uno.”

- “Han sido todos muy amables los médicos, enfermeras auxiliares, todos.

Que uno les hace una pregunta y le responden bien, le contestan bien

(..)."

- “Si, si, buena, han sabido comunicarse con la persona, con los familiares,
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han sabido como comunicarse, se han comunicado bien con uno y han

tratado bien a la persona, asi que no, en ese sentido, no hay problema.”

Se demuestra en las citas anteriores, que la actitud del personal al momento de
entregar informacion es en general positiva, por lo que la mayoria de los

familiares se encuentran satisfechos en este ambito.

Por el contrario, existen otras personas que, debido a experiencias previas, dan
a exponer su percepcion de cual es la forma en que les gustaria que fuera

entregada la informacion.

- “Uno tiene que ser cordial o sea atento, o sea darle las informaciones como
corresponde, no ser tan asi tan seco pa dar la informacion. Eso, pero si
uno da la informacion (...) como a corazon abierto, la persona le va a
creer... le va a creer uno po, si uno es negativo para dar asi (...) no llega

a las personas.”

- “Por ultimo si no se puede, que te expliquen con buenas palabras que no
se puede. (...) Con modales, se supone que antes de haber estudiado

enfermeria fue al colegio, le ensefiaron modales. Eso no se nota mucho.”

En relacion a ésto, los entrevistados esperan que el personal brinde informacion
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de manera cordial y educada, ya que de esta forma tendrian una recepcion mas

optima de la informacion.

El siguiente tema a revisar sera la accesibilidad a la informacion, la cual se refiere
al medio de comunicacién empleado y el horario. Al preguntarles con respecto al
horario en que se entrega informacioén, los participantes en general coincidieron
con respecto a sus opiniones.
“Tarde, por ser, de repente uno quiere saber las razones de por qué tiene
esto o porqué tiene esto otro y no te dicen nada, tienes que esperar no
mas, por ejemplo, si yo veo que a mi papa le habian sacado el tubo y
vengo Y lo tiene de nuevo puesto, quiero saber por qué y eso no te lo dicen
y hay que esperar y es fome porque quedai todo el dia pensando en qué

habra pasado.”

- “Mala informacién no mas, que no dan informacién por teléfono. Si, por
eso seria genial que estuviera abierto y uno pudiera entrar y preguntar,

interiorizarse mas, antes de estar aca tanto rato.”

- “No, y tampoco se puede preguntar porque por protocolo los enfermeros

no te pueden decir nada.”

- “O sea, en la tarde es buena, el médico que esta de turno dice bien claro
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lo que pasé pero encuentro que seria bueno que por ultimo cuando uno
llega a las 2 de la tarde a la visita y ves que el familiar de nuevo esta con

un tubo que te expliquen el por qué, pero no te dicen nada.”

Se puede concluir a partir de los testimonios anteriores, que la mayoria de los
participantes coinciden en que la entrega de informacion se vuelve insuficiente al
ser Unica y exclusivamente en un horario, siendo éste el de la segunda visita. En
relacion a este tema, se les pregunté qué recomendarian para satisfacer esta

necesidad, ante lo cual surgieron distintas opciones.

- “Lo de la informacién porque si hay personas que no pueden venir en la

tarde por dltimo nos informaran ahora (...).”

- “Mas informacién porque no te dan nada de informacion en la visita de la

tarde, solo la dan de 79.00 a 19.30, ahi viene el doctor y te la da.”

En relacién a este tema, los entrevistados sugieren que también se entregue
informacion en la primera visita o directamente en cualquier momento del dia en
gue ellos tengan disponibilidad para exponer sus dudas. Finalmente, cabe
sefalar que el hecho de que la entrega de informacion sea incompleta, puede
generar estrés y preocupacion en los miembros de la familia, especialmente en

aquellos que solo pueden asistir en una visita.

74



En segundo lugar se encuentra el tema de la entrega de informacién por via
telefonica. Respecto a este, al preguntar a los entrevistados como ha sido su
experiencia en relacion a la via telefonica disponible, han tenido distintas

experiencias.

“Si, pero cuando he llamado no contestan.”
- “Si, debe haber un numero abierto, pero la respuesta siempre es “esta

estable dentro de su gravedad”, entonces uno igual queda en lo mismo.”

- “Hay un namero de teléfono al que se puede llamar, pero no te dan
informacion solo te dicen si esta bien, mal o estable, pero nada mas,

entonces igual hay que venir a las 19.00.”

- “Que entreguen mas informacién al publico, algun teléfono.”
En base a lo anterior, se demuestra que varias personas utilizan la via telefénica
para recibir informacion. Sin embargo, hubo casos en los que la llamada no se
pudo concretar al no haber respuesta por parte del hospital. En los casos en los
cuales si hubo respuesta, los familiares refieren que la informacién que se les
entregd fue escasa e insuficiente, por lo que no se logré responder a sus
inquietudes. Es por esto que recomiendan que se entregue mas informacién al
publico a través de esta via, ya que, para algunos, éste es el Unico medio de

comunicacién al que pueden acceder de acuerdo a sus posibilidades.
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El dltimo tema que surgio en las entrevistas con respecto a la informacion, es la
relacion que algunos de ellos encuentran entre ésta y el trato que les brinda el
personal, lo cual se pudo evidenciar al preguntarle a un participante sobre como
siente que ha sido el trato que le ha brindado el personal de salud, ante lo cual él

responde haciendo alusion a la entrega de informacion.

- “Mas o menos, en el tema de la informacion, porque igual se han
demorado en dar informacion de que la pasan a UCI o a piso o sala,
porque siempre la tienen en urgencia y en observacion y de ahi la tiran a

la casa y ahora en la UTI.”

A partir de esto se puede inferir la importancia de la entrega de informacion, la
cual es tan crucial, que inclusive puede ser relacionada o hasta confundida con

el trato recibido en su experiencia como visitante.

En resumen, con respecto al tema de la entrega de informacién, la mayoria de
los participantes de las entrevistas estan bastante conformes con la forma en la
cual se entrega la informacion, destacando la actitud positiva que tiene el
personal de salud. Por el contrario, la mayoria de ellos refiere estar insatisfecho
en cuanto a la cantidad y calidad de informacion recibida. Ademas de ésto, se

manifesto que el horario de entrega de informacién es una dificultad para acceder
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a ésta.

Necesidad de ser reconocidos por el personal

En las siguientes referencias, se hace notar la importancia que tiene para los
participantes el hecho de sentirse reconocidos por parte del personal, es decir,
gue éstos tomen en cuenta su opinion acerca del tratamiento y los cuidados, entre

otros aspectos, que se relacionen con el paciente.

“Si po, porque nosotros somos importantes para el hospital, asi como el

hospital es importante pa nosotros.”

La persona entrevistada anteriormente, sefiala un punto significativo a ahondar,
el cual es la complementariedad que existe en la relacion entre el familiar y el
equipo de salud, es decir, ambos son importantes para el otro. Esto se debe a
que, por un lado, el establecimiento se encarga de la salud del familiar
hospitalizado, mientras que, por otro lado, el familiar es un apoyo para el equipo
de salud, ya que, al conocer al paciente, podria contribuir en la entrega de sus

cuidados de una forma mas personalizada.

Por otra parte, a pesar de la existencia de esta relacion bidireccional, se genera

una discrepancia entre los discursos de los familiares, ya que al preguntarles si
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consideran que han tomado en cuenta su opinion, no todos han tenido
experiencias positivas, pudiendo privarse de los beneficios que esta relacion

podria proporcionarles.

“Si, si, nos han preguntado, a mi hermana igual, todo se lo preguntan a mi

hermana.”

”n

“No, para nada. (...) Porque no, no la escuchan a uno: “ah si, ah ya”.

De acuerdo al testimonio, existen experiencias familiares que dan cuenta que
existe un feed back constante entre los familiares y el equipo de salud. Si bien,
hay participantes que refieren sentirse escuchados y visibilizados por el personal

de salud, hay otros que manifiestan no sentirse escuchados por estos.

En otro orden de ideas, se dara a conocer qué entienden los familiares por la

consideracion de su opinion.

- “Que me pregunten y que me expliquen lo que le van a hacery el remedio

que le van a dar antes de darselo.”

- “(...) Mas que me pregunten es que me informen por qué se lo van a hacer,

pero no que me pregunten porque si lo necesita, hay que hacérselo. O que
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si ya se lo hicieron que me digan por qué se lo hicieron, no esperar hasta

ultima hora para enterarse de las cosas.”

Se puede concluir, que para los entrevistados anteriormente citados, entienden
por considerar su opinion el hecho de ser incluidos en el proceso de
hospitalizacion de su familiar. Esto se relaciona con que, para algunos es
importante que les pregunten y escuchen sus opiniones y que las decisiones en
cuanto al paciente les sean aclaradas. Para otros, el aspecto fundamental es que
el personal expliqgue y comente todo lo que tenga relacion al paciente, sin

profundizar en lo que el familiar opine previamente al respecto.

Necesidad de ser aceptados en sus creencias religiosas y espirituales

La necesidad de creencias se relaciona con la importancia de considerar las
creencias espirituales y religiosas que ellos pudieran tener, para lo cual se les

preguntd cual es su opinidn con respecto a este tema.

- “Yo creo que toda persona quiere eso, que venga alguien y le de una
palabra de aliento, como que uno siente que esa persona le ora o reza se

siente mas cerca de Dios.”

- “Yo creo que es bueno que pueden entrar curitas o personas que recen
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porque asi uno queda mas tranquilo, independiente de la creencia, pero si

la persona cree y tiene fé se va a ir mas tranquilo a su casa.”

- “Yo creo que es importante que respeten eso porgue igual hay gente, por

ejemplo, tipo evangélico, que piden que venga un pastor.”

Es a partir de los discursos anteriores que se desprende la relevancia que tiene
la espiritualidad y religion en las personas. Si bien los familiares no lo
manifestaron como una necesidad propia, el hecho de contar con una persona
gue los visite especialmente para acompariarlos y acercarlos a su espiritualidad,
les genera una sensacion de esperanza y paz, teniendo en consideracion que se

deben respetar las creencias espirituales de todos.

Segun los entrevistados, en este establecimiento de salud, la necesidad de
respetar creencias espirituales y religiosas, fue suplida en su totalidad, ya que
todos los participantes que mencionaron el tema, refirieron estar conformes con

las medidas tomadas por el hospital.

- “No, si, obvio, si viene el pastor evangélico aca.”

- “Si, o sea igual las toman en cuenta porque han venido a rezar y todo las

dejan pasar, y fuera del horario de visita y todo.”
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“Si po, porque nos dejan pasar, Si nosotros traemos a alguien, o que
vengan a rezar, por ejemplo, por ella o a orar, la dejan pasar fuera del

horario de visita, no hemos tenido inconvenientes con eso.”

Segun estos entrevistados, el establecimiento facilita el ingreso de un sacerdote
o religiosos, en cualquier momento del dia, para visitar al paciente, lo cual permite
suplir esta necesidad a cabalidad.

IV. LA DIMENSION EMOCIONAL COMO ELEMENTO CRITICO

Otras necesidades rescatadas a partir de las entrevistas a familiares, son las de
trato y apoyo emocional. Es decir, la importancia que hay en la manera en que
los trabajadores de la UPC se relacionan con los familiares, ademas de la
existencia y el modo de entrega de contencion emocional por parte del personal

hacia ellos.

Necesidad de recibir un buen trato

En relacion al trato, una gran parte de los testimonios de los participantes dan
cuenta de una percepcién de buen trato recibido por parte del personal. Cabe
destacar que, de la nocién de trato, emergen testimonios que dan relevancia

especifica al actuar del personal extra-sanitario

“Stuper amables, me han tocado puras personas buenas. Incluso los
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guardias aca bien amables.”

- “Es buena, por ejemplo, las mismas personas que hacen el aseo son
amables, te piden permiso. La sefiora que esta de guardia ahi también, los

meédicos son buenos.”

En el parrafo anterior se evidencia que algunos familiares han recibido un trato
amable por parte del personal de la UPC, el cual se entiende no solo como el
personal sanitario, sino que también incluye a otros actores que se consideran
relevantes en el servicio, como lo es el personal de aseo y los guardias. Por otro
lado, el hecho de que existan comentarios positivos respecto al trato, no implica

gue no puedan surgir recomendaciones en cuanto a este.

- “Eso nomas, (...) y que los guardias sean mas pacientes, si uno esta aqui

por un paciente, no porque uno quiera vivir aqui.”

- “Que tuvieran un poquito mas de consideracion, que no sean tan secos.
Yo sé que ellos se van engruesando a medida que van trabajando, pero

al final son personas a las que tratan.”

De la primera cita se puede desprender que existe una relacion estrecha entre el
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trato y la dimension de habitabilidad analizada anteriormente. Los familiares de
UPC se enfrentan a un imperativo de habitar los espacios de la sala de espera
por largo tiempo, dado que es su Unica opcion. Esto hace emerger en ellos la

necesidad de recibir un buen trato durante su estancia en la sala de espera.

A partir de los testimonios anteriores, se puede evidenciar que los familiares
comprenden la naturaleza del trabajo del personal sanitario en contextos de UPC.
Este los expone a constantes casos criticos y, por ende, con el paso del tiempo
normalizan ciertas situaciones de salud, lo que puede explicar respuestas
emocionales significativamente distintas a las que experimentan los familiares.
No obstante, lo anterior no quita que los familiares manifiesten la necesidad de
un trato humanizado que les haga sentirse reconocidos como persona por parte

del personal.

Necesidad de ser apoyados por el personal de salud

A continuacion, se ahondara en el tema de apoyo emocional, el cual se demostro,
a partir de las entrevistas, que es una necesidad de suma relevancia para ellos.
Dentro de este tema, se pudo evidenciar la necesidad que tienen los familiares
de ser visiblemente reconocidos por el personal de salud, es decir, que el
personal tome en cuenta la presencia del familiar y que intente responder a sus
requerimientos emocionales. Con el fin de ahondar en este tema, se les pregunt6

si han necesitado apoyo emocional y si es que el personal se los ha brindado.
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- “Si, lo hemos necesitado, pero no lo hemos pedido.”

- “No se preocupan de uno, como esta uno emocionalmente.”

- “Nunca nos han preguntado si necesitamos, no sé, a un psicélogo o a la

asistente social o algo.”

Lo anterior, demuestra que en general los familiares tienen la necesidad de ser
apoyados por el personal de salud, sin embargo, en estos casos, manifiestan que
esta necesidad no ha sido abordada. Esto se debe a que, por un lado, no han

solicitado apoyo, y por el otro, el personal no se los ha ofrecido.

La falta de apoyo por parte del personal que perciben los familiares, se podria
explicar a partir del estado critico de salud en el cual se encuentran los pacientes
de UPC a su cargo, por lo que podrian centrar su atencién y cuidados
exclusivamente en la estabilizacion del paciente, pudiendo dejar en un segundo
lugar las necesidades del familiar. Este tema se expresa en la primera cita
disponible a continuacién, mientras que la segunda hace referencia a una

recomendacion para abordar este tema.

‘Estan mas pendientes de mi papa que de nosotros po. Entonces, a lo
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mejor se preocupan mas de mi papa que de nosotros. Y nosotros igual

necesitamos.”

- “Que les tomaran mas atencion a los pacientes, o sea, a los parientes de
los pacientes que somos nosotros, porque el paciente que esta en estado
de coma no se da cuenta de nada po, es uno la que llega aqui desborda,
uno la que se va a la casa desborda, la que necesita la contencion, que la
entiendan, que por ultimo no le llamen la atencién asi tan fuerte, si uno lo

unico que quiere es hacerle un nanai a la persona enferma, y no dejan.”

En los testimonios anteriores, se hace notar la falta de atencion que perciben los
familiares por parte del personal de salud hacia ellos, debido a que orientan su
guehacer profesional netamente al estado de salud del paciente. Ademas, se
justifica la necesidad de que el familiar sea quien reciba apoyo emocional antes
gue el paciente, por el hecho de que este ultimo no presenta las facultades para
escuchar ni entender el apoyo que se le pueda dar, ya que se encuentra
inconsciente. Esta alteracion del estado de conciencia del paciente, refleja la
gravedad de su condicién, lo que podria repercutir en una alteracion del estado
emocional del familiar. Es por esto, que el familiar podria estar mas labil
emocionalmente, por lo que manifiestan su necesidad de ser tratados de una
manera apropiada, es decir, con tacto y delicadeza. La relacion que se genera

entre el estado de salud del paciente y la alteracion del estado emocional del
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familiar, esto se explica al preguntarles acerca de qué tan importante es para

ellos que el personal les brinde apoyo emocional.

- “Yo creo que al principio podria haber sido, pero ahora ya estamos mas
tranquilos, ahora ya sabemos que su vida no esta en riesgo y estamos
mas tranquilos. Pero al principio, si, yo creo que habria sido bueno eso de

tener un apoyo emocional.”

Por lo tanto, se puede concluir, que el estado de salud del paciente y la necesidad
de apoyo emocional del familiar, estan directamente relacionados, ya que

mientras mas grave sea este estado, mas apoyo se requerira.

Por otro lado, existen testimonios de familiares que dan cuenta del apoyo
emocional que reciben por parte del personal. En estos casos, los familiares
reconocieron como apoyo el hecho de que el personal les brinde palabras de
aliento, es decir, que al hablar con ellos, les despierte un sentimiento de
esperanza en cuanto al prondstico de su familiar.
- “...) Al principio la doctora me dio un mal pronéstico, pero me dijo que
necesita que estemos tranquilos, y le pregunté ¢ doctora, esta en buenas
manos mi papa? Y me dijo que si y que iban a hacer todo lo posible. Si me

dicen asi uno confia y se queda mas tranquilo.”
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- “Me dicen que tenga fe, que va a salir adelante, que ella es joven. Tiene

”

que salir adelante por su hijo que esta igual luchando para salir adelante.

- “...) Siigual la enfermera a uno la ayuda y te dicen ‘tire para arriba nomas,
si la Karen va a salir de esta, ella tiene fuerza asi que tienen que apoyarla

”

y mostrar la mejor cara po”.

Segun estas referencias, algunos familiares han recibido apoyo por parte del
personal, sin embargo, las herramientas que utilizan para brindarlo no son
suficientes para todos los participantes, por lo que han debido considerar otras
opciones en busca de apoyo, como por ejemplo su familia y profesionales

especializados en este ambito.

- “Bueno, aca tengo que hacerme la fuerte porque no puedo que ella me
vea decaida. Pero en mi casa si, estan mis hijas, tengo muy buenos

vecinos también.”

Al preguntarles qué recomendaciones tienen en cuanto a este tema, los
entrevistados manifiestan distintas alternativas, las cuales se detallan a
continuacion.

“Que hubiera como otra persona que nos preguntara cOmo estamos. Los

familiares. Eso nomas. (...) Alguien externo, o algun psicélogo o una cosa
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asil.

- “Que hubiese como un psicélogo, o algo asi, apoyando a la familia.”

- “No sé, que haya mas apoyo psicolégico, como un psicélogo o alguien que

se acerque mas al familiar directo.”

En conclusién, la necesidad de apoyo emocional se visibilizé a partir de las
entrevistas, sin embargo, existe una discordancia en cuanto a su satisfaccion, ya
gue una parte de los entrevistados refieren recibir apoyo por parte del personal
solamente de forma verbal, mientras que otro grupo de entrevistados expresa
gue no se lo han brindado. Ademas, tal como se mencioné anteriormente, el
familiar se encuentra en un estado de labilidad emocional, por lo que seria
beneficioso considerar la opcidén de contar con un profesional especializado en el

area de salud mental, con el fin de contribuir al bienestar del familiar.

DISCUSION DE RESULTADOS

A partir de los resultados plasmados en el apartado anterior, se respondieron a
los objetivos planteados y emergieron temas que seran respaldados mediante
evidencia nacional e internacional, y en algunos casos, seran comparados con la

evidencia expuesta en el marco teérico.
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El modelo de Determinantes Sociales de la Salud propuesto por la Organizacion
Mundial de la Salud reconoce al sistema sanitario como un determinante
intermediario de la salud. Esto significa que sus efectos pueden reflejarse en
impactos en el bienestar de la poblacion (Organizacion Mundial de la Salud,
2010). En la presente investigacion se develaron diversas necesidades que
presentan los familiares, las cuales, al no ser suplidas por el centro asistencial
puede representar un potencial efecto negativo sobre su bienestar. Lo anterior,
representa una situacion paraddjica dado que el principal objetivo del sistema
nacional de salud es mantener y mejorar la salud de la poblacion (Gattini, 2017).
Producto de esto, se evidencia la relevancia de conocer necesidades
insatisfechas de un grupo de la poblacién como el estudiado, que se expone por

largos periodos de tiempo a las condiciones actuales del contexto de UPC.

Uno de los temas importantes a destacar dentro de los resultados es el de la
infraestructura de la UPC del Hospital Padre Hurtado, mediante las entrevistas
se pudo evidenciar que la mayoria de los participantes no estan conformes con
la calidad, disponibilidad y condiciones de las é&reas comunes del
establecimiento, dentro de éstas ultimas, se incluyen, sala de espera, areas

verdes, bafos y espacios de alimentacion.
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Tal como se menciond en el marco tedrico, es importante contar con salas de
espera en Optimas condiciones y que éstas se encuentren accesibles, para asi
favorecer el descanso de los familiares entre los tiempos de visita (Velasco, et
al., 2005). El hecho de no contar con este recurso podria conllevar a que las
personas deban permanecer de pie durante largos periodos de tiempo, lo cual
tiene repercusiones negativas para la salud (Tlchsen, Hannerz, & Krause, 2005).
Algunos ejemplos de estas repercusiones son el riesgo de aparicién de varices,
lesiones musculares en las regiones de columna y extremidades inferiores,

tendinitis, afecciones de las rodillas, entre otras (Kinemed, s.f.).

Un estudio descriptivo retrospectivo, acerca de la satisfaccion de los familiares
en relacion al cuidado recibido en cuidados intensivos, sefiala que el punto con
el que las familias estan mas insatisfechas son las salas de espera (Karlsson,
Tisell, Engstrém, & Andershed, 2011). A partir de esto, se puede ver afectada la
satisfaccion usuaria, que es considerada un indicador de calidad de resultado y
puede definirse como “el grado de cumplimiento por parte del Sistema de Salud
respecto de las expectativas del usuario en relacidén a los servicios que este le
ofrece” (Ministerio de Salud, 2009). Esta se considera relevante, ya que
constituye un factor importante para la elaboracion e implementacién de medidas
y toma de decisiones a partir de la identificacion de areas criticas que requieren

ser abordadas en forma integral por los directivos (Ministerio de Salud, 2009).
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Por otro lado, cabe destacar que, a nivel nacional, durante el gobierno de Michelle
Bachelet entre los afios 2014 a 2018, se implementé el Plan Nacional de
Inversiones dirigido a salud (Ministerio de Salud, 2017). Este plan, basado en el
esfuerzo fiscal, estuvo orientado a construir y renovar la infraestructura sanitaria
de acuerdo a las necesidades de salud que se identificaron y priorizaron con el
aporte de lideres sociales y representantes de la comunidad (Ministerio de Salud,
2017). El proposito de este plan, fue la mejora de las condiciones de dignidad,
seguridad y habitabilidad de las Salas de Espera de Urgencias de algunos
hospitales, mediante la mantencién de bafios publicos, equipamiento en salas de
espera en cuanto a la renovacion de asientos e instalacion de climatizacion y/o
calefaccion. Ademas, se perfeccionaron instalaciones relacionadas con la
iluminacioén, puertas de acceso, ventanas y equipamiento como monitor de
television (Ministerio de Salud, 2017). Si bien este plan fue implementado en las
salas de espera de urgencia, también se podria implementar en otros servicios
como la UPC ya que tendria las mismas caracteristicas.

En cuanto a las areas verdes situadas dentro del hospital, los entrevistados
manifestaron que éstas areas a pesar de no estar habilitadas para este fin,
constituyen un facilitador para su descanso fisico y psiquico, considerando el
contexto estresante en el cual se encuentran inmersos al tener un familiar
hospitalizado en UPC. Esto se contrasta con la evidencia, en la cual se sefiala el

impacto positivo que tienen las areas verdes para favorecer la salud mental de
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las personas, ya que se contrapone a factores estresantes, al brindar respuestas

calmantes, mejorando su estado emocional y fisiolégico (Berto, 2014).

Con respecto a esta tematica, Chile no ha sido ajeno a esta situacion. Un ejemplo
de una iniciativa llevada a cabo en el pais corresponde a una fundacion llamada
“Inspira”, la cual tiene como objetivo mejorar areas comunes dentro del recinto
hospitalario, a través del uso de recursos de la naturaleza, tales como, plantas y
flores, ademas de reestructurar y enriquecer areas verdes propias del
establecimiento de salud (Fundacion Inspira, s.f.). Seria relevante considerar que
esta iniciativa pueda ser implementada a nivel pais al ver que ha funcionado en
casos como este y ademas, las repercusiones positivas que traen consigo estas

iniciativas.

Otra de las tematicas que surgié a partir de las entrevistas hace alusién a la
dificultad de compatibilizar el tiempo de trabajo que se invierte en visitar a los
familiares, lo que lleva a una postergacion del rol laboral, limitando en ocasiones
los ingresos econdmicos del hogar. En relacion a esto, se logra resaltar la
necesidad de que los empleadores entreguen facilidades a los trabajadores para
gue logren compatibilizar sus tiempos, tales como permisos para que puedan
visitar a sus familiares.

En el cbédigo del trabajo de Chile, se estipulan las condiciones para brindar

licencias a los trabajadores, por ejemplo, casos como enfermedad o accidente
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comun, licencia maternal pre y posnatal y enfermedad grave del hijo menor de
un afo. Sin embargo, es importante mencionar que no se consideran las
situaciones en que los trabajadores tienen un familiar hospitalizado a menos que
este sea menor de un afo (Direccion del Trabajo, 2019). Por otro lado, el Cadigo
del Trabajo no contempla el derecho a permisos especificos que permitan al
personal realizar gestiones de caracter particular salvo ciertos permisos
especificos, por tanto, el empleador no se encuentra en la obligacién de
concederlos. No obstante, a lo anterior, nada impide que por mutuo acuerdo,
concuerden permisos de origen convencional, esto lo contempla expresamente
el inciso 4° del articulo 32 del Cédigo del Trabajo (Direccién del Trabajo, 2019).
A partir de lo anterior, se puede apreciar que dentro de la legislacion chilena no
se considera el brindar facilidades en relacion a los permisos laborales para suplir
necesidades de visita en el caso de tener un familiar hospitalizado, lo cual seria
muy relevante de incorporar a nivel del estado y el pais para lograr un impacto
positivo en este Ambito.

Otro de los temas a discutir, es la disponibilidad horaria de las visitas, las cuales
en el servicio de UPC del Hospital Padre Hurtado son de caracter restrictivo, ya
gue éstas se limitan a dos horarios, siendo el primero de una hora y el segundo
de media hora de duracion. Cabe destacar que este segundo horario de visitas,
el cual las personas refieren que es acotado, es la Unica instancia de entrega de

informacion sobre el estado de salud del paciente. Este ultimo punto, repercute
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en la calidad de la visita y en la asistencia a esta debido a la disponibilidad horaria
de las personas.

En consecuencia, los participantes tuvieron opiniones y sugerencias similares.
Estas fueron que el tiempo de las visitas deberia ser mas extenso, y ademas, que
exista mas flexibilidad en cuanto a estas. Esto no ocurre solo en este contexto,
ya que, tal como se menciono en el marco tedérico, en Espafa los familiares de
pacientes también critican la restriccion de las politicas de visitas y sugieren una
mayor flexibilidad en cuanto al horario (Blanca, Blanco, Luque, & Ramirez, 2008).
Ademas, coinciden en que la informacion se proporciona una sola vez al dia y
gue no son incluidos en los cuidados basicos del paciente, generando un
ambiente de caracter impersonal y molesto para las familias (Hidalgo, Vélez, &
Pueyo, 2007).

Por otro lado, existen paises que tienen UCI abiertas, como es el caso de Suecia
(L6pez, 2018). Estas han demostrado tener multiples beneficios en el paciente,
como un mayor apoyo emocional hacia él, lo que se refleja en una mayor
estabilizacion de su estado de animo. Por otro lado, la familia no queda exenta
de ello, ya que disminuye su ansiedad y a la vez aumenta su satisfaccion (Ayllén
Garrido, Montero Rus, Acebes Fernandez, & Sanchez Zugazua, 2014).
También, la UCI abierta contribuye en permitirle a los familiares compatibilizar la
atencion al paciente con sus responsabilidades laborales y satisfacer los
cuidados de otros miembros familiares, como nifios o ancianos (Escudero, Vifa,

& Calleja, 2014). Lo mencionado, se ve plasmado en las entrevistas, en las cuales
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se pudo dilucidar que compatibilizar el ambito laboral con las visitas constituye
una dificultad, debido a que en la mayoria de los testimonios, las personas debian
dejar en segundo plano una de éstas actividades para poder llevar a cabo la otra.
No obstante, Chile no queda exento, debido a que desde el afio 2006 se ha
impulsado un programa llamado “Hospital Amigo”, el cual constituye una
estrategia de apertura de los centros de salud a la familia y comunidad, para asi,
fortalecer la relacion del equipo de salud con los usuarios (Ministerio de Salud,
2017). Este contempla un modelo de atencion en el cual se aplican medidas para
facilitar el acompafiamiento de las familias a los pacientes, asi como también, la
entrega de informacion oportuna y de calidad (Ministerio de Salud, 2017). Este
programa ha sido implementado en distintos servicios dentro del Hospital Padre
Hurtado, lo que hace alusion a que hay iniciativa, consideracién y recursos
destinados a este tema, sin embargo, hay ciertos puntos del programa que no se
han incorporado, ademas que por otro lado, aun no ha sido aplicado al servicio
de UPC, lo que seria importante al considerar el contexto vulnerable que
acompafa a este (Hospital Padre Hurtado, s.f.).

El dltimo tema a discutir esta relacionado con la necesidad de apoyo emocional.
Existe un grupo de entrevistados que refiere no recibirlo por parte del personal
de salud, como también existe otro grupo que manifiesta recibirlo, pero que este
no es suficiente, por lo que sugiere la existencia de personal especializado en

este tema.
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En cuanto a la existencia en UPC de un profesional especializado en salud
mental, se ha demostrado en la literatura, los beneficios de contar con un
psicologo que apoye a la familia de los pacientes, ya que es quien tiene la
capacidad de realizar evaluacion e intervencion familiar, lo cual reduce el impacto
de tener un ser querido en la UCI y de esta forma promover estrategias de
afrontamiento adaptativas para enfrentar la situacion, disminuyendo la ansiedad
de los familiares (Contreras & Palacios, 2014). A pesar de ésto, no se ha
encontrado informacion sobre recintos hospitalarios en los cuales se utilice esta
medida.

Sin embargo, existen otras medidas para entregar apoyo emocional a los
familiares, como lo es el caso de Noruega, en donde se instaur6 una ley el afio
2010, la cual establecié que todos los profesionales de la salud deben estar
capacitados para brindar apoyo emocional a los familiares de los pacientes, con
el fin de incluir cuidados centrados en la familia (Skoggy et al., 2018).

Sumado a lo anterior, también se han implementado otras medidas, como en el
caso de un estudio en el cual se entrega apoyo emocional y educativo a familiares
de pacientes por via telefonica y escrita, lo cual constituye un mecanismo de
fortalecimiento a la salud del familiar y del paciente, asi como la relacion entre
ambos (Ramirez, Ramirez, Vergel, & Santafé, 2012). En el estudio se demostré
la efectividad de este método de entrega de apoyo emocional y educacional,
permitiendo sentir a los familiares una compafiia y soporte social (Ramirez,

Ramirez, Vergel, & Santafé, 2012).
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CONCLUSIONES

Para llevar a cabo la presente investigacion se establecio un objetivo general, el
cual buscé reconocer necesidades de familiares de pacientes de UPC del
Hospital Padre Hurtado. A través de la metodologia de tipo cualitativa planteada,
la cual const6 en entrevistas semiestructuradas, se pudo obtener un relato
detallado de las personas respecto a las necesidades percibidas en su
experiencia como familiar de pacientes de UPC. Particularmente esto permitié
dar respuesta a los objetivos especificos que apuntaban a conocer las
necesidades especificas, barreras y facilitadores para satisfacerlas y las
recomendaciones que surgieron a partir de los participantes para suplir sus
propias necesidades. No obstante, el proceso de logro de objetivos estuvo sujeto
al caracter de la metodologia cualitativa, que contempla el dinamismo de los
objetivos de investigacion a lo largo que transcurre la misma.

Dentro de los hallazgos mas relevantes, se puede concluir que la mayoria de los
participantes coincidieron en que cuando su familiar se enferma, este pasa a ser
la primera prioridad de ellos, sin embargo, esto a su vez trae como consecuencia
una desconfiguracion de su rutina diaria, ya que dejan de lado roles familiares
importantes, al mismo tiempo que su trabajo. Esta situacion se agrava aun mas,
ya que, al existir horarios establecidos e inflexibles para las visitas, es que la
mayoria de los participantes pasan muchas horas en el hospital, porque de esa
forma pueden estar en ambos horarios. Es por esto que varios entrevistados

coincidieron en gque se debe realizar una mejora de la infraestructura del hospital,
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para que en su interior existan espacios amigables para que ellos puedan tener
un descanso digno y ademas mas opciones de alimentacion dentro de este
recinto.

Otro hallazgo relevante que surgid fue la necesidad de apoyo emocional,
respecto a la cual, diversos participantes manifestaron que, si bien éste es
brindado por el personal de salud en forma de palabras de aliento, ellos perciben
gue el apoyo brindado es insuficiente y sugieren la presencia de un profesional
especializado en esta materia, como por ejemplo un psicélogo.

Por otro lado, surgio la necesidad de entrega de informacion detallada respecto
al estado del paciente, ya que los entrevistados refieren que esta es solo via
presencial y en un solo horario, siendo éste, acotado. Esto dificulta que puedan
conocer el estado de salud actual de su familiar, generando asi mas
incertidumbre y angustia.

Las ultimas necesidades analizadas, pero no por eso menos importantes, fueron
las de opinién y creencias. A pesar que la necesidad de creencias no fue
manifestada como propia por ninguno de los familiares, si expresaron la
importancia que tiene considerar el respeto a las creencias espirituales de todos
los visitantes y pacientes de la UPC. En cuanto a la necesidad de opinion, los
participantes hicieron notar la importancia que tiene para ellos el hecho de
sentirse reconocidos Yy visibilizados por parte del personal, para que de esta
manera se tome en consideracién su opinion acerca del tratamiento y ser asi

incluidos en el proceso de hospitalizacion de su familiar.
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Se han entregado diversos antecedentes que permiten dar cuenta de la
relevancia de la necesidad de apoyo emocional de los familiares de pacientes en
contextos de UPC. Dentro de este tema, en esta investigacion se ha visualizado
la relevancia de contar con un especialista de salud mental como recomendacion
para suplir esta necesidad. Al respecto, es escasa la evidencia disponible que se
encontré acerca de la presencia de este profesional en la Unidad de Paciente
Critico. Por otro lado, existen estudios que demuestran que capacitar al personal
de salud para brindar apoyo emocional tiene 6ptimos resultados.

Posterior al analisis realizado, se dejo en evidencia la relevancia de la informacion
como un elemento constituyente de la necesidad de estima. Pese a que hay
elementos que han sido estudiados, es escasa la evidencia disponible sobre
métodos no presenciales de informacion. Esto se considera una necesidad
sentida por los familiares, por lo cual suplirlas se vuelve una situacion critica. Esto
se vuelve engorroso debido a la resistencia por los principios éticos de la practica
sanitaria.

El hecho de contar con psicélogo, con profesionales capacitados y la entrega de
informacion por vias no presenciales, son tematicas emergentes, sugerentes
para proximas investigaciones, para asi, llenar vacios de conocimientos y
generar mas herramientas para suplir de manera integral las necesidades
presentes en los familiares de pacientes hospitalizados.

Por dltimo, en cuanto al primer objetivo especifico, el cual inicialmente estaba

enfocado en explorar las necesidades de los familiares y ademas relacionar estas
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con la etapa de la enfermedad del paciente, debid ser reestructurado posterior al
analisis de resultados. Si bien este tema es muy relevante de estudiar, dada la
evidencia presentada en el marco tedrico, este objetivo no pudo ser llevado a
cabo ya que tiene particularidades que lo hacen complejo de estudiar y que
requiere de estudios dirigidos especificamente a aquello, con el objetivo de
identificar las necesidades y construir respuestas organizadas oportunas y
satisfactorias de acuerdo a las necesidades de los familiares segun la etapa de
la enfermedad de su familiar. Es por lo anterior, que se considera importante
desarrollar investigaciones futuras enfocadas en este tema.

A partir de la investigacion se logra levantar al familiar como actor que merece
atencion, ya que se encontraba anteriormente invisibilizado. A raiz de ello, se
observé que los familiares efectivamente tienen necesidades que de no ser
satisfechas pueden repercutir en su salud. Por estas razones se vuelve
importante que esta visibilizacién no se limite solamente a la UPC, sino que se
haga en otro tipo de servicios de hospitalizacién de la institucién, al igual que a
otros hospitales del pais.

Con respecto a las implicancias para la enfermeria en el area de atencion clinica,
es importante recalcar el hallazgo de las distintas necesidades que surgen en el
contexto de hospitalizacion, las cuales no son sélo del ambito biolégico, sino que
también se levantan otras necesidades, como la de apoyo emocional, en la cual
se detecta la necesidad de contar con enfermeras/os especializados en brindar

el apoyo requerido por los familiares, porque son los profesionales quienes en
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primera instancia brindan este apoyo. Sin embargo, los entrevistados manifiestan
gue este apoyo brindado no es suficiente, por lo que se sugiere incluir dentro de
la formaciéon profesional herramientas que permitan suplir los requerimientos
emocionales de los pacientes y sus familiares, brindando asi un cuidado holistico
y de caracter biopsicosocial.

Continuando con la implicancia para enfermeria, es importante mencionar que
uno de los roles de esta disciplina es la gestion, por lo tanto, este rol podria
colaborar en resolver parte de la necesidad levantada de infraestructura. Lo
anterior se explica en que, el enfermero puede influir en la toma de decisiones y
consideraciones en cuanto a las condiciones con las que cuenta el servicio de
salud. Es decir, al estar en conocimiento de las necesidades que tienen los
familiares, podrian colaborar en la gestion de recursos y asi dar soluciones para
cubrir estas necesidades en el recinto hospitalario, por ejemplo, gestionar la
introduccién de una mayor cantidad de asientos en la sala de espera o permitir
el acceso al bafio fuera de los horarios de visita.

Finalmente, se encuentra la necesidad de autorrealizacion. Esta necesidad se
relaciona con el profesional de enfermeria, ya que durante la investigacion se
consiguio visibilizar al familiar como un participante importante de la
hospitalizacion del paciente, por lo que permitié que el familiar se visibilice como
un factor importante para el personal de enfermeria. La importancia de este punto
recae en que, tal como se menciond en la discusién, el servicio sanitario es un

determinante de la salud de los familiares, por lo que tiene la facultad de actuar

101



en ellos y, segun esto, provocarles efectos adversos o positivos. En el caso que
su actuar no supla las necesidades que ellos presentan, como, por ejemplo, no
entregarles informacion en el horario en que esta estipulado, genera que los
familiares deban modificar su dia con el fin de recibir esta informacion, siendo
éste un factor adverso del actuar del servicio de salud. Por lo tanto, pueden
generar rutinas poco saludables, ansiedad y por tanto, efectos nocivos para su

salud.
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en una escala

situacion

de Likertde 50 emocional.
6 puntos.
Ademas,
tuvieron la
oportunidad de
escribir con sus
propias
palabras sus
experiencias.
Plaszewska- | Analizar el | EI  estudio | Se realizo | Estudio Dentro de
Zywko, L. y | problema vy | incluyé a 60 | cuestionario cualitativo, cuyo | encuestados
Gazda, D. evaluar las | parientes de | que consistia | cuestionario esta | mayoria
(2012) reacciones | pacientes en preguntas | aprobado por el |[madres y |
emocional | hospitalizad | sobre Comité de | de pac
es y las|osenUCI. |demografia de | Bioética. Los | (33,3%), se
necesidad los cuestionarios se | por cor
es de las encuestados, |completaron de | (23,3%), her
familias de emociones que | forma andnima en | (18,3%),
pacientes experimentaro |los dias 2-3 del [ adultos (6,7
de la UCI. n y sus | tratamiento en la | otros pa
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necesidades.

Las preguntas
tuvieron
puntaje de
acuerdo a una
escala Likert

de 5 puntos.

UCI. . EI control
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la ansiedad y la
depresion en
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utilizando la

Escala de Control
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Courtauld
(CECS). Los
datos fueron
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usando SPSS
para Windows
14.0. Los
resultados se
presentaron como

una media =+

(18,4%).
ingresar a las
las emocione
comunes d
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miedo, depre
nerviosismo.
severidad d
todas
emociones
disminuyo el
3 de la estar
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comparacion

dia de admis
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desviacion

estandar ( £ SD).

Autor y afio | Propésito | Muestra Medicion Métodos Resultado:
Carlson EB, | Determinar | 29 familiares [ Los familiares | Estudio el 17% se «
et al (2015) [la relacion | de pacientes | completaron el | cuantitativo como
entre hospitalizado | Cuestionario de | longitudinal "mayormen
angustia s enla UCI Satisfaccion satisfecho"
familiar vy Familiar con poco insatis
grado de Cuidados
satisfaccio Criticos
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n con los (FSCCQ), que

aspectos consiste en 36

de items de

atencion eleccion mdltiple

de la UCI y escala Likert

Explicar las | diecinueve Entrevistas Se usOG un|Los resulta
Gaeeni M, et | perspectiv | miembros de | semiestructurad | enfoque este €
al (2014) as de las|la familia de |as convencional de | revelaron

familias de | trece analisis de | perspectiva

pacientes y | pacientes contenido las familic

enfermeras | hospitalizado cualitativo pacientes

de la|s enla UCly enfermeras

Unidad de | doce Unidad

Cuidados | enfermeras Cuidados

Intensivos | de tres Intensivos

sobre el | hospitales el

apoyo docentes informativo.

informativo | (31 en total)
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Anexo 3: Plan de trabajo

CARTA GANTT
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2(3 2|3 2|3 23 2|3 1| 2] 3 23 2|3 2

Carta comité de ética

Carta de pre- aprobacion

Disefio del proyecto

Recoleccion de datos
(entrevistas)

Transcripcion entrevistas

Analisis de las entrevistas

Plan de analisis de
resultados

Contraste de resultados
obtenidos con
bibliografia

Preparacion discurso de
defensa de tesis

Perparacic'm power point
defensa tesis

Anexo 4:

INSTRUMENTO DE RECOLECCION DE DATOS: ENCUESTA PARA

SELECCION DE PARTICIPANTES



Estimado(a):

En primer lugar, agradecemos su interés por participar de este proyecto de
investigacion.

Le informamos que los datos obtenidos seran andnimos. Por otro lado, esta
entrevista serd grabada mediante nota de voz para contar con un respaldo de la
informacion entregada por usted.

En primer lugar, queremos realizarle una serie de preguntas para saber si usted
cuenta con los requisitos que se necesitan para llevar a cabo la investigacion,
gue son las siguientes:

1. ¢Habla espafiol?
Si

NO

2. ¢.Cuantos afios tiene?

3. ¢ Cuantos dias lleva hospitalizado/a la persona a quien viene a visitar?
Menos de 1

1 0o maéas

4. ¢Usted es familiar o tiene un lazo afectivo con la persona que esta
hospitalizada?

Familiar. Especificar:
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Lazo afectivo. Especificar

5. ¢ Visita a la persona frecuentemente?
A diario
Dia por medio

Menos de dos veces por semana

6. ¢ Cree estar en condiciones emocionales de contestar la entrevista?
Sl

NO

Felicitaciones, usted cumple con las condiciones para patrticipar en el estudio, se
le hara entrega de un consentimiento en donde se le explica de qué trata este
estudio y donde usted debe firmar si esta de acuerdo en participar o no.

De ser asi, rogamos continuar con la encuesta.

Datos Sociodemogréficos:

SEXO: FEMENINO MASCULINO

FAMILIAR QUE TIENE EN LA UPC: MADRE

129



_____ PADRE
__ ABUELO/A
_____HuolA
_____ HERMANO/A
_____TIOA
______PRIMO/A

OTRO

Anexo 5: Consentimiento Informado

& uph

Facultad de Medicina
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“Necesidades de los familiares de pacientes hospitalizados respecto a la

atencion de salud en UPC del Hospital Padre Hurtado”

INFORMACION PARA LOS PARTICIPANTES

Nombre del estudio y del Investigador Principal y Tutor

El presente proyecto de investigacion se titula “Necesidades de los Familiares
de Pacientes Hospitalizados en UPC del Hospital Padre Hurtado”. Las
autoras son Javiera Bustos, Valentina Machuca, Catalina Maturana, Catalina
Rosas y Katherine Rusch, todas estudiantes de la carrera de enfermeria de la
Universidad del Desarrollo, bajo la tutoria de Macarena Chepo, Docente
Investigador asistente FM CAS-UDD y Daniel Larenas, Investigador FM CAS-
UDD.

Introduccién

Existe un vacio de conocimiento con respecto al contexto familiar en cuanto a la
atencion en salud, debido a que en Chile existen pocos estudios en relacion a
este tema, siendo en su mayoria estudios cuantitativos. Es por lo anterior que
este estudio se vuelve relevante, ya que contribuira a que el equipo de salud
conozca las expectativas de los familiares al ser atendidos, y ademas podran
adquirir aptitudes para poder interactuar con estas personas, y de esa forma

mejorar la atencién en salud.
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Este proyecto de investigacion tiene como propdsito incluir aspectos de
humanizacion en la atencion de salud, basados en las necesidades de la familia
y el paciente. Para esto, se entregaran los hallazgos de la investigacion al
coordinador de la Unidad de Paciente Critico del Hospital Padre Hurtado de
Santiago de Chile, quién podra hacer uso de estos conocimientos para capacitar
a los trabajadores y realizar cambios en cuanto a la atencidén que se entrega a
los pacientes.

Esta investigacion cuenta con el apoyo de la Carrera de Enfermeria de la

Universidad del Desarrollo.

Objetivo
El objetivo principal de este proyecto de investigacion es identificar las
necesidades de los familiares de los pacientes que se encuentran hospitalizados

en la UPC del Hospital Padre Hurtado, Santiago de Chile, en el 2019.

¢, Quiénes pueden participar en este estudio?

En este estudio podran participar personas mayores de 18 afios de edad, que
se consideren familiares de quien esta hospitalizado en la UPC, que tenga un
lazo afectivo, no necesariamente sanguineo, que se considere en condiciones de
contestar la entrevista y por ultimo que el familiar lleve al menos 24 horas

hospitalizado en UPC.
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Procedimientos del estudio

Si usted esta de acuerdo, quisiera invitarlo a participar de manera individual a
responder a una entrevista, la cual estda conformada por 15 preguntas
aproximadamente, que tiene un tiempo aproximado de 20 minutos. Esta sera
grabada por audio para analisis posterior. Su participacion en este estudio sera

totalmente voluntaria y no sera informada a terceros.

Riesgos y beneficios

Este proyecto no conlleva riesgos para usted. Tampoco se beneficiara
directamente de los resultados obtenidos; sin embargo, un resumen de estos
hallazgos sera entregado a las directrices del Hospital Padre Hurtado para un
posterior desarrollo de estrategias que permitan llevar a cabo un cuidado
humanizado, centrado en las necesidades y expectativas de los familiares de
pacientes hospitalizados en UPC. Ademas, quisiéramos agradecer desde ya su

voluntad a participar de este proyecto.

¢, Quién disefo el estudio?
Este estudio, correspondiente a la tesis de pregrado para obtener el grado de
Enfermera, fue diseflado por: Javiera Bustos, Valentina Machuca, Catalina

Maturana, Catalina Rosas y Katherine Rusch, alumnas de la Carrera de
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Enfermeria de la Universidad del Desarrollo, bajo la supervision del docente
Daniel Larenas.

Costos para el participante

Su participacion en este estudio no tendra costos para usted, mas alla del tiempo
destinado a participar de la entrevista, la que se estima durara aproximadamente

20 minutos.

Participacion voluntaria

Su participacion en este estudio sera totalmente voluntaria y no sera informada
a terceros. Cualquier informacion entregada a usted o a otros acerca de esta
actividad, sera solo un resumen general. Por consiguiente, su decisién de
participar o no, NO afectara de ninguna forma su atencion médica o control con
otro profesional de salud.

Usted también tiene la posibilidad de retirarse de este estudio de forma voluntaria,
y esto no afectara la atencion que se le entregara al paciente ni los beneficios
asociados a su participacion como entrevistado, ademas de no tener ninguna
consecuencia negativa. También, podra retirar cualquier informacion o dato
recolectado de tal forma de que esta informacion no sea incorporada en los
resultados de este estudio. El periodo en que podra retirar dicha informacion, en
caso de que usted desee suspender su participacion, correspondera al periodo
de recoleccion de datos de este estudio, el que se realizara entre durante el

segundo semestre del aiio 2019.
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Confidencialidad

Cualquier informacion que yo comparta o escriba acerca de este estudio sera
solo a través de resumenes generales. La informacion no identificara lo emitido
por los participantes de este estudio.

Toda la informacion recolectada sera guardada por 5 afios luego del término del
estudio y bajo llave en una oficina de la Universidad del Desarrollo. Solo el equipo
del estudio tendra acceso a esta informacién y por un periodo limitado de tiempo

(mientras el estudio esta en desarrollo).

Mas informacion

Investigadores responsables (alumnos tesista): Javiera Bustos, Valentina
Machuca, Catalina Maturana, Catalina Rosas y Katherine Rusch

Aprobacion: Este proyecto ha sido aprobado por el Comité de Etica Cientifico
de Pre Grado de la Facultad de Medicina Clinica Alemana — Universidad del
Desarrollo (CEC PG)

A quién puede consultar en caso de duda:

Carrera de Enfermeria de la Universidad del Desarrollo, Teléfono: +562
23279110

Katherine Rusch (+56966167216)

CEC PG UDD Sra. Alejandra Valdés al email avaldesv@udd.cl (TELEFONO)
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PROYECTO DE INVESTIGACION DE PRE GRADO:
“Necesidades de los familiares de pacientes hospitalizados respecto a la
atencion de salud en UPC del Hospital Padre Hurtado”

Registro para expresion de voluntad - Consentimiento Informado

Reconocimiento del Participante en la investigacion:
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He leido y he entendido la informacion escrita en este formulario de
Consentimiento Informado del proyecto de investigacion Illamado
“Necesidades de los Familiares de pacientes Hospitalizados en UPC del

Hospital Padre Hurtado”

He tenido la oportunidad de formular preguntas respecto a esta
investigacion las que han sido respondidos en forma satisfactoria.
Entiendo que recibiré una copia firmada y fecha de este formulario de
Cl.

Consiento en el uso y divulgacion de la informacién del estudio segun
lo que se describié en este formulario. La informacién sensible sera
usada de manera estrictamente confidencial y sin ningun otro propésito
fuera de los de este estudio sin mi consentimiento.

Entiendo que puedo retirar y o rechazar mi participacion en este estudio
en cualquier momento sin que se vea alterada la atencién de mi salud
en esta institucion, sin sancién o pérdidas de los beneficios a los cuales
en otras circunstancias tendria derecho.

He sido informado que, en el caso de no participar en este estudio, ello
no afectarda de ninguna forma mi atencion médica o control con otro
profesional de salud.

Declaro que libremente mi decision es (marque su decision):

Acepto participar en este proyecto de investigacion.

Rechazo participar en este proyecto de investigacion
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Nombre y Firma Participante:

Fecha: / /

Declaracion del Investigador:

El suscrito declara que ha explicado en forma total y cuidadosa la naturaleza,
propésito, riesgos y beneficios de esta investigacion al participante o su
representante que esta firmando este formulario de consentimiento y que ha

contestado las preguntas y dudas de manera satisfactoria.

Nombre y firma del investigador que toma

Cl:

Firma del investigador:

Fecha de la firma: / /

Nombre y Firma de la Autoridad institucional que autoriza:

Anexo 6: Acta aprobacién comité de ética
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FACULTAD DE MEDICINA

UNIVERSIDAD DEL DESARROLLO — CLINICA ALEMANA
CENTRO DE BIOETICA

COMITE DE ETICA CIENTIFICO DE PRE GRADO

ACTA DE APROBACION

PG_19-2019

Santiago, 06 de agosto de 2019

Autoras responsables: Javiera Bustos, Valentina Machuca, Catalina Maturana, Catalina
Rosas, Katherine Rusch.

Tutores: Macarena Chepo y Daniel Larenas

Institucion: Carrera de Enfermeria, Facultad de Medicina Clinica Alemana
Universidad del Desarrollo.

Los siguientes documentos han sido analizados a la luz de los postulados de la declaracién
de Helsinki, de la Guia Internacional de Etica para la Investigacion Biomédica que
involucra sujetos humanos CIOMS 2016, y de las Guias de Buena Practica Clinica de ICH
1996:

1) Proyecto de Investigacién: “"Necesidades de familiares de pacientes de la
Unidad de Paciente Critico del Hospital Padre Hurtado durante el 2019".
2) Curriculum vitae de las investigadoras y su Tutora
3) Compromiso del Tutor y colaborador directo de la investigacion.
4) Consentimiento Informado
5) Material que se utilizard como por ejemplo: encuestas, métodos de reclutamiento
de participantes, material que se entregara a los participantes, entre otros
Sobre la base de esta informacion, el Comité se ha pronunciado de la siguiente manera
sobre los siguientes aspectos éticos:
« Justificacion Social: Aporte al conocimiento de las necesidades de los acompafiantes de
pacientes hospitalizados en unidades de paciente critico.

« Evaluacion riesgo/beneficio: no implica riesgos.

’ el ZA\CO0 Cy,
« Existe proteccion a los participantes en cuanto a: /( 5”’/‘4
: S g
a. Poblacion vulnerable. ,/ o ﬁad\mUMedlcmn_ b
b. Libertad para participar. \ |
¢. Confidencialidad. 0 , \k]
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d. Cobertura de costos del estudio.
e. Cobertura de eventuales eventos adversos serios,

Por lo tanto, el Comité de Etica considera que el estudio esta bien justificado, que no hay
objeciones para la realizacion del estudio propuesto y por ende otorga su aprobacién.

Conjuntamente, el comité recuerda al investigador que debe:

Utilizar el formulario de consentimiento informado con timbre y fecha de
aprobacion del comité.,

Reportar los eventos adversos serios en un plazo inferior a 48 horas de ocurrido.
Entregar oportunamente las enmiendas que se deseen incorporar al protocolo.

Entregar un informe con los resultados, una vez finalizado el proyecto o en caso de
suspension anticipada.

’/‘Zo

Z3\C0 ¢
/,/2\&9 "4',/
(S U
{{© Facuitad de Medicina

| T Camadenioiton
(6 AGO 2019

T
i
Sra. Alejandra Valdés V.
Presidenta
Comité de Etica Cientifico de Pre Grado

Facultad de Medicina Clinica Alemana
Universidad del Desarrollo

Fechi

Integrantes del CEC Pre Grado:
- Sr. Ricardo Castillo

- Dr. Sebastian Godoy

- Sra. Fabiola Marin

- Sra. Barbara Munoz

- Sra. Daiana Quintiliano

- Sra. Alejandra Valdés
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Anexo 7: Guion entrevista

Estimado/a Sr/Sra.:

La presente investigacion tiene por objetivo conocer cuales son las necesidades
gue tienen los familiares de pacientes que se encuentran hospitalizados en la
unidad de paciente critico de este hospital. En palabras simples, todos los
familiares de pacientes que se encuentran hospitalizados tienen necesidades de
algun tipo, y lo que queremos saber es si usted tiene o no necesidades, y si las
tiene, conocer de qué tipo son.

Para poder lograr lo anterior, a continuacion, realizaremos una entrevista que

consta de 3 partes.

La primera parte constara de preguntas que buscan conocer el estado de salud
actual de su familiar.

En primer lugar, nos gustaria saber ¢Qué le pasé a su familiar?, ¢ Hace cuanto
tiempo aproximadamente lleva hospitalizado?

Y esta condicion de salud, ¢Hace cuanto tiempo la presenta? Es decir, ¢ya le
habian diagnosticado esto anteriormente?

¢, Cual es el prondstico de su familiar?, ¢ Sabe cual es?

Las preguntas de a continuacion estan destinadas a conocer sus necesidades,

para saber si ha tenido o no. Y si las ha tenido, conocer qué ha facilitado y qué
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ha dificultado que éstas sean resueltas. Finalmente nos gustaria escuchar cuéales
son sus recomendaciones para mejorar al respecto.

¢, Se le han presentado necesidades basicas mientras esta en el hospital visitando
a su familiar? Por ejemplo ¢Usted ha querido ir al bafio, ir a descansar o ir a
comer mientras esta de visita por aca?

De ser asi, ¢ Como las ha resuelto? ¢ Le ha sido facil o dificil y por qué razon?
En relacion a lo anterior, ¢(Qué recomendaria usted para resolver estas
necesidades de mejor manera?

¢, Como lo ha tratado el personal?

¢Le han entregado informacion en relacion al estado de salud de su familiar?
¢, Como ha sido la entrega de informacion?

¢, Qué dificultades y facilidades se le han presentado en cuanto al trato recibido
por el personal?

¢,Ha necesitado apoyo emocional? ¢Se lo ha brindado el personal? ¢Se ha
sentido apoyado? ¢ De qué manera?

En relacion a las situaciones mencionadas anteriormente, ¢Qué recomendaria
usted para mejorar?

¢, Considera importante que el personal tome en cuenta su opinibn y sus
creencias? ¢,Cree usted que lo hacen, de qué forma?

¢, Se le han presentado dificultades o facilidades en cuanto a este tema? ¢ Cudles

son?
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En relacion a esta situacion, ¢ Qué recomendaria usted para resolverlo de mejor
manera?
¢,Durante el periodo de hospitalizacion, usted ha sentido que ha podido continuar
con sus actividades de la vida diaria? (como por ejemplo trabajar, actividades
recreativas, rol familiar), ¢ Siente que esto es importante para usted? ¢ Por qué?
¢ Le ha sido facil o dificil esta situacion y por qué razén?
En relacion a esto, ¢ Qué recomendaria usted para mejorar esta situacion?
¢, Qué limitaciones o barreras considera que se presentan (0 se podrian
presentar) en relacion a su inclusion en la atencion de salud?

Anexo 8: Autoevaluacion
Alo largo del curso, el informe ha debido ser modificado en distintos aspectos. El
primero de ellos, es el cambio del titulo de la investigacion, ya que, por un lado,
éste tenia una gran extension en un principio, por lo que se sugirié eliminar
algunas palabras, tales como “del afio 2019”, de modo que sea mas especifico;
por otro lado, también se modifico el punto central de la investigacion, ya que en
una primera instancia se buscaba indagar en las necesidades y expectativas de
los familiares de pacientes en cuanto al personal de salud, pero finalmente se
decidié investigar solamente sobre las necesidades de los familiares. Este ultimo
cambio trajo como consecuencia el cambio del titulo.
Los objetivos especificos debieron ser modificados en distintas oportunidades,
tanto en su contenido, es decir, lo que busca cada objetivo, como los verbos

utilizados en ellos, ya que los primeros objetivos planteados no poseian verbos
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que fueran tan acertados en cuanto a lo que se quiere alcanzar con la
investigacion.

Ademas, se debieron realizar cambios en el modelo tedrico a utilizar. Se decidio
cambiar el primer modelo con el que se contaba, por un modelo tedérico integrado
a partir de la adaptacion de los modelos tedricos de A. Maslow y J. Roland.
Como fortalezas, se aprecia la organizacion, el compromiso y el crecimiento
personal que han tenido las investigadoras a lo largo de este afio. La organizacion
se refleja en las distintas tareas que han debido ser llevadas a cabo, las cuales,
en muchas ocasiones, se ven enfrentadas a ser realizadas en un corto periodo
de tiempo. A pesar del tiempo, se ha visto la organizacion para llevar todas las
tareas a cabo de forma correcta. También se ha visto un compromiso por parte
de todas las integrantes del equipo a lo largo de la investigacion. Esto se aprecia
en gue se ha puesto la investigacion como prioridad en las actividades diarias de
todas las investigadoras, y que, si en algiin momento alguna no pudiese asistir a
una tutoria, clase o avance, se realiza una reacomodacién de los roles del equipo,
con el fin de realizar todos los objetivos planteados sin que la ausencia de la
compariera altere los resultados del trabajo. El crecimiento personal que se ha
evidenciado durante este afio se relaciona con los temas anteriormente
planteados, la organizacién y el compromiso, ya que, en relacién al afio pasado,
este afio se ha visto las ganas y la motivacién por parte de todas de lograr un

gran trabajo final.
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Finalmente, el presente informe ha permitido a cada una de las investigadoras
aprender nuevas herramientas, como es el caso de hacer reflexiones profundas,
las que han permitido llevar a cabo la investigacion.

En cuanto a las debilidades del grupo, se ha visto la dificultad para compatibilizar
el trabajo de la investigacion con la realizacion de los internados de enfermeria.
Esto se debe a que ambas actividades requieren de la dedicacion de bastante
tiempo y son igualmente importantes, ya que son los ultimos requisitos para optar
al titulo de enfermeras.

Otra de las debilidades, fue la dificultad para terminar las entregas de informes y
presentaciones con mayor tiempo de anticipacion, ya que se solia terminar estas
tareas el dia antes o incluso el mismo dia de su entrega final, por lo que se
contaba con escaso tiempo para realizar una revision final del trabajo antes de
enviarlo.

Como aspectos a mejorar para proximos trabajos en grupo, estan las debilidades
enunciadas anteriormente, las cuales son oportunidades de aprendizaje y se han
aprendido a mejorar a lo largo de este afio. Ademas, se debe mejorar la forma
de enfrentar y responder las preguntas realizadas por el comité evaluador,
mostrar mayor seguridad y demostrar los conocimientos que se han adquirido a

lo largo de la realizacion de la investigacion.
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Anexo 9: Consentimientos informados
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p
f
Nombre y Firma Participante: s onile [ iL}\vm wy M g"ﬂt-[?-—ﬁi&
Fecha:2h / OX /_ 20(]
Declaracién del Investigador:
El susctito declara que ha explicado en forma total y cuidadosa la naturaleza, proposito,
riesgos y beneficios de esta investigacion al participante o su Representante que estd

firmando este formulario de consentimiento y que ha contestado las preguntas y dudas de
manera satisfactoria.

Nombre y firma del investigador que toma CI: fg_{ab/la /%/m&_ i

Firma del investigador: Fecha de la firma: 2. / ef /18 -

Nombre y
YD

Firma de la Autoridad institucional que autoriza:

Iniciales del parﬁcipanﬁewCﬁ:.ﬂ. ' Iniciales de quien toma ¢l CI..... (.;. ‘[1.. :
Versién 1.0 Fecha.24/.5§/... 20 ‘S ’
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Nombre y Firma Panicipante:__]mw o
Fecha: (L/ 09 / 2019

Declaracion del Investigador:

El suscrito declara que ha explicado en forma total y cuidadosa la naturaleza, propésito,
riesgos y beneficios de esta investigacién al participante o su Representante que estd
firmando este formulario de consentimiento y que ha contestado las preguntas y dudas de
manera satisfactoria.

Nombre y firma del investigador que toma CI:ACMMAM% >

Firma del investigador: ‘ £ Fecha de la firma: §2-/0) 1 201 3 b
Nombre y

Firma de la Autoridad institucional que autoriza:

oD

del particiy L ' S Iniciales de quien toma el CI..__C‘.;.['_..
Versién 1.0 Fechaplx/.!?j/‘.@"a\

Estas hojas de informacion son para que usted las guarde.
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Nombre y Firma Participante: /‘/5 AN DJ 0 ~ U‘A'?{/‘F{] ("‘C’&"‘AL?&'
Fecha:Q}_ o/ £ ‘? _’/

Declaracion del Investigador: \ K e

El suscrito declara que ha explicado en forma t&el-ycﬁi dosa la naturaleza. propésito,
- caAnb

riesgos y beneficios de esta investigacion al participante o su Representante que estd

firmando este formulario de consentimiento y que ha contestado las preguntas y dudas de

manera satisfactoria.

Nombre y firma del investigador que toma CI: /' 1#@0’73 77 37’U /. -

/ y
Firma del investigador: ‘} Fecha de la firma:D_/ 0 4 3
Nombre y
Firma de la Autoridad institucional que autoriza:
UDP
Iniciales del participante..... ..Q Iniciales de quien toma el Cl.ﬂ.(f.;,gl.,

Versién 1.0 Fecha.j../ }.Q/ 13
Estas hojas de informacion son para que usted las guarde.
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Nombre y Firma Participante: ~ 27—y | % /‘r’/‘”

Fecha:Q2/ O3 / AR ‘

D cion del Investigador:

El suscrito declara que ha explicado en forma total y cuidadosa la naturaleza, propdsito,
riesgos y beneficios de esta investigacion al participante o su Representante que estd
firmando este formulario de consentimiento y que ha contestado las preguntas y dudas de
manera satisfactoria.

Nombre y firma del investigador que toma CI: Cﬁ\u\‘\m Loxas C@/

Firma del investigador: Fecha de la firma: Q2 / Q9 / A4

Nombre y
Firma de la Autoridad institucional que autoriza:
UDD
Iniciales del partici 2L Iniciales de quien toma el CL.. G

Version 1.0 FechaQR-/S%/ A
Estas hojas de informacion son para que usted las guarde.
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Nombre y Firma Participante: ;\MIV,” . Cenylress— &, -

Fecha: CA/AA / 49

Declaracién del Investigador:

El suscrito declara que ha explicado en forma total y cuidadosa la naturaleza, propésito,
riesgos y beneficios de esta investigacion al participante o su Representante que estd
firmando este formulario de consentimiento y que ha contestado las preguntas y dudas de
manera satisfactoria.

Nombre y firma del investigador que toma CI: (oaNea ol

Firma del investigador: mb Fecha de la firma: % /09 / A%
Nombre y
Firma de la Autoridad institucional que autoriza:
Uth
Iniciales del partici pante.....‘i\...c..' ..... Iniciales de quien toma el Cl..mg:.& .......

Versién 1.0 Fechatt/§%,.4%

Estas hojas de informacion son para que usted las guarde.
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Nombre y Firma Participante: LUG’) A / rSNL [dZﬁ 4
Fecha: )/'S% 1/ fg N

Declaracion del Investigador:

El suscrito declara que ha explicado en forma total y cuidadosa la naturaleza, propésito,
riesgos y beneficios de esta investigacion al participante o su Representante que estd
firmando este formulario de consentimiento ¥ que ha cc do las preguntas y dudas de
manera satisfactoria.

Nombre y firma del investigador que toma CI:_ (yalioo, ROiod

Firma del investigador: Cafad Fecha de la firma:_ 2 / f A%
Nombre y
Firma de la Autoridad institucional que autoriza:

U

del participante.. 2.0 Iniciales de quien toma el C1..SR...
Versién 1.0 Fecha.a./.5h/ A
Estas hojas de informacion son para que usted las guarde.
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Nombre y Firma Participante: ,‘?L-’ by “4’/ ¥ (ERT M

Fecha:&/_g_/ U %

Declaracién del Investigador:

El suscrito declara que ha explicado en forma total y cuidadosa la naturaleza, proposito.
riesgos y beneficios de esta investigacién al participante o su Representante que estd
firmando este formulario de consentimiento y que ha contestado las preguntas y dudas de
manera satisfactoria.

Nombre y firma del investigador que toma CI: K&‘{' P' e ale. ?US Cj']

Firma del investigador: 1 Fecha de la firma:2 /D) / /lq

Nombre y

Firma de la Autoridad institucional que autoriza:

vap

iales del particiy Iniciales de quien toma el Clo.nn.
Version 1.0 Fechau..../ v/ e

Estas hojas de informacion son para que usted las guarde.
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Nombre y Firma Participante: K (‘\\&AQ‘\'\L Bt s A ULE {: 7

GLT -/
Fechar764/ Of /7 ﬂ:} o

Declaracion del Investigador:

El suscrito declara que ha explicado en forma total y cuidadosa la naturaleza, propésito,
riesgos y beneficios de esta investigacion al participante o su Representante que estd
firmando este formulario de consentimiento y que ha contestado las preguntas y dudas de
manera satisfactoria.

Nombre y firma del investigador que toma CI: &Q‘U’]&N\o PVSQZ)

Firma del investigador: __ Fecha de la firma! Zé 1S 11 ’ )

Nombre y

Firma de la Autoridad institucional que autoriza:

voy

del particip Iniciales de quien toma el Clo.ne.
Versién 1.0 Fechau..../ v o

Estas hojas de informaci6n son para que usted ‘as guarde.
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Nombre y Firma Participante: [y dalezue Mﬂm@.\'
Fecha: %/ ] 1 (]
Declaracién del Investigador:

El suscrito declara que ha explicado en forma total y cuidadosa la naturaleza, propdsito,
riesgos y beneficios de esta investigacion al participante 0 su Representante que estd
firmando este formulario de consentimiento y que ha contestado las preguntas y dudas de
manera satisfactoria.

Nombre y firma del investigador que toma CI: \IQ nhaa Hechuico

Firma del investi : Fechadela firma: @ / < / |9
Nombre y
Firma de la Autoridad institucional que autoriza:
Ubb
Iniciales del particip i v Iniciales de quien toma el CIN."\

Versién 1.0 Fecha.3./.5/.1%
Estas hojas de informacién son para que usted las guarde.
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Nombre y Firma Participante: (,\QTQL'JWA Sanhy 320 YieHege ¢

Fecha: &/ &\ / \4

Declaracién del Investigador:
El suscrito declara que ha explicado en forma total y cuidadosa la naturaleza, propdsito,

riesgos y beneficios de esta investigacion al participante o su Representante que estd
firmando este formulario de consentimiento y que ha contestado las preguntas y dudas de
manera satisfactoria.

Nombre y firma del investigador que toma Cl:_ Vot un nnee  FloCWA O

Firma del investign@nﬂ%l:echa delafirma: &/ &/ \Q

Nombre y
Firma de la Autoridad institucional que autoriza:

Ubb

Iniciales del panlclpante...c«..:.b... Iniciales de quien toma el Cl....y_.:m‘l..\..
Versién 1.0 Fecha.S‘/ o)/ A%

Estas hojas de informacion son para que usted las guarde.
Pégina § de §
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Nombre y Firma Participante: A\\c\ Mada P ( Ao e

Fecha: 91/ 04 /_201%

Declaracion del Investigador:

El suscrito declara que ha explicado en forma total y cuidadosa la naturaleza, propésito,
riesgos y beneficios de esta investigacion al participante o su Representante  que estd
firmando este formulario de consentimiento y que ha contestado las preguntas y dudas de
manera satisfactoria.

Nombre y firma del investigador que toma Cl: Towe BUSTO) 4P nosa

Firma del investigador: Eg """ZM Fecha de la firma: U2/ 0% /2013

Nombre y

Firma de la Autoridad institucional que autoriza:

WA

Iniciales del parﬁcipante.&:.glw. Iniciales de quien toma el C....

Version 1.0 Fecha .40/ 14,

Estas hojas de informacion son para que usted las guarde.
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Nombre y Firma Participante: C,\O\(Q QSQ\ ot flo. MQ"
Fecha:@/ 08/ 1 &

Declaracion del Investigador:

El suscrito declara que ha explicado en forma total y cuidadosa la naturaleza, proposito,
riesgos y beneficios de esta investigacién al participante o su Representante que estd
firmando este formulario de consentimiento y que ha contestado las preguntas y dudas de
manera satisfactoria.

Nombre y firma del investigador que toma CI: Taue BTl €SPinos O

\ ol o
Firma del investigador: e Fecha de la firma: 26/ 08 / ZolQ
Nombre y
Firma de la Autoridad institucional que autoriza:
Udd
Iniciales del particip G € Iniciales de quien toma elCl.Z:E:.g:.....

Versién 1.0 Fechal./Q%13
Estas hojas de informacion son para que usted las guarde.
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Anexo 10: Entrevistas transcritas
Entrevista 1
I: La entrevista tiene dos partes. Primero le vamos a preguntar sobre su familiar,
y luego sobre usted. Sobre las necesidades que tiene netamente usted estando
aca.
P: Mm ya.
I: ¢Bueno? Ya, eh. En primer lugar, queriamos saber qué le pasé a su familiar.
Por qué esta aca.
P: Eh, la enviaron aca porque le dio una, mm, ¢cémo se llama? Un eh, una
arritmia cardiaca.
I: Ya.
P: Debido a una, ¢como se llama? Una neumonia. Ella sufre del corazén
entonces le dio neumonia y después la arritmia cardiaca. Por eso la dejaron
hospitalizada. Eh, primero los primeros dias estaba entubada, todo eso y ya pasé
a cuidados intermedios ayer.
I: Ya, y ¢ hace cuanto que esta hospitalizada?
P: Nueve dias.
I: Hace nueve dias. ¢ Primero paso al médico quirargico y después aca?
P: Después acé a la UCI.

I: Ya. ¢ Y hace cuanto que esta en la UCI? ¢Hace cuantos dias, mas o menos?

P: Mm, siete dias.
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I: Ya. Y, ¢hace cuanto tiempo que ya esta, porque me dijo que estaba enferma
del corazon, tiene algo?

P: Claro, es que a ella le encontraron que tenia el coraz6n muy grande.

I: Ya.

P: Entonces por eso se le generan las arritmias cardiacas.

I: 'Y, ¢ hace cuanto mas o menos le dijeron esto?

P: Hace como dos afios.

I: Ah, ya. Osea, ya lleva dos afios con esto?

P: Si, pero nunca habia tenido, asi como algo que lo detonara.

I: Ya.

P: Nada. Fue recién ahora, si (no se entiende 1’16).

I: Ya, osea esto ya habia sido diagnosticado hace un tiempo atras.

P: Si.

I: Ya. Y, ¢sabe cual es el pronéstico que le dieron a su familiar?

P: Bueno, hoy dia ya, lo que fue ayer la visita de la tarde que ya estaba mejor,
gue lo mas probable es que la pasen a sala comun. Y eso, osea la tienen
monitoreada todavia y con medicamentos y creo que hoy dia recién terminaba
los medicamentos. Fueron siete dias.

I: Ah, perfecto. Entonces. [sonido de hojas] Pasando ahora a la otra parte de las
preguntas, esto que va hacia usted. ¢Ya? ¢ Se le han presentado necesidades
basicas a usted mientras esta aca en el hospital visitando a su familiar? Por

ejemplo, ir al bafio, comer, tener donde descansar.

160



P: Es que claro, lo hemos hecho. Mira, en realidad hoy dia vinimos super poquitos
porque en realidad casi todos volvieron a trabajar. [Sonido de celular] Pero en
general veniamos todos y realmente nos quedamos aca. Porque es un gasto
estar yendo, volviendo, yendo, volviendo. Y en realidad traiamos todos cositas
pa comer y nos quedabamos aca po. Y en cuanto a la necesidad del bafo, aqui
hay asi como para que nosotros podamos asistir a un bafio.

I: ¢ Hay bafio?

P: Si.

I: ¢ Usted sabe donde esta?

P: Si.

I: Ya. Y, ¢ha tenido que usarlo?

P: Si.

I: Ya. Eh, y, ¢en cuanto a descanso? Todo este tiempo que estan aca, ¢tienen
donde descansar?

P: Solo sentados en el pasto (risa).

I: Sentados en el pasto.

P: Pasto, si.

I: Ya.Y, ¢de comer?

P: Sélo las comidas que nosotras traemos de la casa.

I: Ya, perfecto. Y, ¢ usted ha encontrado que se le ha sido facil o dificil todas estas

necesidades?
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P: Eh, claro, es complicado. Es complicado, porque primero yo no creo que sea
bien visto que nos quedemos todos po. Tonces como que de repente podemos
molestar, pero tratamos de como no incomodar a nadie, pero realmente igual es
un un gasto si nosotros pensamos que venimos, ir volver, ir, volver.

12: ¢ Cuando se quedan todos se quedan desde el horario de ahora desde las dos
hasta las siete?

P: Llegamos a la una y media y nos vamos a las siete y media, un cuarto pa las
ocho.

I2: En el fondo hacen hora para estar las dos visitas.

P: A las dos visitas, claro.

I: Perfecto. Y, ¢usted cree que acd le dan facilidades para todas estas
necesidades? Ir al bafio, descansar, comer.

P: Mm, no. (risas)

I: ¢ No?

P: No, porgue incluso esto queda cerrado, la UCI la UTI queda cerrado, y al bafio
gue tenemos gue entrar es mm alla.

I: ¢de alla donde?

P: De alla mm de urgencias.

I: Aah.

P: Como esto lo cierran.

I2: Tiene que ir a darse la vuelta por el otro lado.

P: Claro. Tenemos que salir de aca, ir alla, entonces igual es, es mas complicado.
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I: Ya. Osea, ¢ ha sido mas dificil que facil en ese sentido?

P: Sip.

I: Ya. VY, ¢enrelacion a esto, ¢ qué recomendaria usted? Para mejorar todas estas
necesidades.

P: Yo encuentro que estaria bueno que, eh, osea, la el familiar del paciente tiene
derecho a ocupar un bafio porque econémicamente no todas las familias tienen
un buen porcentaje de dinero para ir, volver, pagar uber, taxi, locomocion. Tonces
para ahorrar todo eso uno piensa quedarse aca todo el dia. Porque uno quiere
estar en las visitas po.

I: Claro.

P: Aparte de eso, en cuanto, a venta es solo la venta de comida de lo que venden
afuera del hospital. Mas que nada.

I: Osea si usted tiene hambre tiene que ir a comprar afuera.

P: Afuera.

I: Ya. Y ¢alguna otra recomendacion sobre esto? Sobre el descanso.

P: No y que no hay comodidad de asientos. Si tu ves y miras los asientos. Osea
viene harta gente eh y no podis po, no podis, tenis que sentarte en el suelo o en
el pasto. Y que, no se po, la gente le moleste porque el pasto se eche a perder.
A los jardineros, entonces todo eso complica po.

I:'Y, ¢Cémo la ha tratado el personal? A usted.

P: Los doctores y las enfermeras super bien, nada que decir. Osea nos dan

informacion cuando la pedimos, mantienen informado. Eh, como ayer no se no
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ibamos a venir a la visita de la tarde eh la enfermera y la doctora tuvieron super
buena disponibilidad de venir a informarnos acé afuera en la visita de temprano.
Osea no nada que decir en cuanto a eso.

I: Ya. Los han tratado bien entonces.

P: Si. (sonido de celular)

I: Ya, y ¢, Como ha sido la entrega de informacion que les dan? Lo dicen de forma
privada o a viva voz.

P: Los primeros dias eran solo dos personas. Llamaban a dos personas que era
a mi tia y a mi, y nosotros, bueno yo informaba a toda la familia. Los juntdbamos
a todos después de la visita y yo contaba lo que el doctor me decia.

I: Perfecto. Osea, los llamaban a ustedes, les decian las cosas.

P: A dos personas, si. El doctor o la doctora que estuviera a cargo nos daba la
informacion a dos personas y después saliamos a comentarlo a la familia.

I: Saper. Y ¢qué dificultades o facilidades le han surgido en cuanto a esto, en
cuanto a la entrega de informacion?

P: Esque facilidad la daban siempre en las tardes, en el segundo turno de la
tarde.

I: Ah, ya.

P: Osea la informacién y siempre pedian a dos personas. Em, en cuanto a
facilidad, no porque imaginate yo no pudiese venir en la tarde. No me daban
informacion temprano.

I2: Osea, daban informacién una vez al dia y era en la tarde.
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P: A no ser que nosotros lo pidiéramos porque ayer lo pidi6 mi mama. Porque
nosotras no ibamos a venir a esa hora en la visita de la tarde, mi mama pidié que
por favor, y dijeron que no habia ningun problema que iban a revisar y salian a
informarnos. Osea facilidades igual tuvieron pero no dan informacion las dos
veces que uno viene porgue de repente una se turna. Pucha ya yo voy
temprano, yo voy en la tarde. No. Solamente una informacién diaria.

I: Ya, perfecto. Eh, ¢ usted ha necesitado apoyo emocional estando aca?

P: En cuanto a lo que es.

I: Por la.

P: Por mi abuela.

I: Si.

P: Siento que no.

I: No ha necesitado.

P: la contencion familiar solamente que que nos brindamos entre todos po.

I: Ya.

P: el apoyo familiar.

I: Pero, ¢, del personal?

P: Ehm, no, es que no se ve eso po.

I: ¢Usted no lo ha, no, no le han dado apoyo el personal?

P: No.

I: ¢ Por qué no lo ha necesitado?
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P: No, porque yo siento que yo mira yo el primer dia, yo soy la bisnieta de mi
mami pero soy como una hija mas po osea bien malcriada por ella, vivi con ella
hasta grande.

I: Son muy cercanas.

P: Claro. Y, no sé la primera vez que la vi quedé en shock porque yo nunca la
habia visto asi, la vi llena de tubos, llena de maquinas, me puse a llorar y y ellos
te miran asi como, como ah otra persona mas yo creo que que que que llora por
el familiar claro yo sali desconsolada totalmente. Pero el apoyo fue mas de mi
familia. No es que ellos se me acercaran, tranquila necesitas un vaso de agua?
No.

I: en esos momentos en que ha necesitado no le han brindado.

P: No, no se, no se brinda mucho eso.

I: osea cree que hay mas barreras que facilitadores en cuanto eso, al apoyo,

P: Claro, osea es que yo no se como tendria que reaccionar una persona pa que
le brinden apoyo.

Porque yo encuentro que yo no yo no reaccioné bien, yo lloré, me desconsolé
osea Yo no queria

incluso yo no queria salir de ahi, yo queria estar con mi mami y nadie se me
acerco a decirme oye,

tranquila, no sé, un vaso con agua. No, nada. Niun doctor, osea todos te miran

asi como, como

166



gue deben estar acostumbrados yo creo a eso también. No sé. Se volveran mas
frios no se. (risas)

I: Puede ser (risas). Bueno, y en relacion a lo que estamos hablando ahora, ¢ qué
recomendaria

para mejorar sobre el apoyo, sobre el trato del personal?

P: osea, lo ideal a mi me gustaria que, que igual nosotros como familia somos
muchos, muchos

salen como treinta personas. Harto. Hoy dia ya vinieron pocos porque la gran
mayoria ya tuvo que

volver a trabajar porque les dieron licencia la primera semana. Pero éramos
muchos, incluso un

dia yo entré y recién la habian cambiado de sala a cuidados intermedios y el
enfermero me queda

mirando y me dice ¢y hay alguien con la sefiora Maria? Osea, ya nos conocian.
(risas) Pero, en

cuanto a apoyo siento que uno no, no tiene tanto. Mejorias yo creo que seria asi
como estar, no

sé, mas pendiente. El otro dia yo no tenia idea que yo no podia limpiar la nariz
de mi mami,

porque estaba con la maquinita. Y ella claro tosio y la maquinita, estornudd y la

maquinita del
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oxigeno se le salio. Y tenia mocosidad po. Entonces al estornudar se le subié un
moquito pa arriba.

Y yo con un pedacito de confort estaba limpiandole, y el enfermero, de mala
forma, fue y me dijo

gue eso no se podia hacer. Yo sabia que mi mami no podia hablar entonces le
hago como una

pregunta y le va a yo misma responder la pregunta en cuanto a a ¢,queris ver a
alguien? Y era solo

gue ella me respondiera con la cabeza. Y yo le iba a decir ¢a quien quieres ver?
Entonces él me

dice te dije que no podia hablar, osea qué queris que te deje sin visitas. Eso me

respondié él. Y yo

le respondi que no era una buena forma. Pero fue en cuanto a solo ese dia él.
Porque en cuanto a

los otros doctores no, nada que decir.

I: Ya, entonces ¢ Como cree usted que se podria mejorar eso?

P: es que, a mi nadie me informé que no podia sacarle los moquitos. Que, que
claro nos dijeron no

puede hablar. Pero en ningin momento el ella el me dijo no la podis mover

porque, claro, no nos
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informaron. No nos informaron que no podiamos moverla, que no podiamos
sacarle los moquitos,

gue no podiamos (no se entiende 10°30). Y yo entré y ella queria que yo la
peinara que estaba

toda chascona, entonces me dice peiname (risas) y yo digo ¢te peino? Entonces
ahi yo empecé a

moverle el pelito como a acomodar. Y el como que le molestd, osea, en cuanto a
esa informacion,

tendria que ser asi como.

I2: avisada antes.

P: explicita, osea, no deben moverla, no deben eh eh esto, no deben esto. En
cambio el dijo, lo

anico que dijo no puede hablar.

I: Que les informen mas cosas de antes.

P: Claro, porque asi uno no comete el error de hacerlo. Y que ellos reaccionen
de forma muy

espontanea.

I2: Claro, no corresponde.

I: Enojados (risas).

P: Enojados, si, él estaba muy molesto y yo le dije que esas no eran formas. Osea

yo, igual no le
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falté el respeto pero le dije que primero, las cosas se dicen, si ho me estas
informando, lo lamento

pero yo no puedo eh hacerte caso de algo que no me informaste antes, osea, Si
tu me hubieses

informado yo no lo hago.

I: Claro.

P: Pero hay enfermeros y enfermeros. Y hay lo mismo con las mujeres.

I: y hay dias y dias (risas).

P: Si po.

I: SI. Bueno, siguiendo, ¢ usted considera que es importante que el personal tome
en cuenta su

opinioén y sus creencias?

P: Si po. Yo encuentro que es necesario osea, si po. Es necesario que los
doctores tengan en

consideracion las creencias que son familiares. Bueno en mi familia no son muy
cristianos que

digamos. Pero ponte, nosotros somos muy bulliciosos. Y también po el otro dia
nos dijeron vamos

a restringir un poco las visitas. Pero por qué si, osea, si uno la viene a ver es
porque uno quiere. Y

ellos tienen que aceptar eso. Osea si hacemos cambios cada un minuto ellos

tienen que aceptar
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eso si uno es la familia.

I2: Aparte ustedes son hartos entonces todos quieren verla.

P: todos queremos verla. Todos. Porque en cuanto a los nifios chicos que eran
como los mas

grandes por decir mi prima es grande de edad pero es asi una chiquitita, y
también po oye ¢ qué

edad teni? No son formas. Nosotros sabiamos que era mayores de quince,
solamente los mayores

de quince podian entrar, decian. Pero ellos como la ven chiquitita, flaquita. ¢ Oye
que edad teni?

(risas)

I: Y ¢usted cree que han tomado en cuenta su opinion?

P: Eh, bueno ese dia dije yo que no nos podian prohibir las visitas. Si nosotros
éramos hartos y si la

veniamos a ver cien personas tenian que dejar cien personas.

I: ¢y les hicieron caso?

P: si, no nos han dicho que no (risas). Yo creo que si.

I: osea, si los han tomado en cuenta.

P: claro.

I: ya. Y, ¢se le han presentado facilidades o dificultades en cuanto a esto, a las

visitas, osea, a todo
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esto de que tomen en cuenta su opinion?

P: Esque, no, no, siento que.

I: por ejemplo eso que usted decia que no la podia peinar.

P: Esque estos dias ya lo hacen todo los chiquillos.

I: ¢qué chiquillos?

P: Los enfermeros. Osea, llegamos y esta bafiadita, esta peinadita. Entonces
nada de esas cosas.

Eh, me acuerdo que mi mami cuando recién empez6 con el tema del corazon
cayo un una vez al

hospital y ahi ella no queria que nadie la mudara. Que no que queria que la caro
ella me mude, por

mi. Yo era la que tenia que entrar a mudarla y cada vez que ella necesitaba muda
me dejaban

entrar. Pero aca no hemos tenido ese inconveniente porque se, como la tenian
haciendo pipi por

sonda, eh (risas) en cuanto al aseo, el aseo personal de ella se lo hacen.
Continuamente, osea las

dos visitas que hemos venido ha estado peinadita, con trencitas. A ella también
le gusta po dice,

uy los chiquillos me peinan y todo (risas).

I: Y ¢tiene alguna recomendacion en cuanto a esto? Sobre que el personal tome

en cuenta las
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opiniones de ustedes. Alguna recomendacion.

P: esque no se que deberian prestar mas oidos solamente al familiar. Yo sé que
ellos son los

expertos que son ellos los que saben, son ellos los que estudiaron. Yo no soy
enfermera. Yo no soy

doctora. Pero siempre uno quiere lo mejor pal familiar y eso es lo que a veces
ellos no entienden.

Y no explican muy bien. Entonces, yo creo que es mas que eso, osea que
escuchen, que

comprendan, que entiendan. También a la familia si, yo no se si ellos de repente
se van poniendo

mas tensos con los afios 0 que a veces no tienen buen dia. Pero
lamentablemente ellos tienen que

ponerse también en la posicion de la familia. Yo creo que eso mas que nada.
Ponerse en la

posicion de la familia del paciente.

I: Ya, super. Eh ¢ durante el periodo de hospitalizacion usted sintié que ha podido
continuar con

sus actividades de la vida diaria?

P: No (risas)

I: ¢ No? ¢ Como qué ha dejado de lado?
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P: el trabajo (risas)

I: ¢no haido?

P: no.

I2: Le dieron licencia.

P: Si. Los primeros dias tomé reposo, incluso ayer me dieron licencia porque
estoy con una nefritis,

estuve hospitalizada aqui mismo anoche. Entonces, eso mas que nada. No he
hecho mi vida

cotidiana al cien. Las cosas en la casa cambian porque estamos todo el dia aqui.
Osea después en

la noche hay que llegar a hacer todo, almuerzo, aseo, todas las cosas.

I: Cambia toda la dindmica familiar.

P: Claro. Del dia a dia.

I: Los roles.

P: Si. Si porque lamentablemente mi pareja ha tenido que hacer todo porque yo
estoy todo el dia

agui con mi familia.

I: Osea, el trabajo y el rol familiar se han visto afectados aca.

P: Si po.

I: Y, salir con las amigas, cosas asi.

P: Ah, no porque ahi esta mi amiga (risas). Me acompairia. Si.

I: eso es bueno. Super.
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I2: entonces ha sido como el trabajo el que mas ha repercutido.

P: Y en la casa, en la casa también. Porque uno deja de hacer las cosas de la
casa por estar aqui po.

Porque ya los primeros dias era como todo el dia aca porque no sabemos, osea,
le puede pasar

algo cualquier cosa, mas encima que los doctores te dicen esta propensa a tener
una arritmia

cardiaca, esta propensa a tener un paro cardiaco, esta propensa. Y te imaginai
miles de cosas

entonces queri estar aqui en todo momento en caso de que pase algo.

I: 'Y ¢ usted cree que es importante esto? Lo de dejar de lado sus cosas por venir
aca.

P: ah es importante estar con mi mami si po. Si, yo encuentro que si. Yo encuentro
gue si porque

osino después te arrepentis si esque ella ya no llega a estar osea ya no estuve
con ella cuando me

necesitaba.

I: 'y ¢le ha sido facil esto o dificil? Lo de dejar de lado sus cosas por venir aca.

P: ah no es que yo, yo mando en la casa asique yo hago lo que quiero (risas).

12: No han sido tantos sacrificios entonces.
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P: No. Osea, mas que el trabajo, pero, si me despiden o algo encontraré otro
trabajo, si pa mi

primero mi familia.

I: Tiene sus prioridades bien claras.

P: claro, mi familia y después el trabajo. Mas encima que me mantiene mi esposo
(risas). Si yo no

trabajo. No, pero mas eso. Cambia si, la dinamica familiar, el dia a dia. Pero yo
creo que la familia

es primero antes que cualquier cosa.

I: 'y, por ejemplo, ¢ su rol familiar cambié ahora que estan viniendo a verla?

P: eh, no. No. Porgue siempre he tenido apoyo. Apoyo en cuanto, en la casa mi
parejay en el

apoyo aca emocionalmente. No. No siento que haya cambiado mucho.

I2: osea, se comparten los roles, por ejemplo, si usted un dia no s€, se encargaba
de cocinar ahora

lo hace él.

P: es que lo hace, si. Osea no tengo problema con eso, si estos dias yo no llegaba
a hacer ni aseo y

cuando llegaba él tenia todo hecho. Osea no tengo problema en eso. Si no le
pego (risas).

I: Y en cuanto a esto, ¢ qué recomendaria usted para mejorarlo?
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P: ay, no sé. ¢qué mejorariai ti, mama? En cuanto a las visitas. Eso del diario de
venir.

I: osea, en cuanto a que cambie su vida, su dia a dia por tener que venir para
aca.

I2: como si hay alguna forma de que se pudiera evitar eso.

(sonido de teléfono)

P: Esque yo creo que, claro, que hubiese mas facilidad en cuanto a la visita
porque aqui solamente

hay dos horarios. Ponte, el horario de la tarde que es donde puede venir mas
gente que esta en el

trabajo, eh, no podis porque es la mas corta, es media hora. Esta es como la mas
larga. Y si tu te

day cuenta es tan poquita la gente que puede venir, pero si tl vienes aqui a las
siete de la tarde,

esto esta lleno. Y es la visita mas corta.

I2: osea que falta flexibilidad de horario.

P: Claro.

I2: para poder hacer la vida cotidiana y venir con cuando a uno al final también le
acomode.

Porque uno no puede siempre adaptarse a los horarios que dan acj,
lamentablemente porque la

gente trabaja, entonces.
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P: si po, por eso yo de repente trabajo una semana mafiana y una semana de
tarde. Cuando estoy

de mafiana puedo venir a la de la tarde, pero cuando estoy de tarde no alcanzo
a venir a ninguna

de las dos. Cachay. Y ponte cuando vengo en la tarde porque trabajé de mafiana
es donde viene

mas gente. Y todos queremos entrar a ver a mi mami. Todos. Todos queremos
verla un ratito.

Entonces ahi es como lo mas corto, entrar y salir, entrar y salir. Osea, ni si quiera

teni el chance de

decir ¢Como estai? Y esto, cuéntame qué te hicieron hoy. Porque todos
queremos entrar a verla

po. Y es tan cortito el lapso. Falta mas flexibilidad en el horario. El apoyo en eso
po.

I: ¢,eso es como mas que nada lo que recomendaria?

P: claro.

I: Ya. Y ¢hay alguna otra necesidad que no hayamos hablado, que ha usted le
gustaria decir?

I2: que se le ocurra ahora.

I: Que le haya surgido viniendo para aca. O alguna otra recomendacion.
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P: No. Solo encuentro que es las visitas. Que ojala que dieran un informativo mas
claro en cuanto a

lo que uno puede o no puede hacer. Y que las visitas fueran mas flexibles
solamente si eso es

también po. Porque no sacamos nada con decir ya si ya, hay dos visitas pero no
toda la gente

puede a esas dos horas cachai. Muchos de los que vinimos ayer, hoy dia ya
tuvieron que volver a

trabajar entonces, ya, se acorta po.

I: ¢les complica eso mas que nada por el trabajo?

P: Claro. Lamentablemente aqui en Chile trabajamos muchas horas. Trabajamos
muchas horas

diarias y y de repente no podis hacer las cosas que queris po. Osea, si, 0 trabajo
0 vengo a ver a mi

mami. Yo prefiero estar aca po. Cachai aunque no debiese ser asi, debiese ser
poder hacer las dos,

pero a veces no se puede po. Eso seria mas que nada chiquillas.

I: Muchas gracias por participar.

Entrevista 2
I: En primer lugar, nos gustaria saber qué le paso6 a su familiar

P: le dio una encefalopatia hepatica
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I: ¢ Antes ya habia tenido problemas al higado?

P: Nada de nada

I: ¢ Alguna enfermedad crénica?

P: Nada, sano al maximo

I: ¢ Desde cuando esta hospitalizado?

P: Desde el sabado en la noche

I: ¢Le han dicho cual es el pronéstico de su familiar?

P: primero nos dijeron que estaba muy grave, de hecho nos dijeron que
pasaramos un ratito a estar con €l porque quizas no pasara la noche, porque le
iban a dar un remedio que le iban a drenar todo porque estuvo como 4 dias sin ir
al bafio, y me dijeron que de ese examen 1 de 10 se salvaba, hasta ahora ha ido
recuperandose, de hecho hoy nos dijeron que esta mejor que ayer, eso quiere
decir que esta recibiendo bien el tratamiento y ojala siga mejor todavia.

I: Le han dicho cuantos dias mas deberia seguir en la UCI?

P: es indefinido porque todavia no esta bien, sigue con riesgo, pero nos dijeron
gue su pulmoén y corazén estan funcionando mejor que cuando lo trajimos y hoy
esta mejor que ayer.

I: Ahora le voy a preguntar en cuanto a las necesidades que usted ha tenido aca.
La primera parte habla de las necesidades basicas, me gustaria saber si usted
ha tenido necesidades de descanso como sentarse, ganas de ir al bafio y de
alimentarse.

P: Hambre no, pero si sentarme e ir al bafo.
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I: ¢ Ha tenido siempre un lugar donde sentarse cuando esta cansado que no sea
el piso?

P: No, porque solo abren la puerta cuando comienza el horario de visita y
mientras uno espera tiene que estar aqui afuera y estos dias que ha hecho frio
es mas complicado, pero ayer como estaba rico nos sentamos en el pastito por
ejemplo, pero no me hago problema porque creo que aqui la prioridad es el
paciente, no uno.

I: ¢ El bafio sabe dénde esta?

P: Si

I: ¢ Ha tenido problemas respecto al bafio?

P: yo no, pero por ejemplo confort no hay pero aparte de eso no he tenido
problemas, porque yo creo que uno no viene aqui a buscar esas comodidades, a
mi por lo menos no me influye porque mi mente esta enfocada en que mi papa
esté bien.

I: En caso que tenga hambre, ¢ Sabe donde conseguir alimento?

P: si, en los carritos de afuera.

I: ¢ Podria dar alguna recomendacién en cuanto al descanso y el bafio?

P: Ah sipo, que hubiesen mas sillas para poder sentarse y que haya confort en el
bafio.

I: Ahora vamos a hablar de la necesidad de estima, ¢Como lo ha tratado el

personal de aca?
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P: Bien, me han dado la informacion en el momento que la he necesitado en la
hora que dicen

I: ¢ Como ha sido la forma en que le entregan la informacion?

P: Clara, el primer dia nos llamaron solo a los familiares de mi papa y como
faltaba alguien nos esper6 y cuando llegd nos dio informacién clara y quedé mas
tranquilo.

I: ¢Ha presentado alguna dificultad con la entrega de informacién? por ejemplo
el horario 0 que no entienda algo que le digan

P: no porque si no entiendo pregunto para que me expliquen bien

I: En cuanto al apoyo emocional, ¢Ha sentido que lo han apoyado aca?

P: no, pero creo que no busco eso, pero ellos me dicen que mi papa va a estar
bien, que esta en buenas manos y que no me preocupe, eso me dijeron.

I: O sea, ¢usted podria decir que si se ha sentido apoyado?

P: si, porque si a mi me dicen asi, porque al principio la doctora me dio un mal
pronéstico pero me dijo que necesita que estemos tranquilos. y le pregunte;
¢doctora esta en buenas manos mi papa? y me dijo que si y que iban a hacer
todo lo posible. si me dicen asi uno confia y se queda mas tranquilo.

I: En cuanto a la necesidad de reconocimiento, ¢ usted considera importante que
lo consideren en los cuidados de su padre?, es decir que si le van a hacer un
procedimiento lo consideren a usted?

P: Si, que me pregunten y que me expliquen lo que le van a hacer y el remedio

qgue le van a dar antes de darselo.
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I: ¢ Usted considera que han incluido sus creencias religiosas?

P: En el momento que uno dice dejémoslo en las manos de Dios y ellos dicen
que si yo creo que si

I: y por ejemplo, usted qué religion tiene?

P: Somos evangélicos.

I: Y si a usted, ¢le gustaria traer a una persona para que venga a hacerle una
bendicion a su familiar?

P: Ayer traje a una persona, pero no pregunté, vino como visita y estuvimos ahi
y esta persona le or6 sin problema

I: Entonces, usted considera que el servicio le facilitd esta oportunidad?

P: Si porgue no le preguntamos

I: Pero considera importante que le dieran el espacio para esto?

P: si po, yo creo que toda persona quiere eso, que venga alguien y le de una
palabra de aliento, como que uno siente que esa persona le ora o reza se siente
mas cerca de Dios

I: Usted daria alguna recomendacion frente a esto?

P: Yo creo que es bueno que pueden entrar curitas 0 personas que recen porque
asi uno queda mas tranquilo, independiente de la creencia pero si la persona cree
y tiene fé se va a ir mas tranquilo a su casa.

I: ¢En cuanto a la necesidad de autorrealizacion? Usted ¢ Qué hace? ¢ Tiene
familia?

P: si tengo familia y me apoya, también tengo amigos y me apoyan
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I: Durante la hospitalizacion de su padre, ¢ Se han visto afectadas las actividades
se su vida diaria?

P: a mi no, porgue en este momento no estoy trabajando, puede que a mis
hermanos y otros familiares si porque tienen que pedir permiso en sus trabajos
para poder venir en los horarios de visita

I: si usted estuviese trabajando, y tuviese hijos pequefios, usted cree que podria
haber una recomendacion acerca de eso y que la informacion sélo se entregue a
las 19.30 hrs?

P: Si que, entreguen mas informacién al publico, algun teléfono.

I: A usted le entregaron algun nimero de teléfono para preguntar por el estado
de su padre?

P: si pero cuando he llamado no contestan y cuando venimos.

Entrevista 3

I: La primera seccién entonces van a ser preguntas relacionadas con la salud
actual de su familiar, en primer lugar entonces nos gustaria saber, qué le pasé a
su familiar y hace cuanto tiempo aproximadamente esta hospitalizado aca.

P: bueno ya eh, hace 4 afios que tuvo un problema hepatico, y hacen 2 meses
mas men 2 meses y medio que se le hizo transplante ya esta trasplantada de
higado de higado, y felizmente el trasplante hasta el dia de hoy ha sido muy
bueno, mm y ahora esta en el hospital por problemas de todo esto que acarrea

esto de eh consecuencias de esto de los alimentos eh ah como dijera yo...
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tabletas y todo eso y recay6 un poco, le afectd otras cosas pero es pasajera,
entonces ahora esta en tratamiento de cuidado mas que nada, no ma que eso,
como le digo hasta aqui ibamos muy bien, pero sus pastillas le afestaron un
problema pero se lo estan solucionando ya hasta el dia de hoy y ha sido muy
satifastorio.

I: ya,y ¢hace cuanto tiempo entonces lleva hospitalizado aca?

P. ya hace 1 semana

I. Ya ... esta condicién de salud, entonces la presenta hace cuanto?

P: mm?

I: la condicion de salud, la enfermedad crénica que tiene?

P: eh que tuvo... porque ya no la tiene, hacen 2 y medio que no la tiene, por qué
se le hizo transplante y ahi ha estado bien

12: Y ¢ Codmo cuanto tiempo estuvo enferma antes de ese trasplante?

P: hace 4 afos, 4 aflos mas meno

I: 'Y por lo que esta actualmente, es hora pasajero?

P: sieneso, en eso de eh su higado por los mismo medicamentos que eh afestan
otras cosas

I: entonces era algo ya diagnosticado en realidad, que se complico

P: qué se podia.. claro, que se podia producir, pero esta bien, en estos momentos
ella

I: usted conoce el diagndstico, 6sea, prondstico que tiene su esposa? Prondstico,

asi como si le han dicho, cuanto tiempo va a estar aca...
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p. no, aca por lo menos va a estar ehh, ya por lo menos de aqui se va a sala
comun a estar mas tranquila. Si aca mas que nada es su tratamiento que se le
estan haciendo los medicamentos, de los medicamentos, que se lo estén dando
como corresponde, aunque el hospital siempre se los estd dando como
corresponde pero, eso. Yo creo que seran unos 3 dias mas posiblemente,
exactamente no le tengo cuantos dias pero...me imagino que seran unos 2, 3
dias mas

| : ya, perfecto... Entonces, ya conociendo mas o menos lo que tiene su esposa,
gueremos saber las necesidades, pero ahora relacionado a usted, ya? Mas que
nada esta entrevista se lleva a usted. Estas necesidades le vamos a preguntar si
es que usted las ha presentado y si es que no, ehhm si es que son importantes
para usted. ¢ya?

(suena el celular)

P: me estan llamando ahi, justamente...

I: No se preocupe

( contesta el celular) “mi negra, ya voy para adentro, ya listo, ya oka, listo, yaya
chau”

12: ¢ le parece que cuando salga sigamos con la entrevista?

P:ehh... ehh lo que pasa es que yo después me tengo que ir a la alemana ahi al
hospital

(PAUSA para ponerse de acuerdo)
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I: Ya, entonces, las necesidades, las necesidades basicas que usted ha
presentado visitando a su familiar, como por ejemplo, ir al bafio, descansar, ir a
comer mientras esta visitando aca?

P: ehh.. ehh no tengo problema porque... me doy el tiempo para salir a almorzar
mas que nada, y la hora de visita po... en la hora de visita mas que nada, lo hago
en la hora de visita asi que no tengo problema en ese sentido

I: y en el caso por ejemplo que quiera ir al bafio? Sabe... sabe donde esta el
bafo...?

P: Si, si, si se, si yo me conozco el hospital, se donde esta el bafio

I: ya, no ha tenido problema, y algo incobmodo..?

P; No, no pa nah

I: ya, ehhm... entonces, se le ha hecho facil o dificil esto.. satisfacer estas
necesidades?

P: a mi por lo menos, se me ha hecho facil como le digo, porque mi sefiora trabaja
acd, no sé las necesidades de otras personas que no tengan lo que yo tengo, o
sea es mas factible para una persona gue trabaja acd porque conoce mas gente,
no asi como las personas que ehh tienen sus familiares y no tienen contacto aqui
dentro, es distinto

l:'ya, y a una persona que necesitara esto por ejemplo, , ¢qué le recomendaria

usted para resolver estas necesidades?
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P: ehh, yo pienso que con la enfermera a cargo de .., 6sea la doctora a cargo de
la paciente nomas po, que es necesario tener no s€, algun servicio en alguna
parte

I: osea, quiza un lugar donde sentarse algo asi?

P: Si, por lo menos aqui veo yo, yo veo, no.. esque.. yo no, ho puedo opinar por
los demas por que... yo no tengo ningun problema se ha sido, a mi, se me ha
sido facil, entonces si yo puedo opinar por las otras personas, a lo mejor estoy
haciendo una cosa errénea

I: Ya...perfecto, pero en realidad en su caso, como lo ha tratado el personal?

P: bien, no bien, ningun problema, no tengo nada que decir del personal de aca
I: Ya, ¢le han entregado la informacién en relacion al estado de salud de su
familiar?

P: si, si.. sime la entregan, en la tarde siempre la hace la doctora, no el caso mio,
parece que a todos en general

I:Y ¢.como ha sido la entrega de informacion, como ha sido la forma de la entrega
de informacion?

P: no, cordialmente, la doctora siempre ha sido cordialmente, no en ningun
momento, uno es claro, es claro lo que le dicen a uno

I: y ¢, Qué dificultades o, por otro lado, facilidades se le han presentado en cuanto
a la atencion de ellos?

P: ¢ Como? no entiendo

I: del personal, dificultades o facilidades que le han presentado
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P: eh esque por eso le reitero, que no he tenido dificultades , ninguna cosa, no
he tenido ni un problema

I: Y que facilidades serian?

P: eh... de conocer muchas personas aca, que trabajan aca en el sector aca

I: Y eso... ¢, en que lo ha ayudado eso?

P: me hace llevar maas... mas cercania con el paciente. O me dicen ellos si ella
esta bien

I: Le dan mas informacion

P: si, me dan mas informacion

I: Ya, perfecto... y ha necesitado apoyo emocional?

P: no hasta el momento

I: y usted cree que si lo necesitara emocionalmente, que personal se lo
entregaria?

P: si, pienso que si, si, me quieren harto aqui,no es por ninguna cosa, es por eso,
es por eso el problema

I2: entonces por que es conocido?

P: sii po

I: entonces se ha sentido apoyado...

P: Si, totalmente, cien por ciento, incluso me dicen “ nano no vengai, si la vieja
esta bien” entonce, ese es el apoyo que me estan dando a mi

I: esa es la forma en que...
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P: me avisan en la mafiana, “no vengai tan temprano por que la vieja esta bien,
pa que tu descansi” ellos saben que también esta la sefiora,igual ta preocupada
de una cosa, ta preocupada de otra cosa, es la sefiora de uno.

I:'Ya...

Guaria: Buenas tardes sefiores

P: buenas tardes!

(Silencio)

I: ya, entonces, En relacion a las situaciones mencionadas anteriormente, de la
entrega de informacion, ya?

P: mhh

I: ¢, Qué daria usted como recomendacion al personal?

P: eehh no sabia decirle seforita, sinceramente... sinceramente por que yo...
ehh no no, no tengo ese problema po , yo no... son todos cordial conmigo

I: ya... no recomendaria nada nuevo entonces

P: no, nada nuevo en este momento. Esas personas, las personas que vienen
por.. alomejor el, el que viene por primera vez,no sé, pueden tener otra opinion,
pero yo en este momento.. esque too.. como los conozco a todas las personas
aca... estoy desentendido entonces no.. no puedo

I: Y en el caso por ejemplo que le tomen su opinion, ¢lo considera importante?..
gue le tomen su opinién..

P: si porsupuesto...

I: ... enrelacién a lo que le hagan a su familiar
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P: si, si siempre me dicen le vamo a hacer esto, le estan haciendo esto,
siempre me estan preguntando

I: O las creencias?

P: si, yo soy creyente en Dios, no tengo ni un problema en creer en Dios

I: Entonces usted considera que toman en cuenta su opinién y sus creencias... ?
P: si, si

I: Ok.. y en cuanto a este tema, se le ha presentado alguna facilidad o dificultad,
algun ejemplo que tenga, por ejemplo algo que le hayan tenido que hacer y que
le pregunten

P: mmhh ( tose) no, no... no por que no... dificultades no me, no me recuerdo
gue tenga dificultad de que puedan decir o hacer alguna cosa

I: y facilidad tampoco?

P: No, tampoco... incluso ahora me habian mandado a buscar para hacer un

trabajo... pero no

I: ya... eh mm...; De que manera cree usted que recomendaria que eso pudiera
mejorar?, lo de considerar las creencias, la opinion... en general, a otras personas
P: Lo... lo primordial aca en ese sentido, es que una persona tenga que.. es creer
en Dios mas que nada , una cosa es la confianza que puede dar la persona por
que uno... en laforma en la que la de una persona, uno la toma, si no la toma
asi, muy errbneamente la gente asi, uno tiene que ser cordial osea atento, osea

darle las informaciones como corresponde , no ser tan asi tan seco pa dar la
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informacion, eso, pero si uno da la informacion si, cuando, como a corazon
abierto, la persona le va a creer... le va a creer uno po, si uno es negativo para
dar asi no se, no, no llega a las personas

I: ya... y, usted siente que durante este periodo de hospitalizacion de su sefiora,
¢usted ha podido seguir con sus actividades diarias? Como por ejemplo, no se..
trabajar, actividades recreativas... estar con su familia

P: mmhh, me cuesta un poco, cuesta un poco, por el estado de ella, mi sefiora
como estuvo asi nos cuesta un poco, por que uno esta siempre pendiente,
siempre pendiente y por eso ella misma a mi la compafnera me dice a mi “ Hernan,
esta bien, asi que no te preocupes, descansa”’ osea, en ese sentido yo tengo
apoyo de ellos también

I: Y usted siente que ... que es importante que usted pueda seguir con sus
actividades?

P: Si, por supuesto

I: ¢ Por qué?

P: Sipo, porqué, por que la actividades de uno mismo... yo tengo que trabajar, yo
tengo que generar dinero, tengo que generar plata, que no me falte ninguna cosa,
felizmente yo, mis hijos, los 3 hijos que tengo son los tres profesionales, pero
tampoco yo no, no dependo de ellos, yo dependo de mi sefiora y yo, somos los
dos, los hijos siempre uno los va a tener presente, pero ahi es su vida, es la vida
de ellos, uno no puede andar encima de ellos, como le digo, mis hijos son los 3

profesionales y uno vive en Puerto Montt, otro en Villa Alemana y uno que esta
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cerca de la casa de nosotros, pero también trabaja pa afuera, asi que... el apoyo
de ellos también lo tenemos, siempre, estan pendiente de la mama de todo eso,
estan siempre pendiente, pero yo tengo que seguir en lo mio, por que una de las
cosas, Yo no me puedo echar, uno que esta viejo, uno mas viejo se pone si no
hago ninguna cosa osea siempre las actividades de uno tienen que estar siempre
presente.

I: Y actividades extraprogramaticas aparte del trabajo, algo que usted haga?
Juntarse con algun amigo

(Suena el celular)

P: no... no, de repente asi, de repente. Ya me estan llamando... ( contesta) “Ya,

ya,voy negra, voy corriendo para alla”.

Entrevista 4

I: Bueno, la primera parte de la entrevista, consta de unas 3 preguntas y es mas
gue nada saber lo de su familiar, pero son cortitas, para conocer ¢ya?. Entonces,
en primer lugar nos gustaria saber, ¢Qué le pas6 a su familiar y hace cuanto
tiempo aproximadamente esta hospitalizado?

P: Aproximadamente esta como 2 semanas hospitalizado, el sufre de paro
cardiaco y tiene otras enfermedades mas que son eeh.. ¢cuanto se llama? Eeh,
eeh croénicas, caldo..respiratorias y todo eso

I: Ya... ¢qué le pasé ahora, porque esta hospitalizado aca? el tiene eso en

general, pero, ¢le paso algo asi ahora?
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P: Si, le dio un paro un paro... un paro cardiaco

I: 'Y o sea fue subito, como de la nada... ya. Entonces ¢ hace cuanto tiempo el
presenta esta condicion?

P: Como 2 afios ya

12: ¢No es el primer infarto?

P: No

I: Ya le habian diagnosticado entonces todo esto del corazoén...

P: Si.. si

P:¢,Cual es el prondstico de su familiar? ¢ Usted lo conoce?

I: Eh, es mi papa

P: No...el pronostico, como... por ejemplo ¢ si va a estar aqui cuanto tiempo, que
le van a hacer?

P: No, no, no sabriamos

I: No se puede aun...

P: No, puede que sea mafana puede que sea una semana 3 semanas, nada
nada

I: ...¢,Como ha estado, que le van a hacer?

P: Si, hasta el momento bueno... o que supimos anoche que estaba un poquito
mejor, claro de ahi al... al hecho...

I: Bueno, pero la segunda seccion, que es la que vamos a ver a ahora, es la que
va mas enfocada a usted, ¢ya? Entonces estas primeras preguntas van a ser,

por ejemplo, ¢A usted se le han presentado necesidades basicas mientras ha
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estado aqui?, esperando a visitar a su familiar, por ejemplo, ir al bafio, descansar,
comer

P: Si, si si

I: Y usted, por ejemplo, ¢,como las ha resuelto? ¢ Le ha sido facil o dificil?

P: Dificil, porque yo vengo de Tocopilla , para mi ehh, ha sido dificil solamente,
la parte econédmica como se dice, porque de alla para aca no es muy facil decir
ehh “Ya, manana estoy aca”

I: Claro

P: Pero si esa ha sido la parte mas dificil

I2: Y aca por ejemplo... cuando ha tenido esas necesidades basicas como de
descanso, comer ,de ir al bafio... aca mismo cuando viene a visitarlo, ¢ Como ha
sido?

P: No ehh, hasta el momento ha sido un poquito méas facil, porque yo conocia
antes el hospital pero no lo ... no me... no me recordaba muy bien donde estaba
I: Entonces, por ejemplo, para ir al bano, Usted sabe donde es ...?

P: Si, si

I: ¢ Se le ha presentado alguna incomodidad...?

P: No, no, no ninguna, lo més facil ha sido

I2: El primer dia fue el complicado

P:Si

[2: Y ese dia ¢como lo resolvio?

P: Ehh... preguntando a una persona aca que estaba de visita por aca nomas
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I: Yay en caso por ejemplo de querer ir a algun lugar, o en caso por ejemplo de
usted querer traer algo para comer, su almuerzo, algo asi, ¢, sabe como funciona,
o donde comprar comida?

P: No, no no, lo hago en mi casa, almuerzo en mi casa o llego después a almorzar
a la casa porque vivimos cerca

I: Ya... y lo de descansar por ejemplo aqui asientos... ha tenido donde un lugar
donde sentarse al esperar

P: Si, si, en ese sentido no hay problema del asiento por ultimo uno se sienta por
aca

I: Ya, entonces en relacion a esto, ¢ se le ha hecho dificil, como esas cosas?

P: Nono, nada

I: 'Y ¢ Qué recomendaria usted para satisfacer esas necesidades de mejor
manera, por ejemplo el de comer, por ejemplo un lugar donde comprar algo?...
P: No, no se me complica nah

I: ¢ No recomendaria nada por ejemplo para otra persona quiza?

P: No no, esta todo a mano aqui afuera, si quiere comer, por decirte un chocolate
por ejemplo, usted se va a afuera lo compra y listo

I:Ya , entonces en ese sentido, no recomendaria nada nuevo que agregar

P: Nono

I: Ya... y en la necesidad del trato, ¢ Cémo ha sido el trato hacia a usted?

P: No, bien bien, excelente, deun1aun 10un 9

I: Le han entregado la informacion de como esta la salud de su papa...
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P Si anoche estuvimos conversando, por que hay una hermana que esta a cargo
de ello pero ha estado bien, si si anoche recibimos la noticia de que habia tenido
un poquito de mejor evolucion y ha cooperado harto el también aparte de eso
I:Super, y ¢como ha sido la entrega de la informacion que le han dado, la forma
en la que le entregan la informaciéon?

P: Sisi, buena, han sabido comunicarse con la persona, con los familiares, han
sabido cobmo comunicarse, se han comunicado bien con uno y han tratado bien
a la persona, asi que no, en ese sentido, no hay problema

I: Y por ejemplo a la entrega de informacion, ¢ha tenido algun problema, por
ejemplo, que no entienda algo...?

P: Ahi yo no sabria decirle, por que le entregan la informacién a mi hermana
I:Ya , y ¢ha presentado alguna facilidad, algo que usted destaque de la entrega
dela informacion, la forma por ejemplo, positiva?

P:Si, es asi todo positivo hasta el momento

I:Ya, En cuanto al apoyo emocional, ¢ usted ha necesitado apoyo emocional aca?
P: No... no por que en ese sentido estamos todos los hermano apoyandose

I: Pero igual, dentro del personal, ¢ usted siente que hay apoyo,o que se lo daria?
P: Si, de parte del hospital, hay harto apoyo asi que no hay problema

I: Ya... y por ejemplo... qué recomendaria usted es este sentido para el apoyo
emocional,para alguien por ejemplo que lo necesite 0 como le gustaria que lo

apoyaran si requiere?

197



P: No, lo que yo apoyo necesita es de los médicos, ustedes son los que cortan
todo eso de enfermeria, no uno, porgue uno bien a ver al paciente o a ver al
paciente o uno viene a caer al hospital como se dice

I: Ya, entonces usted considera que deberia haber mas apoyo para el paciente
que para el que esta visitando...

P: Claro

I: Ya, ¢ Usted considera importante que tomen su opinidn y creencias?

P: Yo, creo que si po

I: ¢ Por qué?

P: Por que es un bien que la estarian haciendo a la gente, es un bien que estan
tratando de comunicar con los demas

I: Como por ejemplo...¢ si le van a hacer algo a su papa que le pregunte, si usted
esta de acuerdo... o si usted tiene una creencia?

P: Ah, claro que si , l6gico, si uno tiene que partir por uno primero antes que le
hagan algo al familiar po, porque si es algo bueno bien po, pero si no, para que
I: 'Y en ese caso, ¢usted sabe si a ahora a ustedes como familiares se le ha
preguntado si ustedes estan de acuerdo?

P: Si, si nos han preguntado, a mi hermana igual, todo se lo preguntan a mi
hermana

I2: Entonces se sienten incluidos en los cuidados que se le estan haciendo aca...
P: Si, si

I: Perfecto... ehh, jrecomendaria algo de alguna manera en este sentido?
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P: Ehh, no que, tratar bien al personal sobre todo, a lo , cuando se llama, a los
meédicos, que a veces son demasiado duros con ellos también, si ellos no tienen
la culpa

I: ¢ Usted cree que también por parte de los familiares también deberia haber un
buen trato por parte de los pacientes?

P: Claro, claro, tanto como del guardia, o del aseador para arriba, porque somos
todos, nadien es perfecto en esta tierra como se dice , el respeto es mutuo claro
I: Ya y esta es la Udltima seccion y mas que nada va relacionada con la
autorrealizacion, usted por ejemplo, ¢ha podido seguir con sus actividades
diarias?

P: No, por que yo sufri, un cuento se llama, un paro cuanto le dan una cuestion
al cerebro ...

[, 12: Accidente cerebro vascular

P: Ese, accidente vascular y ahi me ha costado harto, por que yo era arbitro y yo
jugaba a la pelota y el mismo trabajo también me ha perjudicado ahora po ...

I2: Y ahora, ¢ Qué esta haciendo?

P: Ahora yo trabajo de guardia po, en Tocopilla

I: Entonces... esta hospitalizacion de su padre,¢, Le ha afectado en seguir con su
trabajo?

P: Sipo, por ejemplo, yo ahora tengo que irme hoy dia

I2: 4 Tuvo que tomarse vacaciones entonces para venir...?
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P: No, no vacaciones, o sea, mis dias de descanso, para aprovechar los
descanso, me vine el jueves y el viernes aca po
I:'Y ¢ Hay otra cosa que le afecte por ejemplo el trabajo... pero por ejemplo seguir
con actividades de la familia?
P: No ,alla yo tengo una pareja nomas pero es que aca yo tengo a toda mi familia
gue son mis hermanos , mi padre, que mi madre también fallecio el afio pasado,
pero me ha perjudicado un poco mas en la parte econémica, por la jubilacién que
yo recibo por que los pasajes son demasiado caros y no es decir ehh “ ya mafiana
estoy alla, o en un rato mas voy” cuando un familiar esta cerca..
I: Y por ejemplo, ¢ Usted que recomendaria que pueda hacer el personal de salud
o el hospital, entregarle a usted para que esto se le haga mas facil, mas alla de
los viajes,algo que le facilite esto que se le esta dificultando... de qué manera
podrian ellos ayudar, que se le ocurra asi...
P: Ohh, pucha pa mi seria facil decir “ ya, nosotros le vamos a poner la mitad del
dinero o la mitad del pasaje, para que se venga en caso de"... si uno nadie esta
comprado en la vida
I: Y alguna otra cosa que puedan hacer... quiza por ejemplo ¢Una forma mas
facil de entregar
la

informacién que no sea necesario que venga, que lo llamen por

teléfono...?
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P: Para mi es dificil recibir informacion, porque toda esa informacion se la dan a
mi hermana vy ella a veces me dice “ jose, mi papa esta mal, mi papa esta bien,
esto le pasa, por si puedes venir, 0 no puedes venir...

I: Ya, y ¢ hay algo usted que quiera agregar algo, destacar algo...?

P: No, no nada, nono.

I: Bueno, muchas gracias, espero que le vaya muy bien.

Entrevista 5

El: ¢qué fue lo que le paso a su padre que hizo que estuviera ac4?

P: Tiene cancer

E2: ¢ Hace cuanto tiempo?

P: Se lo descubrieron hace poquito, la semana pasada no mas. Antes estaba
hospitalizado arriba en el piso de cirugia, ahi se lo descubrieron, en la UCI esta
desde el viernes, o sea hace 3 dias.

El: ¢ Cudl fue la razon de hospitalizacién en el piso de cirugia?

P: Llegd por una interconsulta de afuera

El: ¢ Cancer de qué es?

P: Gastrico

E2: ¢ Por qué cayo a la UCI?

P: Porque lo operaron el viernes y después tuvo una hemorragia y lo entubaron
y para eso tiene que estar en la UCI.

El: ¢Le han dicho cual es el prondstico de su familiar?
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P: bueno porque ya le sacaron el tubo y esta sin oxigeno, ahora estamos
esperando que lo trasladen al cuarto a agudo hoy.

E1l: Las siguientes preguntas son acerca de las necesidades que usted ha tenido
durante las visitas que ha realizado en el hospital, algo mas dirigido a usted. La
primera habla acerca de las necesidades basicas, ¢Se le han presentado
necesidades basicas mientras esta en el hospital visitando a su familiar?, por
ejemplo querer ir al bafio, descansar o sentarse, querer comer.

P: no ninguna

El: y por ejemplo, si usted tuviese una de estas necesidades, sabe donde esta
el bafio?

P: si
El: ¢ Sabe donde comprar algo para comer?

P: Si

El: y para descansar, ¢tiene donde sentarse?

P: Ahi si he tenido problema porque las sillas son muy incbmodas y siempre estan
ocupadas porque son muy pocas.

E: ¢ Que recomendaria respecto a esto?

P: Que hayan mas sillas y también mas informacion porque no te dan nada de
informacion en la visita de la tarde, solo la dan de 19.00 a 19.30, ahi viene el
doctor y te la da.

E: Entonces ¢ en el horario de 14.00 a 15.00 no entregan informacion?
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P: no, y tampoco se puede preguntar porque por protocolo los enfermeros no te
pueden decir nada
E: en cuanto a la necesidad de estima, ¢ Como la ha tratado el personal de aca?
P: Bien

E: ¢Le han entregado informacion en cuanto al estado de salud de su familiar?
P: Si pero tarde, por ser de repente uno quiere saber las razones de por qué tiene
esto 0 porqué tiene esto otro y no te dicen nada, tienes que esperar no mas, por
ejemplo si yo veo que a mi papa le habian sacado el tubo y vengo y lo tiene de
nuevo puesto, quiero saber porqué y eso no te lo dicen y hay que esperary es
fome porque quedai todo el dia pensando en qué habra pasado.

E: ¢Y como es la forma que le dan la informacion?

E: O sea, en la tarde es buena, el médico que esta de turno dice bien claro lo que
paso6 pero encuentro que seria bueno que por altimo cuando uno llega a las 2 de
la tarde a la visita y ves que el familiar de nuevo esta con un tubo que te expliquen
el por qué, pero no te dicen nada.

E: y en cuanto al apoyo emocional, ¢le ha sido entregado por parte del equipo de
salud?

P: No
E: ¢Y ha sentido que lo ha necesitado?

P: Tampoco, porque siempre vengo con alguien, nunca estoy sola.
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E: y en el caso que usted estuviese triste ¢ COmo piensa que podrian apoyarla?
P: Es que es muy escaso que las personas lo necesiten porque siempre todos
vienen acompafados, por lo que he visto, y se apoyan entre ellos,

E: ¢Hay algo acerca de esto que le gustaria que el personal hiciera?

P: en mi caso no

E: en cuanto a la necesidad de reconocimiento, ¢ Usted considera importante que
el personal tome en cuenta su opinibn 'y sus creencias?
P:no

E: por ejemplo, que le informen previamente lo que le van a hacer a su familiar
P: Claro, mas que me pregunten es que me informen por qué se lo van a hacer,
pero no que me pregunten porque si lo necesita, hay que hacérselo. O que siya
se lo hicieron que me digan por qué se lo hicieron, no esperar hasta ultima hora
para enterarse de las cosas.

E: Y usted, siente que han respetado sus creencias? ¢ Le han preguntado acerca
de sus creencias religiosas?

P: no, no me han preguntado nada de eso

E: ¢Ha tenido dificultades, en cuanto a esto?, si bien usted no considera
importante que le pregunten previo a un procedimiento su opinion, pero ha
encontrado alguna dificultad en esto? como por ejemplo, que lo le expliquen por
gué le hicieron algo a su familiar?

P: si po, porque no avisan nada

E: es decir ¢ no se siente tan considerada?
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P: no, pero o sea claro, si el lo necesita esta bien que lo hagan, pero que te digan
por qué lo hicieron o0 qué le paso para hacérselo pero aqui no te dicen nada.
E: Y usted, ¢ Qué recomendaria?

P: Mas informacion, si eso es lo que pide uno, mas alla los familiares no pueden
hacer nada, sino que informacion no mas para saber qué pasa.

E: en cuanto a la necesidad de autorrealizacion, desde el periodo de
hositalizacion, ¢ siente que ha podido continuar con sus actividades de la vida
diaria? ¢ Qué hace usted?

P: soy duefia de casa

E: ¢ Qué cosas ha tenido que dejar de lado para poder estar aca?

P: Todo, tengo dos hijos, tengo que ver quien me los pueda ir a buscar al colegio.
E: ¢Esto a usted le ha afectado mucho para su dinamica familiar?
P: Si po, todo todo te cambia
E: ¢ Qué podria hacer el personal para arreglar esto?

P: yo creo que el personal no puede ayudar mucho porque esto es del hospital,
igual yo creo que esto es la UCI y no pueden haber visitas en cualquier horario
libre como es en los pisos de arriba, porque no se puede como aqui estan
haciendo procedimientos no se puede molestar.

E: y piensa que podria haber otro método de entrega de informacién?

P: Hay un numero de teléfono al que se puede llamar, pero no te dan informacion
solo te dicen si esta bien, mal o estable pero nada mas, entonces igual hay que

venir a las 19.00.
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E: ¢Para usted es complicado el horario de las 19.00?
P: si porque ya esta helado, tengo dos hijos, como los traigo a cagarse de frio,
entonces no se puede y ahi ya tengo que estar pidiéndole a otra persona que me
los cuide.

E: algo que le gustaria agregar a lo que hemos hablado?

P: no, solo lo de la informacion porgue si hay personas que no pueden venir en
la tarde por dltimo nos informaran ahora, ademas cuando termina la visita a las
19.30 uno tiene que quedarse afuera en la sala de espera y el médico llama por
persona, entonces hay que esperar que el médico llame a tu familiar para poder

entrar e informarte, entonces eso.

Entrevista 6

I: Bueno sefiora Lidia, estas preguntas que le vamos a hacer ahora son e las
necesidades que usted ha tenido estando aca, ¢ ya? Y un poco igual de la historia
de su familiar. En esto consiste la primera parte, conocer como esta su hija ahora.
En primer lugar nos gustaria saber ¢ qué le pasé a su familiar?

P: Bueno ella llegbé aqui casi sin signos vitales y le encontraron el bicho este,
bueno vulgarmente se le dice el “come carne”, que le comid las 7 capas del
muslo.

12: ¢ Una infeccién?

P: Si, una infeccion, pero estaba controlada en la pierna, que le comprometié

parte de los intestinos.
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I: Ya.

P: Si, y ahi estaba batallando. En todo caso ya sali6 de lo mas grave. Y yo
encuentro que aca la han atendido muy bien, excelente.

I: Me alegro mucho...

P: (interrumpe)... con muy buenos médicos y enfermeras.

I: ¢Y hace cuanto tiempo esta hospitalizada? ¢,22 dias dijo verdad?

P: Si, 22 dias.

I: Ya, ¢Y hace cuanto le empez6 esto?

P: Empez6 como 2 semanas antes, ella pensaba que era un resfriado fuerte que
tenia, tomaba medicamentos por si sola, y ella pensaba que era el resfriado
nomas que la tenia asi hasta que llegé un punto que hubo que traery... (pausa)
grave, grave, grave altiro. Y ahora después de la operacién estuvo entubada 2
semanas y media estuvo.

I: Ya, ¢pero ahora va mejor?

P: Si, ahora va mejor.

I: jAy que bueno!

P: Ahora estd aqui en la UTI.

I: Ah estd en la UTI, no en la UCI.

P: No, la pasaron a la UTI, y ahi con aseos quirargicos dia por medio o 2 veces
a la semana.

I: ¢Y sabe como cual es mas o menos el prondstico de cuanto tiempo mas va a

estar aca? O...
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P: (interrumpe) Es que el médico nos dice que “esto va para largo”, porque ahora
otra vez le encontraron una infeccién a la guatita que la tuvieron que volver a
abrirla para verle... (silencio). Y hoy dia iba de nuevo a aseo quirurgico.

I: Ya.

P: Pero todavia no sé como... Pero no, la ha atendido muy bien, super bien, nada
que decir.

I: Ya sefiora Lidia, las preguntas que le vamos a hacer ahora en relacion a las
necesidades que usted ha tenido como familiar de la paciente ¢ ya?. (silencio) Ya,
eh entonces, ¢ se le han presentado necesidades basicas mientras ha estado aca
visitando a su familiar?, como por ejemplo ir al bafio, descansar, comer.

P: Eh bueno, es que llego a mi casa después de la visita y alla en la casa
almuerzo po. Para empezar, tuve que dejar de trabajar.

I: Ah, dej6 de trabajar para venir a verla.

P: Sipo, si tenia que venir. Mis otras hijas trabajan, entonces tuve que dejar mi
trabajo.

I: Eso se lo vamos a preguntar igual un poquito mas adelante. Pero por ejemplo,
¢ir al bano...

P: (interrumpe) No si hay ac4, y estan limpiecitos.

I: ¢ Esos estan aca al fondo o no?

P: No, y aca adentro también hay.

I: Ah ya, y estan limpios y todo.

P: Si, limpiecitos.
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I: 'Y por ejemplo para descansar, como por ejemplo sentarse y eso...

P: (interrumpe) Si adentro hay asientos.

I: ¢ Y encuentra bien la cantidad de sillas que hay?

P: Si, si.

I: Eh, ¢y la comida? ¢usted dice que comia en su casa o de repente aca?

P: Si en mi casa.

I: Pero ¢ siente que ha necesitado comer aca?

P: No, no.

I: Ya, entonces no ha presentado este tipo de necesidades.

P: No, no.

I: ¢Y haria alguna recomendacion para esto? Como por ejemplo de las sillas, la
comida, los banos...

P: (interrumpe) No, es que tienen todo limpiecito, le mentiria si le dijera algo,
porque estan limpiecitos.

I: Ah ya, muy bien.

P: Si, super limpios.

I: Ya, y en cuanto al personal que a usted la atendi6 ac4a, ¢ Cémo la han tratado?
P: Bien, muy bien. Los médicos, las enfermeras, los auxiliares, todos muy bien.
[2: ¢ Cémo son con usted?

P: Super amables, me han tocado puras personas buenas. Incluso los guardias

acd bien amables.
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I: 'Y por ejemplo, ¢ le han entregado informacion en relacion al estado de salud de
su familiar?

P: Todos los dias.

I: Ah ya, todos los dias. ¢ Y se la han entregado de buena forma?

P: Si, si, super bien.

I: Eh ya. ¢ Y ha necesitado apoyo emocional estando aca?

P: Bueno acé tengo que hacerme la fuerte porque no puedo que ella me vea
decaida. Pero en mi casa si estan mis hijas, tengo muy buenos vecinos también.
I: Ya, pero por ejemplo estando aqui...

P: (interrumpe) Y estando aqui, de repente si po. Porque, por ejemplo, a esta
hora vengo sola como le digo, porque mis hijas trabajan entonces ellas vienen en
la tarde.

I: 'Y por ejemplo ¢ el personal le ha brindado este apoyo?

P: Si, de repente la enfermera, o los guardias... (silencio).

I: ¢Y de qué forma la han apoyado?

P: Me dicen que tenga fe, que va a salir adelante, que ella es joven. Tiene que
salir adelante por su hijo que esta igual luchando para salir adelante.

I: Ah o sea recibe harto apoyo emocional aca.

P: Si.

I: ¢ Pero mas que nada verbal o también son de dar abrazos?

P: No, si también las enfermeras... (habla despacio y no modula)
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I: Ya, y hay alguna recomendacion que tenga en cuanto a esto, no sé, al trato
que da el personal o algo...

P: (interrumpe) Es que es bueno el trato, no puedo decirle otra cosa.

I: No, si esta bien.

P: Porque todas las personas super amables.

I: Ah me alegro mucho.

I2: ¢ No cambiaria nada entonces?

P: No.

I: Ya.

P: No, porque han sido todos muy amables los médicos, enfermeras auxiliares,
todos. Que uno les hace una pregunta y le responden bien, le contestan bien,
entonces.

I: Y generalmente cuando le entregan la informacion, ¢quién le da esta
informacion?

P: El médico.

I: Ya, el mismo médico.

P: En la tarde con la visita de las 7 ahi el médico sale a informarnos.

I: ¢ Todos los dias?

P: Todos los dias.

I: Ya perfecto. Eh, y por ejemplo, ¢ encuentra importante que el personal tome en

cuenta su opinién?

211



P: Si po, obvio que tienen que eh... son super amables entonces uno siente...
(silencio)

I: ¢ Pero usted siente que aca lo hacen?, que toman en cuenta su opinion.

P: Si, si. Si uno cualquier pregunta que le haga uno a uno le responden dentro
de lo que se pueda, porque la otra informacién la da el médico.

12: Ah claro,

I: ¢ Y de qué forma dice usted que respetan su opinion?

P: Claro, porque a veces yo le digo, uy le digo yo... eh... mi hija se llama Karen...
uy la Karen digo yo a veces esta como media decaida. “Si” me dice, “es que le
pusieron otro medicamento”.

I: Ya.

P: Ella est& pinchada por todos lados.

I: Entonces como que toman en cuenta sus comentarios y se los responden.

P: Si, si.

I: Ya, perfecto. Entonces no ha tenido dificultades frente a este tema.

P: No, no.

I: Siempre han tomado en cuenta su opinién.

P: Si...si.

I: ¢Y alguna recomendacion para esto igual? Como de que tomen en cuenta su

opinion...
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P: (interrumpe) no, no, yo encuentro que es super bueno, yo no he tenido malas
experiencias aqui po, porque eh... es super... eh la informacion que a uno le
dan... eh la que piden a uno se las dan, la escucha cuando uno eh (silencio).

12: ¢ Y cuando le entregan la informacion es privado?

P: Si.

I2 ;Aca en la sala de espera o...

P: (interrumpe) No, en la sala de adentro.

12: ¢ Al lado de su familiar?

P: Si, o depende, para que ella no se achaque, nos traen para aca.

I2: Claro, como para que ella no escuche eh...

P: (interrumpe) Claro para que ella no escuche, porque ella igual esta cooperando
porque ella igual quiere tirar para arriba.

I2: Ya, que bueno.

P: Entonces cuando son malas, el médico dice “yo doy buenas y malas noticias”,
eh pero, gracias a Dios que nos han atendido bien.

I2: Que bueno.

P: No tengo nada que decir, se han portado muy bien.

I: 'Y por ejemplo durante el periodo de hospitalizacién, ¢usted siente que ha
podido continuar con sus actividades de la vida diaria? Como por ejemplo
trabajar, eso...

P: (interrumpe) No, trabajar no puedo, no, no.

I: ¢Y en que trabajaba usted antes?
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P: Yo trabajaba en una casa patrticular, 30 afios trabajando alla. Entonces tuve
que retirarme.

I:'Y por ejemplo, ¢ continuar con sus actividades recreativas...

P: (interrumpe) Es que poco, porque me levanto en la mafiana hago las cosas
rapidito, cocino, dejo cocinado y me vengo. Después en la tarde, ya tengo que
llegar y me pongo a lavar, a terminar de hacer aseo po. Pero por ella que salga
adelante nomas.

I: Si, hay que ser positiva. Y en cuanto a su rol familiar, ¢puede estar con su
familia, estar con sus otros hijos...

P: (interrumpe) Si, es que, hay una hija que vive conmigo y la otra tiene su casa
po, pero vienen todas las tardes para aca después que salen del trabajo.

I: Ya, ¢y siente que es importante esto para usted? Seguir con su vida mientras
su hija esta hospitalizada.

P: Si.

I: ¢ Porqué?

P: Porque igual po, es como agotador venir después irme, después volver para
aca. Porque igual ella necesita contencion, que ella sepa que no esta sola en
esto. Que sepa que estan sus hermanos y su mama, porque el papa de ella
fallecié. Entonces que sepa que no esta sola po.

12: O sea, ¢lo que mas ha dejado de lado es el trabajo?, la familia no...
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P: (interrumpe) Si, el trabajo. No, la familia no, porque mis otras hijas vienen para
aca, después en la tarde tomamos once y después se tienen que ir a sus casas
po... (silencio)

I: Ya, em, ¢podria decir que le ha sido facil o dificil esta situacion de seguir con
su vida?

P: No muy facil, porque como le digo estar viniendo para aca es como agotador
po, pero hay que seguir nomas.

I: Y en relacidn a esto, ¢tiene alguna recomendacion? O sea, algo que pueda
hacer el hospital por usted, o el personal, para que usted pueda seguir mas con
Ssu vida.

P: Eh... no, siigual la enfermera a uno la ayuda y te dicen “tire para arriba nomas,
si la Karen va a salir de esta, ella tiene fuerza asi que tienen que apoyarla y
mostrar la mejor cara po”.

12: Ya, ¢y el horario de visita la acomoda?

P: Si, aparte que uno la ve dos veces en el dia po. Ahora y después a las 7, hasta
las 7:30. Eso es mas cortito porque como el médico sale a dar informacion.

I: Ah otra cosa que se me habia olvidado preguntarle es que ¢considera
importante que el personal considere sus creencias? Como por ejemplo
creencias religiosas.

P: Si, pero aqui permiten también.

I: O sea aca se da eso.

P: si, si.
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I: Porque usted dice que lo permiten, ¢qué ha visto usted de eso? ¢ porqué dice
que lo permiten?

P: No, si obvio, si viene el pastor evangélico aca.

I: Ah ya o sea se puede.

P: Si, uno tiene que avisar y ellos pueden venir a cualquier hora, pero hay que
avisarle el médico para que de la orden.

I: Ah ya, 6sea son flexibles en cuanto a eso.

P: Si, si.

I: ¢Hay algo mas que le gustaria agregar o algo que le gustaria recomendar?

P: No, sabe que no.

I: Ya, estd muy conforme usted.

P: Si

I2: Ya, ¢entonces ninguna recomendacion?

P: No, porque mi hija llegé casi sin signos vitales aqui y ahora de verla... claro
qgue le queda tiempo aqui, pero va a salir adelante.

12: ¢ Eso es lo mas importante para usted?

P:Claro, gue ella salgo adelante nomas, eso seria.

12: Asi va a ser.

P: Por lo menos eso de la pierna que ese bicho le comié las 7 capas del muslo,
de adleante y e atras... que ahi ya después tienen que empezar con injertos. Si

el problema ahora es la guatita, porque como también le comié parte del intestino
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el bicho, entonces la llevan a aseo quirargico, le hacen resonancia todas las
veces que la llevan, pero bien.

I2: estan haciendo todo lo que necesitan.

P: Si, todo, todo.

I: Ya, muchas gracias.

Entrevista 7

I: Bueno las primeras preguntas que vamos a hacer es mas acerca de su familiar
y después le vamos a preguntar mas de usted, ¢ya?

P: Ya.

I: Eh bueno, para comenzar, ¢ qué le pasoé a su familiar?

P: Le dio una infeccion en la pierna y eso le provocé una esepticemia en la guata
y le tomé los 6rganos vitales, en algin momento estuvieron comprometidos pero
ya esta todo bajo control ya. Tenia riesgo de amputacion de la pierna que ya
también se la salvaron y esta en proceso de recuperacion, o sea igual le estan
saliendo los quistes, le siguen saliendo estos abscesos pero dentro de la guata,
0 sea estan buscando porqué pasa eso.

I: ¢ Y hace cuanto tiempo esta hospitalizada?

P: 22 dias, esta desde el 16 de agosto.

I: Ya, y ¢hace cuanto tiempo presentaba ya esto? Desde que empezd con esto

hasta que consultaron
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P: Es que ella lleg6 de urgencias y hosotros no sabiamos nada. Llego6 de urgencia
aca con riesgo vital, llegé aca ya mal.

I: ¢ Pero empez6 como en la pierna?

P: Claro, pero fue todo interno, no se veia, era todo interno.

I: ¢ Y saben cual es el prondstico, qué va a pasar con ella?

P: Por el momento no, o sea sabemos que el tratamiento va para largo, como
mas de 6 meses que tiene, por el tema de la regeneracion de la pierna.

I: Ya. Y ahora las preguntas que le vamos a hacer es mas respecto a usted, ¢ ya?,
son las necesidades que usted ha tenido aca. Ya, a usted estando aca, ¢se le
han presentado necesidades basicas? Como por ejemplo, comer, ir al bafio,
descansar.

P: Ah si, es que yo me vengo desde el trabajo directo para aca, y después de
aca me voy directo al trabajo.

I: ¢ Qué se le ha presentado estando aca?

P: Eh eso po, que no comemos bien, no, no descansamos porgue andamos todo
el dia pa arriba y pa abajo.

I: O sea le ha pasado que ha tenido que ir al bafio, comer, todo le ha pasado
estando aca, y ¢,como lo ha resuelto?

P: Nos turnamos con las visitas, entra una y la otra sale.

I: Pero por ejemplo aca, ¢tienen donde ir al bafio y comer?

P: Bueno aca esté el bafio y afuera podemos comprar.

I: Ahya, ¢y eso a usted le acomoda?
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P: O sea no mucho por el tema de la plata que hay que comprar afuera po, pero
si cuando se puede, no sé po.

I: Pero por ejemplo el tema de los asientos...

P: Si igual son pocos, son pocos para toda la gente que viene de visitas.

I: O sea, ¢hay alguna recomendacion que usted haria en cuanto a esto? Por
ejemplo la comida, eh...

P: Tener como un casino.

P2: O una maquina (interrumpe).

P: Claro, tener un casino 0 una maquina para sacar comida y mas asientos.

I: Ya. Y los bafios, ¢ todo bien?

P: Si, pero no tienen luz, no tienen luz, pero estan limpios y estan con confort y
todo.

I: Ah ya, y entonces en cuanto al personal, ¢cémo siente que la han tratado?

P: Bien.

I: ¢ Han tenido un buen trato con usted?

P: Si.

I: Ya. Y, ¢le han entregado informacion en relaciéon al estado de su familiar?

P: Si, todos los dias nos entregan informacion.

I: Ya. Y, ¢ha tenido alguna dificultad en esta entrega de informacién o siempre
ha sido de forma correcta?

P: No, siempre ha sido de forma correcta.

I:'Y ¢de buena forma?
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P: Si.

I: Y ¢en la cantidad de informacion que le dan?

P: Si, porque nosotros todo lo que le preguntamos nos responden de buena
manera, como todos los dias. Todos los dias sale aqui el doctor a darnos la
informacion de como va evolucionando.

I: Ah ya perfecto. Y ¢ha necesitado apoyo emocional estando aca?

P: Si lo hemos necesitado, pero no lo hemos pedido.

I: Pero, ¢tampoco se los han entregado de manera...

P: (interrumpe) No, nunca nos han preguntado si necesitamos, no s€, a un
psicologo o a la asistente social o algo.

I:'Y ¢es importante para usted que el personal les brinde apoyo emocional?

P: Yo creo que al principio podria haber sido, pero ahora ya estamos mas
tranquilos, ahora ya sabemos que su vida no esta en riesgo y estamos mas
tranquilos. Pero al principio, si, yo creo que habria sido bueno eso de tener un
apoyo emaocional.

I: 'Y, ¢,qué recomendaria en base esto? ¢,como le gustaria que fuera?

P: Que hubiese como un psicologo, o algo asi, apoyando a la familia.

I: Y, ¢ considera importante que el personal tome en cuenta su opinién?

P: Si.

I: ¢ Porqué?

P: Porgue somos nosotros los que estamos pasando las cosas y ellos igual sélo

lo ven de afuera.
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I: ¢, Cree gque lo hacen aca? ¢toman en cuenta su opinion?

P: Espero que si po (se rie).

I: ¢ No se le ha presentado una situacion que la hayan tenido que tomar en cuenta
0...7

P: (interrumpe)... No.

I: &Y las creencias religiosas cree usted que es importante que las tomen en
cuenta?

P:Si, o sea igual las toman en cuenta porque han venido a rezar y todo las dejan
pasar, y fuera del horario de visita y todo.

I:' Y ¢ha tenido alguna dificultad en cuanto a esto?

P: No.

I: Y ¢alguna facilidad?

P: Sipo, porgue nos dejan pasar, si nosotros traemos a alguien, o que vengan a
rezar, por ejemplo, por ella o a orar, la dejan pasar fuera del horario de visita, no
hemos tenido inconvenientes con eso.

I: 'Y en relacibn a esto que estabamos conversando, ¢tiene alguna
recomendacion para el personal de salud? Sobre las creencias, 0 en cuanto a la
opinion.

P: Es que no, no hemos tenido problemas con eso, entonces mas recomendacion

que eso...
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I: Ya, perfecto. Eh, y durante el periodo de hospitalizacion, ¢ ha sentido que ha
podido continuar con sus actividades de la vida diaria? Como por ejemplo,

trabajar...

P: (interrumpe)... O sea si igual de repente se complica, porque cualquier cosa
gue a ella le pase tenemos que correr, pero no hemos tenido problemas en si por
el trabajo. Es que también mis hermanas trabajan en la mafiana y después
vienen, yo tengo turnos cortados entonces salgo del trabajo, me vengo, y de aqui
me voy de nuevo a trabajar.

I: Y ¢seguir con sus actividades recreativas?

P: Si, no si, por lo menos... si.

I: Ya. 'Y, ¢su rol familiar? No sé, no sé si tiene hijos o...

P: (interrumpe) Si, tengo una hija.

I: Ya, y ¢le ha costado como compatibilizar...

P: (interrumpe) Si, las primeras 3 semanas cuanto ella estuco grave, si, porque
me venia del hospital aqui y no la veia, y ahora ya si puedo compatibilizar todo.
I: Ya. ¢ Es importante para usted poder seguir con su vida diaria a pesar de tener
un familiar aca?

P: Es que si, porque los trabajos no te dan las facilidades de decir “ay no es que
tenis a tu hermana enferma, no trabajis”

I: 'Y, ¢le ha sido facil o dificil seguir con su vida?

P: No, igual ha sido complicado, si.
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12: ¢ Porqué?

P: Porque, uno, porque con mi hermana somos super unidas entonces cuando
ella cayd aca tenia que dividirme entre el trabajo, mi hija y estar ac4, que eran
como las tres prioridades, y tenia que dividirmela en las tres.

[2: O sea dividir el tiempo es lo que mas le costaba.

P: Claro, si.

I: Y en relacion a esto, ¢ hay alguna recomendacion que podria hacer como para
gue el hospital les de alguna facilidad o algo en lo que los puedan ayudar?

P: Es que en los horarios no, porque los horarios son como dos tipos de horarios,
también sirve para que mis hermanas trabajan en el dia, y puedan venir en la
tarde, y mi mama conmigo venimos a esta hora que nos comparan los... los
horarios.

I: ¢Hay algo que le gustaria agregar o algo mas que le gustaria sugerir o alguna
necesidad que le surgié y no hayamos conversado?

P: No, no nada.

I: Bueno, eso seria entonces, muchas gracias.

Entrevista 8

I: En primer lugar, ¢qué le paso a su familiar?

P: Me dijeron que su diagnostico era neumonia y la tuvieron gue entubar, por que
le dio un paro.

I: ya, ¢y hace cuanto tiempo aproximadamente esta hospitalizada?

223



P: Del dia viernes

I: Y usted dijo que ayer recién la pasaron aca a la UCI.

P: Si, ayer en la noche nos llamaron y nos avisaron

I: Ya, ¢Y ésta condicion de salud como hace cuanto la present6?

P: Esto ya viene hace meses ya, porque ha venido por hartas cosas y la ultima
vez nos dijeron que tenia arritmia. Entonces se le agrandaba el corazon y con la
arritmia era mas peligroso.

I: Ya, 0sea este diagnostico ya se lo habian dado anteriormente.

P: Si.

I: S6lo que ahora se complico. Y ¢ sabe cudl es el pronostico?

P: Neumonia, pero ahora tampoco nos han dado mucha informacion.

I: Ah porque igual estdn desde anoche nomas. ¢ Pero mas o menos el prondstico
de cuanto tiempo va a estar aca?

P: No, yo creo que si ya la entubaron igual va a ser largo el proceso.

I: ya, esto es mas sobre usted, por ejemplo, ¢,se le han presentado necesidades
basicas mientras ha estado aca en el hospital visitando a su familiar? Como por
ejemplo, ir al bafio, descansar, comer.

P: No, nada.

I: Y ¢,cOmo siente que la ha tratado el personal de salud?

P: Mas o0 menos, en el tema de la informacion, porque igual se han demorado en
dar informacion de que la pasan a UCI o a piso o sala, porque siempre la tienen

en urgencia y en observacion y de ahi la tiran a la casa y ahora en la UTI.
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I: Ya, 6sea ha sido poco lo que les han dicho ahora sobre su estado de salud.

P: Si.

I: Ya, y ¢como ha sido esta entrega de informacion? ¢ de buena manera?

P: Si de buena manera, pero falta mas informacion.

I: Ya, 6sea es mas problema del contenido que la forma en que se las dan.

P: Si.

I: ¢ Ha tenido alguna dificultad con el personal o algo?

P: No.

I: ¢Y alguna facilidad?, por decirlo asi. Como por ejemplo que la hayan tratado
bien, que el personal sea amable, ¢ Como algo asi?

P: No, hasta ahora no.

I: ¢ No han sido amables?

P: Ninguna de las dos, como intermedio.

I: ¢ Y ha necesitado apoyo emocional estando aca?

P: Yo no, pero los familiares mas directos si.

I: Ya, ¢y por ejemplo a su familiar le ha brindado el apoyo emocional que
requieren?

P:Eh si.

I: ¢ Y de qué manera se lo han brindado?

P: Dandonos como informacién, pero a la vez igual no es tan directo.

I: Entonces usted cree que mas que nada a usted la apoyan mediante la

informacion, pero usted igual dice que es poca cantidad.
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P: Claro.

I: Ya, ¢y usted personalmente, se ha sentido apoyada?

P: Eh no.

I: ¢ Porqué?

P: Mas que nada por el tema de la informacion. Aparte que igual como le he dicho
antes, igual habia venido antes y nos mandaban siempre para la casa con ella.
Osea tampoco es como que se sabe muy bien qué es lo que tiene.

I2: ¢Entonces siente que haya apoyo cuando alguno de los familiares se ve
afectado emocionalmente?

P: No, psicolégicamente no.

I: Y en relacién a esta situacion que estabamos comentando, de la falta de
informacion y del apoyo emocional, ¢, qué recomendaria usted para mejorarlo? O
¢,como le gustaria a usted que fuera?

P: Primero que nada, mas informacioén sobre el paciente, porque igual aca somos
varios y el tema del horario de visita es complicado porque son lapsos cortos.

I: ¢ Informacion de como esta y qué va a pasar con él?

P: Claro, informacion de un médico directamente con la familia. Porque tampoco
se sabe que médico lo esta tratando.

I:¢, Por que generalmente quien les da esta informacion?

P: La enfermera o el personal que esté ahi, técnico en enfermeria.

I: Ah, 6sea ¢,nunca ha salido un médico especialmente a hablar con ustedes?
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P: No. Y ahora nos habian dicho que a las dos iba a haber un médico pero van a
ser las 2:30 y todavia no tenemos informacion, lo Unico que sabemos es que esta
entubada.

I: 'Y por ejemplo, en cuanto al apoyo emocional que le brindan, ¢cémo
recomendaria para que esto mejorara? ¢,como le gustaria que fuera?

P: No sé, que haya mas apoyo psicoldgico, como un psicologo o alguien que se
acerque mas al familiar directo.

I: ¢ Como alguien a quien recurrir?

P: Claro.

I: Pero por ejemplo, usted siente que cuando le pregunta algo a una enfermera o
meédico, o pide apoyo...

P: (interrumpe) Es que generalmente igual son como mas pesadas en ese
aspecto, no son muy cercanas. Igual nos dicen: “esta estable dentro de su
gravedad”, entonces uno igual queda ahi mismo.

12: Y la forma en que se lo dicen es por ejemplo, ¢fria o es con cuidado y tacto?
P: Es que igual va a depender del personal. Pero siempre es como mas frio.

I: ¢Y a usted como le gustaria que fuera?

P: No sé, como una reunién o algo en familia, y que lo digan mas directo.

I: ¢ Qué sea mas privado dice usted?

P: Claro, mas privado.

I: No en el pasillo...
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P: (interrumpe) No porque si usted va aqui a informacion tampoco hay
informacion, como que nos mandan a otra parte o tienen que esperar.

I: ¢ Informaciones aca en la entrada?

P: Si.

I: ¢Considera importante que el personal tome en cuenta su opinion y sus
creencias?

P: Yo creo que si, que por algo estan tratando con vidas.

I: Osea ¢para usted es importante que le pregunten que piensa acerca del
tratamiento, de cémo va a...

P: (interrumpe) Y como va a ser el tratamiento mas que nada, y cuanto va a durar
este lapso. Porque yo igual ya se a lo que va, pero no asi directamente a la
familia, es mas chocante para la familia mas directa.

I: Y en cuanto a sus creencias, por ejemplo, puede ser creencias religiosas,
culturales, de todo tipo ¢ usted cree que es importante que el personal lo tome en
cuenta?

P: Eh si (tono de duda)

I. ¢, Pero no tanto?

P: Si, pero no tanto (se rie).

I13: Por ejemplo, ¢si son de alguna religion en especifico que respeten eso?

P: Si, yo creo que es importante que respeten eso porque igual hay gente, por

ejemplo tipo evangélico, que piden que venga un pastor.
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I: Segun lo que le entiendo, corrijame si no es asi, lo que usted esta diciendo que
es importante que se tome en cuenta, pero para usted especificamente no es tan
importante.

P: Claro, es que no todos somos creyentes de alguna religion o de cultura.

12: ;Pero le gustaria que si le dijeran “creemos que vamos a hacer este
tratamiento”, y usted o alguien de la familia no esta muy de acuerdo, lo consideren
en eso?

P: Si.

I: O sea, ¢si es una necesidad para usted?

P: Si

I: ¢, Se le ha presentado alguna dificultad frente a esto? Por ejemplo, que no hayan
tomado en cuenta su opinion.

P: No.

I: ¢ Y alguna facilidad por ejemplo? Siendo la pregunta contraria, ¢ han tomado en
cuenta su opinién?

P: No.

I: O sea, usted cree que es importante pero tampoco se ha dado la situacion
como para que le pregunten qué le gustaria a usted.

P: Claro. Es que yo igual soy funcionaria, soy técnico paramédico del quinto piso
entonces igual he tenido informacién pero por el personal que yo conozco.

I: ¢ Pero informacion de su familiar?

P: Si.
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12: ¢ Por eso ha logrado informarse mas?

P: Claro. Por eso yo igual se a todo lo que va, pero tampoco puedo informarle yo
directamente a los familiares, ese es el gran problema. Por eso si yo lo veo del
lado de los familiares mas directos igual es compleja la situacion.

I2: Y en relacion a lo primero que le preguntamos, no se le han presentado
necesidades como ir al bafio, comer y eso, pero ¢ ha alguno de sus familiares se
les ha presentado?

P: Si.

I: ¢Y no hay dénde?

P: Claro, o esta ocupado o esta sucio mas que nada, no hay mucha higiene. O
por ejemplo el tema de las mujeres o los nifios que andan, por el tema de
cambiarles el pafal o algo asi.

I: Porque aca ¢ donde van al bafio?

P: Tenemos que conseguirnos un bafio. O ir al bafio del personal que esta en el
quinto piso.

I:Ah o sea aca no hay bafios para lo familiares.

P: No. Y si es que hay es muy poco higiénico. Porque igual hay gente de la calle
indigente que ensucia y todo.

I: Y esos bafios que usted dice que no estan tan limpios ¢, dénde estan?

P: En los sectores de urgencias.

I: 0 sea no hay un bafio especificamente para los familiares e la UCI.

P: No.
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I: Y por ejemplo para comer, ¢tienen dénde comer?

P: No, nada. O sea, aca afuera los quioscos mas que nada.

I: ¢ Pero el hospital no les facilita nada?

P: No nos facilita nada.

I: Y por ejemplo ¢ para sentarse?

P: bueno, como usted ve la mayoria de las personas estan paradas, porque
tampoco hay tantos asientos.

I: ¢Y usted cree que eso es importante?

P: Si, porque igual hay varios adultos mayores o embarazadas o personas con
discapacidad.

I: ¢Y considera importante lo de la comida? Aun que a usted no se le ha
presentado.

P: Si, porque igual en estos casos hay personas diabéticas y se pueden
descompensar, y ellos tienen que si o si andar con una fruta o algo para comer.
I: O sea ¢ usted cree que es importante que el hospital les facilite donde comer?
P: Si.

I: ¢ Qué recomendaciones haria usted para esto? Como por ejemplo los bafios o
las sillas, ¢,como le gustaria que fuera esto?

P: Que llegaran mas a las personas que estamos aca afuera y nos encuesten, o
algo para que haya un bafio bien limpio y que haya confort.

I2: Si tuvieran que pedir algo, ¢ Qué seria?
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P: el tema de la informacion a los familiares. Porque no se a bien la informacion
o si usted va a preguntar igual el personal no te da la informacién correcta y te
mandan a otra parte. O nos dicen “hable directamente con el médico” pero él no
atiende a un solo paciente, pero igual el diagnostico no es muy exacto.

I: 'Y con respecto al descanso, ¢,como le gustaria que fuera, que hayan mas sillas
por ejemplo?

P: Si, mas sillas. Sobre todo en las areas verdes porque tampoco podemos estar
encerrados porque el espacio es super chico.

I: muy buena recomendacion. ¢Y comida? ¢ Como le gustaria que fuera?

P: Un casino mas que nada.

I: Porque ¢ustedes estan aca en el horario de visita 0 se quedan mas tiempo?,
¢, Como lo hacen?

P: Yo solo en los horarios de visita.

12: ¢ Y hay gente que se queda mas tiempo?

P: yo me imagino que si, para saber mas de su familiar, porque como no hay
mucha informacion hay que estar constantemente preguntando.

12: ¢Y hay otra forma de entregar la informacion? ¢ Sélo fisicamente o se puede
llamar?

P: Yo como le digo, yo soy funcionaria y tengo el nimero de acéa de la UCI o del
personal que trabaja y me he estado comunicando, pero mas alla no.

I: Pero por ejemplo si usted llamara a la UCI, porque me imagino que debe haber

un numero abierto para todos...
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P: (interrumpe) Si, debe haber un numero abierto, pero la respuesta siempre es
“esta estable dentro de su gravedad”, entonces uno igual queda en lo mismo.

I: ¢ Pero esta la posibilidad que un familiar llame, sin ser funcionario?

P: no sé, no tengo idea.

I: Volviendo al tema en el que estabamos de la religion y la opinién, usted habia
dicho que no se le habia presentado ninguna instancia donde le preguntaran su
opinion, o no le preguntaran su opinion, pero ¢,qué recomendacion nos daria? O
¢,como le gustaria que fuera esto?

P: Eh estar mas directo con los familiares del paciente y ver el tema psicoldgico
anterior del paciente, como para ver cOmo son sus creencias porque de repente
no se sabe.

I: ¢, COmo que le pregunten antes dice usted?

P: Claro, que vean su historial antes.

I: 'Y durante el periodo de hospitalizacion, ¢ usted cree que ha podido continuar
con sus actividades de la vida diaria? Como por ejemplo trabajar, continuar con
sus actividades recreativas, su rol familiar.

P: (interrumpe) Si, es que yo no soy directamente familiar del paciente que esta
aca.

I: ¢ Y es importante para usted continuar con su vida siendo que tiene un familiar
hospitalizado?

P: Si, pero igual debe ser mas complejo por el tema emocional.
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I: ¢Y como cree usted que se podria mejorar esto? ¢como lo podria hacer la
gente para continuar? O ¢ qué facilidades le podria dar el hospital para que usted
pueda continuar con su vida diaria?

P: Ver los horarios de visita o tener un pase libre.

I: ¢ Poder venir a cualquier hora? ¢ Que haya mas flexibilidad con los horarios dice
usted?

P: Si, que haya un permiso especial para los familiares que no pueden.

12: ¢ Usted sabe si eso se da, si alguna persona lo solicita?

P: Aca en la UCI no sé, pero en otros pisos si.

I: Entonces esa seria su principal recomendacion, mas que nada la flexibilidad en
los horarios.

P: Si.

I: ¢ Hay algo mas que quiera agregar? ¢ Alguna otra necesidad o algo que le haya
surgido dentro de la hospitalizacion de su familiar que no hayamos conversado?
P: No, solo el tema de la informacion y el cuidado del paciente, porque yo
tampoco la he podido ver hasta ahora.

I: ¢ Y porqué no la ha podido ver?

P: Es que no dan informacion como le digo, y tampoco se puede entrar a ver o
algo asi, nos dicen que tenemos que esperar, esperar y esperar.

12: ¢ O sea en los horarios de visita vienen mas que nada a buscar informaciéon?
P: Se puede decir eso, en algunos aspectos de los pacientes. Tal vez cuando

esté reciente.
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I: ¢ Pero en general no los dejan entrar?

P: Si, pero solamente en un corto lapso. Como ver y altiro salir.

I: ¢ O sea el horario de visita no es para entrar a ver al paciente?

P: Si, pero un lapso corto, como media hora. Imaginese, son como 10 y que
entren en media hora.

I: ¢ Pero el horario de visita es de 2 a 3 0 no?

P: Si, eso yo también tengo entendido.

I: ¢Y en ese lapso usted dice que de la hora que esta establecida uno no puede
estar la hora entera ahi adentro?

P: No, porgue igual hay familiares que todos necesitamos ver e igual es corto el
horario de visita, entonces no todos entran.

I2: ¢Pero en caso de que haya sélo un familiar este puede estar la hora ahi
adentro?

P: Si.

I: Pero como ustedes son varios, usted no ha podido verla.

P: No, no he podido. Igual podria haber més informacién en ese aspecto.

I: ¢ Del horario de visita?

P: Si, y después en la tarde es de 7 a 7:30 me dicen.

I: Es importante lo que usted dijo, eso de que le gustaria que hubiera mas
informacion, pero ¢ qué informacion le gustaria que le entreguen?

P: El tema de la presion, cdmo va, porque la tuvieron que entubar. Me imagino

gue tenemos que firmar algun papel. Para ver mas que nada su evolucion,
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nosotros no hemos sabido nada mas, sélo que anoche la entubaron porque cayo
en paro.

I2: Y por ejemplo sobre la informacion que le dan, ¢es clara? Por ejemplo si le
dicen “entubar” usted comprende, pero otras personas que no entendieron...

P: (interrumpe) En ese sentido igual es complicado, porque te dicen “entubar”,
pero ¢coémo?, porgue igual hay personas que no saben o personas que vienen
viajando, como mi suegra de Argentina.

I:O sea ¢usted cree que el vocabulario es muy especifico y no se explica tan
bien?

P: claro, porque pueden haber personas que no entienden. O por ejemplo la
“reanimaron” cémo la reanimaron, en dénde.

I: ¢ Hay algo més que le gustaria agregar?

P: No

I2: Y usted dijo que no sabia cual era el pronéstico de su familiar, ¢ cree que es
importante que le digan? Como por ejemplo cuantos dias aproximados va a estar.
P: Claro, si es que va a salir. Porque igual es complejo que esté entubado, porque
es un adulto mayor, y por el tema de la edad y el corazén, el complejo. Y los
familiares solamente estamos en la fe.

I: Bueno, eso seria todo, muchas gracias.

Entrevista 9
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E: En primer lugar, nos gustaria saber ¢ Qué le pasé a su familiar?, ¢ Hace cuanto
tiempo aproximadamente lleva hospitalizado?

P: Le dio un pre infarto. Esta hospitalizado desde el miércoles. Estuvo alla,
después estuvo grave en la UCI y ahora esta en intermedio. Fue de la nada, no
tenia ningun sintoma. Sin ninguna enfermedad crénica, era sano.

E: Y esta condicion de salud, ¢ Hace cuanto tiempo la presenta? Es decir, ¢ya le
habian diagnosticado esto anteriormente?

P: No tenia ninguna enfermedad croénica, era sano.

E:¢ Cuadl es el prondstico de su familiar?, ¢ Sabe cual es?

P: Aqui yo creo que va a estar un mes en el hospital. Unos tres o cuatro dias mas
acd, y después ya lo van a pasar a sala. Eso se lo dijo el médico a él y a los
chicos.

E: ¢Se le han presentado necesidades basicas mientras esta en el hospital
visitando a su familiar? Por ejemplo ¢ Usted ha querido ir al bafio, ir a descansar
0 ir a comer mientras esta de visita por aca?

P: No. Bueno, faltan asientos, como pueden darse cuenta ustedes. Esa es una
necesidad béasica, deberian haber asientos, descansar. Porque viene mucha
gente mayor. Eso seria como lo de mas necesidad. Mas que la comida, que todo.
Ir al bafio también, bueno en este momento no pero si puede pasar. Digamos que
Si.

E: ¢ Considera que es importante?

P: Si po obvio, es una necesidad.
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E: ¢Y tiene donde ir aca?

P: La verdad no me he dado cuenta si es que hay, no me he fijado.

E: ¢ En caso de que se le presenten estas necesidades sabria como resolverlas?
P: Obviamente po hija, esas son cosas necesarias.

E: En relacion a lo anterior, ¢ Qué recomendaria usted para resolver estas
necesidades de mejor manera?

P: Obviamente, que esté con su papel higiénico correspondiente el bafio, que
esté

limpio. Y los asientos, como digo, es como necesario. Si no es adentro, aca
afuera porque no hay.

E: ¢La comodidad o cantidad?

P: Comodidad y cantidad.

E: ¢ Eso cree usted que hay que mejorarlo?

P: Si pue.

E: ¢Y en cuanto a la comida usted ha podido comer estando aca? ¢ 0O cree que
es importante que haya un lugar para que come o para que compre?

P: Deberia ser po, por ultimo las maquinas para comprar comida. Igual es
necesario sobre todo cuando uno anda con nifios.

E: ¢ Como lo ha tratado el personal?

P: Bien, ningun problema.

E: ¢ Son amables, como son?
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P: Si, lo poco y nada que los hemos visto, si. Porque uno entra y sale. Pero si,
ningun problema.

E: ¢Le han entregado informacion en relacion al estado de salud de su familiar?
¢, Como ha sido la entrega de informacion?

P: Si, a mi sobrino lo han mantenido informado, como tiene que ser.

E: ¢Pero a usted?

P: No, porque esta mi sobrino que es el hijo de mi cufiado. Entonces, si €l no
estuviera, creo que igual me la darian.

E: ¢ Como ha sido la entrega de informacion?

P: Ha sido buena, porque lo mantienen informado de todos los pasos, como esta
mejorando, todo bien. No le han puesto problemas para la licencia del trabajo.
E: ¢Ha sido de buena forma?

P: Si.

E: ¢Lo hacen en privado?

P: Eso no sé, porque lo ha estado viendo mi sobrino. Me imagino que debe ser
en el mostrador. Porque salas aqui no hay, no hay salas privadas aqui como
deberia ser. No hay. E: ;Y para saber del familiar tienen que venir hasta aca o
pueden llamar por teléfono?

P: Yo creo que igual se puede llamar, pero como uno viene en las horas de visita,
ahi uno puede saber.

E: ¢Y usted cree que es importante que pueda haber un lugar mas privado para

la
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informacion?

P: Bueno si fuera una informacion que fuera grave, obviamente que deberia ser
en un lugar mas privado. Pero si es para mantener informado de que él esta
evolucionando bien, no creo que haya algun problema con que se lo hagan en el
meson.

E: ¢Lainformacion que le dan ha sido clara, o ha pasado que le digan alguna
palabra que no entienda?

P: No, clara. Mi sobrino esté clarito. En caso de no entender hay que preguntary
yo no creo que el médico tendria problema en decir en espafiol lo que significa,
en palabras simples. Eso va en uno, no sé po, 0 sea, yo soy super preguntona.
Si veo que hay algo que no entiendo, lo pregunto. Yo al menos en el pasar del
tiempo nunca he tenido problemas con los médicos o las enfermeras. Que me
respondan y me hagan saber qué es lo que me estan intentando decir. Yo creo
que va en la persona.

E: ¢ Usted consideraria que ha sido facil o dificil la entrega de informacion que le
ha dado el personal?

P: No, facil, gracias a Dios.

E ¢Ha necesitado apoyo emocional? ¢Se lo ha brindado el personal? ¢Se ha
sentido apoyado?

P: Yo no, yo no. Mi sobrino no sé. Yo creo que mi cufiado necesita apoyo
emocional, aparte que perdié a mi hermana hace diez afios entonces es como

vivir todo un cuento, sobre todo para los chicos.
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E: ¢ En caso de que hayan necesitado apoyo emocional, usted cree que se lo ha
brindado el personal?

P: Yo creo que si, es gente preparada para eso.

E: ¢ Pero no le ha pasado todavia?

P: No.

E: ¢Y usted se ha sentido apoyada? ¢ De los médicos, del personal?

P: No porque no he tenido contacto con ellos, excepto el saludo cuando entro a
ver a mi cuilado. Pero creo que con los chicos si porque han estado ahi.

E: ¢ O sea, usted entra y solo ve a su familiar, no habla con el personal?

P: No. No po si toda la informacién se la entregan a mi sobrino, porque mi sobrino
es mayor de edad entonces, él estd como tutor digamos.

E: En relacion a las situaciones mencionadas anteriormente, ¢ Qué recomendaria
usted para mejorar ?

P: Pucha no podria meterme realmente en ese terreno, porque realmente yo no
he pedido informacion entonces no podria decir si han tenido o no voluntad para
darmela.

E: ¢ Pero si usted quisiera, qué recomendaria, como le gustaria que fuera?

P: Ivan, ven, ¢como te han tratado los médicos, las enfermeras para darte
informacion de tu papa? Bien, mal? (responde sobrino: bien, no, stper bien, se
han portado stper bien). Ya, ven? El sabe.

E: ¢Considera importante que el personal tome en cuenta su opinién y sus

creencias? ¢,Cree usted que lo hacen, de qué forma?
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P: Si po obvio que si, porque si no toman en cuenta mi opinion, si yo tuviera que
saber algo y no toman en cuenta mi opinién, como voy a saber? Obvio que la
persona que esta ahi tiene que ser calificada, tiene que saber atender a la
persona que esta ahi. (¢,Pero por ejemplo que tomen en cuenta su opinion en
cuanto a las decisiones, qué tratamientos se le haran?) Yo creo que igual tendrian
gue preguntar pero al final la opinién es del médico. Porque yo como voy a decirle
no no puede hacer eso si él es el médico po. Parte por esa base. Ahora, si yo
supiera que le van a cortar un pie y no se lo tienen que cortar, obvio que voy a
decir que no. Porque son cosas basicas po. Pero en cuanto a lo que el médico
indique para él, y hasta el momento ha estado bien atendido asique cero
problema. Si ellos ven que es necesario yo no me puedo oponer a ese
tratamiento, pero si pregunto qué onda, cuales son los beneficios que van a servir
para el paciente.

E: ¢Y en cuanto a su religidén o cultura, usted cree que es importante que eso lo
consideren? P: Deberia ser considerado. Si, obvio. Yo mi religién es catélica en
todo caso. Yo creo que si deberian respetarlo.

E: En relacion a esta situacion, ¢Qué recomendaria usted para resolverlo de
mejor manera?

P: Yo si recomendaria que tomen en cuenta la religion.

E: ¢Durante el periodo de hospitalizacién, usted ha sentido que ha podido

continuar con sus actividades de la vida diaria?
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P: Si po. Yo si, pero mi sobrino, €l ha tenido que dejar de trabajar estos dias.
Ahora tiene que recuperarse, como €l es el hijo. Ya por suerte mi cufiado esta
mas estable, asique nosotros podemos venir a verlo, él puede venir en la tarde,
entonces ya vamos ahi arreglando.

E: O sea, usted misma no ha tenido problemas en este ambito, ¢ no ha dejado de
hacer cosas por venir?

P: No, yo no. Por ejemplo mafana a la hora que tiene la visita en la tarde, yo
ando trabajando, pero vengo a la de la tarde, a la de las 7. Ahi me arreglo yo, me
acomodo.

E: ¢ O sea se le ha hecho facil esta situacion? ¢ No ha tenido alguna dificultad en
cuanto a esto?

P: No, aparte de que él esta ahi, el problema de que no vaya a estar bien, que
vaya a tener alguna recaida. Pero no, eso. Cero problemas para venir a verlo.
E: En relacién a esto, ¢ Qué recomendaria usted para mejorar esta situacion?

P: La hora de visitas, que podria ser un poco mas larga a lo mejor. Eso podria
ser mas flexible. Por ejemplo, la de las 7, que sea de 7 a 8. Una horita. O sea que
en total sean dos horas al dia. Porque en la tarde igual es poco, muy poco tiempo.
Entrevista 10

I: Lo primero, queremos saber qué le paso a su papa.

P: Mi papa estd con una depresién grande. Eh, lo esta matando la tristeza.

Porque mi mama fallecié en diciembre y ellos llevaban cincuenta y cinco afos
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juntos. Y eso, nosotros damos a entender que eso lo esta matando. Y el médico
le dijo a mi hermano, es pura tristeza lo que tiene tu papa, nada mas.

I: Y, ¢ hace cuanto tiempo que esta hospitalizado?

P: Eh, del sabado.

I: 'Y, ¢ hace cuanto que esta con esta depresion?

P: Lleva como ocho meses.

I2: Una pregunta, pero, ¢por qué consultaron? Fue porque estaba decaido, muy
triste...

P: Si, mi hermano lo trajo y el médico le dijo, no, es pura tristeza lo que tiene tu
papa.

I: Pero, ¢tenia algun dolor fisico?

P: No.

12: Y ¢quedo hospitalizado aca en la UCI?

P: Si. Si, no le encontraron nada, estaba todo bien. Esta con un coma inducido.
I: 'Y, ¢sabe cudl es el prondstico de su familiar?

P: Tenemos que esperar no mas po.

l: ¢No le han dicho?
P: No, él se esta aferrando a la vida, pero, el de arriba es quién dice.

I: Bueno, ahora le voy a hacer preguntas sobre usted. ¢Se le han presentado
necesidades basicas estando aca? Por ejemplo, tener que ir al bafio, comer.

P: Si.

I: ¢, Qué cosas le han pasado?
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P: Las dos (risas). Hay veces que estamos muy aca concentrados como se dice
y al sentarnos al estornudar nos hacemos pipi, nos suenan las tripas porque
tenemos hambre, pero estamos con mi papa.

I: Y, ¢,qué ha hecho cuando le pasan estas cosas?

P: Ir a cambiarme de ropa, o comprarme un pancito o algo, una galleta para que
se me pase el hambre.

I: 'Y, ¢ A donde va a comprar?

P: Aca afuerita.

I: Osea, ¢ hay lugares donde pueda...?

P: Si.

I: Y, ¢cuando le dan ganas de ir al bafio?

P: Trato de ir aca nomas po. Estan limpiecitos.

I: ¢, Siempre ha podido ir?

P: Si.

I: Ya, y por ejemplo, que esté muy cansada, que necesite donde sentarse.

P: Eh, alla afuerita cuando esta rico. Si no aca adentro nomas.

I: Ya. Y, ¢se le ha hecho facil o dificil todo esto de que le den ganas de ir al bafio
y que le de hambre?

P: Dificil. Dificil, muy dificil.

I: ¢ por qué?

P: Porque si, porgue sufro de estornudo y me hago pipi, entonces sufro de la, de

esa esta de hacerme.

245



I: ¢ Incontinencia?

P: Si. Si. Aparte que todo esto, yo tengo una nifia con discapacidad. Entonces
igual se me ha hecho dificil todo esto y tengo que estar fuerte por mi hija. Es una
nifia con discapacidad, yo tengo que estar fuerte por ella igual.

I: 'Y, en cuanto a lo de las necesidades basicas, ¢qué recomendaria usted para
resolver esto de mejor manera?

P: Que hubieran mas bafios.

12: Y, en cuanto por ejemplo, a las sillas y eso, ¢ encuentra que esta bien?

P: No, hay muy pocas sillas. Porgue imaginese, cuanta gente hay parada aca
ahora.

I2: Osea, ¢ usted recomendaria que hubieran mas partes donde sentarse?

P: Si. Y mas bafios.

I: Ya, perfecto. Eh, otra pregunta. ¢, Cémo la ha tratado el personal a usted?

P: Bien. Un siete. Si dijeran del uno al diez, yo elijo un diez (risas). Porque si, en
todo, en todo sentido.

I: Ya. Y, ¢le han entregado informacion sobre el estado de salud de su papa?

P: Si, si. También por eso (no se entiende 4°20). Muy preocupados.

I: Y, ¢,como ha sido la entrega de informaciéon?

P: Buena. Un siete. Yo el otro dia, yo sacaba la evaluacién como le digo, del
Sétero a ac4, me quedo aca.

I: hizo una comparacion entre los dos.
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P: Si, porque el sdbado estuvimos toda la noche en urgencias. Y llegaban
pacientes y los llamaban al tiro. Y alla en el Sétero, ¢ cuanto esta esperando uno,
que la llamen? Hay gente que se muere afuera. Aca los llamaban al tiro. Esa es
la diferencia.

I: Ya, y cuando les tienen que entregar informacion, ¢lo hacen en privado, los
llevan a algun lugar, como lo hacen?

P: Si. Los llevan en privado. El sdbado metieron a esa salita a los cinco, porque
somos cinco hermanos. Y nos metieron en esa sala.

I: ¢ A los cinco?

P: Si.

I: Ah, ya. Osea, dejan que vayan todos a preguntar.

P: Si. Los cinco hermanos.

I: Y, ¢quién le entrega la informacion?

P: La doctora que nos atendi6 ese dia. Y ahora el doctor que. Es que como van
cambiando turno, el doctor que esta es el que nos entrega la informacion. Pero
muy buena, si, Si.

I: Ah, ya. Y, ¢qué dificultades o facilidades se le han presentado en cuanto a
esto? En cuanto a la relacién con el personal.

P: Buena, ninguna.

I: ¢ Ninguna dificultad?

P: No.

I:'Y, ¢ facilidades? El personal ha sido bueno con usted...
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P: Si. Con nosotros y con el entorno de la familia.

I: Osea, en cuanto al trato, ¢ha sido mas positivo que negativo?

P: Si. Si.

I: Sdper. Ya. Usted estando acd, ¢ha necesitado apoyo emocional?
P: Si.

K Y, icree que se lo ha brindado el personal?
P: No.

I: ¢por qué no?

P: Porque yo digo, ehm, estan mas pendientes de mi papa que de nosotros po.
Entonces, a lo mejor se preocupan mas de mi papa que de nosotros. Y nosotros
igual necesitamos.

I: Ya, osea, usted no se ha sentido apoyada.

P: No, en eso no. Lo uUnico que la doctora dice que esta haciendo lo
humanamente posible pa salvarlo. Pero mas alla no.

I: 'Y, ¢por qué dice que no le han dado apoyo?

P: Porgue no se preocupan de uno, cOmo esta uno emocionalmente.

I2: Ah, como que no le preguntan a usted como esta.

P: No.

I: Y, en relacion a esto, usted ¢,qué recomendaria para mejorarlo?

P: Que hubiera como otra persona que nos preguntara coOmo estamos. Los
familiares. Eso nomas.

I: Alguien, no de los que trabajan ahi sino que otra persona.
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P: No, alguien externo, o algun psicélogo o una cosa asi.

I: ¢ Usted cree que deberia haber un psicologo especialmente para los familiares?
P: Si. O es mucho lo que uno esta pidiendo. No sé.

I: No, es que si usted cree que es una necesidad que tienen, esta super bien que
lo diga.

P: Si.

I: Muy bien. Y, en cuanto al trato que ha tenido el personal con usted, ¢tiene
alguna recomendacion?

P: No. Todo bien. Como le dije, un diez.

I: No cambiaria nada de eso.

P: No.

12: Pero, ¢ siente que han sido como frios con usted, como usted dijo que no le
han dado apoyo emocional, son como frios o solamente estan preocupados de
otra cosa?

P: de mi papa. Por eso le decia, deberia haber un psicélogo.

I2: Ya, pero, no es que sean pesados con usted o algo asi.

P: No, no, al contrario. Que es lo Unico homas, que deberia haber un psicélogo
gue nos escuchara.

12: Ya.

P: alguien que nos de fuerza, no sé.

I: Ya. Osea, el trato ha estado bien pero le falta como el apoyo.

P: Si.
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I: Ya. ¢ usted considera importante que el personal tome en cuenta su opinion y
sus creencias? Por ejemplo, religioso.

P: Si po. Igual que en los colegios.

I: Ya. Usted cree que es muy importante.

P: Si.

I: Y, ¢usted cree que lo toman en cuenta?

P: Esque yo creo que no preguntan nada.

I2: Pero no solo las creencias, que también tomen en cuenta su opinién.

P: Si, si, siigual la toman en cuenta, si.

I: ¢toman en cuenta su opiniéon?

P: Si.

I: 'Y, ¢de qué forma lo hacen?

P: Pérenme un poquito (risas). ¢ Les queda mucho? (risas)

I: No, no. Estamos terminando.

P: Ya, ya. Esa es la nifia que tengo con discapacidad po. Entonces ahi tengo que
(no se entiende 8729).

I: Si, no se preocupe. Ya, estamos terminando. Eh, como cree. ¢Qué estaba
diciendo?

I2: De qué forma toman en cuenta su opinion aca. Le preguntan...

P: Si. Si, me preguntan y si respondo bien.

I: Ya. Osea, por ejemplo, si usted quiere que lo cuiden de tal forma, usted les dice

y lo toman en cuenta.
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P: si. Si.

I: Perfecto. Y, ¢qué dificultades o facilidades se le han presentado en cuanto a
esto? (se interrumpe conversacion) ¢ Ha tenido alguna dificultad en cuanto a
esto?

P: No.

I: Ya. Y, ¢tiene alguna recomendacion?

P: No.

I: ¢ Ninguna? ;No cree que se pueda mejorar...?

P: Mejorar, si po, cien por ciento. Perddbnenme que de repente ando
desconcentrada.

I: Si, no se preocupe.

P: (no se entiende 923) Que se me olvido.

12: ¢ Qué cosa, lo de la opinidon?

P: Si.

I: ¢ COmo cree que se pueda mejorar que tomen en cuenta la opinion de usted?

P: Eh, tomando mas atencién, no sé po, si.

I: Y, ya, vamos con la dltima preguntita, ¢ya?

P: Ya.

I: Durante este (risas). Ya. Durante este periodo de hospitalizacién usted ¢ ha
sentido que ha podido continuar con sus actividades de la vida diaria?

P: No.
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I: ¢por qué no?

P: La pasamos aca en el hospital. Yo creo que se nos desordend a todos la
vida.

I: ¢ A usted particularmente qué le pas6?

P: No, ha todos po si yo he pasado donde mi hermana, he dejado mi casa botada,
dejo a mi hija encargada donde mi hermana.

I: osea, la vida familiar se le vio afectada.

P: Si.

I: 'Y, ¢el trabajo?

P: No, ando trabajo a mi hermana (risas)

I2: Pero, ¢,vienen solo en los horarios de visita o estan siempre aca?

P: Eh, el sabado estuvimos toda la noche. Y ayer igual todo el dia.

I2: Ah, y esperan aca afuera, por ejemplo, que les den informacion.

P: si, si. Hay que esperar que salga el médico y nos de informacion.

I2: Ah, ya. Y eso no lo dan solo en los horarios de visita. Puede ser en cualquier
momento.

P: Si, todo el dia, si.

I: Pero, ¢ es alla afuera o no?

P: Si, o el médico nos llama a mi y a mis hermanos.

I: 'Y, ¢usted cree que ha sido facil o dificil esto de poder continuar con su vida
diaria?

P: eh, dificil. Yo creo que pa todos. Si, muy dificil.
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I: 'Y, ¢cree que es importante esto, de poder seguir con la vida de uno igual?

P: Si po.

I: ¢ Por qué cree que es importante?

P: porque uno tiene que estar acay alla en la casa igual po. Y la vida de uno igual
tiene que continuar po. Yo, por ejemplo, dejé a mi hija encargada por estar aca
po. Entonces por eso le decia, la vida se nos desordend a todos po. Si.

I: Mm ya. Y, en relacion a esto ultimo, ¢ usted tiene alguna recomendacion para
mejorarlo?

P: No, no. No, porque es cosa mas de la vida de uno.

12: ¢Usted no cree que pueda haber una facilidad o algo que les pueda dar el
hospital como para ayudarlos?

P: Mm no.

I: 'Y, ¢algo mas que quiera comentar, alguna otra recomendacion?

P: No.

I: Alguna necesidad que no hayamos hablado.

P: No.

I: Ya, eso seria. Muchas gracias.

Entrevista 11

I: Entonces ya vamos a partir con las primeras preguntas. Que es que nos
gustaria saber como esta el estado de salud actual de su hermano. ¢ Qué le paso
a su hermano?

P: A mi hermano lo balearon. (Ruido ambiental)
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I: ¢ Qué cosa perdon?

P: Lo balearon

I: Ya. Usted me dijo que desde el viernes esta aca.

P: Si, desde el viernes

I: ¢ Desde el viernes acé en la UCI? ¢ O estuvo en algun otro servicio?

P: No, aqui no mas en la UTI.

I: ¢ En el fondo, como que el viernes vino a urgencias...? (Interrumpe)

P: No, si lo trajeron directo de la calle, lo balearon en la calle.

I: Ah entonces lo trajeron directo aca a la UCI. ¢Esto es primera vez en la vida
que le pasa?

P: Si, primera vez

I: ¢Y le han dicho cudl es el pronostico de su familiar? ¢Sabe cual es su
pronéstico?

P: Lo Unico que le ha dicho el medico a mi cufiada es que hoy dia puede estar
mejor, 0 mafiana peor pero gque no cante victoria. Con eso lo dice todo. Pero
bueno, ahi no mas.

I: ¢ Aparte de eso no le han dicho nada mas?

P: No, porque este es primer dia desde que esta hospitalizado que lo vengo,
porque yo le doy prioridad a su hijo y a su mujer, porque ellos son lo mas
importante para la persona que esta aca. Como cualquiera, porque uno... si yo
tengo a mi mama prefiero que entre mi mama antes que dentren los demas.

Entonces como yo sé como es el, prefiero que dentre su mujer y su hijo.
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I: Oiga y mientras usted ha estado aqui visitando... ¢Por qué este es su primer
dia verdad?

P: Si, primer dia que yo vengo.

I: ¢Se le han presentado necesidades basicas estando aca, por ejemplo, que ha
querido ir al bafio, o querido sentarse a descansar o a comer...? (Familiar
interrumpe)

P: Eso sentarse, pero aqui hay muy pocas sillas. Muy poca comodidad. Poco
espacio

I: ¢Y aparte de eso otra necesidad por ejemplo que ha querido ir al bafio, o
querido ir a comprarse algo?

P: No, 6sea ahi afuera hay quioscos, pero no he tenido esa necesidad, pero otras
personas a lo mejor si las tienen.

I: ¢En el fondo usted lo que ha sentido es que le ha faltado espacio para su
comodidad?

P: Si la comodidad, para sentarse porque uno hace las cosas y se viene para
acd, hay otras personas que trabajan.

I: ¢Y ha podido resolver eso, el tema de la comodidad? Por ejemplo, no sé,
¢sentarse en el pasto? ¢ Le ha sido facil o dificil resolverlo?

P: No, para mi no es dificil, pero resulta que te da todo el sol.

I2: No es muy comodo entonces
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P: No a todo sol no, porque se te quema la piel, y uno ya estd mas delicada, no
es como cuando teniamos 15 afios, porque ahi buscabamos el sol pa tostarnos,
ahora no.

I: Ahora no, porque el sol esta complicado.

P: Claro, aparte que el sol es muy dafiino, directo a la piel, antes se veian esas
cosas, no se hablaba de que el sol era dafiino para la piel, nada. Ahora no po,
ahora te produce un cancer a la piel y hasta ahi no mas llegamos.

I: Y en base a esto que estamos conversando, de la falta de asientos, ¢Qué
recomendaria usted para resolver estas necesidades?

P: Que no pusieran sillas tan asi high, pero que pusieran por ultimo las banquitas
gue ponen en los hospitales.

12: ¢ Qué pusieran mas bancas?

P: Claro, nada de silla con respaldo o un sitial, no.

I: ¢ Aunque sea un piso?

P: Claro, o que pongan esas bancas que ponen en el hospital, ahi caben
facilmente unas tres corridas de bancas, y aca también, si hay espacio pa poner
bancas. Mira este hospital cuando recién se hizo era muy bueno, en comodidad
todo, pero ya en otra sala que yo estuve hospitalizada a principio de afio, en esa
sala ya no hay ni sabanas, porque una la gente ni las cuida y otra parece que no
hay mucho presupuesto, no se po. Porque hay hartos bafios malos. Que el bafio
es lo mas higiénico y lo mas basico que tiene que tener un hospital.

I: Claro, ¢y usted ha tenido que ir al bafio estando aca?
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P: Ahora no, pero cuando estuve hospitalizada si. Pero malisimos los bafios. Eso
era todo bueno, pero bueno, los mismos pacientes a veces deterioran las cosas.
Pero es igual que en una casa, uno mismo tiene que estarlo arreglando. Ahi
donde estuve yo no. No, no pasa nada.

12: ¢ Qué recomendaria?

P: Que se preocuparan un poquito. Esta bien que pa aca como dicen es la
periférica, pero también somos seres humanos. Pienso yo, porque todos somos
seres humanos, y porque yo he ido al Hospital El Salvador y espectacular. ¢ Y por
qué? Porque esta en providencia, acd estamos en la Pintana.

I: Ahora vamos a hablar de otras necesidades, que son las necesidades de
estima. Vamos a hablar un poquito del personal. ;Cémo la ha tratado aqui el
personal?

P: No si el personal a uno aqui lo trata bien.

I: ¢ Ahora por ejemplo paso...? (Familiar interrumpe)

P: Es buena, por ejemplo, las mismas personas que hacen el aseo son amables,
te piden permiso. La sefiora que esta de guardia ahi también, los médicos son
buenos.

I: ¢y ahora por ejemplo cuando entro a ver a su familiar, le entregaron informacion
del estado de éI? ¢ Le dijeron algo?

P: No, porgue mi cufiada pide esa informacién, pa que vamos andar molestando
2 0 3 al mismo doctor y el mismo doctor tenga que repetirle a 3 a 6 personas lo

mismo, ella nos comunica.
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I: ¢ Entonces mandan a un delegado de la familia?

P: Si a ella, porque ella es la mas interesada y ella es la sefiora de €l. Y uno
respeta eso. Por lo menos en la familia nosotros lo respetamos. Porque ella es la
gue esta todos los dias, ella es la que pasa rabias con él, ella es la que pasa
rabias con los hijos de él. Entonces, si ella lo aguanta todos los dias, porque
vamos a venir nosotros a pasarla a llevar. Yo como hermana de él no lo permitiria.
I: ¢ Entonces que dificultades y facilidades se le han presentado en cuanto al trato
recibido por el personal?

P: Buenas.

I: ¢Osea no ha tenido problemas con el personal?

P: No, para nada. Todos muy atentos, porque en media hora como se puede ir
una persona, nosotros preferimos que vaya ella, y si sobra el tiempo... yo en
estos dias no vine porgue vinieron sus hijos. Entonces para mi la prioridad son
los hijos y la mujer.

I: ¢Y usted ha necesitado apoyo emocional estando aqui? ¢,Por ejemplo ahora
cuando paso a ver a su hermano?

P: Tratamos de darnos unos a otros el apoyo emocional y psicolégico para los
nifios. Si yo lloro cuando no estén los nifios.

I: ¢Y el personal le ha brindado apoyo emocional a usted o a alguien de su
familia?

P: No sé por qué primera vez que yo vengo, no sé si a mi cufiada se lo han dado

12: ¢Y a usted?
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P: No, porque primera vez que vengo. Recién vinimos. Pero nosotros entre
nosotros tratamos de ayudarnos psicolégicamente, pa poder nosotros ayudar a
los nifios. Entonces si yo tengo que llorar, lloro en la noche, me la aguanto.
Porque si ellos me ven flaquear a mi, que mas queda para ellos.

I: ¢Y usted considera importante que el personal tome en cuenta su opinidén y sus
creencias?

P: Si po, porgue nosotros somos importantes para el hospital, asi como el hospital
es importante pa nosotros. Entonces ellos nos dan la atencion que requerimos, y
nosotros traemos pacientes, y quizas hasta con un dolor de cabeza uno acude a
una posta.

I: ¢Y usted cree que el personal toma en cuenta la opinidbn de ustedes y las
creencias? Asi que respetan como se han organizado o lo mismo que contaba
usted que va a ver al paciente una persona al principio?

P: Yo creo que si po. Porque nosotros mismos nos organizamos ya, yo le digo a
mi cufiada “ya tu vas a entrar primero 0jo”, después entrara su hijo, yo por eso
no vine los otros dias, porque ellos estaban mal psicol6égicamente, querian saber
de su papa, y yo les dije “ya vayan no mas”, incluso ayer iba a venir yo, pero vino
una cufiada de él que trabaja en la semana, y la visita es importante para el
paciente, es psicolégicamente importante. El que uno diga “no no estoy ni ahi con
que venga este o este otro” No. Es importante. Inclusiva ahora yo le dije, “mira
nos pusimos de acuerdo, hicimos una cola cada uno”. Hay que darle vida al

enfermo, porque si yo entro asi toda chascona va a decir “ah mejor que me
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muera”. Entonces uno tiene que darle animo, tiene que darle vida. Y no venir a
cahuinearle la cabeza, nada. Yo le digo: “hay salido de otras peores asi que de
esta vay a salir” Tiene que salir po, porque yo soy creyente de Dios, no soy
evangélica, catolica ahi porque me crie con mi gente que era catdlica, pero
cuando voy pal centro paso a la iglesia, rezo, le pido a Dios a mi manera.

[2: Claro

P: Entonces yo todas las noches le pido a Dios y a mi mama que ya no esta,
porque ella lo amaba mucho a él. Entonces yo le digo a mi mama que ponga su
manito sobre él, si lo quisiste tanto. Y él tiene dos nifios mas chicos, claro que no
son tan chiquititos, pero igual. Si el que esta de rojo por ahi es. Ese que esta de
poleron rojo ahi, tiene 13 afios. Y él es el que mas se afecté. El que mas ha
llorado. Las otras no pueden llorar, no porque la otra nifia sufre de panico, y
¢,Cuanto es lo que tiene la insulina?

I: ¢ Resistencia?

P: Claro. Entonces ella no llora, pero entra en panico. Entonces de eso tiene que
estar pendiente mi cufiada, tengo que estar pendiente yo, tiene que estar
pendiente la hija mayor que se fue pa dentro.

I2: Todos estan ahi apoyandose.

P: Si, ahi tenimos que apoyarnos no mas.

I: ¢ Entonces en base al personal, no han tenido problemas con ellos?

P: No, no.

I: ¢Y alguna recomendacion que usted haria? ¢ Para mejorar el personal?
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P: Que alargaran un poquito la visita. Porque media hora, y tu sabes que a un
enfermo no lo viene a ver solamente una persona, vienen los hijos, los nietos, los
sobrinos, entonces yo creo que la alargaran. Que le dieran una hora de visita.
Entonces asi su sefiora esta tranquila un ratito, después entra el otro y uno tiene
gue andar corriendo aqui, entras tu salgo yo.

I: Claro

P: Aparte que claro yo sé que el paciente tiene que tener tranquilidad, pero uno
va a verlo, yo le doy su besito, le toco su brazito, entonces yo le hablo. No importa
gue no me conteste, pero él esta escuchando, porque esta consciente. Entonces
eso es lo importante porque yo le digo “hay salido de peores, de esta sali, vay a
salir airoso” Y él sabe lo que me responde: “pa la pascua”. Por lo menos ya me
dio una respuesta. Entonces que no creo que sea tan asi, pero ahi vamos a estar.
Va a ser largo su proceso, pero como le dijeron los médicos no mas, asi a largo
plazo.

I: ¢Y aparte de alargar las horas, alguna otra recomendacién para el personal?
P: ¢COomo?

I: ¢ Aparte de la recomendacion de alargarle la visita, alguna otra recomendacion
para el personal que se le ocurra?

P: Si po una hora es suficiente yo creo, ya mas seria pedir mucho. Como una
hora, porque asi su sefiora ocupa la primera media hora y el resto para los
demas. Si el no habla, no es una persona que va a conversar, que va a reir,

nosotros sabemos en el estado que esta él.
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I2: ¢ Usted dice que sea una hora ahora y una hora en la tarde?

P: Si yo creo, parece que en la tarde dan una hora.

[2: Media hora en la tarde

P: Entonces debieran dar una hora a esta hora y después en la tarde una hora.
Asi uno, porque la mayoria trabaja. Entonces uno viene del trabajo y sabe que
va a alcanzar a pasar. Las personas que trabajan pa alla pal centro cuanto se
demoraran en venir, pucha no lo puede venir a ver, uno no puede pedir permiso
todos los dias en el trabajo tampoco, porque el trabajo es el trabajo y de eso
sobrevivimos

I: ¢Y ahora durante los periodos que ha estado hospitalizado su hermano, usted
ha podido continuar con sus actividades de su vida normal? Por ejemplo: trabajar,
estar en la casa

P: Si, todo igual. Porque si yo dejo de trabajar, ¢cémo voy a ayudar a mi cuiia?
Si mi cufa deja de trabajar, bueno ahora ella trabaja en la casa, pero tiene que
partir. Asi que, no si nosotros los organizamos bien. Hoy dia por ejemplo vino a
verlo mi hijo, vino mi hijo a verlo del trabajo, porque hoy dia no fue a trabajar por
venirlo a ver a él. Me dijo “si yo me conformo de verlo como este”, porque él lo
ama.

12: ¢y usted no ha tenido que dejar de lado el trabajo o las amistades?

P: No yo mi trabajo no, yo por ejemplo ayer era domingo y dije que iba a ir verlo
en el dia, pero no se pudo, pero hoy dia pude.

I: En el fondo se han organizado para que usted pueda seguir con sus cosas
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P: La vida de nosotros continua todos los dias igual

I: ¢ Entonces la de su cufiada se ha visto mas afectada? (Interrumpe)

P: Si ella se ha visto mas afectada, ayer estuvo muy afecta, grito pataleo, pero
yo no la tomo en cuenta, la dejo no mas, que se desahogue

I2: Todos tienen sus formas de... (Interrumpe)

P: Claro.

I: Es un proceso que esta pasando ... (Interrumpe)

P: El nifio cuando supo le pego un combo a la puerta, le quedo la mano hinchada,
no sé si se le pasaria. Hay que dejarlos, claro que si yo veo que se va a colgar
no po. Pero él es nifio chico, es grande de porte masote, pero él es un nifio chico
porque tiene 13 afios.

I: Todavia es inmaduro. ¢0igay a usted le ha sido facil o dificil seguir con su vida
normal entonces?

P: Cuesta un poco porque uno no anda con los cinco, ¢ me entendi?

I: ¢ Como que uno no anda al 100%?

P: Claro, uno no anda al 100% como se dice. Pero el cuerpo esta ahi y la mente
esta pa aca, y yo ando todo el dia haciendo las cosas y pidiéndole a Dios. Voy al
bafio y le pido a mi mama. Entonces mi mente la tengo ocupada en otra cosa,
pero ya lo vamos a arreglar.

I: En el fondo usted sigue trabajando, ordenando todas las cosas en la casa, pero

igual esta como mitad y mitad, con la mente acay ... (Interrumpe)
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P: Si nosotros no podimos flaquear con la mama de mi cufiada, porque si mi
cufiada nos ve a nosotros asi, ella va a derrumbarse mas. Yo ayer le dije “voy al
departamento” le digo, en lo que se le pase la locura, y cuando ya volvi ella estaba
estable, pero es que son casos asi de momentos, la emocion, la rabia, la
desesperacion. Porque ella ama a su marido, lo ama, por sobre todas las cosas.
Es el inico hombre de su vida, fue su primer pololo, su marido, con €l tuvo 4 hijos,
tienen nietos.

I: ¢Y usted que recomendaria para mejorar esta situacion? Bueno que ustedes
igual se organizaron bien como familia.

P: Hay que tratar de organizarse como familia no mas y estar unidos. No estar
peleando por esto o por el otro, después las cosas cuando este sano se hablaran
0 se conversaran. Siempre estar ahi apoyandolo, eso es lo mas importante.
Siempre estar positivamente, no negativo, ser positiva.

[2: ¢Y tienen alguna otra recomendacion de todo lo que hablamos?

P: No po, las sillas no mas las bancas.

I: ¢Alguna otra necesidad que no hayamos tocado? Aparte de comer, del
descanso

P: No eso no mas.

Entrevista 12

I: ¢ Cuantos dias lleva hospitalizado a quien viene a ver?

P: 8 dias

I: Ya, ¢y usted que lazo tiene con esa persona?
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P: Es mi abuela, pero me crio, asi que es mi mama.

I: Ya, muy cercano entonces, ¢y qué tan frecuentemente viene a verla? ¢ Todos
los dias o dia por medio?

P: Todos los dias

I: ¢ Todos los dias?

P: Si

I: Ya. ¢Y cree estar en condiciones emocionales de contestar la entrevista?

P: Si

I: ¢Si?

P: Si

I: Ya. Super

P: Si ya paso lo mas grave asi que...

I: Mmm. Bueno aqui esta el consentimiento informado que eso se lo vamos a
dejar a usted, para que lo lea con calma después y esté informada de que se
trata nuestra investigacion y para que sepa, bueno la vamos a grabar, solamente
la voz, no en video, esto tiene una duracion de no mas de 20 minutos, es
voluntaria, no tiene riesgos ni beneficios que nos responda la encuesta, ¢ya? Y
usted se puede salir cuando quiera. Osea si se aburre y dice “ya no quiero hacer
esto” se puede ir no mas. O si hay alguna pregunta que no quiera contestar
también, nos dice “sabe que eso no lo quiero contestar”

P: Ya
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I: Usted es libre de decir lo que usted quiera. ¢Ya? Asi que eso, y aqui esta
nuestro numero, nuestro mail por si tiene alguna duda, es libre de escribirnos,
preguntar, lo que se le ocurra. ¢ Entonces acepta participar de la entrevista?

P: Si

I: Ya, super. Y necesito aca su nombre y su firma aca.

P: ¢ Puedes escribir tu mi nombre y yo firmo?

I: Si, ¢su nombre?

P: Katherine, con th.

I: ¢ Apellido?

P: Ketterer. K de kilo, e, doble t, e, r, e,r.

I: Ya, y su firma aqui al ladito. Ya entonces la entrevista consta de dos etapas.
Primero es sobre de que le paso a su familiar, y luego sobre usted, de las
necesidades que tiene netamente usted estando acé. ¢ Ya? Eh bueno, ¢Qué le
paso a su familiar? ¢ Por qué esta aca?

P: Le dio una neumonia y un paro cardiorrespiratorio.

I: Ya. ¢Y hace cuanto le paso esto?

P: Hacen 8 dias, pero ella estuvo antes hospitalizada con neumonia, como dos
semana anteriormente que cayera ahora hospitalizada, estuvo también
hospitalizada dos dias aca por neumonia, pero aca igual nos explicaron que
porque igual nosotros le hicimos la pregunta de qué porque teniendo nheumonia
le habian dado el alta, y los dijeron que la neumonia era como hoy dia teni fiebre

y mafiana estay sin oxigeno, ésea no era una cosa de que porque era neumonia
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era obligatorio que estuviera aqui todos los dias, no, porque ella podia haberse
ido bien y de un minuto el cambio de aire de all4 adentro acd, la neumonia se le
agravaba, entonces ..

I: Entonces se agravo.

P: Claro. Ella se fue de alta a la casa y ahi no se cuidé como debia, porque es
media porfiadita y cayo de nuevo con la neumonia muy severa, con pus en los
pulmones

I: Ya, ¢y ella tiene alguna enfermedad?

P: Si, tiene el corazdén grande y tiene hipertension.

I: ¢Y eso se lo diagnosticaron hace dos afios?

P: Si.

I: Me acuerdo (Rien) Ya entonces ya tenia algo anteriormente, antes de estar
agui hospitalizada.

P: Si

I: Ya, ¢y el prondstico de su familiar sabe cual es?

P: Hasta el momento solo dicen que esta estable dentro de su condicion. Porque
ya no es estable dentro de su gravedad porque ya grave grave no esta dijo la
doctora, dijo que ya estaba estable que solamente habia que tratarle ahora de su
corazén porque eso es lo que la tiene todavia aca.

I: Ah ya, ¢y sabe mas o menos cuantos dias mas se va a quedar?

P: Eh, hasta ayer se suponia que iba a estar hasta anoche, y hoy dia la iban a

trasladar a piso aqui, al quinto piso, pero llegamos aca y estaba todavia aqui
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porque ella se queja de una puntada debajo del corazon, y aparte de que no hay
camas.

i Ah, 6sea que estan esperando mas que nada eso

P: Si porque hoy ya le sacaron todas las vias que tenia puesta, todo.

I: Ah ya, ha mejorado

P: Si, si.

I: Que bueno. Ya ahora las preguntitas que le voy a hacer son en base a usted
P: Ok

I: ¢ Se le han presentado necesidades basicas estando aca? Por ejemplo, comer,
tener donde sentarse, querer ir al bano... (Interrumpe)

P: Si, si, si. Porgue mas encima uno va a aqui a los bafios de maternidad o de
neo y le restringen la entrada po. Se supone que la entrada es solamente para
los pacientes, sin tomar en cuenta de que uno esta aqui por un paciente, y
asientos. Si tU te das cuenta, hay dos banquitas ahi y nada mas, ésea nosotras
nos hemos apoderado del pasto para poder estar aca, porgue como tenemos que
estar pagando locomocion nosotros llegamos aqui a la una y no nos vamos hasta
las 8, para aprovechar las dos visitas.

I: ¢ Estan toda la tarde aca?

P: Toda la tarde.

I: Ya, y la necesidad de comer ¢ le ha surgido?

P: Eh, no (Rie)

I: ¢ No?
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P: No eso no (Rie) No porque lo que pasa es que nosotras somos como bien
organizados y traiamos nuestros potes con... nos armabamos ahi en el pasto un
pequefio picnic, que incluso hasta el guardia nos queria echar por tomarnos un
lado que no nos correspondia.

I2: Pero es que tampoco hay donde estar en todo caso.

P: Es que claro, claro, porque si aqui por ultimo hubiera un no se po, una cafeteria
para ir a sentarse, servirse algo un cafecito alguna cosa, uno no traeria un picnic
(Rie).

I: Claro

P: Aparte que hoy dia somos poquitas, hoy dia somos 5, pero nosotros hasta
ayer éramos 20.

I2: Si po si nos contaba... (Interrumpe)

P: Entonces eh tampoco podemos estar todos asi sin comer, si igual vienen nifios,
entonces si si hace falta.

I: Si les da hambre hacen su picnic

P: Si (Rie)

I: ¢Y sile dan ganas de ir al bafio?

P: No tenemos (Rie) y nos ponen peros los guardias.

I: Y al de aca no van?

P: Es que aqui esta cerrado

I: Ahh, ahora este tiempo que se quedan acé esto se queda cerrado y no tienen

donde ir.
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P: Exacto.

I: Y donde sentarse, ¢ Se sientan aqui o en el pasto?

P: En el pasto. Osea tampoco hay banquitas y si ti te das cuenta adentro en la
sala de espera tampoco hay banquitas, se junta tanta gente y la gente se
amontona en la entrada pa poder hacerla mas corta.

I: ¢Y usted que recomendaciones diria en cuanto a esto?

P: Eso no mas, que pongan mas asientitos y que los guardias sean mas
pacientes, si uno esta aqui por un paciente, no porque uno quiera vivir aqui.

[: Mmm

P: Si uno que mas quisiera que estar en la casa tranquila

I: Claro

P: Lamentablemente si cae alguien de la familia, uno tiene que estar aqui no
mas.

I: Osea ¢ usted recomendaria que pusieran mas asientos?

P: Més asientos, mas asientos, si.

I: ¢Y que vendan comida?, algo asi, ¢no?

P: No, no tanto, si no que serian mas los asientos, porque uno igual se las arregla
agui.

I: Ya, super. ¢y el bafio?

P: Y el bafio, si, eso seria genial

I: ¢, Qué pusieran un bafio?
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P: Que pusieran un bafio o dos. Bafios para la gente que esta aqui po. Porque
agui adentro hay dos bafios, pero solamente cuando esta la hora de la visita, y
es una hora, y con toda la gente que esta aca se junta y de repente, hoy dia
llegamos ala 1, y la visita es a las 2.

I: Y abren alas 2 aca?

P: Abren justo a las 2. Y cierran justo a las 3.

I: Ahhh. ¢Y a usted como la ha tratado el personal aca?

P: Bien, si aparte de las miradas feas que ponen (Risas) Nada mas

I: El trato ha sido: amable, respetuoso, ¢,cémo lo definiria?

P: Mmm, cordial. Buenas tardes, buenas tardes y seria.

I: Ya, ¢le han entregado informacion sobre el estado de salud de su familiar?

P: Si, es que ellos no se acercan, pero si uno se acerca ahi al meson a preguntar
si. Ayer incluso la doctora que estaba a cargo de mi abuela, salié para aca a
conversarnos a todas aca. Porque ayer nosotras no vinimos a la visita de la tarde,
entonces tenian su otro hijo y dejamos la visita a ellos.

I: Ya ¢ Y como ha sido esa entrega de informacion que le dan?

P: Buena, bien explicadita. Si, uno pregunta y ellos responden, Gsea bien
explayada la cosa.

I: ¢Y en privado o ...? (Interrumpe)

P: No, en privado.

I: Ya
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P: Si ayer no mas que salio la doctora para aca, pero igual se acercé hacia aca,
hacia donde estabamos nosotros.

I: ¢ Pero tuvo la consideracion de hablar con ustedes?

P: Si, si, lo que pasa es que como te digo, yo me acerque al mesoncito y explique
el caso, explique el caso de que en la tarde no ibamos a venir y que no teniamos
contacto con la gente que venia en la tarde, entonces necesitabamos saber de
ella, y ahi ella después de las visitas salié y nos explicé como estaba y todo.

I: Stper. ¢Osea se le han presentado dificultades o facilidades en cuanto a la
entrega de informacion?

P: No

I: ¢Y en cuanto al trato han tenido alguna dificultad?

P: (Le pregunta a sobrina) Cuando te retaron, ¢y por qué te retaron? Ah si, el
enfermero, si. No, él fue muy altanero.

I: Mmm, ¢ usted estaba ahi?

P: No, pero ella salio, asi como, salié echa como una fiera. Si, porque el hombre
no se le acerco y le dijo: “eso no se debe hacer”, si no que “oye sabes que eso
no hace”. Entonces igual es fome po, porque uno obvio que no va a querer ver a
la abuela con un moco y que todos le estén mirando. Menos si va a entrar el tata
(Rie.)

I: ¢ Osea han tenido situaciones de trato no tan bueno?
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P: Si, pero de parte de los enfermeros, que estan ahi, que de repente son medios
pesaditos. Ahora el enfermero que tienen aca al otro lado es buena onda. Muy
buena onda

I: ¢ Ha tenido mas facilidades con él?

P: Si

I: Ya. ¢ Y usted ha necesitado apoyo emocional estando aca?

P: Eh, no.

I: Ya. ¢ Y usted siente que el personal le ha dado apoyo?

P: No. (Rie)

I: ¢, De ningun tipo?

P: No. (Rie)

I: ¢Y se ha sentido apoyada, por el personal?

P: No para nada, porque el primer dia cuando nosotras entramos ahi y la vimos
con el tubo puesto que no respiraba sola, yo me desborde llorando y nadie se me
acerco, ni siquiera para pasarme un pafiuelo, al contrario, si también tuve un
altercado porque me di media vuelta para sacar un papel de los que tienen ahi
ellos para secarse las manos para yo poder limpiarme la cara y el enfermero me
dijo: “eso es para el personal’. Y yo estaba ahi toda desbordada y el
reclamandome por un pedazo de confort. Yo me quede callada obviamente, no
era como el momento de... porque si hubiese sido otro momento... (Rie) Pero en
ese momento me quede callada. Asi que nada de apoyo, no nada de apoyo, no

se te acercan, no te preguntan nada, no.
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I: ¢Y usted que recomendaria en cuanto al apoyo?

P: Que tuvieran un poquito mas de consideracion, que no sean tan secos. Yo sé
qgue ellos se van engruesando a medida que van trabajando, pero al final son
personas a las que tratan.

I2: ¢ Qué no sean tan mecanicos en el fondo?

P: Claro

I: ¢ Mas cercanos?

P: Si.

I: ¢Y qué recomendaria en cuanto a como es la entrega de informacion?

P: No, no se

I: ¢ Qué tengan una sala para dar noticias?

P: Ay no, es que tengo una mala experiencia yo con eso.

I: ¢ Eso no lo recomienda?

P: No, no, no, no. No porque la Unica vez que me dieron una informacion asi
aparte en una sala, fue para avisarme que mi hijo habia fallecido, asi que no,
mala experiencia, yo prefiero que se me acerquen ahi y me digan: “La sefora
maria esta bien” y que ella escuche también lo que estan hablando sobre ella,
para que ella también escuche.

I: Ahh. ¢Qué lo digan junto al paciente?

P: Si, porque eso es lo que nos ha tocado y encuentro que es bueno porque ella
esta bien pendiente también de lo que le digan. Si ahora al entrar fue ella la que

nos informé que la van a cambiar mafiana. (Rie)
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I: Ahhh ya estd mas que informada (Rie) Ya, perfecto. ¢Y usted considera
importante que el personal tome en cuenta su opinion?

P: Si, si po porque uno conoce a la enferma, uno sabe, uno la conoce, uno sabe
lo que le molesta, lo que no, ellos no, no. Uno la quiere peinar, a mi mami no le
gusta andar chasconay los primeros dias andaba super chasconay no la dejaban
gue la peinara ni nada. Si, deberia de ser todo mas cordial. Son muy mecanicos.
I: ¢ Qué tomen en cuenta sus creencias también?

P: Si, aunque somos creyentes de Dios no mas, asi que...

I: Osea creencias en general. Ya. ¢ Y cree usted que toman en cuenta su opinion?
P: No, para nada

I: ¢ Por qué no?

P: Por qué no, no la escuchan a uno: “ah si, ah ya”

I: ¢ Cuando usted le dice cosas ellos contestan asi?

P: Si po.

I: ¢ Y como cuando le ha pasado eso por ejemplo?

P: Como cuando le pedi por favor si podia entrar mi hija a limpiarle la caritay a
peinarla, me dijeron: “ah no, eso no se puede hacer, no” y era. No, por ultimo, un:
“no porque esta delicaita, no se puede mover, se le puede salir el oxigeno”. No,
en vez de eso un: “ah no no no, eso no se puede hacer’ y era. Entonces uno
gueda, asi como chuta.

I: Osea no toman en cuenta la opinion de ustedes.
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12: Osea usted en el fondo dice que pueden decir eso mismo, pero de otra forma.
Por ejemplo: ya si peinela pero no le pase a llevar ninguna maquina, porque ahi
cambia la cosa.

P: Claro, por ultimo un: “ya miré digale a su hija que entre y yo le voy a echar una
manito, yo la voy a mover y ella la peina”.

I: ¢ Osea ha tenido mas dificultades que facilidades en cuanto a eso?

P: Si, si es que son, como te digo po, se ponen muy mecanicos, muy secos, Como
gue se van engruesando con el tiempo. Ay y mi hijo esta estudiando algo
parecido, después va a ser igual, un mecanico.

I: No, no todos son iguales. ¢Y en cuanto a esto usted que recomendaria para
hacerlo de mejor forma?

P: Nada que les tomaran mas atencion a los pacientes, 6sea a los parientes de
los pacientes que somos nosotros, porque el paciente que esta en estado de
coma no se da cuenta de nada po, es uno la que llega aqui desborda, uno la que
se va a la casa desborda, la que necesita la contencion, que la entiendan, que
por ultimo no le llamen la atencién asi tan fuerte, si uno lo Unico que quiere es
hacerle un nanai a la persona enferma, y no dejan.

I: ¢ Usted recomendaria que le dejaran hacerle mas cosas?

P: Por ultimo si no se puede, que te expliguen con buenas palabras que no se
puede

I: De buena forma

276



P: Claro, con modales, se supone gque antes de haber estudiado enfermeria fue
al colegio, le ensefiaron modales. Eso no se nota mucho.

I: Eso cree usted que falta

P: Si

I: Ya. ¢ Y durante este periodo de hospitalizacion de su familiar, usted ha sentido
gue ha podido continuar con sus actividades del dia a dia?

P: Ay no es que no hago nada (Rie). No hago nada, si estoy todo el rato aqui

I: Pero usted antes que la hospitalizaran, ¢trabajaba?

P: No tampoco hacia nada (Rie). Pero igual estaba en la casa

I: Claro, pero igual hacia cosas

P: Si, estaba en mi casa po.

I2: Ahora igual ha dejado de lado la casa por estar aqui porque igual ha estado
harto aca

P: Es que mas que nada he descuidado a mi hijo, que tiene 14 afios. Y a €l lo he
descuidado un poco por estar aca porque a él no le gusta venir al hospital. El no
quiere ver a su lela asi, entonces no viene.

I2: Entonces eso le ha implicado verlo menos, y el rol de mama un poco mas...
(Interrumpe)

P: Si un poco mas descuidado. Y el claro el feliz, porque yo le doy permiso para
gue vaya a la casa del compaifiero, entonces el feliz, a el parece que no le afecta
mucho, me afecta mas a mi.

I: Osea su rol familiar se ha visto mas, se ha visto un poco mas afectado
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P: Si

I: Ya, y no sé, ¢actividades sociales, salir con gente?

P: Ay si, no he ido a mis clases de zumba.

I: Aahh ve eso igual es hacer algo.

I2: Ve que ha dejado mas cosas de lado

P: Sisi en verdad he dejado hartas cosas de lado, pero es que igual, es mi vieja...
I: Claro, ¢y usted cree que es importante esto, las cosas que ha dejado de lado?
P: Ah no po eso no, eso se puede postergar, si mi vieja va a estar aca un par de
dias mas y después retomo con todo.

I: ¢Y le ha sido facil o dificil esto de dejar de lado sus cosas?

P: No, para nada

I: ¢Lo de su hijo?

P: Mi hijo si un poquito mas, pero yo sé que él esta tranquilo, si él sabe que
estamos aqui con la mami, él esta consciente que no lo estoy dejando por andar
por ahi. Asi que no. Si él me dice que esta tranquilo, y dandole permiso para ir
donde su compafiero él es feliz.

I: ¢Osea en ese sentido no ha sido tan dificil?

P: No

I: ¢ Y usted tiene alguna recomendacion en cuanto a esto?

P: Que las horas de visita sean flexibles, sean como mas acomodadas, una hora

a la hora de almuerzo es como mm que te mata, y en la tarde también fome, justo
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en la hora de once. Justo a la hora que salen todos los que trabajan, y mas
encima es media hora. Eso. Eso es fome.

I: ¢Osea usted recomendaria que alargaran esa media hora o que uno pueda
venir cuando quiera?

P: Es que deberia de ser asi, a la hora que uno pudiera venir, poder entrar. No
asi...

[2: Tan restrictivo

P: Claro, es que es mucha la restriccion, mucha. Yo encuentro que eso es lo que
mas afecta a los enfermos, porque tanto rato, es una hora que entran salen entran
salen entran salen, entonces yo creo que, si la visita fuera asi liberada, seria
como mas organizado y mas relajado también para los enfermos.

I2: Si, de todas maneras.

P: Al menos yo cuando he estado hospitalizada por ir a tener a los bebés me
gustaria que la visita fuera asi, porque como que cuando se juntan todos y todos
hablan al mismo tiempo uno termina estresada. En cambio, si la visita fuera
relajada asi a la hora que quisieran, escucharia de repente a un cuchicheo por
alla otro por alla, pero no seria todo asi boche.

I: Claro

P: Si yo creo que eso deberian de arreglar aqui, las visitas.

I: ¢Y alguna otra recomendacion? ¢Algo de lo que no hayamos hablado que
usted quiera decir?

P: No, no
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I: ¢ Alguna otra necesidad que le haya surgido estando aca?

P: Mal informacion no mas, que no dan informacién por teléfono.

I: ¢ Por teléfono no les dan informacién?

P: No, “esta estable”, “esta bien”, “esta grave”

I: ¢ Osea que tienen un nimero, pero no responden tanto por ahi?

P: No, es: “esta bien, esta estable o esta grave” Eso

12: ¢Uno tiene que venir para que le den toda la informacion?

P: Si, y mas encima no te la dan porque aqui esta cerrado. Hoy se supone que
iban a cambiarla de piso y después dijeron que no, y después uno llamay le dicen
no lo mas probable es que la cambien, uno pregunta cuando sera y dicen “no
durante el dia”. Y uno después si viene a la visita de la tarde, y como es tan cortita
uno viene justo, si viene aca y espera aca y no hay nadie, la pierde no mas. Por
eso hoy llegamos a la 1 aca, porque dije ponte que no esté ahi, vamos
preguntamos si la cambiaron, porque va a haber que buscarla en que piso esta.
Por eso, fome

I: ¢ Y pueden llamar a cualquier hora del dia?

P: Si, si uno puede llamar hasta las 6 de la tarde, horario de oficina, pero no me
dicen nada, asi que es mas valido venir.

I: Ya, ¢y cuando vienen si les dicen todo lo que necesitan saber?

P: Eh, no (Rie) Tienes que esperar a que abran la hora de visita, golpear la

ventanilla y esperar que llegue la persona que esta o tiene que supuestamente

estar ahi para que te den la informacién
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I: ¢Y la informacién quien la da? ¢ El médico?

P: Mmm no, un auxiliar, yo creo que debe ser auxiliar la nifia que esta ahi.

I: La de la oficina

P: Si, esa ventanilla que estad ahi. Pero por ejemplo al otro lado no te dan
informacion de ac4, y en urgencias no te dan informacion de ac4, y al otro lado
en esperanza te dice que no tienen nada que ver con los de acd, entonces tu
obviamente tienes que esperar a que te abran la hora de visita para entrar y
preguntar.

I: ¢ Osea estan limitados en las horas de visita solamente?

P: Si, por eso seria genial que estuviera abierto y uno pudiera entrar y preguntar,
interiorizarse mas, antes de estar aca tanto rato

I: Claro. ¢ Algo mas que quiera comentar?

P: No, que la guardia no me mire tan feo (Rie).
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