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Resumen:

La calidad del cuidado de enfermeria es el resultado alcanzado a través de la gerencia del cuidado,
de la satisfaccion de las necesidades reales y sentidas de los usuarios (persona-familia-comunidad),
por lo que las acciones encaminadas a satisfacer las necesidades de los usuarios buscando alcanzar
la excelencia en la calidad de la prestacion de los servicios, debe ser prioridad en paises en

desarrollo.

Se realizara una investigacion destinada a analizar la relacidn que existe entre la satisfaccion de la
calidad de atencion de enfermeria con el perfil sociodemografico de los padres y la historia de
enfermedad de los nifios internados, en dos salas de un Hospital de Pediatria de Alta Complejidad
de C.A.B.A durante ¢l ano 2019. Se tomaran dos unidades de internacion, una sera la unidad de
cuidados intermedios moderados “X” y otra unidad de Cuidados oncoldgico. Se intentard
determinar si esta vision respecto a los indicadores de calidad medidos, es mejor percibida de

acuerdo a la historia de la enfermedad y el perfil sociodemografico de los padres.

Se desarrollara un estudio de tipo analitico, transversal y prospectivo, muestra obtenida través de
un muestreo no probabilistico accidental de un total de 200 padres, utilizando como técnica e
instrumento de recoleccion de datos una entrevista junto con un Cuestionario, al momento del alta
hospitalaria, sobre los cuidados que le fueron proporcionados con las dimensiones de la variable,
“Satisfaccion de la atencion de enfermeria”. Para el andlisis de datos se utilizard la estadistica

descriptiva y posteriormente la inferencial.

Palabras claves:

Satisfaccidon de la Calidad de atencion de enfermeria- Historia de la Enfermedad- Perfil

sociodemografico
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INTRODUCCION

El personal de enfermeria centra su accion en el cuidado integral del paciente, intentando
satisfacer sus demandas y necesidades de salud. La atencion del paciente pedidtrico reviste un
caracter especial en cuanto que no es solo es el nifio el receptor de estos cuidados, sino también su

familia percibe y evaliia éstos, determinando si es satisfactoria o no esta atencion recibida.

Dentro de los estandares de calidad, desde el punto de vista del usuario, se piensa mas en la
demanda que en la oferta de los servicios, pensando siempre que el control de calidad es un proceso
dindmico, de evaluacion y mejoria continua del mismo, teniendo como fin la satisfaccion de las
necesidades de los pacientes, donde se orientan los objetivos y acciones de la profesion de

enfermeria.

La satisfaccion de los padres se define como el conjunto de caracteristicas que deben tener los
servicios de salud, en el proceso de atencion, desde el punto de vista técnico y humano, para
alcanzar los efectos deseados, tanto para los proveedores como para los usuarios. La satisfaccion
ha sido definida como la extension en la que han sido cubiertas las expectativas individuales y, en
términos de la atencion médica, hace referencia a la percepcion de la cobertura de las necesidades

de la salud.

Enfermeria se basa en funciones fundamentadas en la relacion interpersonal y ello hace que este
establecimiento sea apropiado para la presente investigacion, en la que la mayoria de los pacientes

son cronicos y un porcentaje menor recurre por una unica internacion.

En esta investigacion se tomardn en cuenta las caracteristicas sociodemograficas, ya que en este
Hospital se trata a pacientes derivados, por diversas patologias graves, de todos los rincones de la
Repuiblica Argentina, para su diagndstico y tratamiento, abarcando las diferentes culturas que en
¢l habitan, ademds se obtendrd informacion en cuanto a edades, nivel de formacion, sexo, y

procedencia de dichas familias.



Asi también se desarrollara con el fin de obtener informaciéon sobre las dimensiones de
“satisfaccion de la atencion de Enfermeria de los padres”, las cuales son, Comunicacion; Trato y
Presentacion; Cuidado directo, con sus respectivos indicadores, a modo de analizar a través de
¢éstos, cudl es el nivel de satisfaccion sobre la atencion de enfermeria brindada a sus hijos, al
momento del alta, ampliando los parametros medidos en cuanto a Gestion de Calidad, de este

nosocomio.

Los resultados beneficiaran a los mismos pacientes, en cuanto a que los indicadores medidos,
vislumbraran los aspectos de la atencion sobre los cuales los padres se encuentren menos
satisfechos, lo que se conformara en el puntapié para realizar los cambios necesarios para revertir
las acciones en las cuales enfermeria acciona en forma deficitaria. Socialmente, el aumento de la
calidad de atencion de enfermeria, daria mayor prestigio no solo para el personal enfermero, sino
también para la institucion, por tratarse de un Hospital de renombre en la Republica Argentina,

como también en Latinoamérica.

En cuanto a estudios realizados hasta el momento, hay una cantidad considerable de ellos, pero
en todos, hay diferentes miradas en cuanto a lo que hay que medir, por lo que se relataran algunos
hallazgos y puntos de vistas de lo que ellos consideran importante estudiar, sobre la satisfaccion

de la atencion de enfermeria, ya sea desde el punto de vista del paciente o del padre.

En un estudio sobre Cuidado Humanizado de enfermeria percibido por familiares de pacientes
pediatricos, usuarios del Hospital Universitario Fernando troconis de Santa Marta (1), se aplicd
una escala para la identificacion de la percepcion de cuidado humanizado, en una unidad de
cuidado pedidtrico, internados en el momento de la recogida de datos. Se plante6 un estudio
descriptivo transversal de disefio no experimental con una poblacion seleccionada por muestreo
casual. El instrumento de recoleccion de datos fue conformado por nueve items en donde se
determiné la percepcion, mediante una escala tipo lickert, con cuatro opciones de respuesta, las

opciones fueron categorizadas de mayor a menor favorabilidad. Sobre el cuidado humano se
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involucraron valores como, voluntad y compromiso para cuidar, conocimientos y acciones de
cuidados; basandose en que las acciones de cuidado son actos de servicio que deben brindarse a

los pacientes y sus familias, integrandolos al cuidado cientifico de la profesion.

Las categorias fueron, sentimiento del paciente, caracteristica de la enfermera, apoyo
emocional, apoyo fisico, pro actividad, empatia, priorizacion del cuidado y disponibilidad de la
atencion. Su limitacion fue la ausencia de un analisis de la categoria de cualidades de la enfermera.
La categoria nimero uno que identifica el “sentimiento del paciente”, obtuvo una percepcion
valorada como medianamente favorable. La categoria ‘“caracteristica de la enfermera” obtuvo un
valor con tendencia a una percepcion de favorabilidad. Las categorias “apoyo emocional” y “apoyo
fisico, obtuvieron una percepcion medianamente favorable y medianamente desfavorable
respectivamente. Las categorias de pro actividad, empatia y priorizar el cuidado mostraron, una
valorizacidn como medianamente favorable. El consolidado de las categorias que midieron la
percepcion de cuidado humanizado, mostraron que el 58% siempre recibi6 cuidado humanizado,
el 17,5% casi siempre, el 13,3% algunas veces, y el 7,5% nunca lo recibid. En términos generales,
el cuidado humanizado fue percibido como medianamente favorable. Un factor de confusion de
este estudio fue la no claridad de muchos familiares en diferenciar las funciones de la enfermera y

la auxiliar de enfermeria.

En otra investigacion sobre Satisfaccion con la atencion medica que reciben nifios y
adolescentes (2) con leucemia linfoblastica aguda (LLA), experiencia de México con pacientes
afiliados al seguro popular (SP). Se realiz6 un estudio transversal en 20 unidades hospitalarias en
donde se atendieron a pacientes pediatricos con LLA afiliados al SP. El muestreo se obtuvo a
través de un proceso aleatorio, polietapico, estratificado y por conglomerados. Se incluyeron
pacientes menores de 18 afios con diagnostico de LLA atendidos durante los meses de setiembre
y octubre de 2011. Las entrevistas se llevaron a cabo en cada una de las unidades médicas dentro

del 4area de consulta externa, urgencia, quimioterapia ambulatoria y los egresados de



hospitalizacion el dia de la entrevista o aquellos que tenian programado su egreso en las siguientes
24 horas. Las encuestas fueron realizadas de forma directa a pacientes y a familiares o cuidadores
por egresados de la carrera de medicina, previamente capacitados. Se realizo un estudio descriptivo

agrupando las unidades por region socioeconomica.

En sus resultados se evaluo el tiempo de espera de la atencidon médica, concluyéndose que el
58% de los pacientes esperaron mas de 30 minutos, aunque en los hospitales de la region
socioecondmica baja se observo que el paciente tuvo tiempos de espera de mas de 30 minutos.
Mas del 90% de los encuestados refirid estar total o parcialmente de acuerdo en que recibid
informacion respecto a su enfermedad de una manera clara, confidencial y respetuosa, sin existir
diferencias entre las regiones socioecondmicas, sin embargo, llamo la atencion que el 42% refirid
comprender s6lo de forma parcial o no comprender la informacién que se les proporcionaba. El
96% de los entrevistados estuvo total o parcialmente de acuerdo en haber recibido un trato amable
y respetuoso por parte del personal de salud, aunque se identificaron diferencias entre las regiones
socioecondmicas. Los resultados mostraron que el 76% no requirieron una segunda opinion, solo
el 5% respondid necesitarla sin que se les hubiera otorgado. Un 5% respondi6 que se les neg6 la
atencion en urgencias en alguna ocasion, pero en la region socioecondémica media fue donde se
obtuvo la mayor frecuencia. Los entrevistados reportaron un alto grado de satisfaccion con el
programa SP, esto se observo mas frecuentemente en la region socioecondmica alta, el factor que
mas se ha relacionado con el grado de satisfaccion es la comunicacion con el equipo de salud. Una
de las falencias de este estudio consistid en que no se contempld en el cuestionario las
caracteristicas socioecondmicas de los usuarios, la participacion del personal paramédico, la
evaluacion de las capacidades técnicas y cientificas del personal y las areas de organizacion interna
de los hospitales, es importante conocer estos aspectos para identificar las expectativas de los
pacientes y el grado de cumplimiento que estan teniendo las unidades médicas, asi como los

factores relacionados con la insatisfaccion de los usuarios.



En un estudio, (3) se defini6 como objetivo, el describir y correlacionar la calidad del cuidado
percibida por los pacientes en la unidad de cuidados intensivos en una institucion de IV nivel del
Municipio de Neiva. Se tratdo de un estudio cuantitativo, descriptivo, correlacional y transversal.
La muestra estuvo conformada por 119 usuarios hospitalizados en la UCI, se seleccion6 por medio
de un muestreo no probabilistico de tipo juicio, seleccion experta o seleccion intencional. Los
criterios de inclusion fueron, pacientes que se encontraban dentro de las primeras 48 horas de
egreso de la UCI, y trasladados a un servicio de hospitalizacion, con mas de 48 horas de
hospitalizacion en la UCI, conscientes, despiertos, orientados que dieran respuesta verbal, mayores
de 18 afos y con aceptacion voluntaria de participar en el estudio. Se aplicoO un instrumento

elaborado por las autoras de esta investigacion, un cuestionario.

La calificacion de la calidad del cuidado fue regular en un 43%, buena en un 38%, y mala en
un 17%, en esta categoria se evaluaron los aspectos concernientes a la comodidad, el confort y el
trato humano, esto corrobor6 la trascendencia que tiene para los pacientes la calidad del cuidado
de enfermeria centrada en los aspectos fisicos como en el trato humano. En la categoria proceso:
se encontro que el 5% considerd la calidad del cuidado como malo, el 95% lo calificé como regular
y no se obtuvo calificacion buena; esta abarco aspectos como accesibilidad, oportunidad,
continuidad, integrabilidad, suficiencia, racionalidad logicocientifica, atenciéon humana,
pertinencia, seguridad, idoneidad, competencia profesional, eficiencia, eficacia, el dar a conocer
los derechos y deberes, la participacion de la familia en el tratamiento, el acercamiento al paciente
en los momentos de crisis, los conocimientos técnicos cientificos y la capacidad de establecer una
relacion interpersonal con el paciente. De acuerdo a esta percepcion de los participantes en esta
investigacion, es necesario que el profesional de enfermeria establezca una comunicacion clara,
precisa y asertiva entre el usuario, la familia y el personal a cargo, mediante la cual se fortalece la
relacion interpersonal y la participacion de la familia en el tratamiento, recuperacion y

rehabilitacion y muerte, contribuyendo a alcanzar los resultados esperados en el acto de cuidado.
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En la categoria resultado: el 17% consider¢ la calidad de cuidado como mala, el 63% la califico
como regular, y el 19% como buena. Se evaluaron aspectos que indicaron el grado de satisfaccion
con el cuidado brindado, la educacion ofrecida, la preocupacion por la condicion del usuario al
egreso y la preocupacion por los conocimientos adquiridos sobre la enfermedad, continuidad del

tratamiento y rehabilitacion al egresar del servicio.

En un estudio (4), cuyo objetivo fue determinar los factores que se relacionan con la satisfaccion
de la madre, con la atencidon que recibi6 su hijo hospitalizado, con una muestra de 127 madres de
nifios hospitalizados en una institucion publica de Monterrey, México. Se realizd un estudio
descriptivo correlacional. Se utilizd6 un cuestionario de satisfaccion del familiar de paciente
pediatrico. El tipo de muestreo fue probabilistico sistematico de uno en dos con inicio aleatorio,
se entrevistd a madres de pacientes pediatricos hospitalizados en el servicio de pediatria, se verifico
cuales tenian como minimo 72 horas de hospitalizacion. Se considerd respecto al hijo, el nimero
de hospitalizaciones previas en los ultimos 2 afios, y la edad; en cuanto a la madre se preguntd
acerca de la edad, escolaridad, percepcion del estado de salud de su hijo y del manejo del dolor.
Posteriormente se aplico el cuestionario el cual estaba dividido en dos subescalas, la primera
integrada por 6 reactivos que midieron la satisfaccion con el servicio de hospitalizacion, la segunda
de 12 reactivos que midieron la satisfaccion con la atencion de enfermeria. La escala de medicion
fue de tipo de lickert para todos los reactivos, con opciones de respuesta de 1, totalmente
desacuerdo, a 5, totalmente de acuerdo, el valor minimo de la escala fue 18 puntos y el méximo
de 90 puntos, estos puntajes transformados a un indice global de satisfaccion con valores de 0 a

100, donde a mayor puntaje mayor satisfaccion.

El promedio de hospitalizaciones previas fue de 3, la edad de los nifos hospitalizados promedio
se ubico en los seis afios. Con respecto a la presencia de dolor en sus hijos durante su estancia
hospitalaria, el 82,4% sefialo que si presentod dolor en algin momento de su hospitalizacion. En lo

referente a manejo del dolor, el 52% respondi6 que si, fue un manejo adecuado, el 34% sefial6 que
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no y el resto no pudo determinar si fue adecuado o no. Se observé que la satisfaccion de las madres
fue mayor en el servicio de hospitalizacion respecto a la atencion proporcionada por el personal
de enfermeria. La satisfaccion de la madre no se asocio con la edad, el nimero de hospitalizaciones
previas y la percepcion del estado de salud de su hijo. En cuanto a hospitalizaciones previas, el
resultado condujo a la conclusion de que, la mayoria de las madres tenia experiencia previa por
los reingresos continuos de sus hijos debido a los padecimientos de tipo croénico. La limitacion del
estudio fue, que la percepcion del estado de salud se concentrd en enfermo o muy enfermo, debido
a que los pacientes presentaban padecimientos cronicos, cuyo manejo requeria de varias
hospitalizaciones. En este grupo poblacional, las madres tendieron a ver estos dos estados de salud
como habituales, por lo tanto, para futuros estudios los autores sugirieron incluir pacientes
pediatricos con diagndsticos médicos que permitan ampliar las categorias del estado de salud de
manera que se pueda identificar si es un factor que influye en la satisfaccion de la madre, con la

atencion de su hijo hospitalizado.

La satisfaccion de la madre con la atencion de enfermeria, se asocié con su complacencia con
el servicio de hospitalizacion, donde se integran, las instalaciones y el proceso de ingreso
hospitalario, y se concluyd que son aspectos importantes del familiar, y fueron calificados mas
altos respecto a la atencion de enfermeria, por lo que se sugiri6, se implementen estrategias
respecto a aspectos como trato, conocimiento y habilidad del personal de enfermeria, y la

continuidad del cuidado, asi como el involucramiento de la familia en la atencion.

En el analisis del estudio (5) de un Hospital de ensefanza, cuyo objetivo fue evaluar la calidad
de los cuidados de enfermeria, la satisfaccion del paciente y la correlacion entre ambos, se realizd
un estudio trasversal con 275 pacientes internados en un hospital de la region centro oeste de
Brasil. Los datos fueron recolectados mediante la aplicacion de tres instrumentos simultaneos, entre
los meses de noviembre de 2012 y enero de 2013 mediante entrevista a los pacientes. El primer

instrumento contenia preguntas con el objetivo de identificar las caracteristicas
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sociodemograficas de la poblacion. El segundo instrumento, evaluaba la calidad de los cuidados
prestados por el equipo de enfermeria, que fue construido en base a la teoria de las necesidades
basicas humanas. El tercer instrumento fue hecho con el objetivo de conocer la satisfaccion de los
pacientes con la atencion de enfermeria prestada, que abarcaba respuestas afirmativas agrupadas

en tres dominios: técnico profesional, confianza, educacional.

En el andlisis de perfil sociodemografico se verifico que la edad de los pacientes variaba entre
18 y 79 afios, con mediana de 48 afios, y el grupo de edad mas frecuente fue entre 41 y 50 afios.
De los 275 entrevistados, el 70% eran casados o vivian con compaiiero, 61% eran sexo masculino,
56% eran empleados, estudiaron por un periodo igual o superior a 9 afios. En la entrevista donde
se evalud el cuidado de enfermeria, en ¢l se destacd que ninguno de los nueve items alcanzé un
nivel deseable de atencion de enfermeria, dos fueron considerados seguros y también de calidad
(higiene y confort fisico), los demds fueron considerados pobres, sobresaliendo aquellos dirigidos
a las necesidades espirituales, seguridad fisica y necesidades sociales que alcanzaron los escores

mas bajos de positividad.

Se observo en este estudio, que enfermeria tiene dificultad en ampliar el alcance de sus
cuidados, de manera de incluir las necesidades emocionales y psicoespirituales de los pacientes.
Para estimular y ayudar a las personas a satisfacer las necesidades espirituales, el profesional de
enfermeria puede valerse de algunas intervenciones tales como, ofrecimiento de apoyo a la
necesidad espiritual o religiosa. Otro resultado preocupante fue la clasificacion débil para el item
seguridad fisica, cuidados de salud inseguros lo que podria conducir en morbilidad y mortalidad
evitables, gastos evitables con la manutencion de los servicios de salud. Con relacion a las
necesidades sociales, se verifico, que estos aspectos son poco evaluados por el equipo de
enfermeria, se destac6 que los pacientes hospitalizados exigen un nivel de intervencion del
profesional de salud mas abarcadora, tanto en los aspectos psiquicos como sociales, para minimizar

dafios innecesarios para la salud mental, como el estrés.
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Respecto a las frases de dominio educacional dos se destacaron negativamente, respecto a las
demas, la primera que afirmaba que al paciente le gustaria que los profesionales de enfermeria
dieran mas informacién sobre los resultados de las pruebas; la segunda afirmaba que los
profesionales del equipo de enfermeria siempre dan explicaciones completas y suficientes del
porqué las pruebas fueron solicitadas. En el analisis de correlacion se identifico, una correlacion
débil a moderada entre la calidad de los cuidados de enfermeria y la satisfaccion del paciente, esto
llevo al cuestionamiento de la existencia de un sesgo de gratitud, sentimiento que ciertos pacientes
pueden presentar cuando logran atencidon, haciendo que posibles problemas pasen a un segundo
plano. Quizé todavia haya necesidad de que los usuarios reconozcan la utilizacién de los servicios
de salud como un derecho, y como tal, independientemente de la evaluacion sobre el servicio,
seguira recibiendo atencidon. Los pacientes necesitan asumir una situacion critica y participativa
ante la institucidon y no como si estuviera recibiendo un favor de su parte. Estos factores pudieron
estar apoyados en el hecho de que los usuarios del hospital poseian bajo nivel socioeconémico y
de escolaridad desconociendo principios basicos de la calidad de los servicios de salud que debieran

ser cumplidos.

En el estudio Satisfaccion de los padres de los pacientes en una unidad de cuidados intensivos
pediatricos (6), en el cual el objetivo fue validar y aplicar un instrumento para medir la satisfaccion
de padres de pacientes internados en cuidados criticos pediatricos del hospital Italiano de Buenos
Aires. Se aplicd el cuestionario Picker’s Pediatric Acute Care questionnaire, que luego de
traducirlo y determinar su validez de construccion, contenido y consistencia interna, sus rubros
fueron agrupados en dominios relacionados con los cuidados centrados en el paciente, la
correlacion de estos dominios con la satisfaccion fue elevada y el cuestionario fue aplicado a mas
de 30 hospitales, a mas de 12000 padres de pacientes internados, el 32% de los cuales estuvieron
en UCIP. Se le agregaron preguntas como ;Fue tratado su hijo con dignidad y respeto? en el

dominio de consideracion y respeto. Fue suministrado a los padres luego del egreso de UCIP. Los
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resultados fueron que el 70% de los pacientes no eran considerados sanos por sus padres, el 44%

habia estado internado en la UCIP en mas de una oportunidad.

El 89% de los padres opinaron que los cuidados recibidos por sus hijos eran muy buenos o
excelentes, ninguno consideré que la atencion recibida fuera pobre y ninguno dejaria de
recomendar la UCIP. El puntaje promedio de satisfaccion fue de 85% y el puntaje en cada dominio
fue: impresion general, 84,8%; accesibilidad y disponibilidad, 88%; consideracion y respeto, 85%:;
coordinacion e integracion de los cuidados, 84,6%; informacion y comunicacion, 85,5%; relacion
entre padres y equipo de salud, 89,5%; confort fisico, 91,8%; continuidad del cuidado, 70,9%. La
correlacion de los dominios con el puntaje de satisfaccion, excluido el dominio analizado, fue
siempre positiva, el orden de mayor a menor correlacion fue, consideracion y respeto, accesibilidad
y disponibilidad, relacion entre padres y equipo de salud, impresion general, continuidad del
cuidado, informaciéon y comunicacion, confort fisico y coordinacion e integracion de los cuidados.
Se evalu6 que en los dominios confort fisico y coordinacion e integracion de los cuidados fue lo
suficientemente baja como para inferir que algunas de sus preguntas serian prescindibles si se
quisiera utilizar una herramienta de menor extension. El puntaje promedio de satisfaccion fue de
85,7. El dominio continuidad del cuidado al ser de puntaje bajo evidencid un area donde es
imprescindible continuar mejorando. Las limitaciones fueron que, debido a que el estudio fue
realizado en una UCIP, los resultados podrian no ser generalizados a otras unidades, ademas al
existir escaso numero de pacientes en el grupo de bajo grado de satisfaccion, las asociaciones

comunicadas con esta variable podrian resultar débiles.

En la investigacion realizada en la Republica Argentina en la Universidad del nordeste-
Corrientes (7), con respecto al control de calidad a través de la vision de los padres de los nifios
internados, arroja que el indicador que midi6 la confianza en su enfermera se corresponde con la

satisfaccion de éste, y que esto se correlaciond con otro indicador, de que el usuario conoce a su
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enfermera desde hace tres afios, concluyendo asi que el vinculo interpersonal enfermera- paciente

se consolida a través del tiempo y de las experiencias vividas.

Teniendo en cuenta los antecedentes presentados anteriormente, este estudio de investigacion
se plantea con el siguiente problema ;Qué relacion existe entre la satisfaccion con la calidad de
atencion de enfermeria con el perfil sociodemografico de los padres y la historia de enfermedad
de los nifos internados en dos salas de un Hospital de Pediatria de alta complejidad de C.A.B.A.

durante el afio 2019?

Una vez obtenida la informacion de este estudio, se procedera a elevar los datos a los directivos
de la institucion, para que tengan las herramientas para la toma decisiones, respecto de qué
indicadores arrojan valores negativos, cudles podrian ser evitables y en cudles se estd accionando
acertadamente, y asi poder realizar los cambios necesarios o no, analizando luego si se esta
accionando con respecto a las normas internacionales de calidad establecidas, criterios o pautas de

atencion o si hay algo en ellas modificables, para mejorar la calidad de atencion.

Este estudio intentard dar cuenta de la importancia de formar grupos de enfermeros en la
institucion que se dediquen al control de calidad, con formacién previa en este rubro, en lo posible
con designacion formal, con definicion de objetivos y claros alcances, ya sea que integren un grupo
multidisciplinario o no y que den muestra de que no solo se pretenda dar respuesta al control de
calidad sino que se comience a esgrimir herramientas para el control de calidad en otros aspectos
de nuestro quehacer, por ejemplo con investigaciones dirigidas hacia la observacion de eventos

adversos u otros.

Respecto a la experiencia de mas de diez afios en esta institucion, los datos arrojados por esta
investigacion podrian ayudar a cambiar la vision que todavia se tiene de enfermeria de que es un
departamento menor, cuando no lo es, ya que la mayoria del personal de la institucion es licenciado

enfermero o enfermero profesional, una gran fuerza laboral que con las herramientas necesarias es
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capaz de autoevaluar el control de calidad en su personal. Aunque esto no impediria que se trabaje

en forma multidisciplinaria junto a otros profesionales.

Por tultimo, que la valoracion de los padres respecto a los cuidados brindados por enfermeria y
su nivel de satisfaccion influiria 0 no en el proceso terapéutico holistico de nuestro sujeto de

atencion “El Nino”. Asi se concluye que el Problema planteado en este trabajo es:

Las hipétesis que se sustentan en este trabajo son:

La satisfaccion con la atencion de enfermeria va a ser mejor en las madres que en los padres

del mismo grupo etario.

La satisfaccion con la calidad de atencion de enfermeria va a ser mayor en los padres que tengan

estudios universitarios o terciarios.

La satisfaccion con la atencion de enfermeria va a ser mayor en cuanto mas internaciones haya

cursados el nifio

La satisfaccion con la calidad de atencion de enfermeria va a ser mayor en cuanto mayor sea el

tiempo desde el inicio de la enfermedad del nifo.

La satisfaccion con la atencion de enfermeria va a ser mayor, en cuanto mas sean los dias

cursados en la ultima internacion del nifo.

Objetivo general:

Determinar la relacion que existe entre la satisfaccion con la calidad de atencion de enfermeria
con el perfil sociodemografico de los padres y la historia de enfermedad de los nifios internados

en dos salas de un Hospital de Pediatria de alta complejidad de C.A.B.A. durante el afio 2019.

Objetivos especificos:
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- Indagar sobre la Calidad de atencidon segliin la percepcion de los padres en la dimension

“Cuidados Directo”.

- Indagar sobre la calidad de Atencion segiin la percepcion de los padres en la dimension “Trato

y presentacion”.

- Indagar sobre la Calidad de Atencion segun la percepcion de los padres en la dimension

“Comunicacion”.

- Reconocer que dimension del cuidado de enfermeria se relaciona con mayor o menor

satisfaccion en los padres de los nifios internados segun las unidades de internacion.

- Reconocer que indicadores de cada una de las dimensiones tiene menor agrado en los padres

en las unidades estudiadas.

- Correlacionar con cuantas internaciones se observa mayor o menor satisfaccion de la calidad

de atencidon de enfermeria.

- Correlacionar si el tiempo de inicio de la enfermedad se relaciona con la satisfaccion de la

atencion de enfermeria.

- Correlacionar si el nimero de internaciones se relaciona con la satisfaccion de la atencidon de

enfermeria.

- Correlacionar la edad de los padres con la satisfaccion de la calidad de atencion de enfermeria.

- Correlacionar el nivel de formacion con la satisfaccion de la calidad de atencion de enfermeria.

- Correlacionar el género de los padres con la satisfaccion de la atencion de enfermeria.
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MARCO TEORICO

En un sentido etimologico, Calidad proviene del latin “Qualitis” que significa el conjunto de
cualidades que constituyen la manera de ser de una persona o cosa; es un sinénimo de cualidad,

clase, actitud, excelencia, categoria, casta, nobleza, superioridad entre muchas otras acepciones.

Calidad de la atencion en salud se entiende como la provision de servicios de salud a los usuarios
individuales y colectivos de manera accesible y equitativa a través de un nivel profesional optimo,
teniendo en cuenta el balance entre beneficios, riesgos y costos, con el proposito de lograr adhesion

y satisfaccion de los usuarios.

Para determinar la calidad, es necesario definir mecanismos claros, precisos, también agiles,
que permitan establecer procesos donde se realice la medicion, la evaluacion y el establecimiento
de planes de mejoramiento, acordes con los hallazgos encontrados. La evaluacion de calidad de
los cuidados de enfermeria es un proceso que busca alcanzar estandares de excelencia dentro de la

gerencia de cuidados.

La calidad en enfermeria se puede definir como las acciones encaminadas a satisfacer las
necesidades de los usuarios buscando alcanzar la excelencia en la calidad de la prestacion de los
servicios. La calidad del cuidado de enfermeria es el resultado alcanzado a través de la gerencia
del cuidado, de la satisfaccion de las necesidades reales y sentidas de los usuarios (persona-familia-
comunidad), en lo cual intervienen el personal de salud. La calidad del cuidado es una de las
principales preocupaciones de los profesionales de enfermeria y es hacia donde deben ir dirigidas

todas las acciones, con la meta de lograr el mejoramiento del cuidado proporcionado a los usuarios

3).

La bibliografia dice claramente que el usuario de cualquier servicio, en especial cuando el
servicio que demanda esté relacionado con temas de salud, este quiere y confia en que se le cubran

y satisfagan todas sus demandas y necesidades; por este motivo la calidad depende de como le
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respondan al usuario y de como este lo percibe satisfactoriamente, podemos decir que se ha
establecido una relacion de calidad que aporta un valor afadido al trabajo. Los profesionales de
enfermeria, en el desempeno de nuestras tareas, debemos de cuidar no solo las facetas de calidad
técnica, cientifica y de gestion, sino también a aquellas tareas que percibidas por el usuario nos
evalian diariamente y contribuyen a mejorar aspectos susceptibles, pero imperceptibles por
nosotros mismos; estos aspectos nos proporcionan informacion para conseguir una mejora continua

tanto como profesional como de servicio.

Fue en 1996 que se comenz6 a hablar de un movimiento llamado gestion de calidad, es decir
modo de gestion de una institucion centrada en la calidad, con los principios basicos de esta
metodologia: la gestion participativa, la satisfaccion del cliente, y desarrollo de estrategias para el

beneficio de todos los miembros de la organizacion y de la sociedad.

En la poblacion pediatrica, los padres representan la voz del nifio en el sistema, por lo tanto,
representan la voz del paciente. Ante este rol que desempefian los padres, es relevante conocer su

opinidn respecto a la atencidon proporcionada a sus hijos.

En el trabajo de Margarethe Maria Santiago Rego (8), donde se estudia la implementacion de
sistemas de calidad en los escenarios de salud e implicaciones para la practica de enfermeria
hospitalaria, se resalta la importancia de la participacion de las enfermeras en las politicas
hospitalarias, en las directrices, estrategias y acciones implementadas. La implementacion de
sistemas de calidad debe emerger a partir de las necesidades reales, expectativas y proyectos de
vida individuales comprometidos con la comunidad en si. La base para la optimizaciéon de
cualquier programa, con miras a la calidad de los servicios, emerge de una politica institucional
demarcada por oportunidades de participacion y progresion de todos, en iguales condiciones de

derechos y deberes.

Se considera que esta tematica se posiciona desde el enfoque de la tedrica de Enfermeria,

Hildegart E. Peplau(9), quien plantea una relacion interpersonal. Ella ha desarrollado sus
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principales conceptos y definiciones a la Enfermeria psicodindmica, la cual consiste en ser capaz
de entender la propia conducta para ayudar a los demas a identificar los problemas que sienten, y
aplicar los principios de las relaciones humanas a las dificultades que surgen en todos los grados
de la experiencia. Peplau desarrolla su modelo a través de la descripcion de los conceptos

estructurales del proceso interpersonal, que constituyen las fases de la relacion enfermera-paciente.

Ella plantea que la relacion Enfermera- paciente, tiene cuatro fases, aunque independientes,
estas fases se solapan cuando acaecen a lo largo de la relacion. En la fase de Orientacion; durante
ésta el individuo experimenta una necesidad sentida y busca asistencia profesional, la enfermera
busca tanto reconocer y comprender su problema como para determinar su necesidad de ayuda. La
fase de Identificacion en la que el paciente se identifica con las personas que le pueden ayudar
(relacion). La enfermera facilita la exploracion de las sensaciones para ayudar al paciente a
sobrellevar su enfermedad como una experiencia que reoriente sus sentimientos y que refuerce los
mecanismos positivos de la personalidad y le proporcione la satisfaccion que él necesita.
Explotacion; durante esta fase el paciente trata de extraer el mayor partido de lo que se le ofrece a
través de la relacion. Se pueden alcanzar nuevos objetivos a través del esfuerzo personal, y el poder
se traslada de la enfermera al paciente cuando este aplaza la gratificacion de aspirar a las nuevas
metas establecidas. En la fase de Resolucion que se produce cuando se abandonan de forma gradual
los viejos objetivos y se adoptan otros nuevos. En este proceso el paciente se libera de la

identificacion con la enfermera.

Peplau describe seis roles de la enfermera que surgen en las distintas fases de la relacion entre
el profesional y el paciente. En estos roles se puede visualizar indicadores contemplados en este
estudio, como cortesia, el ofrecimiento de respuestas concretas sobre informacion sanitaria, y otras

que seran destacadas.

En el Rol de Extrafio, que es el primer rol que representa la enfermera, afirma que teniendo en

cuenta que la enfermera y el paciente son desconocidos, este ha de ser tratado con la cortesia
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normal. Es decir que la enfermera no debera prejuzgar al paciente sino aceptarlo como es. Durante
esta fase impersonal, la enfermera deberd tratar al paciente como capacitado emocionalmente, a

no ser que la evidencia indique lo contrario. Esta fase coincide con la de identificacion.

En el Rol de la Persona Recurso, la enfermera ofrece respuestas concretas a las preguntas, sobre
todo las referidas a informacion sanitaria, explica al paciente el tratamiento o el plan de asistencia
médica. Estas cuestiones suelen surgir en el contexto de un problema grave. La enfermera
determina el tipo de respuesta apropiado para un aprendizaje constructivo, ya sea a través de

respuestas facticas directas o que proporcionen asesoramiento.

El Rol docente; éste es una combinacion de todas las restantes y “siempre emana de lo que el
paciente conoce y ...desarrolla en funcion de su interés y su deseo de ser capaz de utilizar...

mformacion”.

Pepleau amplia el rol de profesor en escritos posteriores, dividiendo la ensefianza en dos
categorias: la instructiva, que consiste principalmente en dar informacion y es la forma explicada
en la bibliografia sobre formacion; la experimental, que se refiere a “la utilizacion de la experiencia
del alumno como base donde se apoyan los productos del aprendizaje”. Estos productos del
aprendizaje son generalizaciones y estimaciones que realiza el paciente acerca de sus experiencias.
Este concepto del aprendizaje utilizado en el rol docente se solapa con el asesoramiento, ya que el

aprendizaje tiene lugar a través de técnicas psicoterapéuticas.

ElRol de liderazgo, implica un proceso democratico, la enfermera ayuda al paciente a satisfacer

sus necesidades a través de una relacion de cooperacion y participacion activa.

En el Rol sustituto; el paciente asigna a la enfermera un papel de sustituto. La actitud y conducta
de ésta provoca en €l sentimientos y vibraciones emocionales como reactivacion de los generados
en una relacion anterior. La funcion de la enfermera consiste en ayudar al paciente a reconocer las

similitudes entre ella misma y la persona recordada. Mas adelante le ayudara a percibir las
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diferencias entre su funcion y la de dicha persona recordada. En esta fase, tanto la enfermera como

el paciente definen areas de dependencia, independencia y, finalmente interdependencia.

Y por ultimo en el Rol asesoramiento, Pepleau cree que tiene una importancia vital en la
enfermeria psiquidtrica, en esta funcion la relacion enfermera-paciente se establece segiin el modo
en que la enfermera responde a las peticiones del paciente. Pepleau opina que el fin de las técnicas
interpersonales es ayudar al paciente a recordar y entender plenamente lo que le esta ocurriendo
en la situacion actual, de manera que pueda integrar su vivencia en lugar de disociarla de otras

experiencias de su vida.

En las experiencias psicobiologicas, Pepeau describe cuatro experiencias, necesidad,
frustracion, conflicto y ansiedad. Estas experiencias generan una energia que se trasforman en
algiin modo de accion. Utiliza conceptos tedricos ajenos a la enfermeria para identificar y explicar
estas experiencias que comprenden respuestas destructivas o constructivas de enfermeras y

pacientes. Su comprension ofrece una base para fijar metas e intervenciones de enfermeria.

Este estudio también toma en cuenta el esquema conceptual de Imogene King (9) ya que lo que
finalmente se estudia, es como fue esa interaccion paciente-enfermera. El Sistema de interaccion
dindmica de King, en el que las relaciones humanas son transacciones producidas en diversas
clases de entornos. El conocimiento de la compleja dindmica de la conducta humana en las
situaciones propias de la enfermera, impulsa la formulacion de un marco conceptual que represente
los sistemas personal, interpersonal y social, como dominio de accion de enfermeria. En estos tres
sistemas se sefala al ser humano como elemento basico y como unidad de analisis en este marco;

es la conducta humana en diversos entornos sociales.

Las personas existen dentro de sistemas personales. Ofrece King un de sistema total, el paciente
y la enfermera. También indica que es necesario comprender los conceptos de imagen corporal,
crecimiento y desarrollo, percepcion, yo, espacio, tiempo, para entender a los seres humanos como

personas.
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Los sistemas interpersonales, o grupos se forman cuando se produce la interaccion entre dos o
mas personas, para constituir diadas (dos personas) o triadas (tres personas). La diada enfermera-
paciente es un tipo de sistema interpersonal. Las familias cuando actuan como grupos pequefios,
también pueden considerarse sistemas interpersonales. La comprension del sistema interpersonal

requiere conocer los conceptos de comunicacion, interaccion, rol, estrés y transaccion.

Se denomina sistema social a un tipo de sistema interactivo amplio integrado por grupos.
Algunos ejemplos de sistemas sociales son los grupos religiosos, los educativos y los sanitarios.
Un posible ejemplo de la influencia que tiene un sistema social en la persona es la que ejerce el
comportamiento de la familia amplia sobre el crecimiento y el desarrollo del individuo. La
comprension del sistema social exige conocer los conceptos de autoridad, toma de decisiones,

organizacion, poder y estado.

Los conceptos de este marco de referencia son las dimensiones que organizan y representan los

conocimientos esenciales para comprender las interacciones entre los tres sistemas.

También King ha desarrollado la teoria de la consecucion de objetivos. En ella Define la
enfermeria como “El medio a través del cual las enfermeras, en el desempefio de su rol, actiian
con y para las personas y que permite diferenciar su profesion de otros profesionales sanitarios™.
El proceso humano de interacciones definio las bases del disefio de un modelo de transacciones
que describe el conocimiento tedrico utilizado por las enfermeras para ayudar a las personas y a

los grupos a alcanzar los objetivos.

La definicion de objetivos mutuos entre la enferma y el paciente se basa en, la valoracion de la
enfermera sobre las preocupaciones, los problemas y los trastornos de salud del paciente; las
percepciones de la interferencia por parte de la enfermera y el paciente; y la informacion que
comparten acerca de las funciones que ayudaran al paciente a alcanzar los objetivos identificados.
Ademas, las enfermeras mantienen una interaccion con los miembros de las familias de los

pacientes cuando estos no pueden participar verbalmente en la definicion de objetivos.
24



De los conceptos que se toman a la hora de definir indicadores en esta investigacion se han
tenido en cuenta el de “Persona” en el que King ha desarrollado los siguientes supuestos, en que
las personas son seres espirituales, la persona tiene capacidad para pensar, conocer, elegir y optar
entre cursos de accion alternativos, las personas son capaces de fijar su historia y preservar su
cultura a través del lenguaje y de otros simbolos, las personas son sistemas abiertos en transaccion
con el entorno. La idea de transaccidon comporta que no existe separacion entre los seres humanos
y el entorno. Las personas son seres Unicos y holisticos, capaces de pensar racionalmente y de
tomar decisiones en la mayoria de las situaciones. Las personas difieren en sus necesidades, deseos

y objetivos.

En la teoria de la consecucion de objetivos, en la diada enfermero-paciente, cada miembro de
la diada tiene una percepcion del otro, establece juicios de valor y ejecuta acciones. El resultado
de todo ello da lugar a una reacciéon. Entonces se produce una interaccién y, si existe una
coherencia en la percepcion y se resuelven las posibles interferencias, se empiezan a producir
transacciones. El sistema es abierto, por lo que permite retroalimentacion, debido a que toda
percepcion puede, potencialmente, acusar la influencia de cada fase de la actividad. En esta teoria
se definen ocho proposiciones, que son: Si existe precision perceptiva en las interacciones
enfermera-paciente, se producirdn transacciones; si la enfermera y el paciente efectlian
transacciones, se conseguiran los objetivos; si se consiguen los objetivos, se producird satisfaccion;
si se consiguen los objetivos, se producira una asistencia de enfermeria eficaz; si se producen
transacciones en las interacciones enfermera-paciente se fomenta el crecimiento y el desarrollo; si
las expectativas acerca de los roles de su desempefio y ejercidos son percibidos por la enfermera
y el paciente, de forma congruente, se producirdn transacciones; si tiene lugar un conflicto de roles,
en la enfermera, en el paciente o ambos, se producira estrés en las interacciones enfermera-

paciente; si las enfermeras con conocimientos y técnicas especiales comunican una informacién
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apropiada a los pacientes, se obtendrd una definicion consensuada de objetivos y se conseguiran

¢stos. La definicion mutua de objetivos es una etapa de transaccion, y por esto se sefiala como tal.

La satisfaccion del paciente es considerada un indicador confiable y valido de la calidad del
cuidado ya sea medido a través de la percepcion del paciente o en este caso de los padres de los
nifos en la internacion pediatrica; este indicador de calidad refleja la opinion en relacion con dos
aspectos prioritarios: el servicio de hospitalizacion y la atencién recibida durante la estancia
hospitalaria. Esta percepcion se basa en la congruencia o acuerdo entre las expectativas del familiar
del paciente pediatrico y la percepcion de la experiencia. También puede considerarse que la
satisfaccion es una condicion previa para el cuidado de calidad, donde se asume que una persona
satisfecha cooperara mas y demostrard una mayor conformidad a un tratamiento, y por

consiguiente regresara a recibir atencidon nuevamente. (4).

La adopcion de la filosofia y las herramientas de calidad total por parte de las organizaciones
de atencion de la salud constituye un gran desafio que enfrenta hoy el sector salud. La
administracion de la calidad total mantiene la promesa de mejorar la calidad clinica mientras,
simultdneamente se reduce el costo de la calidad pobre. No hay duda sobre el mejoramiento en el
desempefio y desarrollo de las organizaciones, asi como el incremento de la satisfaccion en los

usuarios de los servicios. (10)

Con respecto a los modelos de calidad; se pueden definir cinco enfoques para definirla. El
trascendente, el basado en los productos, el basado en el usuario, el basado en el area de

produccion, el basado en el valor.

Heather Palmer, propone como definicion inclusiva que considera las perspectivas del gobierno,
de los proveedores de servicios de salud y de los pacientes. Define Calidad de la atencion como la
produccion de servicios para mejorar la salud y satisfaccion de una poblacion dentro de las

restricciones de la tecnologia, los recursos y las circunstancias de consumo existentes, aunque
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esta medicion de calidad no es 1til cuando se procede a discutir la medicion de la calidad. Para tal

discusion se debe identificar que dimension de la calidad se va a medir y bajo qué restricciones.

Por su parte, Donabedian (10), sostiene que calidad implica un juicio acerca de la bondad, tanto
de la atencion técnica como de la administracion de los intercambios personales entre el cliente y
el profesional. De tanto en tanto se mencionan las comodidades de la atencion, estas se refieren a

la aceptabilidad y conformidad de las condiciones bajo las cuales se brinda la atencion.

Los tres elementos centrales que deben ser considerados en estos modelos son: la calidad fisica

o técnica, la calidad funcional o interactiva y la imagen o calidad organizacional.

La calidad fisico o técnica se refiere al manejo de un problema médico individual a través del
uso de la ciencia médica y otras ciencias y tecnologias de atencion a la salud, es decir que incluye
lo que el consumidor esta recibiendo como producto del servicio; la calidad funcional incluye la
manera o método en que ese servicio es prestado; es decir que comprende la interaccion social y
psicologica entre el paciente, el profesional y la organizacion. Entre los factores que afectan a esta
dimension de la calidad se encuentra el acceso a los servicios, la capacidad de respuesta, la cortesia,
la seguridad, la credibilidad, la comunicacion, la confiabilidad y las instalaciones; finalmente, la
imagen organizacional que se deriva de otras dos dimensiones y se refiere a como los consumidores

perciben la institucion en su totalidad.

De esta perspectiva, Gronroos (10), introduce el concepto de momento de verdad, que es
literalmente el momento y lugar en que el proveedor del servicio tiene la oportunidad de demostrar
al cliente la calidad de los servicios. En el proximo momento la situacion se termino, el cliente se
ha ido, y no existen formas faciles para agregar valor a la calidad percibida del servicio. El

momento y la oportunidad también se han ido junto al cliente.
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La calidad es en gran medida, percibida subjetivamente. El proceso de percepcion de calidad
es mas complicado que eso. No son solamente las experiencias de las dimensiones de calidad que

determinan que la calidad es buena, neutra o mala.

La buena calidad percibida se obtiene cuando la calidad experimentada satisface las expectativas
del cliente, que es la calidad esperada. Si las expectativas son irreales, la calidad percibida es baja,
aun cuando la calidad experimentada, medida de alguna forma objetiva, sea buena. La calidad
esperada es una funcién de un numero de factores. El nivel de calidad percibida total no esta
determinado por el nivel de las dimensiones de calidad técnica y funcional solamente, sino por la

brecha entre calidad esperada y la experimentada.

Los modelos de atencion al paciente tienden a centrarse exclusivamente en la diada medico
paciente, esta diada no considera ningun servicio periférico, si los incluye el modelo de calidad

usado por los expertos de marqueting.

El benchmarqueting se refiere que cuando una organizacion desea mejorar sus productos o
servicios, busca las mejores practicas, procesos o productos en el mundo, incluyendo lo de otras
industrias, para comparar con los propios y determinar como mejorarlos, pero resulta mucho mas
provechoso analizar qué criterios se utilizan para premiar sus esfuerzos en la busqueda de su

excelencia

En la administracioén de la calidad en los servicios de salud; en las instituciones de salud, la
mayoria de los esfuerzos que rodean a la garantia de la calidad han estado o estan dirigidos a
satisfacer normas o regulaciones impuestas por organismos de regulacion o cuerpos de
profesionales, en general no se ha considerado la percepcion de la calidad por parte del cliente. En
la actualidad se reconoce que el cliente o el consumidor es quien finalmente define la calidad. Esto
implica que las expectativas de calidad del consumidor seran conformadas cuando los servicios se
presten tal cual se esperan, seran positivamente conformadas cuando las expectativas se superan,

y negativamente conformadas cuando las expectativas no son satisfechas.
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La administracién de calidad totales (ACT) que es un enfoque de garantia de calidad y de
control de calidad, que sostiene un continuo y persistente mejoramiento en el proceso total de
proveer atencion de la salud, no en mejorar las acciones individuales de los profesionales. El

mejoramiento esta asi basado en los resultados y en los procesos.

La ACT es la manera de mejorar continuamente el desempefio en todo nivel de operacion y en
toda area funcional de la organizacion, usando todos los recursos humanos y materiales
disponibles. Combina técnica fundamentales de administracion, esfuerzos de mejoramiento
innovativos y actuales, habilidades técnicas especializadas en una estructura centrada en mejorar
continuamente todos los procesos organizacionales. La ACT se basa en la gente e incluye a todos
en la organizacion. Es una filosofia y también un conjunto de principios que sirven de guia y que
representan la base para que la organizacion mejore continuamente, asi como todos los procesos
dentro de la organizacion, y también mejore el grado al cual se satisfacen las necesidades presentes

y futuras de los clientes.

La ACT es un cambio en el paradigma en la administracion de servicios de salud. Demanda
que el cambio se base en las necesidades del cliente y no en los valores de los proveedores.
Necesita la participacion significativa de todo el personal y una rapida respuesta desde la direccion
superior a las sugerencias hechas por el personal. Es mas, un cambio en los valores y la capacidad

de respuesta de la direccion superior.

Un conflicto obvio aparece entre la persistente investigacion de la ACT y las normas
establecidas de la autonomia profesional. Es un desafio fundamental a la manera en que todos los
profesionales piensan sobre calidad, se evaliian y regulan a si mismos, y ganan y protegen sus

dominios profesionales y autonomia. La ACT demanda nuevos estandares.

La satisfaccion del cliente con la atencidn depende, sobre todo, de una efectiva comunicacion
y capacidad de respuesta de la organizacion. En esencia, toda dimension de la satisfaccion del

paciente cae dentro de una de las esferas de la comunicacion. Es decir que a los pacientes les gusta
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que los médicos escuchen y den respuestas con significado a sus preguntas; a los pacientes no les
gusta esperar; los pacientes desean que se establezcan y comuniquen expectativas reales; los
pacientes quieren que el personal de enfermeria responda inmediatamente cuando tocan el timbre
cuando llaman a su habitacion; los pacientes no quieren que les expliquen ninguna espera en la
sala de emergencia; los pacientes quieren una comunicacion fluida y constante acerca del estado
de salud de sus seres queridos que estan siendo tratados en la sala de emergencias o cuidados
intensivos; en conclusion, los pacientes, tienen opiniones acerca de los servicios de atencion a la

salud que ellos reciben.

La satisfaccion del paciente es un importante resultado de la atencion de la salud por un nimero
de razones: la satisfaccion del paciente conduce a un uso continuo de los servicios y sirven también
para mejorar el estado de salud de los pacientes; existe una menor probabilidad de que los pacientes
satisfechos inicien una demanda por mala praxis; existe una mayor probabilidad de que los
pacientes satisfechos cooperen y cumplan con las instrucciones del médico. Esto hace que el

trabajo del médico sea mas facil.

Desde el punto de viste del paciente, la salud no es el Unico resultado deseado de la atencion
médica. La satisfaccion en si misma puede ser considerada una importante funcién de la atencion.
En resumen, la satisfaccion del paciente puede ser vista, entonces, como una medida del grado en
el cual los proveedores de servicios de salud han sido exitosos en satisfacer las necesidades y

expectativas definidas por el paciente.

Donabedian resolvié el problema operativo de la evaluacion de calidad agrupando las
posibilidades en su clasica trilogia (estructura, proceso, resultado). Por lo tanto, podemos evaluar
los diferentes recursos y la organizacion (estructura), las actividades con el paciente (proceso) o
los cambios o los efectos de la atencion (resultados). A su vez cada uno de estos enfoques hay que

definir €l o los aspectos que serdn evaluados y los instrumentos que se utilizaran.
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Las actividades de evaluacion son auxiliares de apoyo, intermedias, de informacion, cuyos
resultados ponen de manifiesto insuficiencias sobre las cuales hay que operar. Se necesita una
buena planificacion previa para no descubrir lo obvio, y una apropiada conduccion que sepa

utilizar los resultados para producir los cambios necesarios.

El modelo médico de Donabedian, utiliza técnicas e instrumentos que tienen su origen en el
area de salud. El método clinico y epidemioldgico serian la herramienta fundamental para la
evaluacion, respetando la organizacion jerarquica delos establecimientos de salud. El énfasis se
coloca en el desempeio de las unidades asistenciales, de modo que los individuos integrantes son
quienes realizan el gran aporte a la atencion. Por ello para mejorar la calidad no seria prioritario el

cambio de sistema, sino de las conductas.

a) Indicadores de estructura. Son todos los atributos materiales y organizacionales relativamente
estables, asi como los recursos humanos y financieros disponibles en los sitios en los que se

proporciona atencion.(11)

b) Indicadores de proceso. Se refieren a lo que los médicos y proveedores son capaces de hacer
por los pacientes, la interrelacién con las actividades de apoyo diagnosticadas ademas de las

actitudes, habilidades, destreza y técnica con que se llevan a cabo.

c¢) Los indicadores de resultado. Referidos a la variacion de los niveles de salud y a la satisfaccion
del paciente por la atencion recibida, la cual le otorga una importancia mayor por la necesidad de

satisfacer las expectativas del usuario mediante un servicio de mayor calidad.

Donabedian define calidad como los logros de los mayores beneficios posibles de la atencion
médica, con los menores riesgos para el paciente. Sefiala que ésta puede interpretarse en dos
dimensiones interrelacionadas e interdependientes: la técnica y la interpersonal. La atencion

técnica se refiere a la aplicacion de la ciencia y la tecnologia médicas de una manera que rinda un

31



maximo de beneficio para la salud, sin aumentar con ello sus riesgos. La atencion interpersonal

mide el grado de apego a valores, normas, expectativas y aspiraciones de los pacientes.

La organizacion Mundial de la Salud define Calidad; (12) a un alto nivel de excelencia
profesional; el uso eficiente de los recursos; un minimo de riesgos para el paciente; un alto grado

de satisfaccion por parte del paciente; resultados finales de salud.

Se acepta que, si la atencion es de alta calidad, se trata de: hacer lo correcto, la eficacia del
tratamiento o procedimiento en relacion a la condicion del paciente. El grado al que la
atencion/intervencion para el paciente ha demostrado lograr el resultado deseado/programado. La
adecuacion de una prueba, procedimiento, o servicio especifico, para satisfacer las necesidades del
paciente. El grado al que la atencidn/intervencion proporcionada es relevante a las necesidades
clinicas del paciente, dado el nivel actual de conocimientos. Hacer lo correcto, correctamente, la
disponibilidad de una prueba, procedimiento, tratamiento o servicio necesario para el paciente que
lo necesita. El grado al que la atencion/intervencion adecuada estd disponible para satisfacer las
necesidades del paciente. La puntualidad con que es proporcionado al paciente. El grado al que se
proporciona la atencion al paciente en el momento mas beneficioso o necesario. La efectividad
con que son proporcionados. El grado al que la atencidon/intervencion para el paciente es
coordinada entre los médicos, instituciones y con el tiempo. La seguridad del paciente y otros a
quienes se proporcionan los servicios. El grado al que el riesgo de una intervencion y el riesgo del

entorno son reducidos para el paciente y otros, incluyendo al médico.

La eficiencia con la que se proporcionan los servicios. La relacion entre los resultados (de la
atencion) y los recursos utilizados para prestar servicios al paciente. El respeto y cuidado con que
se prestan los servicios. El grado al que el paciente o un apoderado participa en las decisiones de
sobre su atencion, y el nivel de sensibilidad y respeto hacia las necesidades, expectativas y

diferencias individuales por parte de los que prestan servicios.
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La calidad no se limita a un aspecto, sino que incluye la satisfaccion del paciente, la eficiencia
y los resultados clinicos, y se actua por la produccion de la mejora en la salud de una poblacion
dentro de las limitaciones impuestas por las circunstancias presentes en el paciente, la tecnologia

de la atencion sanitaria y los recursos.

Donabedian, expresa que el balance de los beneficios y dafios a la salud es el nucleo esencial
de cualquier definicion de calidad de la atencidén médica. Los dafos y beneficios deben compararse
entre si primariamente en la forma como son valorados por el paciente plenamente informado o su
representante legitimo. Se propone la supresion de cuidados innecesarios (lo cual incidentalmente
reduce los costos) y que esto sea utilizado como un elemento de la definicion de la calidad. La
eficiencia de la produccion, en la medida en que estd determinada por factores ajenos a las
decisiones del profesional en el manejo de los pacientes individuales, debe excluirse de la
definicion de la calidad, aunque sigue siendo una consideracién importante en si misma. Por lo que
toca a las valoraciones sociales sobre los beneficios y riesgos a la salud, estas deberian excluirse
si difieren de las valoraciones individuales, a fin de no diluir, la lealtad del profesional hacia el
paciente individual. Las valoraciones sociales que difieren de las individuales deben expresarse
por medio de la asignacion de recursos al nivel agregado, incluyendo el establecimiento de
programas especiales o beneficios especiales. La responsabilidad de los profesionales, seria
entonces, hacer por cada paciente lo mas que pudieran dentro del marco de las restricciones y
recursos sociales. El inico elemento en la definicion de calidad que sigue siendo problematico es
el papel de los costos comparados con los beneficios netos para la salud, pero en la vida real, no

tenemos la opcion de excluir los costos de la definicion individualizada de la calidad.

La definicion de calidad, siempre se apoya sobre el grado en el que los intereses de los pacientes
han sido atendidos. Sin embargo, la organizacién como un todo, si ha de sobrevivir y crecer, debe

también servir a los intereses de los profesionales y trabajadores de la salud. En este contexto, la
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satisfaccion del profesional se vuelve un criterio de calidad de ciertas caracteristicas y funciones

de la organizacion.

Para garantizar la calidad de la atencion, debemos conocer en primer lugar como es de buena,
y que puede hacer para mejorarla. Luego debemos tomar medidas para perfeccionarla. Adviértase
la restriccion; debemos conocer que puede hacerse para que sea mejor. Hay por ello dos niveles
de responsabilidad en la garantia de la calidad; el primero es interno; cada profesional responsable
de la calidad de su propio trabajo. Se deberia evaluar constantemente la calidad de su propio
rendimiento y tratar de mejorarlo. Pero los profesionales pueden no saber cuanto
perfeccionamiento es posible obtener a menos que conozcan si otros lo hacen mejor. Por ello es
también necesario un examen externo, que realiza el Estado (sea nacional, provincial o municipal)
o las instituciones no gubernamentales de diversos ambitos reconocidas para esta tarea por las
propias autoridades sanitarias jurisdiccionales. Este examen externo es esencial para estimular la

garantia interna de calidad de la atencion.

La premisa basica de la garantia de calidad es que todo es un proceso, o una serie de pasos, y
el propdsito es analizar y mejorar dichos procesos. La garantia de calidad es importante para medir
el verdadero rendimiento a nivel individual y de sistema. Una distincion importante entre el
mejoramiento de la calidad y la garantia de la misma, es esa concentracion en los individuos en

lugar de en los procesos.

En el enfoque de la OMS, también se tiene en cuenta en la garantia de calidad la Estructura, el

proceso y por ultimo (12)....

El resultado, que es lo que logra el paciente y comprende los efectos de la atencion para el
estado de salud de los pacientes y poblaciones. Las mejoras en el conocimiento del paciente y los
cambios en su salud, del mismo modo que lo es el grado de satisfaccidon del paciente con la

atencion.
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La calidad debe ser, en toda institucion, de interés de todos, pero debe comenzar con el personal
de conduccion. Para mejorar el rendimiento de una red u hospital, se deben analizar los servicios

y resultados de los pacientes desde un enfoque cientifico.

Los esfuerzos para cambiar la calidad no son un Iujo, ni siquiera en los paises donde se considera
que los recursos son escasos, y el monitoreo o mejoramiento de la calidad son instrumentos
de ahorro. El objetivo de obtener una mejor calidad se ha convertido en una necesidad,
debido a diferentes factores, ya que los profesionales de salud tienen a su disposicion varios
mecanismos que le permiten evaluar la calidad de sus servicios e instrumentar programas de
mejoramiento. La calidad no refleja el rendimiento de un departamento o disciplina, sino que la
alta calidad es el resultado del trabajo conjunto de los departamentos, divisiones, especialidades y

disciplinas para evaluar y mejorar los servicios de salud.

Marc Dermon refiere en cuanto los resultados que, aunque los resultados pueden indicar una
buena o mala atencion en conjunto, no brindan una idea de la naturaleza y ubicacion de las

deficiencias o fortalezas a las que se puede atribuir el resultado (13).

Los resultados, en general, siguen siendo los ultimos validadores de la efectividad y la calidad

de la atencion médica.

Este trabajo de investigacion se enfoca exclusivamente en la evaluacion de los resultados, por
parte de la vision de los padres respecto a como percibieron la atencidon de enfermeria brindada a
sus hijos para lo cual es necesario saber como transita la enfermedad la familia, asi como también

la internacion en si.

En lo referente a los aspectos Emocionales en la internacion (14), las reacciones del nifio a los
eventos estresantes del hospital deben ser vistas como el resultado del interjuego complejo entre
la edad y temperamento del nifio, el motivo de hospitalizacion, la contencion familiar, el vinculo

con el equipo médico y el dispositivo de tratamiento.
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Cada nifio responde a la enfermedad siguiendo un estilo propio. Algunos prestan atencion a los
detalles, requieren se les brinde informacion detallista y minuciosa, mientras que otros emplean
mecanismos represivos para bloquear parcialmente la experiencia. Mas alla del estilo de
afrontamiento si el nifio presenta psicopatologia previa se incrementa la posibilidad de que

produzcan desajustes a la situacion de internacion.

La internacion trastoca la organizacion de la vida cotidiana del nifio y su familia porque impone
un sistema de exigencias y obligaciones nuevas a la vez que limita sus habituales fuentes de
gratificacion. La exposicion a procedimientos dolorosos, el desarraigo, la falta de familiaridad con
las personas con quienes convive temporariamente en la sala, el ser testigo del sufrimiento de los
otros pacientes y la interrupcion de la escolaridad, sumados al motivo mismo de la internacion,

atentan ostensiblemente contra la calidad de vida previa.

Las actividades y horarios de rutina de la vida hogarefia conforman una organizacién pautada
y ritmica que provee soporte al nifio y estructura su capacidad de regulacion conductual y
emocional ain en desarrollo. Los horarios configuran un sistema por el cual, el nifio otorga
previsibilidad tranquilizadora del entorno. En la internacion el orden natural de los sucesos
hogarefios cambia. Las diferentes situaciones que se presentan carecen de estructura. En el hospital
los duefios de casa no son los padres y pueden generar conflictos con el equipo tratante o afectar
la calidad de los cuidados hacia el hijo. Los nifios se encuentran en una situacion en la que necesitan
especialmente la contencion parental, pero los padres suelen estar en una situacion de
vulnerabilidad emocional que de un modo u otro afecta su capacidad de contencion y ayuda. La

ausencia escolar es otra fuente de estrés especialmente cuando la internacion es prolongada.

El motivo de internacion de la hospitalizacion determina en gran medida el grado de exigencia
o nivel de tolerancia del afrontamiento por parte del paciente y su familia. Cuando la internacion
se produce por un suceso inesperado, el paciente debe construir herramientas de afrontamiento,

pero la internacion en curso puede llegar a ser el inico evento de ese tipo que tenga que vivir. Por
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el contrario, cuando se trata de la reinternacion de una enfermedad cronica el paciente ya tiene
recursos necesarios y esta familiarizado con el hospital, pero al desgaste de la internacion actual

se le sumara el de las internaciones previas.

Las recomendaciones generales para la internacion pedidtrica, son la comunicacion entre el
Staff, el paciente y su familia. Los roles del staff incluyen la evaluacion de las habilidades para
hacer frente a la crisis que posee la familia y la implementacion de las estrategias tendientes a
minimizar el trauma hospitalario. Uno de ellos es el brindar informacion, asumiendo que los padres
necesitan de ella para sobrellevar mejor el proceso de vulnerabilidad emocional. Esta informacion
debe llevarse desde el comienzo y mantenerse en el transcurso de la hospitalizacion. Desde mismo
modo en que se apoyan los nifios al vinculo seguro y estable de sus padres, estos afianzan
sentimientos de confianza y competencia en los cuidados, cuando pueden apoyarse con

continuidad de la figura del médico o la enfermera.

Es especialmente importante que los primeros encuentros con el paciente tengan la forma de
una conversacion, esto es: que se desarrolle en un lugar tranquilo, a salvo de la interrupcion de
otros, y durante un tiempo, que, sin ser ilimitado, permita un clima de tranquilidad que posibilite
la concentracion y el entendimiento. Solo de esta forma los padres podran plantear dudas y temores
y aclarar la mal informacién o mal comprendida. El fortalecimiento de los padres optimiza sus

recursos para preparar, informar y contener al hijo con la serenidad y claridad necesarias.

La Transmision de la informacion, los nifos deben ser informados sobre lo que les esta
sucediendo y sobre todo lo que se les hard como parte del diagnostico y del tratamiento. La
informacion puede ser provista por el profesional médico, por los padres o por ambos. En
ocasiones se evita informar a los niflos para evitarles preocupaciones que podrian deprimirlos, o
debilitarlos. Se considera que, si el nifio supone, por ignorancia o desinformaciéon que nada
demasiado malo estd sucediendo, podra cooperar con mejor &nimo y optimismo. Por el contrario,

la desinformacion, no impide al nifio a tomar conocimiento de lo que le acontece a través de los
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multiples indicadores provenientes del ambiente: el rostro preocupado de los padres, las frecuentes
salidas para hablar con los médicos fuera de su presencia y la cantidad de tratamientos y estudios
que se le practican. Lejos de evitarles preocupaciones, la desinformacion obliga al nifio a crear los
conocimientos faltantes a través de fantasias, que por lo general son mas amenazantes que la

realidad. Por afiadidura, el engafio promueve en el nifio una actitud hipervigilante y desconfiada.

Muchas experiencias que se viven en la hospitalizacion, pueden ser sentidas como amenazas a
la integridad fisica. El hecho antes de anticipar estas sensaciones a través de la informacion previa,
permite al paciente a instrumentar defensas y comprender que, aunque son desagradables, son
experiencias que contribuyen a su recuperacion. En este sentido forman parte de las actividades

psicoprofilacticas todas aquellas que anticipan al nifio las intervenciones y eventos por venir.

Es importante que, al transmitir los objetivos terapéuticos de los tratamientos a implementarse,
se incluyan los aspectos que no podran ser mejorados y las indicaciones que el paciente debera
cumplir a posteriori. Es necesario determinar tempranamente con los padres que le ha sido
informado al nifio y cuan realista es esa informacion. Otro aspecto a considerar es el momento
apropiado para transmitir esa informacion, lo ideal es dejar orientarse por la respuesta del paciente
a la informacion ofrecida, graduando el contenido a su tiempo de asimilacion, muchas veces un

encuentro es insuficiente, es necesario continuar mas tarde o al dia siguiente.

No obstante, hay situaciones en las que es imposible esperar el momento idealmente oportuno
para dar informacion a los padres, y ademas esa informacion debe brindarse de una sola vez, es
entonces mas importante brindar la oportunidad de formular preguntas y chequear si lo esencial

ha sido comprendido.

No existe una formula universal para brindar malas noticias, pero es beneficioso adoptar una
actitud honesta y afectuosa. La informacién nunca debe omitir ni minimizar los riesgos de la

enfermedad o procedimientos a explicar. La honestidad acerca de riesgos siempre debe dejar lugar
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a la esperanza. Ademas, los familiares y el nifio deben sentir que el staff siempre dara relevancia

a todas sus inquietudes.

En la promocion de las actividades vitales infantiles, el dispositivo hospitalario se adaptara
mejor a las necesidades emocionales del nifio si estimula la realizacion de actividades vitales que
forman parte importante de la vida cotidiana del nifio. En especial deben promoverse la actividad

ladica y la actividad escolar.

La internacién conjunta con uno de los padres; en ella presencia de los padres ofrece una
garantia frente a los peligros a los que se siente expuesto por la internacion. Sin duda en presencia
de los padres los nifios son mds proclives a expresar sus temores y aversion frente a los
procedimientos, pero esta misma expresion de los afectos disminuye el efecto patdégeno de la

vivencia.

Aun siendo situaciones criticas, si la hospitalizacion y la enfermedad se encaran en forma
adecuada, el paciente y su familia pueden salir fortalecidos de la experiencia. Como toda crisis,
la hospitalizacion puede constituirse en una oportunidad para generar cambios positivos y
crecimiento psicologico. Lo que se ha dado en llamar “Crecimiento Postraumatico” que alude a
las ganancias que los pacientes han expresado como consecuencia de superar exitosamente el
desafio de enfermedades severas. Entre estas cabe mencionar: una capacidad mayor de disfrute de
los placeres cotidianos, una mejor forma de establecer prioridades en la vida, mas serenidad y

tolerancia frente a frustraciones y mayor asertividad en la resolucion de crisis vitales.

Cuando se habla de la internacion teniendo como base el tiempo transcurrido en la historia de
la enfermedad del nifio, se relata internaciones imprevistas, por primera vez independientemente
de si se convertird en una enfermedad cronica o no, por eso debe mencionarse, primero el
padecimiento de la enfermedad desde el enfoque de la teoria de la representacion social y

posteriormente el como transita la familia estos eventos criticos.
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Desde un enfoque de la teoria de la Representacion Social (15), sobre el padecimiento de la
enfermedad en la persona, se observa que los actuales modelos de gestion del cuidado proponen
un acercamiento a los aspectos mas subjetivos inherentes a la enfermedad, entendiendo esa
subjetividad como un cimulo de circunstancias historicas, sociales, culturales, etc, que

condicionan la respuesta que la persona desarrolla ante la misma.

Asi se puede mencionar la doctrina humanista o fenomenolédgica, que defiende que el modo en
que los sujetos perciben su enfermedad y le dan significado a través de las necesidades que
demandan estd fuertemente influenciado por su contexto social y cultural. El primer paso para
entender la enfermedad desde la doctrina humanista es considerar al paciente como una persona.
El humanismo se define como el interés del profesional por curar y aliviar los problemas de salud
que se presentan en los pacientes, pero no considerandolos como cuerpos humanos sino como
personas. Persona alude a una unidad somato-psiquica-social conformada por una serie de
creencias, valores y costumbres estrechamente vinculados con la sociedad y la cultura, lo cual
condiciona su manera de interpretar y expresarse ante situaciones como la enfermedad. Esta vision
propone romper con el estigma de la pasividad de los pacientes, quienes pasan a convertirse en
sujetos activos que son escuchados y tomados en cuenta en el control y manejo de sus

enfermedades.

En base a lo anterior, se puede concluir que la enfermedad se vertebra en torno a una triple

dimension:

La Dimension biologica, se sustenta en la anormalidad o disfuncion fisiologica o estructural de
base organica. En la terminologia inglesa se acufia como disease y se refiere a la enfermedad
propiamente dicha o en sentido recto, avalada por un conocimiento objetivo de los signos y

sintomas manifiestos.

La Dimension subjetiva, es aquella que trata de responder a la pregunta de como se siente el

sujeto, cudles son sus vivencias, como afecta a su vida. Dicho de otro modo, hace referencia a la
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experiencia cultural y personal de la enfermedad, lo cual, a veces, es mas importante para la

persona que el propio estado patologico. En inglés se emplea el término illness.

La Dimension simbdlico-social: en inglés se utiliza el término sickness. Que permite dar cuenta
de las condiciones sociales e historicas de elaboracion de las representaciones sociales del enfermo
y de las del profesional de la salud, cualquiera que sea la sociedad involucrada. Y que esta
dimension ha de utilizarse para designar el proceso de socializacion del disease y del
illness,permitiendo analizar los discursos, comportamientos y las practicas sociales ante la

enfermedad.

Los valores tradicionales de la enfermeria, holismo y humanismo, implican métodos de
investigacion y modelos de analisis que contemplen las respuestas humanas en su contexto social

y cultural.

El padecimiento es inherente a la enfermedad, es una experiencia vivida en su totalidad y se
ampara fundamentalmente en su dimension subjetiva, es decir, trata de explicar como la persona
vive con su enfermedad y lo definen como un fendmeno social cambiante de naturaleza subjetiva
en el cual los individuos enfermos y los integrantes de su red social cercana perciben, organizan,
interpretan y expresan un conjunto de sentimientos, sensaciones, estados de animo o emocionales,
sensaciones corporales, cambios en la apariencia fisica, alteraciones en los sentidos, y una serie de
eventos ligados y/o derivados del padecimiento y de su atencion, todo ello en el marco de las

estructuras, relaciones y significados sociales que lo determinan y moldean

El indagar en el padecimiento de la persona que tiene una enfermedad supone explorar varios
planos: el plano de las molestias fisicas o sintomaticas (disease), el plano de las interpretaciones o
significados para la persona que lo est4 viviendo (illness); ademas, hay que tener en cuenta que las
interpretaciones y significados asociados a la enfermedad son vividos como una experiencia
socialmente constituida, es decir, basada en la intrasubjetividad e intersubjetividad de los sujetos

inmersos en un contexto cultural determinado (sickness).
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El padecimiento desde la teoria de las representaciones sociales de Moscovici, en la Psicologia
social francesa, considera a la representacion social como una modalidad particular de
conocimiento que condiciona el comportamiento del sujeto y su integracion e interaccidon con otros
miembros de su grupo social ante un determinado fenomeno, partiendo, tal y como apuntaba
Jodelet, del conocimiento del sentido comun acerca de ese fendmeno. Ademas, lejos de ser
considerado un proceso arbitrario, Moscovici plantea que la construccion de las representaciones

sociales se constituye en torno a sistemas cognitivos con una logica y un lenguaje propio.

La aplicacion de la teoria de las representaciones sociales al estudio del padecimiento ante la
enfermedad es perfectamente factible, ya que este fendmeno se configura como una experiencia
vertebrada en torno al conocimiento cientifico, a la subjetividad del individuo y a la interaccion
que éste establece con su grupo social, constituyendo una fuente de significados colectivos e
individuales que condicionan el modo en que un sujeto actia y responde ante ¢l. En el estudio de
las representaciones sociales del padecimiento comprenden no sélo informacion sobre las
concepciones colectivas de lo que constituye el enfermar, padecer y atender una enfermedad, sino
también sobre codmo estos procesos fueron construidos y reelaborados a la luz de las experiencias
personales y las compartidas, ya sea con otros enfermos, familiares, profesionales de la salud e

mstituciones.

En la Familia y la enfermedad pediatrica cronica (16), la enfermedad del nifio es siempre un
problema familiar y su calidad de vida est4d intimamente relacionada con el apoyo familiar que
recibe. Los padres tienen que adaptarse a las caracteristicas de cada enfermedad en sus diferentes
fases (diagnostico, tratamientos, etc.) restructurando su vida familiar. La enfermedad puede ser
impredecible, requiere atencion constante y llegar a formar parte de la vida familiar, produciendo
cambios estructurales, procesuales y emocionales en la familia. Ante la enfermedad cronica, los
padres reaccionan de distinta manera segin su grado de vulnerabilidad o segun su grado de

resiliencia (fortaleza y competencia). Sus reacciones dependen de numerosos factores como:
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experiencia en situaciones de crisis y problemas médicos, estatus socio-econémico, nivel de
conocimientos, calidad de los servicios sanitarios y educativos y sistemas de apoyo. En el trabajo
y colaboracion con las familias los profesionales deben: respetar la singularidad de éstas, basarse
en sus necesidades, tener una comprension multidimensional del problema, desarrollar
competencias en los padres y la resiliencia, contar con los sistemas de apoyo del entorno natural y
coordinar la accion de los servicios publicos (sanitarios, educativos y de servicio social) y los que
ofrece la sociedad civil (ocio, asociaciones, voluntariado...). Se trata de crear un clima de equipo
que cambie los sentimientos de impotencia de la familia, de los profesionales y de los miembros

de la comunidad.

Las familias con un hijo enfermo tienen que adaptarse a las diferentes fases de la enfermedad.
Fase de crisis: comprende el periodo previo al diagnostico. En esta fase se manifiestan los sintomas
y existe la sospecha de que algo no va bien. En este periodo hay que aprender a convivir con los
sintomas, adaptarse al hospital y a las exigencias de los tratamientos, dar significado a la
enfermedad, aceptar el cambio y reorganizarse. Fase cronica: es intermedia entre el diagndstico y
la fase terminal. En esta fase hay que compatibilizar las necesidades de la enfermedad con las
necesidades de la familia. Fase terminal: la sensacion de pérdida estd presente. Hay que afrontar

la muerte y el trabajar el duelo.

Durante la Hospitalizacion, ésta junto a la enfermedad son las primeras situaciones criticas con
las que tienen que enfrentarse los nifios y su familia: el cardcter extrafio del hospital, la separacion
de la familia y del entorno y el impacto de la enfermedad. Cuando el nifio es hospitalizado se
reduce su entorno personal. Su familia, especialmente sus padres, no pueden estar con ¢l siempre
que quieran, tampoco sus amigos. Los padres deberan turnarse para hacer compaiia al hijo,
pudiendo incluso llegar a sentirse mal por no poder estar con €l en ciertos momentos en que no les

estd permitido (exploraciones médicas, tratamientos...), momentos de mayor angustia y ansiedad.
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La presencia de los padres, asi como su participacion en los cuidados y otras actividades en la
institucion hospitalaria resultan vitales para apoyar y mantener las relaciones entre los subsistemas
paternal y filial. Del mismo modo, el hecho de estar con el hijo conforta a los propios padres
quienes se sienten mas utiles por poder ayudar y colaborar en la recuperacion. Pero la
hospitalizacion es una circunstancia «puntual o pasajera». Las alteraciones en el sistema familiar

se producen como consecuencia de la aparicion de la enfermedad y de sus secuelas.

En los tratamientos, recidivas y secuelas; los tratamientos de algunas enfermedades pueden
provocar efectos desagradables. Esta situacion despierta angustia en los padres hasta el punto de
preguntarse si merece la pena hacer sufrir al nifio. Los efectos adversos les recuerdan que su hijo
padece una enfermedad grave, reactivaindose asi la inquietud por la supervivencia. Esta angustia

se agudiza aiin mas si el nifio pide que cese el tratamiento.

Cuando la enfermedad ha remitido, la mayor preocupacion de los padres es su reaparicion.
Aunque en esta etapa mantengan las esperanzas de curacion, la ansiedad siempre estara presente

en sus vidas.

En el caso de las recidivas toda la familia sufre enormemente. Las reacciones de los padres
varian desde renovar las esperanzas de curacion hasta una actitud pesimista, pasando por una
actitud mas pragmatica de enfrentarse a la enfermedad. Sienten una mezcla de esperanza y de
culpa. La adaptacion a las recidivas es mas compleja cuanto mas largo haya sido el periodo de

remision.

Algunas enfermedades provocan secuelas graves (neurologicas, ortopédicas, urinarias,
respiratorias...). Cuando se producen secuelas neuroldgicas, los padres deben enfrentarse a las
alteraciones motoras, sensoriales, cognitivas, emocionales y de comunicacion de sus hijos. Estos
problemas se convierten en el centro de sus vidas, de sus noches somnolientas, de sus necesidades
financieras y de transporte y, en suma, son el desencadenante de los conflictos familiares. Los

padres tienen que reestructurar su vida familiar en funcidn de la enfermedad, pero sin olvidar otros
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aspectos de su vida, ya que ésta puede ocupar todo su tiempo, absorber toda su atencion y todos
sus recursos economicos. La enfermedad es impredecible, puede ser inesperadamente disruptiva,
requiere una vigilancia y atencion constante y llega a ser una parte intrusa y exigente de la vida
familiar, que produce cambios en, las rutinas familiares, las comidas, la asignacion de papeles, la
division del trabajo y las actividades recreativas o celebraciones festivas, los planes y prioridades
de las familias y el modo en que se expresan las emociones. Las reacciones de las familias

dependen de como comienza, transcurre y finaliza la enfermedad y de la gravedad de las secuelas.

Cuando el Comienzo (agudo o gradual); un comienzo agudo conlleva que la familia tenga un
tiempo menor de adaptacion, que, si el comienzo es gradual, y un mayor desgaste de la familia al
tener que compatibilizar el mantenimiento de su propia identidad con la atencion a las demandas

de la enfermedad.

Curso (progresivo o constante); un curso progresivo requiere que la familia tenga que estar en

una adaptacion continua, por lo que los momentos de respiro son menores.

En las enfermedades de curso constante el enfermo se recupera en mayor o menor medida y la
enfermedad se estabiliza, pero siempre queda un déficit o limitacion que es asumido por la familia

o por el cuidador primario.

Cuando la enfermedad cursa con recaidas, la familia pasa de periodos de remision de los
sintomas, durante los cuales desarrolla sus rutinas, a periodos de exacerbacion de los mismos,

viviendo bajo el estrés de la posibilidad de una nueva recaida.

Las alteraciones mas comunes son las estructurales, procesuales y emocionales. Las
alteraciones estructurales, hacen referencia a los cambios en los roles y funciones de los miembros
de la familia, a la adscripcion del rol de «cuidador primario», a la rigidez en la interaccion familiar,
en la relacion familia/persona afectada y en las interacciones de la familia con los servicios

asistenciales y el aislamiento social.
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En cuanto a los cambios en los roles, funciones y jerarquia familiar; los cambios en los roles y
funciones sean posiblemente los mas profundos y complejos a los que se enfrenta la familia como
consecuencia de una enfermedad cronica, pues se ve obligada a negociar roles y funciones que
hasta el momento desempefiaba el miembro enfermo. Cuando el que enferma es uno de los hijos
el impacto estructural es menor, ya que el nifio no tiene muchas responsabilidades familiares, pero

el impacto emocional puede llegar a ser muy profundo.

Del mismo modo que la familia tiene que adaptarse a la enfermedad, debe hacerlo a la vida
cotidiana; en algunas ocasiones, nos encontramos con familias de pacientes cronicos gravemente
discapacitados que parecen cooperar durante la hospitalizacion, pero luego plantean graves

dificultades en el alta.

Si quien enferma es un nifio pequefio, el deseo de desarrollar plenamente su actividad, que ha
estado limitada durante su hospitalizacion, puede crear situaciones incomodas generadas por los
propios padres, que, incapaces de controlarlo, insisten en que respete normas que el nifio se niega

a aceptar.

Si es un adolescente, el proceso de emancipacion puede quedar cuestionado. En casa se le
somete a una disciplina que ya no corresponde a su edad, lo que genera conflictos al tener que
negociar la autonomia ya conseguida en etapas anteriores. En estos casos, la orientacion a los
padres ha de dirigirse al reconocimiento del esfuerzo de su hijo por superarse y a la asignacion de

responsabilidades acordes a su capacidad y posibilidad de asuncion.

El «cuidador primario» es quien asume el cuidado de la persona enferma. Habitualmente, la
adscripcion sigue criterios socio-culturales que designan a las mujeres; en el caso de los nifios,
suelen ser las madres. Es importante que el cuidador primario tenga periodos de respiro para evitar
su desgaste, ya que la calidad del cuidado dependera en gran medida de que el cuidador descanse.

Asi, una vez diagnosticada una enfermedad, debe identificarse la persona que asumira la atencion
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del enfermo. Hay que adiestrarle y ayudarle para que ataje las situaciones de crisis que le puede

acarrear su funcion.

También puede originarse una rigidez en la interaccion familiar y en la relacion familia-
persona afectada debido a las dificultades de la familia para cambiar su organizacion,
especialmente, al cambiar de fase. Las coaliciones y las exclusiones emocionales caben entenderse
en términos de rigidez: el cuidador primario y el enfermo desarrollan una relacion estrecha de la
que los restantes miembros quedan excluidos. En ocasiones esa relacion privilegiada es resentida

por algiin otro familiar, como es el caso de los hermanos.

También aparece la sobreproteccion como respuesta en la que se exime al enfermo de realizar
cualquier tipo de esfuerzo, limitando su propia vida, lo que provoca muchos conflictos durante el
forcejeo de lo que puede y no puede hacer. El nifio sobreprotegido puede darse cuenta de que
ocupa un lugar privilegiado en la familia, lo que confirma sus sentimientos de fragilidad y ansiedad
respecto a su supervivencia. Los padres podrian tener problemas para hablar con su hijo sobre la

enfermedad y los tratamientos.

La rigidez también es comun en las interacciones entre la familia y los servicios asistenciales.
Los profesionales pueden enviar mensajes negativos a la familia restandole competencia, por lo
que la familia suele delegar sus funciones en ellos. Frecuentemente, los padres llegan a hacerse
expertos de la enfermedad de su hijo y pueden llegar a competir con el personal sanitario. Estos
conflictos entre el personal y la familia son comprensibles si se tienen en cuenta las tensiones bajo
las cuales trabaja el equipo médico-sanitario y las angustias de los padres que tienen hijos
enfermos. Los padres no pueden entender su situacion de forma tan objetiva y racional como el
personal sanitario y tienen sentimientos que para los profesionales son incongruentes, llegando en
ocasiones a rivalizar con ellos si consideran que la relacion con el nifio peligra. Otras veces, el
desconocimiento de los padres sobre la enfermedad puede originar desconfianza hacia el personal.

Es importante ofrecer informacion clara y esperanzadora en todas las etapas de la enfermedad.
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Otra caracteristica de muchas de las familias afectadas es el aislamiento social que se produce
al reducir los tiempos de compartir con los amigos, los dedicados al ocio, al trabajo... Este

aislamiento puede estar relacionado con el rechazo o el estigma de la enfermedad.

Alteraciones procesuales, la enfermedad fuerza un momento centripeto de transicion en la
familia, de caracter para adaptarse a las necesidades que aquélla impone. Puede entenderse el ciclo
familiar como la alternancia de momentos centripetos y centrifugos. Los momentos centripetos
son aquéllos en los que la familia tiene que realizar tareas que son internas a la familia (se mantiene
la estructura familiar); y por momentos centrifugos los que, por el contrario, implican tareas
externas a la familia (se generan nuevas estructuras familiares). En general, la aparicion de una
enfermedad fuerza un momento centripeto. Si la enfermedad coincide con un momento centrifugo,
puede sacar a la familia de su momento natural. Si coincide con un momento centripeto, éste se

prolongara.

Las Alteraciones emocionales en la familia son diferentes en cada etapa de la enfermedad y
suelen ser muy complejas. Las emociones segun las etapas de la enfermedad a la familia que se
enfrenta a la experiencia de una enfermedad responde de manera diferente en funcion de las fases
de la enfermedad. Ante el diagnostico la reaccion es de shock y panico. La primera fase de
desintegracion cursa con depresion, coélera y culpa. En la fase de ajuste, la familia busca
informacioén que le anime y se va acomodando emocionalmente; también debe enfrentarse a la
sociedad (dar explicaciones...). Durante la fase de reintegracion, la familia trata de poner la

enfermedad en su lugar y de integrarla en la vida familiar.

Respuestas emocionales complejas, la presencia de un hijo con una enfermedad constituye un
factor potencial que puede llegar a perturbar el funcionamiento familiar y ese funcionamiento
determinard la reaccion del nifio ante la enfermedad. Los padres responderdn no s6lo en funcion

de la enfermedad, del tratamiento y de la forma como reaccione el nifio, sino también segin sus
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propios sentimientos y problemas personales, lo que significa que tanto las reacciones del nifo

enfermo como la de sus padres son interdependientes.

La familia afectada por una enfermedad responde emocionalmente de manera compleja: se
entremezclan afectos positivos y negativos. Sus miembros pueden experimentar sentimientos de
pena, impotencia, agresividad, culpabilidad, ambivalencia (deseos de ayudar al enfermo y, a su
vez, sentirlo como una carga o desear que muera para que no sufra), injusticia, temor al futuro...
Como respuesta, los familiares pueden sufrir un derrumbe psicoldgico (depresion, ansiedad...) o

fisico (el cuidador primario puede enfermar), o abandono del enfermo.

Si el nifio tiene hermanos, éstos también reaccionaran ante el desequilibrio de la familia. Los
hermanos igualmente experimentan sentimientos de culpa (por alegrarse de no ser ellos los
enfermos y por tener sentimientos negativos hacia su hermano si los padres propician a éste mas
atencion). Otras veces podran sentirse desplazados si entienden las atenciones al nifio enfermo
como favoritismo, deseando también estar enfermos. Los padres, a su vez, pueden llegar a reducir
la atencion hacia los demads hijos, olvidando sus necesidades o esperando de ellos lo que no podra

conseguir el nifio enfermo.

La enfermedad del hermano puede producirles un impacto tan fuerte que les lleve a desarrollar
trastornos del comportamiento, fracaso escolar o incluso sufrir ellos mismos sintomas fisicos:
dolor de cabeza, de estobmago o sintomas parecidos al hermano enfermo que, en ocasiones,
requieran consulta médica. Los hermanos con capacidad de entender la enfermedad pueden

preocuparse al ver en sus iguales la afeccion y se imaginan que ellos mismos pueden enfermar.

Las experiencias negativas con los sistemas de salud suelen dificultar la confianza en los
profesionales y la colaboracion con los mismos. También los sentimientos hacia los profesionales
estan condicionados por los valores culturales11. Por ejemplo, segun las culturas, los padres
respetan a los médicos y saben expresar sus sentimientos y recibir su ayuda o exageran los

problemas para que los profesionales se den cuenta de lo dura que es su situacion.
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El sentido que la familia dé a la enfermedad y el grado de control que ejerza sobre la misma
condicionara el ajuste emocional a la situacion: depende de su sistema de creencias y de la cultura
en la que esta inmersa. Ligado al control de la enfermedad esta la posibilidad de mantener la

esperanza, cierta calidad de vida y cierta dignidad.

La conspiracion de silencio en torno a la enfermedad del paciente o el temor a la transmision

genética pueden ser otro tipo de alteraciones en la respuesta emocional.

Y muy importante es tratar el apoyo y colaboracion con la familia, en las ultimas décadas
estamos asistiendo a un cambio de enfoque en el tratamiento de las enfermedades cronicas
pediatricas, ya no son consideradas como un problema médico, sino también como un problema
familiar y social. Desde ese punto de vista, la familia cobra una gran relevancia y los profesionales
deben colaborar con ésta y apoyarla. Por ello es imprescindible: respetar la singularidad de la
familia, basarse en sus necesidades, tener una comprension multidimensional del problema,
desarrollar competencias en los padres y la resiliencia, contar con los sistemas de apoyo del entorno
natural, y coordinar la accion de los servicios publicos (sanitarios, educativos y de asistencia social)

con los que ofrece la sociedad civil (asociaciones, instituciones privadas, etc.)

Desde este punto de vista, los profesionales, mas que intervenir, deben acompafiar y ayudar a
las familias a buscar significado a un sistema desequilibrado porque éstas tienen experiencias

equivalentes a la de los profesionales en el tratamiento de la enfermedad.

En cuanto a lo llamado comprension multidimensional, las reacciones de la familia dependen
de numerosos factores como experiencia en situaciones de crisis y problemas médicos, estatus
socio-econdmico, cultura, nivel de conocimientos, calidad de los servicios sanitarios y sistemas de
apoyo. Cada familia es una unidad diferenciada de las otras, con antecedentes socio-culturales,

experiencias y recursos propios.
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Este enfoque multidimensional nos permite comprender el sentido que cada familia le otorga a
la vida antes y después de la enfermedad. La evaluacion de su problematica debe centrarse en
coOmo sus miembros juzgan los acontecimientos estresantes y en qué estrategias han utilizado para
superar los problemas. Es mas importante evaluar las prioridades y necesidades de las familias que
realizar evaluaciones clinicas. Las familias necesitan ser comprendidas y no interpretadas. Sus

valores culturales deben ser respetados y no cuestionados.

Asimismo, la intervencién debe ser acorde con los objetivos de cada familia. Sus aspiraciones
después de la enfermedad son las mismas que las de todas las familias y su interpretacion depende
de cada una. La familia debe mantener su identidad frente la enfermedad y los profesionales deben

estar preparados para entender sus puntos de vista.

Para ayudar a desarrollar competencias en las familias, como la resiliencia, primero se
mencionara el enfoque multidimensional de la crisis que nos explica por qué algunos niflos y sus
familias son mds resistentes (resiliencia) o mas vulnerables ante la enfermedad y sus secuelas. Una
familia con resiliencia es capaz de movilizar sus recursos, utilizar los sistemas de apoyo y poner
sus emociones y circunstancias bajo control. Las familias mas vulnerables estan inmovilizadas y

no controlan la situacion.

La resiliencia es el conjunto de procesos sociales y personales que posibilitan conseguir el
bienestar fisico y psicolégico a pesar de las adversidades. Es la capacidad que tienen determinados
sujetos y familias de sobreponerse a estas adversidades, de auto-regenerarse de determinadas

heridas o traumas y de sobreponerse a acontecimientos desestabilizadores.

En el caso de una enfermedad cronica pediatrica, las familias con resiliencia son capaces de
adaptarse dentro y fuera del hospital, disponen de apoyos sociales, se dotan de recursos
econdmicos y sociales y mantienen una comunicacion abierta en la familia y con el personal del
hospital. Conciben la enfermedad como una oportunidad de superacion, encuentran sentido al

sufrimiento, buscan activamente estrategias de afrontamiento positivas, valoran el hecho de que
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su hijo esté superando la enfermedad y reorganizan prioridades y roles. En 1998 Froma Walsh
elaboro el concepto de «resiliencia familiar», entendiéndola como los procesos interactivos que
fortalecen al individuo y a la familia en el transcurso del tiempo. Estos procesos interactivos son:
reconocer los problemas y las limitaciones, hablar abierta y claramente acerca de ellos, analizar
los recursos personales y familiares existentes y organizar y reorganizar las estrategias tantas veces
como sea necesario, revisando y evaluando los logros y las pérdidas. Los factores que determinan
la capacidad de resiliencia de la familia son: de desarrollo individual e interpersonal, estratégicos

y de vision.

Los servicios centrados en el consumidor y colaborativos, esto quiere decir que €stos deben
organizarse en funcién de las necesidades de los usuarios (enfermos y familias) y no de los
profesionales. Las necesidades de una familia pueden concretarse en las que tienen un impacto en
la merma de la calidad de vida de sus miembros, las que tienen relacion con el papel que

desempetia la familia en la mejora de la calidad de vida del nifio enfermo.

En el primer supuesto la familia es receptora de servicios y en el segundo, la familia es
proveedora. La familia, cuando es receptora, puede participar en servicios de respiro familiar, de
orientacion, de apoyo (grupos de autoayuda de padres y familiares), de terapia familiar y de redes

sociales (asociaciones).

Cuando la familia es proveedora de servicios participa en el tratamiento del hijo
(hospitalizacion domiciliaria...) y en las actividades formativas. Las familias deben compartir
responsabilidades con los profesionales y ser parte activa en la toma de decisiones y en su
implementacion, ya que el control de la enfermedad permite que el nifio tenga una mejor calidad
de vida: evita los reingresos hospitalarios, normaliza las relaciones sociales y favorece la

integracion escolar y social.

Se debe conseguir que la familia sea capaz de gestionar y dirigir los cuidados necesarios al

nifio enfermo, apoyandose en los recursos disponibles en su entorno social (voluntariado,
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asociaciones de afectados, de ocio, vecinales, etc.). Hay que ser creativos y medir el costo/eficacia

de los programas de entrenamiento.

Los comités clinicos deben trabajar en colaboraciéon con los servicios de la comunidad
(educativos, servicios sociales, deportivos...). Asimismo, se necesitan investigadores

multidisciplinares para evaluar los efectos de los diferentes tipos de intervencion y de programas.

La coordinacion debe entenderse como un proceso colaborativo de andlisis de los servicios
disponibles, de planificacion, de puesta en practica, de coordinacion y de evaluacion de la atencion
proporcionada al niflo enfermo y no como la mera organizacion del uso de los servicios

asistenciales.

La Enfermeria Profesional (17), en la asuncién de su funcion, sus acciones, tanto verbales como
no verbales, influyen en los sentimientos e ideas de los pacientes en relacion con su nivel de
competencia, el papel que desempefia la enfermeria con la administracion de los cuidados, y la
adaptacion general del individuo a la hospitalizacion. Asumir una actitud profesional significa

comportarse como una persona profesional.

La enfermera debe:

- Vestir siempre manera correcta y apropiada, con ropa limpia, y siga el codigo de vestido de su

escuela o servicio.

- Hable correctamente, sin jerga y lenguaje apropiado.

- Refiérase a los pacientes como individuos valiosos que merecen respeto y consideracion. Llame

a sus pacientes por su nombre propio no por su apodo.

- Recuerde que el paciente sabe mds sobre su propio cuerpo, sintomas, sentimientos y respuestas

que cualquier otra persona. Escuche y preste atencion a lo que el paciente dice sobre si mismo.
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- Los pacientes necesitan verla como un profesional con conocimientos que proporciona cuidados

y curacion, y desempefia funciones de ensefianza en su relacion.

- Considérese a si misma como instrumento terapéutico para transmitir atencion y curacion.

- Su responsabilidad consiste en permanecer confiable, honesta y merecedora de confianza en la

administracion de los cuidados de enfermeria.

Se han tratado hasta aqui los conceptos de calidad, tanto en el paciente como en los padres de
los nifios internados, como se logra la satisfaccion de éstos, como es llevada la internacion por la
familia y como la encara el equipo de salud para ayudarla a atravesar esta estapa.se perfilara

entonces el concepto de Cuidado.

El Cuidado se define como: “Un acto de vida cuyo significado estd en desarrollar las
capacidades del ser humano en su cotidianidad, en el proceso de vida-muerte, y en el estado de
salud enfermedad (sin desconocer las costumbres del individuo) con el objeto de compensar o
suplir, la alteracion de sus funciones o enfrentar el proceso de muerte. Es el cuidado la base
fundamental del quehacer del profesional de enfermeria, por lo tanto, su planeacion debe ser
individualizada y orientada a buscar la satisfaccion de las necesidades de quien demanda sus
servicios. El cuidado de enfermeria permite establecer una relacion enfermero-paciente en la que

se favorece el crecimiento mutuo, partiendo de las creencias y costumbres del sujeto de cuidado

).

En este estudio de la variable Satisfaccion de los padres, se desprenden las dimensiones
Cuidados Directo, Trato y Presentacion y Comunicacion. Lo que definiremos segun la base tedrica

adoptada para este estudio como...

La comunicacion es el proceso de enviar y recibir mensajes mediante simbolos, palabras,
signos, gestos u otras acciones. Es un proceso que se desarrolla a niveles multiples; consiste en el

contenido e informacion la parte que envia el mensaje y la parte que define el significado de este.
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Los mensajes que se envian y reciben, definen la relacion entre las personas. El proceso de
comunicacion forma parte de una de las bases principales administrativas de todas las habilidades.
Los principios de la comunicacion terapéutica constituyen las bases para las técnicas de entrevista

y asesoria.

La comunicacion es vital en enfermeria. El contenido del mensaje y el contexto también
influyen en el proceso de comunicacion. Los cinco factores que influyen en una comunicacion

eficaz.

El ser humano tiene la necesidad inherente de comunicar, ya sea de manera verbal como no
verbal. Aln el silencio es un tipo de comunicacion. Hay un contenido o valor de informaciéon en
los mensajes enviados y recibidos, que explica el contenido del mensaje y expresa lo que considera
el emisor con respecto al receptor. El mensaje enviado no es necesariamente el mensaje recibido.
Los mensajes contienen significados evidentes y encubiertos. El emisor tiene conciencia del
mensaje evidente o directo, y puede no estar consciente del significado oculto o encubierto. La
comunicacién se vuelve disfuncional cuando una persona no asume la responsabilidad de su
comunicacién. La comunicacion disfuncional es resultado de la falta de aprendizaje del modo de

comunicarse apropiadamente, dejando la responsabilidad de comunicacion a otra persona.

Para la enfermera que se comunica con un paciente, hay lineamientos utiles que pueden

ayudarla a convertir su mensaje en una comunicacidon mas terapéutica y eficaz.

- Si el paciente es muy titubeante, tome un papel activo y guie la conversacion. Por ejemplo “estoy
aqui para escuchar cualquier preocupacion que pueda tener”, “usted menciond que tenia problema

con respecto a..”.

- Haga afirmaciones iniciales amplias y pregunte de manera abierta para ayudar a que el paciente
describa lo que le est4 sucediendo, identifique datos importantes y sigalos junto con el tema que

el paciente introduce para proporcionar continuidad.
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- Use lenguaje corporal para manifestar empatia, interés y estimulo con objeto de facilitar la

comunicacion.

- Utilice el silencio como instrumento terapéutico, pues permite que el paciente haga pausas y
dirija sus propias comunicaciones. No obstante, los periodos de silencio prolongados pueden
aumentar el nivel de ansiedad del enfermo, por lo cual esta técnica debe utilizarse de modo

inteligente.

La comunicacion influye a la totalidad del ser humano y refleja lo estd sucediendo dentro y
fuera de cada quien. Sensaciones corporales, pensamientos, sentimientos, emociones, ideas,
percepciones, juicios, experiencias previas, constituyen parte de como y qué comunicamos. La
comunicacion funcional y eficaz solo se origina cuando lo que sucede en el interior es congruente
con lo que compartimos en el exterior. Es importante ser un comunicador terapéutico, asi como
funcional, y no perturbar el proceso de comunicaciéon utilizando técnicas no terapéuticas o
bloqueos de comunicacion. Las técnicas de comunicacion terapéutica ayudan a lograr un flujo de
comunicacion y siempre se centran en el paciente. Las técnicas de comunicacion no terapéuticas
bloquean o perjudican la comunicacion y generalmente se centran en la enfermera y cubren sus

necesidades

Acciones terapéuticas serian reconocimiento, esclarecimiento, retroalimentacion, enfoque,
frases u oraciones incompletas, actividad verbal minima, ajuste mutuo o congruencia, respuesta
neutra, escuchar, estimulacion no verbal, preguntas abiertas, parafrasis, reflexion, repeticion de una

afirmacion, validacion.

Bloqueos de comunicacion son los cambios de tema, brindar seguridades falsas, proporcionar
consejos, incongruencia, supuestos, invalidacion, sobrecarga, respuesta social, descarga, juicios

de valores.
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Cuando la atencion es individualizada, es necesario proporcionar un ambiente que sea comodo,
seguro e individualizado, para cubrir las necesidades especificas de un enfermo, esto constituye
una tarea desafiante. La adaptacion del individuo al ambiente inmediato puede tanto mejorar su
bienestar como interferir en este. Para ayudar al paciente a adaptarse al ambiente, siempre debe
incluirse un estudio cuidadoso de la situacion de las practicas regulares de la persona, sus
capacidades para atenderse a si mismas, sus creencias culturales y sus experiencias anteriores. Para
favorecer a la mejor adaptacion a distintos ambientes, ha de estimularse la independencia tanto
como sea posible en cada individuo. Puede requerirse que la enfermera use sus recursos,
imaginacion e ingenio, para ayudar al paciente a superar periodos dificiles. Para que se origine una
adaptacion positiva, es esencial que se disponga de un proceso abierto de comunicacion del

paciente con el personal.

Los enfermos hospitalizados también necesitan espacio emocional, este tipo de espacio es el
area psicologica en la cual el sujeto experimenta una sensacion de individualidad. Esto es
particularmente dificil de lograr en una situaciéon de hospital, en la cual las personas que
proporcionan la atencion controlan muchas de las actividades de la vida diaria. Es importante que
el personal este consciente de dicho elemento espacial, de manera que pueda proporcionarse un
ambiente privado, tranquilo y con libertad de eleccion sobre todas las areas en las que el individuo
pueda tener control. El personal también ha de estar consciente de que el paciente nunca debe

renunciar por completo a la responsabilidad de sus propios cuidados.

Otra de las responsabilidades del Enfermero son los relacionados con el seguimiento nutricional
del paciente de acuerdo a su patologia, es por ello que la nutricion terapéutica constituye una
modificacion de las necesidades nutricionales con base en el estado de enfermedad. En la nutricion
terapéutica se prescriben dietas de combinacion, que incluyen modificaciones en la ingestion de
minerales, vitaminas, proteinas, carbohidratos, grasas y liquidos, asi como en la textura de los

alimentos. Cualquiera sea la dieta normal o terapéutica que se considere, deben tenerse en cuenta
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las influencias culturales, socioeconémicas y psicologicas de la persona, asi como los
requerimientos fisioldgicos, para lograr una nutricion eficaz, de este modo, en cualquier situacion,
los requerimientos nutricionales deben considerarse dentro del contexto de las necesidades totales

del paciente.

Las responsabilidades de la enfermera que se relacionan con la obtencion de muestras varian
desde la educacion del paciente hasta el informe de datos anormales al integrante apropiado del
equipo de salud. Cuando se ordenan pruebas, es necesario que el enfermero sepa “como” y “por
qué” se obtendra la muestra. Si se requiere técnica estéril o limpia, ensefiar al paciente puede hacer
que comprenda el proceso. Si el paciente participa de la obtencion de la muestra, deben

proporcionarse instrucciones precisas.

En cuanto a las Pruebas diagndsticas, comienza con la programacion inicial de la prueba, y
contintia hasta que se explican al paciente los resultados de ésta. El medico explica los resultados
de la prueba, pero la enfermera responde preguntas, interpreta la terminologia y escucha al

individuo cuando expresa su sentimiento y aprehensiones.

La preparacion de los pacientes para pruebas diagnosticas debe realizarse con base individual.
Algunos sujetos estan informados con respecto a la prueba que van a efectuarsele. Conocen lo
referente a restricciones en dieta y liquidos, que deben esperar del procedimiento, si la prueba
origina 0 no molestias y cudnto tarda en realizarse. Otras personas necesitan una cantidad
considerable de explicaciones, también hay pacientes que prefieren no recibir alguna explicacion
sobre la prueba. La enfermera necesita respetar la preferencia del individuo y han de proporcionar
la informacion necesaria, al menos que haya un riesgo para el paciente. Explicar los
procedimientos en términos que pueda comprender, si el sujeto lo mira perplejo y no hace
preguntas, examine la manera en que presento la informacion. La retroalimentacion es el unico

modo en que puede evaluarse el conocimiento de quien esta aprendiendo. Esta puede efectuarse
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bajo la forma de preguntas directas sobre ciertos aspectos de la prueba. La retroalimentacion

también puede determinarse mediante observacion directa de expresiones faciales.

De las variables sociodemograficas de los padres se desarrollaran a continuacion la edad, nivel

educativo y sexo.

Edad bioldgica, tiempo transcurrido a partir del nacimiento de un individuo. Cualquiera de los
periodos en que se considera dividida la vida de una persona, o cualquiera de dichos periodos por
si solo. Una divisién comun de la vida de una persona por edades es la de bebé, nifio, puber, de

término edad son edad del pavo (pubertad) y edad provecta (tercera edad).

Nivel educativo, definicion conceptual: Periodo medido en afios escolares que una persona ha
permanecido en el sistema educativo formal. Definicion operacional: Identificacion que hace el
sujeto de su nivel educativo alcanzado, al marcar una de las siguientes etapas del sistema educativo
argentino: educacion primaria, secundaria, terciario/ universitario, en la seccion de datos personales

del Cuestionario de variables sociodemograficas.

El sexo, viene determinado por la naturaleza, una persona nace con sexo masculino o femenino.
En cambio, el género, varon o mujer, se aprende, puede ser educado, cambiado y manipulado. Se
entiende por género la construccion social y cultural que define las diferentes caracteristicas
emocionales, afectivas, intelectuales, asi como los comportamientos que cada sociedad asigna

como propios y naturales de hombres o de mujeres.

Segin Donabedian, cuando se evalua la calidad teniendo en cuanta la relacion interpersonal se
le atribuye gran importancia a la Comunicacion, por lo tanto al hacer referencia a la calidad del
Cuidado de enfermeria, se puede decir que la comunicacidon que se establece con el usuario permite
determinar los parametros indispensables para planear los cuidados que ¢l necesita; al mismo

tiempo el profesional proporciona la informacion necesaria al usuario y la familia sobre la
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naturaleza de su enfermedad, cuidados, tratamiento, deberes y derechos motivandolos a participar

activamente en este, buscando alcanzar el éxito deseado.

Cuando el enfermero se detiene a “Explicar y Facilitar”, esto hace referencia a los cuidados que
hace el profesional para dar y conocer aspectos que para el usuario son desconocidos o dificiles de
entender en relacion con su enfermedad, tratamiento o recuperacion, brindandole la informacion
requerida en forma clara, haciendo facil o posible la ejecucion de los cuidados para su bienestar o

recuperacion.

Cuando “Conforta”, se refiere a los cuidados que ofrece el profesional de enfermeria con el fin
de que el usuario hospitalizado, familia y allegados se sienta comodo infundiéndole animo y vigor,

en un entorno que favorezca su bienestar.

Cuando el enfermero se anticipa, se evalian los cuidados que ellos mismos planean con

anterioridad teniendo en cuenta las necesidades del usuario con el fin de prevenir complicaciones.

También mantiene una relacién de confianza, con cuidados que ofrecen los profesionales de
enfermeria para que el usuario hospitalizado tenga empatia con ellos, los cuales van dirigidos en
que rinda un maximo beneficio para la salud, sin aumentar con ello sus riesgos y la atencion
interpersonal mide el grado de apego a valores, normas, expectativas y aspiraciones de los

pacientes.

Otra funcién es monitorear y hacer seguimiento, refiriendose a los cuidados de enfermeria que
implican un conocimiento propio del usuario y dominio de lo cientifico técnico y de los
procedimientos que realiza. Incluye los planes y acciones que realiza. Incluye los planes y acciones
que son realizados para ensefiar a su grupo de enfermeria, la forma como se deben realizar los

procedimientos, observando y valorando que todo se haga bien y a tiempo.

Respecto al “Trato y presentacion”, se puede definir la “Disponibilidad”, que es el grado en que

un servicio de salud esta disponible, siempre que los clientes lo necesiten. Accesibilidad, como el
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grado con el cliente espera que lo atiendan cuando lo necesita. Cortesia, Grado con que el
proveedor de servicio de salud demuestra una actitud amable con el cliente siendo capaz de
reconocer y comprender sus sentimientos. La cortesia mueve un individuo a mostrar un cierto nivel
de conformidad y empatia para con los sentimientos de otras personas, una persona cortes se
comporta con dignidad y respeto hacia otros y se esfuerza por lograr armonia en las relaciones
interpersonales. La agilidad, como el grado con que el proveedor de servicio de salud demuestra
poseer las habilidades para prestar el servicio prometido, de manera precisa y confiable, siendo
percibido asi por el cliente. La competencia, como el grado con que el proveedor de servicio de
salud demuestra poseer las habilidades y conocimientos necesarios para prestar atencion al cliente.
Mientras mayor sea la competencia percibida del proveedor de servicio, mayor sera la satisfaccion

del usuario. (18)

Cuando se brinda una atencidon oportuna, se hace referencia a que la enfermera brinda sus
cuidados cada vez que el paciente lo requiera, como por ejemplo brindar el tratamiento establecido
para que su recuperacion sea rapida, realizar los procedimientos en la hora y fecha indicada,
permitir al paciente que nos exprese sus necesidades, brindar orientacion al nifio y la familia,
también mantener los registros de la historia clinica completa con los examenes requeridos. La
atencion continua, se refiere que la enfermera tiene que brindar al paciente y a sus familiares una
atencion sin interrupciones y en forma permanente segun las necesidades que se requiera, ademas
se brinda educacion sobre la naturaleza de su enfermedad y cudles son los riesgos que puede suftir,
explicar la importancia del tratamiento que estd siguiendo. La atencién segura, se encuentra
orientada a la atencion sin riesgo para el paciente, por ejemplo, orientacién respecto a los
medicamentos que se le ha prescripto y procedimientos indicados. Uno de los principales objetivos
de este tipo de atencion es brindar educacion y asegurar comprension para prevenir riesgos después
del alta e identificar incidentes adversos, las cuales son medidas adoptadas por la enfermera para

prevenir y minimizar el dafio frente a los afectos adversos que puedan presentarse por el uso
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continuo de medios diagnosticos, las terapéuticas variadas y el establecimiento de medidas tanto

continuas como complejas para ofrecer un cuidado integral (17).
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MATERIAL Y METODOS

Tipo de estudio o Disefio:

Se realizara un estudio de tipo analitico, en este se intentara aproximar y descubrir la situacion
observada por los padres de los nifios internados en el hospital de pediatria, en cuanto a la calidad
sobre el nivel de atencion de enfermeria; posteriormente se cuantificaran, analizaran y estableceran
vinculaciones. Tales vinculaciones se sustentan en hipdtesis que seran sometidas a prueba. Se
intentara determinar por qué suceden determinados fendmenos, cual es la causa o factor de riesgo.
En general estos disefios buscan la asociacion o correlacion de variables. Se intentara predecir el
valor aproximado que tendrd un grupo de individuos o casos en una variable, a partir del valor que
poseen en las variables relacionadas. Usualmente un cambio en la magnitud de una de ellas esta
relacionado con un cambio en la otra variable, que puede ser un aumento o una disminucion. Dicho
estudio es de tipo transversal, midiendo y describiendo las variables y sus relaciones en forma
simultanea, una sola vez en el tiempo durante el tiempo de ejecucion del estudio, que sera en el
mes de enero y febrero hasta la finalizacion del total de la poblacion a estudiar en las unidades de
internacion. Y constituye un estudio de tipo prospectivo, donde se registrara la informacion segiin

van ocurriendo los hechos.

Sitios o del Contexto de la Investigacion:

A partir de la guia de convalidacion de sitio se optd por realizar la investigacion en este Hospital
Pediatrico de alta complejidad ya que reune las caracteristicas de la poblacion que se quiere
estudiar. Cuenta con pacientes que cursan diferentes patologias ya sea cronicas o agudas, derivados
de todo el pais, de todas las comunidades que en €l habitan, padres de diferentes edades, nifios con
tratamientos diversos, que solo en ¢l pueden ser atendidos, ya que es una institucion de referencia

y en el que se desarrollan todas las especialidades pedidtricas. El mismo cuenta con consultorios
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externos, area internacion y hospital de dia. La guia de convalidacion de sitio se encuentra en la

seccion Anexo 1.

El area de consultorios externos cuenta con las diferentes especialidades, anestesiologia,
cardiologia, cirugia cardiovascular, cirugia general, crecimiento y desarrollo, errores congénitos
del metabolismo, urologia, trasplante hepatico, etc. EI mismo incluye el area de emergencias y
consultorios multidisciplinarios como, por ejemplo: consultorio prenatal, consultorio de tumores

hereditarios, patologia colonica inflamatoria, E.P.O.C., torax quirurgico, etc.

El area internacion cuenta con las diferentes terapias, las polivalentes, la de neonatologia, de
trasplantes; las unidades de cuidados intermedios moderados (C.I.M), terapia de quemados y

C.ILM. quemados, unidad metabdlica, cirugia pre y post quirtrgica, etc.

El Hospital de dia, cuenta con tres salas, el hospital de dia clinico, el hospital de dia clinico

oncologico, y el T.A.L.S, este ultimo para terapia endovenosa especificas.

De acuerdo a la guia de convalidacion de sitios se decide tomar dos unidades con diferentes
modalidades de internacion. Se trata de una de las salas del Hospital de dia Clinico-oncologico y
la Unidad de cuidados intermedios moderados “X” (C.LLM. “X”). En esta 0ltima unidad el
promedio de permanencia es de 7 dias, en términos generales internaciones de tipo agudas, de
pacientes con patologias de tipo cronica o no, cirugias, fibriquisticos pulmonares, bronquiolitis

aguda, etc.

El hospital de dia oncologico también llamado “El Centro de Atencion Integral del Paciente
Hemato—Oncoldgico, que se inaugurd el 9/12/2015, cuyo objetivo es centralizar la atencion del
paciente oncologico, realizando actividades de diagnostico y tratamiento, brindando atencion
médica ambulatoria y odontologica, a fin de contribuir a una mejor calidad de atencion del paciente
y su familia, realizando el tratamiento en el mismo espacio fisico. El promedio de permanencia en

la sala de administracion de quimioterapia de larga permanencia, es de 4 dias; la cual sera objeto
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de estudio en esta investigacion, y se podra evaluar la atencion de enfermeria en el paciente con
internaciones reiteradas, que, aunque su promedio de permanencia es menor, las patologias aqui
son cronicas y sus tratamientos largos, donde podria ser mejor contemplada la variable historia de

la enfermedad.

El nosocomio elegido cuenta con el tipo de paciente requerido para cada una de las variables a
tratar: paciente pedidtrico, que trabaja con nifios con patologias graves con derivacion de nios de
todo el pais en su mayoria, con internacion aguda y con internaciones de tipo crénico. Se trata de

un hospital de pediatria de alta complejidad, de referencia en la Reptiblica Argentina.

Se solicitd entrevista con las autoridades de cada uno de los sectores en donde se llevara a cabo
este estudio, se completo el formulario del estudio de convalidacion de sitio, y luego de tener la
certeza de que reunia con las condiciones (indicadores que se quieren medir, y unidades de
analisis), se pidid autorizacion para la realizacion del mismo, se informd la fecha para la
recoleccion de datos, asi como los objetivos que se pretenden lograr, cuya finalidad es el logro del
primer Grado Académico, y que una vez recolectados los datos en campo se procederan a volcar

los resultados del mismo para un posterior informe final.

Se destaco que los momentos en los que se recolectaran los datos seran: en el turno diurno, no
coincidentes con el pase de guardia, como asi también con la administracién de medicacion u otro

tratamiento invasivo, se evaluara la presencia de dolor en el paciente.

Se aplico la guia de convalidacion de sitio en dos instituciones mas de la C.A.B.A. dedicadas a
la atencion del paciente pediatrico, pero las que no cumplian con la totalidad de los requisitos en
cuanto a la diversidad de las variables a medir. Ambas de atencion publica gratuita, municipales,

y con pacientes provenientes en un porcentaje de 95% de la C.A.B.A y gran Buenos Aires.

Poblacion y Muestra:
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La poblacion de estudio serdn los padres, madres, tutores y/o encargados legales de los nifios,
en dos unidades, con diferentes modalidades de internacion, de un Hospital de Pediatria de Alta
Complejidad de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires. La unidad de analisis serd cada uno de los

padres que cumplan los criterios de inclusion/exclusion.
Criterios de Inclusion:
Padres-madres-tutores y/o encargados legales en el dia del alta hospitalaria.
Criterios de Exclusion:

Padres de nifios que presenten dolor al momento de la evaluacion previa, lo que no propicia la
oportunidad de acercamiento, Ejemplo: pacientes post-quirurgicos mediatos, dolor por la

administracion de algun tratamiento invasivo y/o diagndstico, o dolor de otra indole.
Cuidadores de nifios judicializados.
Padres-tutores-encargados en habitaciones de los diferentes aislamientos.

Padres-tutores-encargados analfabetos.

Muestra.

El servicio C.I.LM.”X” tienen una poblaciéon de nifios internados, de 34 pacientes, con un
promedio de permanencia de 7 dias, con un promedio de egresos diarios de 4 pacientes por dia. El
hospital de dia oncolégico cuenta con 21 camas, con un promedio de permanencia de 4 dias, y un
promedio de egresos de 4 pacientes al dia. Se calcula que en C.LM. “X” por mes egresan 120

pacientes. Por los criterios de inclusion y exclusion se decide tomar una muestra de 100 padres.
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En el hospital de dia Oncolégico, cuyo promedio diario de egresos es 4 pacientes por dia,
también se tomara una muestra de 100 padres en total, teniendo en cuenta los criterios de inclusion

y exclusion planteados en el estudio de investigacion, para su correspondiente incorporacion.

Se concluye que la muestra total entre las dos unidades de internacion sera de 200 padres, lo
que determina que esta es una muestra no probabilistica accidental. Este tipo de muestreo por
conveniencia o no probabilistico se toma, por la importancia de los criterios de inclusion y
exclusion planteados para su incorporacion a la muestra final. Y accidental porque se tomaran los
casos o unidades que estan disponibles en un momento dado, como el criterio de inclusion, que
trata de abordar a los padres que se encuentran de alta junto a sus hijos ese dia, se redondea a 100
pacientes en cada una de las salas ya que el hecho a negarse a la realizacion del cuestionario, mas

los criterios de exclusion nos dejaria un margen de 20 padres a los que no se los podria incluir.

Los resultados de esta investigacion podran generalizarse a los padres tomados en estudio de

las dos unidades de internacion estudiadas del hospital.

Técnicas e Instrumento de medicion.

Como instrumento de recoleccion de datos se realizard una encuesta a través de un cuestionario
autoadmistrado, con la ventaja de que su aplicacion tiene un costo relativamente bajo, nos
proporciona informacion sobre un mayor nimero de personas en un tiempo breve, con la facilidad
de obtener, cuantificar, analizar e interpretar datos, ademas requiere menos personal, con la mayor
posibilidad de mantener el anonimato de los encuestados, y la eliminacion de sesgos que pudiera

introducir el encuestador.

Se ha tomado como base y se ha reformulado para este estudio, una encuesta de la investigacion
realizada por la Universidad Nacional del Nordeste, en el Hospital pedidtrico Juan Pablo II,

Corrientes (7). Modificado de acuerdo a las dimensiones e indicadores consideradas para evaluar
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la satisfaccion de la atencion de enfermeria, con las variables historia de enfermedad y perfil

sociodemografico, variables que se presentan operacionalizadas a continuacion:

- Variable Dependiente, cualitativa, “Satisfaccion con la atenciéon de Enfermeria”, definida como
como el conjunto o caracteristicas que deben tener los servicios de salud en el proceso de atencion
de los usuarios, desde el punto de vista técnico o humano, para alcanzar los efectos deseados tanto

para los proveedores como para los usuarios.

Dimension 1, “Cuidados Directos™:

Son las acciones que indican la condicion de salud y una garantia de las funciones circulatorias,
respiratorias, neuronales, digestivas y endocrinas adecuadas. Son parametros que medidos en serie
ayudan a identificar diagndsticos de enfermeria, evaluar intervenciones y tomar decisiones, sobre

la respuesta de los pacientes al tratamiento.

Indicadores.

-Realizacion de procedimientos habituales: curaciones de accesos centrales, curacion de accesos

periféricos, colocacion de sondas nasogastricas.

-Realizacion de higiene y confort: bafio en cama e higiene parcial.

-Cambios de ropas de cama.

-Apoyo nutricional: verificacion del cumplimiento de la dieta prescripta, verificacion de la llegada

de la formula (leche) prescripta.

-Provision de materiales: gasas, pafiales, servilletas.

-La enfermera se acerca con frecuencia a su hijo para verificar su estado de salud.

-La enfermera involucra a la familia en los cuidados basicos del nifio cuando es posible.

- La enfermera realiza los procedimientos con seguridad.

68



-La enfermera identifica cuando es necesario llamar a médico.

Dimension 2, “Trato y presentacion’:

Es la situacion que se logra cuando la relacion que se establece entre los usuarios y el equipo
de salud, considera y satisface las expectativas de los usuarios, en los aspectos médicos como no
médicos, en los aspectos involucrados en esta interaccion. Presentacion es parte de la educacion,
es darle el la importancia y el respeto que se merecen, es informarle oportuna y adecuadamente de
su estado para que tome las decisiones pertinentes, y defina el plan de accion a seguir. Es ser

detallista, intuitivo, compasivo y afectivo.

Indicadores

FEl enfermero:

-Lo saluda y se presenta cuando entra en su habitacion.

- Se presenta con su nombre.

- Se presenta en forma prolija.

- Acude cuando lo solicita.

- Lo escucha con atencion.

- Es accesible a sus preguntas.

- Realiza orientacion sobre su tratamiento.

- Lo orienta en lo referente a la realizacion de estudios.

-Responde a sus inquietudes.

Dimension 3, “Comunicacion’:
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Las buenas relaciones interpersonales contribuyen a la eficacia de la asesoria prestada en
materia de salud y al establecimiento de una buena relacion con los usuarios. Segun Donabedian
la comunicacion que se establece con el usuario permite determinar los parametros indispensables
para planear los cuidados que ¢l necesita, al mismo tiempo el profesional proporciona la
informacion necesaria para el usuario y su familia, sobre la naturaleza de su enfermedad, cuidados,
tratamientos, deberes y derechos, motivandolos a participar activamente en estos, ayudandolos a

alcanzar los objetivos deseados.

Indicadores.

-Se siente comprendido en su situacion por el enfermero/a.

- Acude a usted el enfermero/a si usted tiene algun inconveniente.

- Siente proximidad con el enfermero/a cuando necesita hablar.

- La enfermera/a acuerda con usted y su hijo para realizar procedimientos.
- El enfermero llama a su hijo por su nombre.

- El enfermero se muestra amable, cordial, abierto.

- Siente apoyo emocional por parte del enfermero.

- Siente que el trato es individualizado y respeta la privacidad de su hijo/a.

- La enfermera/o lo anima para que le formule preguntas a su médico relacionado con la situacion

de salud de su hijo.

Variable independiente, “Historia de la Enfermedad”, La enfermedad puede ser impredecible, llega
a formar parte de la vida familiar, produciendo cambios estructurales, procesuales y emocionales
en la familia. Las familias con un hijo enfermo tienen que adaptarse a las diferentes fases de la

enfermedad. Fase de crisis: en esta fase se manifiestan los sintomas, fase cronica: es
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intermedia entre el diagnostico y la fase terminal, donde hay que afrontar la muerte y el trabajar el

duelo.

Indicadores.

*Cantidad de dias internados de la tltima internacion: De4 a7 dias....................
De8alddias...............
De 15 a2l dias.............
De 22 a 60 dias.............
Mas de 61 dias..............

*Inicio de la Enfermedad (en aflos, meses o dias): -----------

*Internaciones anteriores: Si....... No........

] internacion.........cccevvvvnn..
2 a 4 internaciones............

2 a 6 internaciones...........

Variable cuanti-cualitativa independiente, “Variable “Perfil sociodemografico”

Dimension 1, “Edad”, tiempo transcurrido a partir del nacimiento de un individuo. Posteriormente

esta variable se cualificard en grupo etarios:

menor a 20 afios.... Entre 21-40 afios.... Mayor de 41 afios....

Dimension 2; “Sexo”, definicidon conceptual: Conjunto de caracteristicas no biologicas
asignadas a hombres y mujeres. Definicidn operacional: Identificacion que hace el sujeto de su
sexo, al marcar el espacio correspondiente a la letra F si pertenece al sexo femenino, o a la letra M
si responde al sexo masculino, en la seccion de datos personales del Cuestionario de variables
sociodemograficas.

Indicadores.

- Femenino - Masculino
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Dimension 3, “Nivel de Formacion.” Identificacion que hace el sujeto de su nivel educativo
alcanzado, al marcar una de las siguientes etapas del sistema educativo argentino: educacion
primaria, secundaria, terciario/ universitario, en la seccion de datos personales del Cuestionario de
variables sociodemograficas.

Indicadores:

Primario....... Secundarios...... Terciarios/Universitarios........

Dimension 4; “Lugar de origen”. El lugar de residencia habitual, que puede coincidir o no con
el lugar donde se encontraba la persona, del mismo modo, éste puede o no coincidir con su
domicilio legal. Esta palabra se define al principio, inicio, comienzo y el origen donde nace o se
deriva de algo.

Indicadores:

Podra ser elegida solo una de las provincias de la Republica Argentina, a completar podra ser
la Provincia de Buenos Aires, Provincia de Sta Fe, Provincia de Entre Rios, Provincia de Jujuy,
Provincia de Salta, Provincia de Neuquén, etc. Asimismo, al ser una pregunta abierta da la
oportunidad de ser completado con algiin pais limitrofe, o algun otro pais.

Lugar de origen: ............ccoevvennine.
El momento que se considera conveniente para la aplicacion del instrumento de recoleccion
de datos, es el dia del alta hospitalaria, se tomara contacto con el padre, madre y/o tutor encargado,
ya que es el periodo oportuno en donde la familia ya ha logrado sobrepasar el momento critico de

enfermedad de su hijo/a, o su tratamiento. Se realizard una pesquisa en el dia a dia consultando al

Jefe Coordinador de la sala, ya que el alta hospitalaria es un hecho programado en las salas.

Se tendran en cuenta los principios éticos, por lo que se les explicard a los padres que es un
estudio confidencial y anonimo. A su vez el cuestionario posee las correspondientes instrucciones
para realizarlo y el agradecimiento por prestar colaboracion, también posee un mensaje donde se
solicita sinceridad para el llenado del mismo. Se incluye, autorizacion por escrito, con la consigna

de que se trata de un estudio destinado a alcanzar el Grado Académico.
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El cuestionario contiene un titulo, un nimero de identificacion para mantener el anonimato del
encuestado. Luego las secciones donde se mediran las variables a estudiar, que abarcara una
primera parte en la que se contempla los datos de los padres (perfil sociodemografico) y los datos
correspondientes a la historia de la enfermedad; y una segunda parte que comprendera preguntas
en cuanto a la variable satisfaccion con la atencion de enfermeria con las correspondientes

dimensiones e indicadores que se buscan valorar.

La seccion perfil sociodemografico posee preguntas cerradas; la edad y estudios con preguntas

de respuesta multiple, sexo pregunta dicotomica.

En la seccion Historia de enfermedad se construyeron preguntas de respuesta multiple y
también dicotomicas. En esta seccion se contemplara la descripcion de los datos en relacion al
numero de internaciones, el tiempo de la Giltima internacion, la cual es la mas vivida y presente por
el grupo familiar, y el tiempo transcurrido desde el inicio de la enfermedad, esta parte de la
encuesta sera completada con ayuda de la enfermera Sandoval Natalia con autorizacion de la

enfermera a cargo del paciente.

Las respuestas de la variable “Satisfaccion con la atencion de enfermeria”, se medira a través

de tres opciones siendo una sola la respuesta elegida con Muy Satisfecho, Satisfecho, Insatisfecho.

Se intentara resguardar la intimidad en el momento del llenado del cuestionario para evitar los
posibles sesgos en cuanto a la influencia que pudiera ejercer la presencia de algun enfermero u otro
personal de salud. Se presentard un consentimiento informado que se archivard inmediatamente

luego de que lo haya firmado.

El cuestionario completo se puede consultar en la seccion anexo II de este Proyecto.

Prueba piloto.
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La premisa por la que se realiza una “prueba piloto” es, que se utiliza para la ratificacion de la
informacidn para el control de validez y confiabilidad, en ocasiones, es necesario la recoleccion

de informacion de una pequeiia submuestra, con el fin de asegurase la calidad del cuestionario.

Es por ello que se realizé una prueba piloto en un sector de similares condiciones, fue la unidad
de cuidados intermedios moderados “X” 2, la cual también maneja pacientes pedidtricos cronicos
o no, con modalidad polivalente. Se aplico el instrumento en los mismos momentos programados
en la investigacion, con una poblacion de similares caracteristicas, que la sala Cuidados
intermedios moderados “X” el cual también posee diversidad en cada una de las variables del perfil
sociodemografico, ya que lo importante es la diversidad de la muestra, aplicdndose un total de 20
padres, tomandose los criterios de inclusion y exclusion planteados en este estudio de
investigacion. Esta prueba piloto se realizo con el fin de verificar la calidad de las preguntas en
términos de su grado de comprension, la adecuacion de opciones de respuesta, la disposicion de
las personas a responder, el tiempo que requirid la entrevista o el llenado del formulario, la
confiabilidad del instrumento al determinar el grado de concordancia entre las respuestas al
obtener la informacién en dos momentos diferentes y la claridad de las instrucciones. La aplicacion
del instrumento en la sala C.LM “X2”, evitd6 que la muestra fuera incluida en la investigacion
definitiva, excluyéndose asi el sesgo, es decir que las personas en el futuro supieran de que se trata,

lo que pudiera llegar a influir en sus respuestas.

Como resultado de la Prueba Piloto, se observo que, en la categoria “Inicio de la Enfermedad”,
asi como se planteaba generd confusion; el 50% de los casos, obviaron completar las preguntas

referentes al tiempo transcurrido desde el inicio de la enfermedad.
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En la variable “Satisfaccion de la Atencion de Enfermeria”, el indicador que revisti6 dificultad
para entenderlo en el 100% de los casos fue: ;Siente que el trato de enfermeria es individualizado?,
los padres no entendian el concepto de atencion individualizada, refiriendo si se trataba de
atencion personalizada exclusiva, se verifico la importancia de la presencia del enfermero que
entrevistaba para desasnar dudas, en el momento del llenado del cuestionario y para brindar las
explicaciones correspondientes a otros interrogantes que pudieran ir surgiendo; pero siempre

tratando de brindar el resguardo de su intimidad y confianza para el llenado del mismo.

En la totalidad de esta variable se observdé que la mayoria de las personas contestaban
satisfechos, algunos refirieron que necesitaban un punto intermedio entre insatisfecho y satisfecho
o entre muy satisfecho y satisfecho, lo que hacia que eligieran satisfecho directamente, en dos o
tres indicadores. Se decide que quede, asi como se presentd ya que solo fue un grupo pequeiio de

padres los que tuvieron la duda de donde ubicar su respuesta.

Personal a cargo de la recoleccion de datos.

La enfermera en pediatria autora de esta investigacion serd la que recolectard la informacion
junto a otra Enfermera pediatrica quien trabaja en Hospital de dia Oncolégico, ambas prestan
servicio en la institucion desde hace mas de 10 afios. La primera posee la preparacion necesaria,
debido a que posee toda la informacion correspondiente para este estudio. Serd necesario un
encuentro, algin dia previo a la aplicacion del instrumento, para hablar de los objetivos de esta
investigacion y brindarle el cuestionario para familiarizarla con éste, para acordar como se
abordardn a los padres, los momentos, los criterios sobre a cuales padres se les aplicara el
cuestionario, la necesidad de que éste firme el consentimiento informado, el cual se extraerd apenas

lo haya firmado, dejdndose el cuestionario, brindando las explicaciones verbales necesarias en
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cuanto a las instrucciones y el criterio de anonimato; donde archivar los cuestionarios, para evitar
extravios, asi como también que no le falten hojas al formulario, y que los hayan llenado en forma
completa, que la letra sea legible, correccion de inconsistencias en la informacion. Es importante
realizar un encuentro entre las dos personas a cargo de la recoleccion un dia hacia la mitad de la
aplicacion del instrumento, para ajustar la informacion y verificar que no haya surgido algliin

nconveniente.

Se contemplaran en los encuentros, el visualizar las posibles fuentes de error, con el fin de
prevenirlos y tomar medidas oportunas si se detectaran. Errores relacionados con el medio, o
ambiente en que se da la recoleccion de datos como frio, calor, falta de privacidad, incomodidad;
con la situaciéon de los sujetos que podrian ser cansancio, miedo, hostilidad, poco deseo de
participar; con aspectos referentes a las personas que recolectan la informacion, que podria ser que

genera antagonismo.

Se realizard un pago a la Sra. Lic. Enfermera colaboradora del sector de hospital de dia
oncoldgico a modo de pago por la gestion realizada desde los momentos de encuentros como asi
también por la recoleccion de Datos; también por la gestion administrativa del manejo de la
informacion recabada a través de los cuestionarios; el pago de vidticos y las horas prestadas en su
totalidad; se proveera los materiales necesarios, en cuanto a las fotocopias de los formularios,

lapiceras y carpetas archivadoras las cuales también se contemplaran en el presupuesto.

Plan de analisis.

Los datos recolectados del Cuestionario, aplicados en las dos unidades de internacion, se
volcaran en un programa Excel para su procesamiento y andlisis. Los resultados obtenidos se
resumirdn en tablas y graficos que nos permitan un analisis a primera vista. Se tendran en cuenta
los valores perdidos, si fuera necesario, aunque la presencia del entrevistador hara casi nula esta

posibilidad.
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Para la variable “Perfil sociodemografico” que incluye las dimensiones Sexo, Lugar de origen
y nivel de formacion.

Para la dimension Sexo. Se utilizara la escala de medicidon nominal. Esta categoria no tiene
orden ni jerarquia, lo que se mide (objeto, persona, etc.), se coloca en una u otra categoria, indica
tan solo diferencias respecto a una o mas caracteristica, estas categorias reflejan diferencias en la
variable, no habiendo diferencia de mayor o menor. Los nimeros asignados son puramente de
clasificacion, no se pueden manipular de manera aritmética.

Femenino=F Masculino= M

La Dimension, “Procedencia o Lugar de origen”: nivel de medicion nominal también, se le dara
una numeraciéon a cada una de las provincias de la Republica Argentina, y para pacientes
extranjeros el correlacionado posterior a la ultima provincia numerada. Indicadores: Buenos Aires
(1), Sta Fe (2), Cordoba (3), Tucuman (4), Jujuy (5), Salta (6), Catamarca (7), La Rioja (8),

Mendoza (9), San Luis (10), Corrientes (12), Misiones (13), Formosa (14), Entre Rios (15), etc.

La Dimension, “Estudios o Nivel de formacion™: nivel de medicion ordinal, ya que mantiene
un orden de mayor o menor, lo que indica una jerarquia, sus indicadores seran:

Primario= 1 Secundario= 2 Terciario/Universitario= 3

La Dimension, “Edad”: nivel de medicidon proporcion o razén, ya que es una unidad de medida
comun, con intervalos iguales entre las categorias y puede aplicarse operaciones aritméticas
bésicas, promedio, desviacion estandar, varianza, y correlaciones proporcion multiple, prueba t,
prueba F, andlisis de varianza, mas las de medicion ordinal que son: modo, frecuencia, coeficiente
de contingencia, chi cuadrado, mediana, percentiles, rangos, etc. Posteriormente se transformara
esta variable cualificandola en grupos etareos, 30 afios, 45 afios, 50 afios, 20 afos, etc., lo que el

padre o la madre responda, respecto a su edad cronologica.
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La variable “Historia de la enfermedad”, cuyas dimensiones son: cantidad de dias internados
en la Ultima internacion, inicio de la enfermedad, internaciones anteriores, la escala de medicion
que se aplicara sera la nominal u ordinal ya que se presentard por rangos lo que transforma esta
variable en cualitativa.

Seran Agrupadas de acuerdo a como se presentaron en el Cuestionario, por rangos,

Cantidad de dias internados de la ultima internacion: Deda7dias.............o......
De 8al4dias ...............
De 15 a 21 dias.............
De 22 a 60 dias.............
Mas de 61 dias..............

Incluyéndose los promedios de internacion de cada una de las unidades, y dando oportunidad a la
inclusion a internaciones prolongadas, nifios con patologias cronicas.

Inicio de la Enfermedad (en afios, meses o dias):

Desde el nacimiento: SI.................. NO....ooeviiins
(Desde hace cudnto tiempo?.........ccevceeveeieiieninienieseecee

En este punto se considera si la enfermedad es desde el nacimiento, y como segundo dato se
pregunta el tiempo que ha transcurrido de la deteccion de la enfermedad, en dias o afios o meses,
luego se los agrupara cuando se tabulen los datos. Ejemplo 1 afio, de dos a cuatro afios, de 5 a 7

afios, de 8 a 10 afios y asi se continuara de acuerdo a su aparicion en los cuestionarios.

Desde el inicio de la enfermedad cuantas internaciones tuvo su hijo hasta este momento:
I internacion.....................
2 a4 internaciones..............
2 a 6 internaciones..............

6 a 8 internaciones.............

9 a 15 internaciones............
Méasde 16.......c.ccoeieininin.
Ya en el cuestionario fueron presentadas por rangos, lo que se volcaran asi en la tabulacion de

los mismos.
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Para la variable “Satisfaccion con la atencion de enfermeria”. Al ser una variable cualitativa,
con dimensiones como ‘“Cuidados directos”, “Trato y Presentacion”, y “Comunicacion”, sus
respuestas seran: Muy Satisfactorio, Satisfactorio e Insatisfactorio, como respuesta a cada uno de
los indicadores contenido en estas dimensiones, la escala de medicion que se aplicara sera la
ordinal, ya que esta escala permite clasificar los objetos, hechos o fendmenos en forma jerarquica,
segun el grado que posea una caracteristica determinada, sin proporcionar informacion sobre la
magnitud de sus diferencias entre los casos asi clasificados.

Escala de Lickert.

Puntajes segin grado de Satisfaccion.

1: Insatisfecho.
2: Satisfecho.

3: Muy Satisfecho.

Cuidado Directo.

Numero de indicadores: 9.

Puntaje maximo: 3 puntaje maximo por indicador, correspondiente a muy Satisfecho x los nueve
indicadores: 27 puntaje maximo, lo que equivaldria a Muy satisfactorio.

Puntaje medio: 2 (satisfactorio) x 9 (numero de indicadores) =18 equivaldria a Satisfactorio.
Puntaje minimo: 1 por indicador x 9 indicadores totales: 9 puntaje minimo, lo que equivaldria a
insatisfactorio.

En funcion de los totales expresados anteriormente, la escala quedaria conformada de la siguiente
manera: para Insatisfactorio puntaje de 9 a 17 puntos, de 18 a 26 satisfactorio, y 27 Muy

Satisfactorio.

Con respecto a la dimension Trato y Presentacion.

Numero total de indicadores: 8
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Respuesta de multiple opcion, la cual al igual que en Cuidado directo las opciones seran:

1= insatisfecho

2= satisfecho.

3= muy satisfecho.

En esta dimension, trato y presentacion: 8 indicadores totales. Lo cual deriva en 8 como puntaje
minimo, ya que 1 (insatisfecho) X 8(ntimero de indicadores) =8. Puntaje medio 2(satisfecho) X
8(numero de indicadores) =16. Puntaje maximo: 3 (por indicador) X 8(del total de indicadores por
dimension) =24.

Valores por dimension: 8-15 equivaldria a insatisfecho, de 16-23 equivaldria a satisfecho, puntaje

maximo seria 24 lo que equivaldria a muy satisfecho.

Con respecto a la dimension comunicacion

Numero total de indicadores: 12

Por indicador:

La respuesta de multiple opcion, la cual igual que “Cuidado directo” y “trato y presentacion” son:
1: insatisfecho

2: satisfecho.

3: muy satisfecho.

Puntacion minima: 12, 1(insatisfecho) X 12 (nimero de indicadores). Puntuacion media
2(satisfecho) X 12(numero de indicadores) = 24. Puntuacion Méxima: 12 (nimero total de
indicadores) X3 (puntaje maximo por indicador) = 36.

Entre 12 a 23 equivaldria a insatisfecho, entre 24 a 35 equivaldria a satisfecho, y 36 equivaldria a

Muy satisfecho.

Codificacion de las respuestas a un instrumento de medicion.
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En forma general el analisis comienza con una descripcion, es decir detallando cuales han sido
los indicadores que se destacan por su mayor o menor frecuencia relativa por cada dimension o
variable, o sea aplicando la estadistica descriptiva para cada una de sus variables y luego se
describe la relacion entre estas.

Entonces el primer paso es describir los datos, valores o puntuaciones obtenidos para cada
variable, esto consiste en hacer una distribucion de frecuencias (conjunto de puntuaciones
ordenadas en sus respectivas categorias) las que pueden completarse agregando frecuencias
relativas y acumuladas. Las frecuencias relativas son los porcentajes de casos de cada categoria y
las acumuladas son como su nombre lo indica, las que se van acumulando en cada categoria, desde
la més baja a la mas alta.

Para representar las frecuencias relativas, se puede obtener graficas de tipo pastel para la edad
por grupo etario, nivel de formacidon y procedencia. Para representar La satisfaccion con la
atencion de enfermeria, se puede emplear las barras. Para la variable Historia de la enfermedad
también se aplicard el grafico de torta o barra.

Se obtendran medidas de tendencia central para las variables “satisfaccion de la atencion de
enfermeria”, “Lugar de origen”, Sexo”, se aplicard la Moda, que indica el valor que se observa con
mayor frecuencia.

Para la edad e historia de la enfermedad se aplicara la moda, mediana, media, media aritmética.
En cuanto que se quiere determinar la dispersion de los datos, en la escala de medicion, usamos
las medidas de variabilidad, las més usadas: rango, desvi6 estandar, varianza.

Por tultimo, se procederéd a analizar mediante pruebas las hipdtesis planteadas con un andlisis
de estadistica inferencial, para lo que se consultara a un profesional estadistico, y asi poder llegar

a contestar si dichas hipotesis son aceptadas o no.
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Plan de Trabajo

Ano 2019

Ano 2019

Actividades

Marz.

Abril

Mayo

junio

julio

Agost. | Sept.

Octub.

Entrenamiento de

entrevistadores

Recoleccion de datos

en sitio.

) -

Xmmum

==X

4- Procesamiento y

Tabulacion de Datos

5- Analisis de Datos

6- Informe final

7-Entrega de Informe

Final
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Cronograma de encuentros.

Ano 2018.

18 de agosto.

20 de setiembre.

15 de octubre.

25 de noviembre

Asesoria en la delimitacion del Problema de Investigacion.
Asesoria en delimitacion del Problema, Variables, Dimensiones.
Asesoria en la preparacion del instrumento de Recoleccion de datos.

Revision del Trabajo Final.
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Guia de convalidacion de sitio.

- Sr/Sra Jefe del Sector, ;Cuantos nifios atienden en el mes?

- Por favor ;Podria mencionar cual es el giro cama?

- (Cuales son las caracteristicas de la sala en la cual usted es jefe?

- (La modalidad de internacion en su sala?

- (Podria mencionar la cantidad de camas utiles con las que cuenta?

- (Cuadl es la procedencia de los pacientes de esta sala? ;Responde a las caracteristicas generales

de los pacientes del Hospital?

- (Cual es el horario de atencion de esta sala?

- (Podria brindarme la informacién en cuanto a las caracteristicas de los padres de los nifios

internados?

- (Los nifios internados poseen internaciones previas?

- (Podria brindarme informacion respecto del personal a su cargo?
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Calidad de la atencién de enfermeria

Formulario numero:..

Buenos Aires. Ciudad auténoma de Buenos Aires Fecha: .../ ... ......

Instrucciones:

A continuacién, se le presenta una serie de preguntas referidas a la atencién que recibié en la sala por
parte del plantel de Enfermeria. Lea cuidadosamente y marque con una X de acuerdo a su criterio.
Cualquier duda o consulta dirigirse al personal de Enfermeria que le proporciono dicha encuesta.

Desde ya muchas gracias por colaborar con nuestra investigacion.

Perfil Sociodemografico:

Su sexo es:

Femenino.... Masculino....

Sus estudios son:

Primario....... Secundarios...... Terciarios/Universitarios

[Tz T e [l o T ={ =] o OO

Historia de la enfermedad:

Cantidad de dias internados de la Ultima internacién: de 4 a7 dias

De 8 a 14 dias ...............
De 15 a 21 dias.............
De 22 a 60 dias.............
Mas de 61 dias..............
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Inicio de la Enfermedad (en afios, meses o dias):

Desde el nacimiento: Sl.................. NO...ccoevenne
Afos............ o) Meses........... o Dias....ceue...
Internaciones anteriores: Si....... No........

De ser su respuesta afirmativa complete la siguiente informacion:

Desde el inicio de la enfermedad cuantas internaciones tuvo su hijo hasta este momento:

1internacion........u.....
2 a4 internaciones............
2 a 6 internaciones...........

6 a 8 internaciones...........
9 a 15 internaciones.........
Mas de 16.....cccceevveeveeneennenn

Cuestionario

En las siguientes preguntas usted deberd responder de acuerdo a su criterio y experiencia marcando con

una circulo una de las opciones.
(MS) Muy satisfactoriamente
(S)  Satisfactorio
() Insatisfactorio.

El grado de satisfaccidn para usted es con respecto a las siguientes preguntas:

Cuidados Directos

Como se siente usted con respecto a:

(1)éLa enfermera realiza los procedimientos con seguridad? MS S
(2)éLa realizacion de procedimientos habituales?
Colocacién de sondas nasogastricas, MS S

Colocacioén de vias periféricas, u otros.

(3)éCudndo es posible la enfermera involucra a la familia en los MS S
cuidados basicos del nifio?

(4)éCambios de ropa de cama? MS S
(5)éLa realizacidon de higiene y confort? MS S
(6)éLe son provistos los materiales que usted solicita? MS S
Pafiales, gasas, apdsitos, jeringas, cinta adhesiva, guantes, etc.

(7)éLa enfermera se acerca para verificar su estado de salud de su hijo? MS S
(8)éConsulta con usted sobre la dieta, apoyo nutricional, lactario? MS S
(9)éLa enfermera identifica cuando es necesario llamar al médico? MS S

Trato y Presentacion

Como se siente usted con respecto a:

(10)¢El enfermero/a que lo asiste se presenta en forma prolija? MS S
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(11)¢El enfermero/a acude cuando se lo solicita?

MS S

(12)¢El que el enfermero/a lo escucha con atencion? MS S

(13)¢El enfermero/a se presenta y saluda al entrar a su habitacién? MS S

(14)¢El enfermero/a es accesible a sus preguntas? MS S

(15)¢El enfermero/a responde a sus inquietudes? MS S
(16)¢El enfermero/a realiza orientacion sobre el tratamiento? MS S
(17)éEl enfermero/a lo orienta en lo referente a la realizacidon de estudios? MS S

Comunicacion

Como se siente usted con respecto a:

(18)¢Se siente comprendido en su situacion por el enfermero/a? MS S
(19)¢ Si se le presenta algun inconveniente, acude a usted el enfermero MS S |
(20)¢Siente proximidad con el enfermero/a cuando necesita hablar? MS S |
(21)éLa enfermero/a acuerda con usted y su hijo sobre los procedimientos MS S |
A realizar?

(22)éLa enfermero/a llama a su hijo por su nombre? MS S |
(23)éLa enfermera/o se muestra abierta/o? MS S |
(24)éLa enfermera /o se muestra cordial? MS S |
(25)é La enfermera se muestra amable? MS S |
(26)éSiente apoyo emocional por parte de los enfermeros? MS S
(27)éSiente que el trato proporcionado por enfermeria es individualizado? MS S |
(28)¢Siente que la enfermera/ respeta la privacidad de su hijo y de usted? MS S |

(29)éLa enfermera/o le ayuda a relacionarse con el medico cuando tiene dudas? MS S
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Calidad de la atencién de enfermeria
Formulario numero:...

(Los cambios realizados se resaltan en celeste)

Buenos Aires. Ciudad auténoma de Buenos Aires Fecha: ......[....[......

Instrucciones:

A continuacién, se le presenta una serie de preguntas referidas a la atencién que recibié en la sala por
parte del plantel de Enfermeria. Lea cuidadosamente y marque con una X de acuerdo a su criterio.
Cualquier duda o consulta dirigirse al personal de Enfermeria que le proporciono dicha encuesta.

Desde ya muchas gracias por colaborar con nuestra investigacion.

Perfil Sociodemografico:

Su sexo es:

Femenino.... Masculino....

Sus estudios son:

Primario....... Secundarios...... Terciarios/Universitarios

[T T e [l o] T ={ =] o OO

Historia de la enfermedad:

Cantidad de dias internados de la ultima internacién: de 4 a 7 dias

De 8 a 14 dias ...............
De 15 a 21 dias.............
De 22 a 60 dias.............
Mas de 61 dias..............
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Inicio de la Enfermedad (en afios, meses o dias):

Desde el nacimiento: Sl........ccccuuuu. NO....cceuvnnneee
Si su respuesta es afirmativa, responda:

éDesde hace cuanto tiemMpPo?.....ccceeeeieeereeerreneerenerenneeennennnnnes

Internaciones anteriores: Siuu.. No........

De ser su respuesta afirmativa complete la siguiente informacion:

Desde el inicio de la enfermedad cuantas internaciones tuvo su hijo hasta este momento:

1internacion................
2 a 4 internaciones............
2 a 6 internaciones...........

6 a 8 internaciones...........
9 a 15 internaciones.........
Mas de 16.......ccccceveevruvennen..

Cuestionario

En las siguientes preguntas usted debera responder de acuerdo a su criterio y experiencia marcando con

una circulo una de las opciones.
(MS) Muy satisfactoriamente
(T)  Satisfactorio
() Insatisfactorio.

El grado de satisfaccidn para usted es con respecto a las siguientes preguntas:

Cuidados Directos

Como se siente usted con respecto a:

(1)éLa enfermera realiza los procedimientos con seguridad? MS S
(2)éLa realizaciéon de procedimientos habituales?
Colocacién de sondas nasogastricas, MS S

Colocacioén de vias periféricas, u otros.

(3)éCuando es posible la enfermera involucra a la familia en los MS S
cuidados basicos del nifio?

(4)éCambios de ropa de cama? MS S
(5)éLa realizacién de higiene y confort? MS S
(6)éLe son provistos los materiales que usted solicita? MS S
Pafiales, gasas, apdsitos, jeringas, cinta adhesiva, guantes, etc.

(7)éLa enfermera se acerca para verificar su estado de salud de su hijo? MS S
(8)éConsulta con usted sobre la dieta, apoyo nutricional, lactario? MS S
(9)éLa enfermera identifica cuando es necesario llamar al médico? MS S
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Trato y Presentacion

Como se siente usted con respecto a:

(10)¢El enfermero/a que lo asiste se presenta en forma prolija?

MS S |
(11)¢éEl enfermero/a acude cuando se lo solicita? MS S |
(12)¢El que el enfermero/a lo escucha con atencion? MS S |
(13)¢El enfermero/a se presenta y saluda al entrar a su habitacién? MS S |
(14)¢El enfermero/a es accesible a sus preguntas? MS S |
(15)¢El enfermero/a responde a sus inquietudes? MS S |
(16)¢El enfermero/a realiza orientacion sobre el tratamiento? MS S |
(17)éEl enfermero/a lo orienta en lo referente a la realizacidon de estudios? MS S |
Comunicacion
Como se siente usted con respecto a:
(18)¢Se siente comprendido en su situacion por el enfermero/a? MS S |
(19)¢ Si se le presenta algun inconveniente, acude a usted el enfermero MS S |
(20)¢Siente proximidad con el enfermero/a cuando necesita hablar? MS S |
(21)¢La enfermero/a acuerda con usted y su hijo sobre los procedimientos MS S |
A realizar?
(22)éLa enfermero/a llama a su hijo por su nombre? MS S |
(23)éLa enfermera/o se muestra abierta/o? MS S |
(24)éLa enfermera /o se muestra cordial? MS S |
(25)é La enfermera se muestra amable? MS S |
(26)éSiente apoyo emocional por parte de los enfermeros? MS S |
(27)éSiente que el trato proporcionado por enfermeria es individualizado? MS S
(28)¢Siente que la enfermera/ respeta la privacidad de su hijo y de usted? MS S |

(29)éLa enfermera/o le ayuda a relacionarse con el medico cuando tiene dudas? MS S
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Consentimiento Informado para Participantes de Investigacion

Formulario nimero:..........cceeeeee....

El proposito de esta ficha de consentimiento es proveer a los participantes en esta investigacion,

una clara explicacion de la naturaleza de la misma, asi como de su rol en ella como participantes.

La presente investigacion es conducida por La Enfermera Sandoval natalia Inés, alumna
de la Universidad Nacional de Rosario. La meta de este estudio es Obtener informacion para un
estudio de investigacion sobre “Calidad de Atencion de Enfermeria” y posteriormente obtener el

grado académico.

Si usted accede a participar en este estudio, se le pedirda responder preguntas de un

cuestionario. Esto tomara aproximadamente 10 minutos de su tiempo.

La participacion es este estudio es estrictamente voluntaria. La informacion que se recoja
serd confidencial y no se usara para ninglin otro proposito fuera de los de esta investigacion. Sus
respuestas al cuestionario seran codificadas usando un niimero de identificacion y, por lo tanto,
seran andnimas. Si tiene alguna duda sobre este proyecto, puede hacer preguntas en cualquier
momento durante su participacion en ¢l. Igualmente, puede retirarse del proyecto en cualquier
momento sin que eso lo perjudique en ninguna forma. Si algunas de las preguntas le parecen

incdémodas, tiene usted el derecho de hacérselo saber al investigador o de no responderlas.

Desde ya le agradecemos su participacion.
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Formulario nimero:..........cce....

Acepto a participar voluntariamente en esta investigacion, conducida por La enfermera Sandoval
Natalia Inés. He sido informado (a) de que la meta de este estudio es percibir como es la calidad

de atencion de enfermeria.

Me han indicado también que tendré que responder cuestionarios y preguntas en una entrevista, lo

cual tomara aproximadamente 20 minutos.

Reconozco que la informacién que yo provea en el curso de esta investigacion es
estrictamente confidencial y no sera usada para ninglin otro propdsito fuera de los de este estudio

sin mi consentimiento.

Firma:
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Resultado de la aplicacion de la guia de convalidacion de sitio.

El Hospital de pediatria de Alta Complejidad de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires, atiende
a pacientes con patologias graves por derivacion de toda nuestra nacion, ya sea por primera vez o

no, con enfermedades de toda indole ya que posee todas las especialidades.

Los padres de los pacientes son de diversas edades, madres y padres adolescentes, de mediana
edad, y adultos mayores. A su vez en algunos casos los pacientes tienen tutores o encargados

legales por problemas judiciales.

Se atienden pacientes recién nacidos, nifios, adolescentes y en contadas ocasiones adultos

jovenes que por alguna razon continian siendo pacientes del hospital.

En este nosocomio concurren familias de paises limitrofes donde la atencion sanitaria es paga
y por tener escasos recursos viajan especialmente a nuestro pais para ser atendidos en el hospital
ya que la atencion en salud es gratuita en todo el territorio argentino y este Hospital posee la calidad
médica, y especialistas necesarios para la atencion de sus hijos, asi como en procedimientos, y
caracteristicas fisicas de la institucion que permite que se desarrollen la mayoria de las cirugias
correctoras o paliativas existentes, cubriendo el 100% de todos los tratamientos, cirugias, estadias
de internacion, medicacion, etc. El lugar de origen de estos pacientes varia desde Peru, Colombia,

Venezuela, Paraguay, Bolivia, Brasil.

Con modalidad de internacion como los diferentes Hospitales de dia, salas de internaciones
polivalentes y especializadas llamadas C.I.LM (unidad de cuidados intermedios moderados),
terapias polivalentes y especializadas, como por ejemplo la de cardiologia, trasplante de medula
Osea, trasplante renal, de oncologia etc. Consultorio, que incluye la guardia y los diferentes
consultorios externos de las diferentes especialidades, también estan las salas de intervencionismo,
endoscopia respiratoria, endoscopia digestiva, etc. Por ultimo, los quir6fanos, para cirugias o

practicas de menor complejidad.
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El hospital cuenta con una biblioteca, aulas, sector de docencia e investigacion, sector de
estadisticas, y un hospedaje tanto sea para los padres de los nifios internados en terapias intensiva,
llamado star de padres o casa Ronald MC Donald, y hospedaje para los residentes y becarios ya

sea médicos o enfermeros y otro personal de salud.

Por lo tanto, se trata a pacientes de todo el territorio argentino, nifios que en su mayoria son
crénicos y con sus intercurrencias, también asisten por primera vez para diagndstico y/o
tratamiento, derivados o por iniciativa propia, por este motivo también asisten familias de otros

paises.

En su mayoria tienen una historia de enfermedad larga o inician esa historia de enfermedad en
este hospital, por lo que el acompafiamiento del personal de salud es tan importante que desde ya
sea la atencion en la guardia, en las salas, en cada lugar, poniendo su sello para la mejoria o

acompafiamiento de los momentos en donde concluye la vida de un nifo.

Respecto a la edad de los padres, concurren al nosocomio padres de todas las edades, desde
padres adolescentes y padres adultos mayores, prevaleciendo algunos que otros de acuerdo a
algunas especialidades, lo que se concluye que el extremo en las edades predispone a ciertas

patologias.

Entrevista con el jefe del sector C.ILM “X”.

2) EI Sr Roberto, durante la entrevista que se realizo en su oficina, me respondid que este servicio
es polivalente, con un alto porcentaje de pacientes respiratorios, con canulas de traqueotomia,
paciente hemato-oncologico, trasplantados cardiacos, con enfermedades metabodlicas, pacientes
con ventilacidon no invasiva de modalidades CPAP y Bipap, con Céanulas de Alto Flujo, y se han
atendido pacientes conocidos de larga data en el servicio, que requirieron Asistencia Respiratoria

mecanica (ARM).
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Me refirié que la modalidad de internacion es conjunta, con variedad en la edad de los padres,
que hubo un afio en el que se observo gran porcentaje de madres adolescentes y que se acentua
esta caracteristica habitualmente s6lo en los meses de invierno con la presencia de nifios con
enfermedades respiratorias, para luego diversificarse. Los padres que concurren son de todo el
pais, se internan junto a su hijo ya sea la madre o el padre o responsable del nifio y si es necesario
la casa de la provincia le otorga una habitacién en un hotel ya que muchas veces los nifios cursan
internaciones prolongadas o bien por su procedencia alejada de la institucion y necesita que el otro
familiar tenga donde quedarse, este tramite se realiza a través de asistencia social y todo esto estd
apoyado por una ley nacional.  En las estadisticas del afio anterior se observd que hubo gran
porcentaje de procedencia de pacientes del conurbano bonaerense. También se ha observado un
crecimiento progresivo de pacientes de paises limitrofes y senegaleses. Con respecto al sexo de

los padres, prevalece la madre en el cuidado del nifio internado en un 90-95%.

Me refirid que en este servicio se realiza el entrenamiento para la internacion domiciliaria como
por ejemplo la colocacion de Nutricion parenteral Total (NPT); nifios a los que se le ha colocado
canula de traqueotomia (TQT), y que en conjunto con endoscopia respiratoria, se lleva a cabo un
protocolo de entrenamiento; 3-5 cambios de canula los realiza en endoscopia respiratoria, luego
este entrenamiento se continua en el C.LM “X”1, se le otorga un check List de los materiales que
debe tener para el cambio y lo concerniente en cuanto a la técnica empleada para el cambio de
canula; el entrenamiento de cambio de cadnula de TQT se realiza mientras el padres va realizando
los tramites en su obra social o por asistencia social para conseguir los materiales y equipamiento
necesario para su domicilio, se entrena también en lo referente a las normas de higiene, se evalta
el procedimiento y también la forma en como higieniza la canula y se los envia a hacer curso de

RCP en el hospital antes del alta.

En cuanto al Giro cama en este sector refirid que es de 5-7 pacientes dia, con una capacidad

de ocupacion del 100%, que hay habitaciones a las que se puede preparar para aislamientos,
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ejemplo paciente neutrdnico. La mayoria de los pacientes tiene internaciones previas en un 75-
80%. Hay 17 habitaciones con 34 camas. Las habitaciones son de a dos pacientes; se distribuye
los pacientes criticos en el centro de la sala donde esta el star de enfermeria y donde hay siempre
médicos ya que hay un gran meson donde se realizan tareas de indole administrativas como por

ejemplo distribucion de pacientes, pase de sala, etc.

El personal de enfermeria que desarrolla tarea asistencial lo conforman, licenciados, enfermeros
profesionales en su mayoria, auxiliares enfermeros en un porcentaje muy escaso que son personal
con mucha antigiiedad. Esta distribuido en los turnos, mafiana, tarde, noche y SA.DO.FE que es el

franquero este Ultimo cubre 14 horas en el dia los sdbados, domingos y feriados.

En cuanto a hospital de dia Oncolégico se dara referencia primero a esta modalidad de

internacion.

Hospital de Dia.

Destinada a la internacion prolongada de pacientes, a efectos de someterlo a una rigurosa
observacion para identificar cada patologia, descifrando el sentido del conjunto de signos y

sintomas comunes a cada una de ellas, asi como de conocer su historia natural.

El conocimiento medico se ha incrementado, al igual que el desarrollo de la tecnologia. Se ha
trasformado la atencion hospitalaria y el gasto en salud se ha incrementado hasta niveles

incompatibles con la financiacion individual y social.

Es reconocida la relacion directa de la variable estadia con el costo asistencial. Por tal razon, se
observa una disminucion progresiva del numero de dias de internacion, en un intento de lograr una

utilizacion racional de los recursos siempre escasos.

99



Las razones de importancia de directa para el paciente, referidas a la calidad asistencial, que
también deben tenerse en cuenta. Entre ellas cabe mencionar, la menor exposicion al riesgo de
infeccion intrahospitalaria, aspecto este de particular significacion para los pacientes con algin
grado de inmunodeficiencia. También merece comentarse que el impacto emocional que implica
la hospitalizacion se reduce marcadamente en la estadia diurna: no se interrumpe el vinculo familiar

y la dindmica del hogar sufre menor alteracion.

Las caracteristicas del Hospital de Dia en si es que es una modalidad asistencial diferente a las

clasicas de internacion y ambulatoria. Posee las siguientes caractisticas bésicas:

- Trabaja contra reloj. La consigna es no perder tiempo y hacer todo en un dia lo que el

paciente necesite y tolere.

- Brinda prestaciones de caracter diagnostico, terapéutico y de rehabilitacion, asi como de

promocion y proteccion de salud.

- Se trata de un servicio de atencidon programada para pacientes cuyo egreso puede realizarse

dentro del horario de funcionamiento establecido.

- Esta destinado a pacientes que requieren permanecer tiempo prolongado en la institucion
a efectos de la realizacion de estudios, consultas o tratamientos, y no demanden cuidados

médicos y de enfermeria continuados.

- La gravedad del diagndstico y del prondstico no constituyen contraindicaciones para el uso

de la modalidad.

- Esun ambito que, al concentrar la atencion, favorece la actividad interdisciplinaria.

- Es un lugar propicio para la realizacion de trabajos con grupos de enfermos o familiares,
con el objeto de brindar conocimientos sobre la patologia y su manejo, asi como de

promover la incorporacion de hébitos de proteccion de salud.
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Las Indicaciones, de acuerdo a la funcidon del Hospital de Dia es brindar atencion eficiente a

pacientes que por su patologia puedan requerir:

1) Procedimientos diagnosticos multiples o interconsulta con varias especialidades. Asi se
evita el peregrinaje por el hospital para la obtencion de turnos, al igual que la concurrencia

repetida para exdmenes o consultas.

2) Estudios diagnosticos que demanden observacion posterior durante algunas horas,

inclusive los que exigen anestesia general.

3) Ejecucion de pruebas funcionales. Pruebas de funcion renal, endocrinolégicas, etc.

4) Terapéuticas que impliquen permanencia prolongada en el establecimiento. Didlisis
peritoneal intermitente, infusion de citostaticos u otros farmacos, terapia radiante

fraccionada, trasfusiones de sangre o derivados, rehabilitacion, tratamiento psiquiatrico.

5) Procedimiento quirdrgico cuya observacion pueda ser completada en una jornada.

Las contraindicaciones son, patologias agudas en las que el tiempo de hospitalizacion no puede
preverse. Conviene que este tipo de situaciones sean resueltas en un sector de observacion o
internacion breve de atencidon continuada; nivel sociocultural o de ansiedad de la familia que
dificulten la comprension y ejecucion de algunas medidas, como administracion de medicacion,
recoleccion de muestras de 24 horas, etc; pacientes cuya situacion clinica permite sospechar

probables descompensaciones.

La Organizacion, dentro de cada institucion, y de acuerdo con su magnitud, complejidad y

especializacion, serd diferente el caracter que adoptara el hospital de dia:

. Monovalente. dependiendo de la especialidad involucrada y formando parte del servicio, por

ejemplo, oncologia o psiquiatria.
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. Polivalente. Area especifica con responsable de gestion, que da respuesta a las necesidades de las
distintas especialidades de la institucion organizando sectores para el cumplimiento de las diversas

actividades.
Planta fisica.

Las necesidades de los pacientes pueden variar desde las semejantes a los requerimientos de
cuidados intermedios de una internacion convencional (quirtirgicos, hemodiamia), con camas y
servicios de apoyo tradicionales, hasta los pacientes de tipo ambulatorio que no requieren

permanecer acostados durante la jornada.
Tener en cuenta estos aspectos:

. Los ambientes deben estar disefiados de tal forma que garanticen privacidad durante las

entrevistas, consultas y procedimientos.

. Si se espera atender enfermos inmunocomprometidos es necesario disponer de locales para su

aislamiento.

. La atencidon de pacientes verticales permite el mejor aprovechamiento del espacio, ya que es
posible reunir, en un mismo ambito, a varias personas facilitando las actividades grupales y con

un menor costo de equipamiento y funcionamiento.

. Entodos los casos deben asegurarse los medios que hagan confortable la permanencia prolongada
dentro del servicio. Para esto es necesario contar con salas de estar, comedor, lugares de reposo
para quienes lo requieran, ademas de sala de espera y de atencion de familiares, sobre todo el caso

de los pacientes pediatricos.

. Los sectores de trabajo médico y de enfermeria deben contar con espacio suficiente para
reuniones del equipo del servicio, asi como para dar cabida a los especialistas que concurran para

la atencion de pacientes.
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Personal.

Equipo médico: debe contarse con una estructura basica responsable de todo lo relacionado con

los aspectos organizativos, de conduccion y supervision de los recursos y actividades del area.

La tarea asistencial directa es llevada a cabo por los especialistas de los diferentes servicios del
hospital, acordando con los responsables del hospital de dia el grado de participacion (dias, turnos,
horarios), sobre la base de la demanda prevista. De igual forma, se comprometera la reserva de
espacios para la realizacion de practicas en las 4reas propias de algunas especialidades

(oftalmologia, ORL, terapia radiante, neurofisiologia, etc).

La dependencia de los especialistas en lo atinente a normas de diagnostico y tratamiento es de

la estructura del servicio especializado, asi como la responsabilidad medica en estos aspectos.

Equipo de enfermeria: la particular dindmica del area, lo especifico de sus procedimientos, asi
como la capacitacion en las diferentes practicas que deben realizarse (infusiones de citostaticos,
diélisis peritoneales intermitentes, pruebas funcionales) exigen contar con la dotacién propia del

servicio.

La enfermeria participa activamente en la supervision del cumplimiento del programa diagnostico,
y el entrenamiento de pacientes y familiares para las practicas que se realizaran en el hogar.
Constituye potencialmente, el agente mas importante de educacion para la salud, dado su

prolongado y estrecho contacto con el paciente.

Se debe contar con personal entrenado para el traslado de los pacientes, y personal admirativo.

Hospital de dia Oncologico.

La Sra jefa del Centro de atencion Integral del paciente hemato-oncoldgico refirid que alli se
atiende el 32% de los pacientes con cancer en el pais, esto significa unos 420 pacientes nuevos al

afio, se logro una sobrevida del 70-80% de la sobrevida en los canceres tratados.
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En cuanto a los tipos de canceres que se atienden refiere que un 26% son leucemias, 21%
tumores del sistema nervioso central, y el 52% son tumores sélidos; entre los que se puede
mencionar las leucemias linfoblasticas, las mieloblasticas, las piomielocitica; los
medulosblastomas, osteosarcomas, linfomas: hodking, no hodking, de Burcking; retinoblastomas;
tumores abdominales; rabdomiosarcoma. A su vez desde alli se articula la atencion con el pediatra,

hemato-oncologos, y las otras unidades de internacion.

Menciono, que el desarrollo y uso racional de quimioterapia de combinacion y la mejoria de
cuidados para el sostén de los pacientes desde el momento del diagndstico, han demostrado ser los

pilares para el logro de los resultados que han obtenido.

Sostuvo que los pilares de la atencion del nifio con cancer son, el pediatra clinico que atiende
al paciente en cada una de las etapas por las cuales transita el paciente con cancer, ya sea desde el
diagnostico hasta la curacion, o bien la progresion e irreversibilidad de la enfermedad y que toda
esta tarea se desarrolla en estrecha colaboracion con los médicos integrantes del servicio de hemato
y oncologia, asi como el personal de enfermeria entrenado en el cuidado especial de los nifios con

cancer.

Que ellos cuentan con 68 camas ambulatorias, para chicos que estén en tratamiento de
quimioterapia o hemoderivados y pacientes trasplantados, y 21 camas para tratamiento de
quimioterapia prolongada y que este ultimo sector tiene un promedio de permanecia es de 4-7 dias,
asi como también hay una sala de procedimientos y dos de ellas destinadas para aislamientos, el
resto estan distribuidas de a dos camas por habitacion. En la parte ambulatoria hay 20 consultorios

y shock-room, y que el personal de enfermeria consta de una dotacion de 60 enfermeros.

En el sector de internacion para quimioterapia prolongada hay un porcentaje de ocupacion de
74%, porcentaje de ocupacion de 4 dias y promedio de egresos de 4 pacientes al dia. En cuanto a

la poblacion de los padres. En este sector hay una clara prevalencia de padres de todas las
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provincias de nuestro pais, de todas las edades, ya que por diversas razones al cuidado del nifio

esta otro familiar directo que puede ser la abuela o abuelo o bien la tia.

Este ultimo sector es atendido por 5-6 enfermeros por turno y uno de ello va en la patrulla, cuya
tarea es la implementacion de quimioterapias en el resto de los C.I.LM. (salas de cuidados
intermedios moderados o también llamado sala de internacidon en otros nosocomios). Y que
depende cual sea la edad del paciente lo que hace a la toma de la decision para llegar a recibir
protocolos para adultos en cuanto al tratamiento de quimioterapia. En hospital de dia oncoldgico
solo se atiende el paciente limpio que significa que no cursa ninguna intercurrencia,o que no esté
contaminado con ningin germen, si llegara a ser asi se lo deriva a alguna sala. Se les brinda hasta

la tercera linea de chance para los tratamientos de quimioterapia.

La mayoria de los padres son del interior del pais, asi como también de los paises extranjeros
cercanos a nuestro pais. Que 3 de cada 10 padres son personas analfabetas, por lo que la tarea de
enfermeria es muy compleja, sobre todo en los debuts, ya que se lo instruye respecto a signos de
alarma, y en todo lo que respecta al cumplimiento del balance de ingresos y egresos, ya que es de

suma importancia para el cuidado cuando se administra quimioterapia.

Los enfermeros que se dedican a la atencion de estos niflos son profesionales, luego en orden

le siguen licenciados. En el turno mafiana 95% son licenciados y hay un magister.
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ANEXO IV



Resultado de la prueba piloto del Instrumento de recoleccion de datos.

La prueba piloto se realizd en el C.LM. “X” 2 polivalente, en el horario luego del pase de
guardia médica en donde el paciente se encontraba menos invadido por personal sanitario a su
alrededor, y se pudo confirmar el alta hospitalaria de los pacientes (el mismo ocurre desde las 7 a
8 horas), horario en el que a su vez el personal de enfermeria se encontraba preparando medicacion,
ya que estd institucionalizado, las 10 horas como el de inicio de administracion de toda la
medicacion en el Hospital, es decir que se confirmo que la franja horaria 6ptima en el futuro debera
ser de 8 a 10 horas. Posterior a dicho horario no se podran relevar datos ya que de rutina se
controlan los signos vitales y administracion de medicacion, asi como también la instruccion de
alglin procedimiento que debiera realizarse en la casa, como por ejemplo la administracion de la
medicacion al nifio, las curaciones, los signos de alarmas a tener en cuenta que pudieran hacer a la
probabilidad de un reingreso, también las tareas administrativas inherentes al alta hospitalaria

realizadas por los padres, y el retiro de medicacion en la farmacia.

Se observo que dicho horario era oportuno debido a que el nifio y su familia estan con las
condiciones fisicas mas Optimas, y aun cuando ellos no saben asertivamente sobre el alta,

enfermeria si.

Los padres entendieron el propdsito del cuestionario cuando se les explicé en forma verbal y
se observd que en cuanto leyeron las instrucciones sucedid del mismo modo. Firmaron el
consentimiento sin dificultad los que accedieron a realizarlo y se ratificé la importancia de la
presencia del personal a cargo de la recoleccion de datos ya que se presentaron dudas respecto al
significado de “atencion individualizada”, y al llenado del espacio destinado “al tiempo inicio de
la enfermedad” el cual se modific6 como pregunta abierta. Se observé que el tiempo de llenado
del cuestionario consistid de 20 minutos como méximo, con la lectura del consentimiento y su

firma, y del total de los 20 padres a los que se les aplicé el instrumento tres pidieron la lectura por
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parte del personal ya que contaban con poco tiempo y sus razones fueron que debian rotar con el

otro familiar a cargo para poder descansar.
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Buenos Aires 27 de noviembre de 2018

A quien corresponda:

Mediante la presente nota, expreso que acepté y me desempefié como “Director de Tesina”, en la
investigacion que lleva a cabo la Enfermera, la Sra Sandoval Natalia Inés, a fin de obtener el

logro académico.

He brindado asesoria en todo aquello que fue necesario, respecto a este trabajo, que se titula
“Relacion entre la satisfaccion de la calidad de atencion de enfermeria con el perfil
sociodemografico de los padres y la historia de enfermedad de los nifos internados en dos salas
de un Hospital de Pediatria de C.A.B.A. durante el afio 2019”. Se adjunta el calendario de las

fechas en las cuales nos hemos reunido.

Saludo Atte

Licenciada en Enfermeria Carina Aramayo.
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