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Resumen

Desde su creacion, las unidades de cuidado intensivo se han concebido como espacios
cerrados por el riesgo que supone la condicién critica de los pacientes y la complejidad
de su estado de salud; sin embargo, con el trascurrir del tiempo, las experiencias de
los profesionales de la salud y la incorporacién de diferentes teorias de enfermeria en
el cuidado de los pacientes han hecho cada vez mas evidentes las necesidades familia-
res y de los enfermos, y ello ha impulsado el estudio de la participacion familiar en la
satisfaccion de dichas necesidades y en la recuperacion del paciente. Por tal motivo, es
necesario que la participacién familiar se convierta en una prioridad y realidad en las
unidades de cuidado intensivo. Este articulo busca mostrar la importancia del proceso
de participaciéon familiar y propone la posibilidad de operacionalizarlo en el cuidado
del paciente critico, a través de la aplicacién de una teoria como la de Rosemarie Parse,
cuya fundamentacion teérica se correlaciona con el proceso de participacion familiar
y permite articular los elementos disciplinares en la practica profesional. Para ello,
este articulo de revision de literatura se deriva de los lineamientos internacionales de
participacién familiar y se integra con los referentes de una macroteoria denominada
hombre-vida-salud.

Palabras clave: teoria de enfermeria, enfermeria de la familia, cuidados intensivos.

Palabras clave descriptores: enfermedad critica, relaciones familiares, unidades de cui-
dados intensivos, psicoterapia familiar, manejo de atencion al paciente, aspectos psico-
logicos, enfermeria de la familia.

Family involvement in the care of critically ill
patients: a theoretical proposal

Abstract

Since its inception, intensive care units are designed as restricted spaces because
of the risk posed by the critical condition of the patients and the complexity of their
health status, but with the elapse of time, the experiences of health professionals and
the incorporation of different theories of nursing in the care of patients, the needs of
family and patients have become increasingly apparent , and this has prompted the
study of family involvement in meeting those needs and in the patient recovery. For
this reason, it is necessary that family involvement becomes a priority and reality in
intensive care units. This article shows the importance of family involvement and offers
the possibility to operationalize it in critical patient care through the application of a
theory such as Rosemarie Parse’s, whose theoretical foundation is correlated with the
process of family involvement and can articulate the disciplinary elements in professio-
nal practice. For this, this article, which is the result of a literature review, is derived
from international guidelines for family involvement and integrates with the models of
a macro theory called man living-health.

Keywords: nursing theory, family nursing, intensive care.

Keywords plus: critical disease, family relationships, intensive care units, family psy-
chotherapy, patient care management, psychological aspects, family nursing.
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Participacao familiar no atendimento de pacientes
criticos: proposta de fundamentacao tedrica

Resumo

Desde a sua criacdo, as unidades de terapia intensiva conceberam-se como espacgos
fechados pelo risco que supde a condicdo critica dos pacientes e a complexidade do
seu estado de saude; mas com o decorrer do tempo, as experiéncias dos profissionais
da saude e a incorporacao de diferentes teorias de enfermagem no cuidado dos pa-
cientes fizeram cada vez mais evidentes as necessidades familiares e dos enfermos, o
que impulsiona o estudo da participacao familiar na satisfacao de tais necessidades
e na recuperacao do paciente. Por tal racdo é necessario que a participacao familiar
mude em prioridade e realidade nas unidades de terapia intensiva. Este artigo procura
mostrar a importancia do processo de participacdo familiar e propde a possibilidade
de operacionaliza-lo no cuidado do paciente critico, através da aplicacdo de uma teo-
ria como a de Rosemarie Parse, cuja fundamentacéo teérica esta correlacionada com
o processo de participacdo familiar e permite articularem os elementos disciplinares
na pratica profissional. Para isso, este artigo de revisdo de literatura é derivado das
diretrizes internacionais de participagao familiar e integra-se com os referentes de uma
macroteoria nomeada homem-vida-saude.

Palavras chave: teoria de enfermagem, enfermagem da familia, terapia intensiva.

Palavras chave descriptor: doenga critica, relagées familiares, unidades de cuidados in-
tensivos, psicoterapia familiar, gestdo de atendimento ao paciente, aspectos psicolégicos,
enfermagem da familia.

139

Investig. Enferm. Imagen Desarr. ISSN 0124-2059 15 (2) : 137-151, julio-diciembre de 2013



140

Diana Marcela Achury Saldana y Luisa Fernanda Achury Beltran

Antecedentes de la participacion familiar
en las unidades de cuidado intensivo

Martinez (1) sefiala que la primera referencia que se tiene de las unidades
de cuidado intensivo se remontan al siglo XIX cuando Florence Nightingale
agrupaba a los heridos de la guerra de Crimea segun criterios de gravedad
y los ponia a cargo de las enfermeras con mayor experiencia y conocimien-
tos; posteriormente, en 1928, el Dr. Walter Dandy cre6 la primera unidad
de cuidados intensivos para el manejo de los pacientes en postoperatorio
neuroquirargico, y a partir de alli, ante la necesidad de atender personas
en estado critico, como los heridos de la segunda guerra mundial y de la
epidemia de poliomielitis que tuvo lugar en Europa y Estados unidos (2),
estas unidades especializadas en el cuidado se han ido ampliando y se han
centrado en el manejo de la persona en estado critico con la mas alta calidad
del recurso humano, material y tecnologico.

Estructuralmente, las unidades de cuidado intensivo eran salas don-
de el paciente ingresaba y se aislaba de la familia. Asi se instauraba una
barrera fisica y emocional, pues la condicién critica de la persona y la com-
plejidad en su estado de salud suponian algun tipo de repercusion negativa.
Durante mucho tiempo esta concepcion le resté importancia al papel de la
familia en la recuperaciéon del paciente, la cual actualmente es considera-
da una estructura social mediante la cual los vinculos que alli se generan
permiten la interaccién entre sus miembros, de forma que cualquier accion,
interaccién o cambio en uno de ellos repercute en todos los demas integran-
tes de la estructura (3,4).

Es indispensable anotar que la recuperaciéon de la persona en estado
critico es la meta fundamental de la practica enfermera; por ello, bajo la con-
cepcion de integralidad del ser humano y la satisfacciéon de las necesidades
familiares y del paciente critico, Bernat (5) considera que deben convertirse
en la prioridad de las intervenciones de enfermeria, de manera que la vincu-
lacion familiar se hace esencial en el cuidado y en la conexién del individuo
con el entorno.

La teoria hombre-vida-salud y su aplicacion
en el proceso de participacion familiar en el cuidado
de la persona en estado critico

La participacion familiar es un proceso en el cual uno o varios familiares
del paciente critico se vinculan de forma voluntaria, progresiva y dirigida,
con ayuda del profesional de enfermeria, al cuidado del paciente en estado
critico, en funcioén de sus posibilidades y el estado de salud del paciente, a
partir de un acuerdo entre el familiar, la enfermera y el paciente cuando la
condiciéon de salud lo permita (6). Tales aspectos se relacionan con el refe-
rente tedrico de la teoria hombre-vida-salud de Rosemarie Parse.

Segun Hansen (7) y Marriner (8), esta teoria se considera unica en
enfermeria, pues se basa en las ciencias humanas que describen la interre-
lacién del hombre con el entorno; de manera que dicha reciprocidad contri-
buye al significado que adquiere la salud para el individuo de acuerdo con
los constituyentes particulares de cada situacion.
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La teoria de Parse destaca de forma importante el valor que adquiere
la interrelacién del hombre con el entorno. La familia se constituye en un
componente fundamental, pues el hombre interpreta y da significado a sus
patrones de relacién con cada uno de los miembros de su familia (7,8). Des-
de la conceptualizacion de Parse (8) y Torres y Morales (6), se entiende por
familia a cualquier persona que guarde relaciones estrechas con el individuo
0 que mantenga una relacion afectiva reconocida.

Es importante considerar que el grupo familiar deja de funcionar nor-
malmente cuando se produce una crisis situacional como la hospitalizacion de
uno de sus miembros en la unidad de cuidado intensivo; entonces, ubicando a
la persona criticamente enferma como parte de un entorno o estructura fami-
liar, es congruente pensar que la participacion de los allegados en el cuidado
del paciente critico modifica el significado que el paciente o la familia dan a
la enfermedad y genera beneficios que impactan positivamente en su recupe-
racion y mantienen la esperanza en el proceso de mejoria de la enfermedad.

Parse maneja tres principios en su teoria: 1) estructuraciéon de un
significado, 2) cocreacion y 3) cotrascendencia (impulso de acciones mas alla
de las posibilidades).

La estructuracion del significado

El primer principio surge de un proceso de valoracién que realiza el indivi-
duo a partir de su percepcion acerca de determinada situacion, la cual puede
manifestarse por medio del lenguaje verbal o no verbal (8). También surge de
la interrelaciéon del hombre con el mundo, asi como de su percepciéon del
proposito de la vida y de los momentos significativos (8), en los cuales la
familia desempena un papel relevante. De la misma forma, las necesidades
familiares cobran gran importancia en el proceso, en la medida en que de-
terminan el significado que la familia les otorga a la salud del paciente y a la
situaciéon en general (figura 1).

Ficura 1. Primer principio: significado

Situaciéon

Valoracion Percepcion

FueNTE: tomado y adaptado de Marriner-Tomey A. Modelos y
teorias en enfermeria. 3* ed. Madrid: Mosby/Doyma; 1994.
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Algunos estudios, como los de Hildalgo y colaboradores (9) y Molter
(10), muestran la prioridad que las familias de las personas en estado criti-
co le otorgan a las necesidades. Aqui la informacion y la seguridad se consi-
deran de la mayor importancia; sin embargo, autores como Eggenberger (4),
Rodriguez y colaboradores (11), Engstréom y Soderberg (12) y Verhaeghe y
colaboradores (13) identifican y destacan las necesidades de tipo social
y practico, donde la cercania y el deseo de la participacion activa en el
cuidado del paciente, especialmente en la alimentacién y la higiene, son
significativas.

Las necesidades de las personas criticamente enfermas varian de
acuerdo con su condicién de salud y con el significado que estos les hayan
dado; no obstante, los pacientes criticos requieren cuidados especializados
que faciliten su proceso de comunicacion y que eviten las complicaciones de
una hospitalizacién prolongada, como las infecciones cruzadas, el sindrome
de desacondicionamiento fisico, las tlceras por presion y el delirium; por tal
motivo es necesario establecer espacios en las unidades de cuidado intensi-
vo que le permitan al familiar participar activamente segtiin las condiciones
del paciente en los cuidados que se le proporcionan, y asi favorecer la recu-
peracion de la persona criticamente enferma.

La cocreacion

El segundo principio de la teoria de Parse se refiere a la creaciéon de patro-
nes ritmicos de relacion, que se fundamentan en una reciprocidad paradéji-
ca entre la revelacién-ocultacion, la capacidad-permisividad-limitacién y la
conexion-separacion (6) (figura 2).

Ficura 2. Segundo principio: cocreacién

Revelacidn-ocultacion

Interrelacion

Permisividad-limitacion Conexién-separacion

FueNTE: tomado y adaptado de Marriner-Tomey A. Modelos y
teorias en enfermeria. 3* ed. Madrid: Mosby/Doyma; 1994.
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Desde la revelacion-ocultacion, el paciente en estado critico evidencia
algunos patrones comportamentales o aspectos relacionados con la enferme-
dad; pero de forma simultanea oculta otros que no puede revelar por su con-
dicién. De esta manera, segiin Torres y Morales (6), la familia da a conocer al
profesional de enfermeria algunos aspectos de la persona antes de enfermar
y lo provee de recursos importantes que favorecen el bienestar de la persona
criticamente enferma, como el conocimiento sobre el proceso de enferme-
dad, la vivencia esperada de la situacion y los mecanismos de afrontamiento
(cognitivo-emocional). El familiar ejerce, entonces, un papel esencial en la
actualizaciéon constante del rol desempefniado por el paciente y se convierte,
asi, en una fuente de humanizaciéon para los miembros del equipo de salud.

En cuanto a la permisividad-limitacion, el paciente en estado critico
es incapaz de realizar todas las actividades que desea, pues su condicion
de inestabilidad hemodinamica o el efecto de algunos medicamentos, como
los sedantes, no se lo permiten; de modo que queda limitado, y ello le exige
reorientar sus relaciones, en la busqueda que quien satisfaga sus necesida-
des basicas, de comunicaciéon y de confort.

La conexién-separacion implica para el paciente critico la distancia
con sus seres queridos. En la medida en que las politicas institucionales son
todavia muy restrictivas y limitan el ingreso de los familiares a la unidad de
cuidado intensivo, el paciente, en la busqueda de nuevas relaciones, establece
lazos con el personal de enfermeria, que se convierte en el principal cuidador.

La cotrascendencia

El tercer y ultimo principio de la teoria alude al proceso por medio del cual
el ser humano puede impulsar acciones mas alla de sus posibilidades para
generar un proceso de transformacion (8): la cotrascendencia. Este principio
se relaciona fuertemente con las fases del proceso de participacion familiar,
en que los cuidadores se involucran de forma activa en el cuidado del pa-
ciente critico para ayudarlo en su recuperacion (figura 3).

Ficura 3. Tercer principio: cotrascendencia

Acciones

FuENTE: tomado y adaptado de Marriner-Tomey A. Modelos y
teorias en enfermeria. 3* ed. Madrid: Mosby/Doyma; 1994.
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La cotrascendencia demuestra que el proceso de participacion fami-
liar en el cuidado de la persona criticamente enferma implica la relaciéon
entre la impulsién o el poder, desde la conceptualizacion de Parse, y la fase
de motivacion (6), en la cual el cuidador toma conciencia ante la posibilidad de
ayudar a su ser querido en estado critico por medio de su participacion en
el cuidado. Por lo tanto, a través de la “generacion” es capaz de materializar
su vinculaciéon voluntaria, gradual y guiada, para que —en funcion de sus
posibilidades y de la situacién de la paciente— haga operativa la iniciativa y
se involucre en las acciones de cuidado.

Acciones transformadoras

Segun Hidalgo y colaboradores (9), la participacion de la familia se convierte
en un proceso continuo, establecido de comun acuerdo entre el personal de
enfermeria y los familiares, cuya intencion va mas alla del proceso de acom-
panamiento y tiene como objetivo generar acciones transformadoras que
maximicen los efectos benéficos de la interaccion, con base en una excelente
comunicacién terapéutica y relacion de ayuda.

El proceso de transformacion guarda relacion con las otras dos fases
de la participacién familiar (basica y avanzada), pues el cuidador, en el ejerci-
cio de su rol, tiene la capacidad de decidir el momento en el cual intensifica-
ra su vinculacion y ascendera en el cuidado de la persona en estado critico,
de acuerdo con los recursos que vaya adquiriendo, el deseo del paciente
(cuando la condicién de salud lo permita) y la determinacion del equipo
asistencial (6). Ello desencadena unos cambios que llevan, finalmente, a una
mayor participaciéon en los cuidados del paciente critico.

Por una parte, la participacion basica implica el inicio en la cola-
boracion del cuidado por parte del familiar, sobre todo en los aspectos de
menor demanda (componentes cognitivos y emocionales), los cuales deben
individualizarse de acuerdo con el paciente y el cuidador; por la otra, segun
Rodriguez y colaboradores (11), la participacion avanzada se centra en el
desarrollo de acciones que requieren una intervencion educativa especifi-
ca, para que la colaboracién por parte del familiar se preste activamente.
Ademas de ello, el consenso de la Sociedad Andaluza de Enfermeria en Cui-
dados Criticos plantea algunas consideraciones especificas que orientan el
proceso de participacion familiar a la transformacién (6):

e Adoptar un régimen de visitas que favorezca la interaccién en el pro-
ceso de participacion familiar.

e  Garantizar la medicién de la satisfaccion de los pacientes y fami-
liares con el proceso, mediante la implementacién de instrumentos
validados.

e Ofrecer la posibilidad de visitas de menores a sus seres queridos,
siempre y cuando se valore previamente la capacidad del menor, su
comprension de la situacion, se le anticipe las caracteristicas del en-
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torno que va a ver, se produzca en presencia de uno de los padres y
se evaluie posteriormente el impacto de la visita.

Participacion familiar

Gracias al proceso de participacion familiar y la teoria hombre-vida-salud,
se hace mas evidente la responsabilidad que posee el profesional de enfer-
meria para identificar oportunamente a aquellos familiares que podrian asu-
mir el rol de cuidador, darlo a conocer y realizar el registro correspondiente
en la historia clinica. Segiin Davidson y colaboradores (14), este proceso de
identificacion del cuidador requiere que el profesional de enfermeria posea
una adecuada competencia en entrevista clinica, relacién de ayuda, valora-
cion y diagnoéstico de respuestas humanas de afrontamiento, desesperanza,
impotencia, déficit de conocimientos y manejo del régimen terapéutico, ade-
mas de habilidades en el uso de técnicas de comunicacién en situaciones
dificiles, uso de escalas de valoracion de la funcién familiar, establecimiento
de relaciones empaticas, escucha activa y un modelo de practica orientado
al paciente (6,14).

La teoria de Parse considera la practica de enfermeria “una parti-
cipacion intersubjetiva que permite guiar al familiar en la eleccion de las
posibilidades en el proceso cambiante de la salud” (8). Ello es fundamental
tanto en el proceso de participacion familiar como en la estancia de un pa-
ciente en la unidad de cuidado intensivo, porque los dos suponen la toma
constante de decisiones. Antes, dicho se proceso se basaba en los modelos
paternalista y de autonomia del paciente o su sustituto, pero ha evolucio-
nado hasta el modelo actual, en el cual la opinién del personal de salud,
el paciente y su familia sustentan una toma de decisiones compartida y de
comun acuerdo; tendencia que disminuye la ansiedad de las familias, tiene
en cuenta los deseos del paciente y le permite al equipo de salud facilitar
el proceso (4).

Con base en el actual modelo, el proceso de participacién familiar im-
plica la toma de decisiones multidisciplinares. Aqui el establecimiento de un
clima compartido favorece la relacion de los agentes implicados: paciente,
familia y profesionales de salud, de forma que se exponen todas las opciones
disponibles, las consecuencias de cada decision y se utilizan los medios de
apoyo necesarios para facilitar el proceso. Ello hace imprescindible que el
personal sanitario posea las suficientes habilidades de comunicacién, faci-
litacién y destrezas en el manejo de conflictos, de manera que el proceso se
lleve a cabo bajo las mejores condiciones (6,14).

Conocer la dinamica de la participacion familiar y sus implicaciones
para el cuidado del paciente critico hace necesario tener en cuenta los dis-
tintos escenarios de participacion de la familia en el cuidado de la persona
criticamente enferma. Muchos de ellos todavia generan polémica y controver-
sia; sin embargo, los estudios de Rodriguez y colaboradores (11), Garrouste
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y colaboradores (15), Wasser y colaboradores (16) y Meyers y colaboradores
(17) demuestran que la presencia familiar es completamente inexcusable y
benéfica para todos los actores implicados en el proceso de hospitalizacion
del individuo.

Ante la identificacion de las necesidades familiares, algunas institu-
ciones poco a poco han contemplado la posibilidad de abrir espacios que
favorezcan la participacion de la familia en el cuidado de la persona critica-
mente enferma, y alli es donde la liberalizacion de las visitas se constituye
en el primer paso para vincular a la familia en la satisfaccion de las ne-
cesidades basicas del paciente critico; sin embargo, no se han contempla-
do otros espacios de participacién familiar que, aunque mas criticos, son
igualmente importantes para la satisfaccion de las necesidades familiares.
Por ejemplo, muy poco se conoce sobre los efectos y las percepciones de
las enfermeras en cuanto a la presencia familiar durante la reanimacion
cerebrocardiopulmonar o acerca de la presencia de los familiares durante
la realizacién de procedimientos invasivos, como paso de catéteres o intu-
baciéon orotraqueal.

Al llevar a cabo una revision documental sobre este aspecto, se iden-
tificaron pocos estudios; sin embargo, cabe destacar las percepciones positi-
vas de los profesionales de enfermeria, entre las cuales se encuentra que la
participaciéon de la familia en el cuidado del paciente critico les proporciona
seguridad, mejora los canales de comunicaciéon e informacién y facilita el
duelo; asi mismo, coinciden con los efectos que han experimentado los fami-
liares, reflejados en la disminucion de la ansiedad y aumento de la satisfac-
cion del cuidado (tabla 1).

Contrario a lo que se cree, la literatura no reporta ningtan caso en el
cual los familiares hayan interferido en las maniobras de resucitacion, se
hayan prolongado los tiempos de reanimacioén o se evidencien consecuen-
cias psicolégicas negativas en los familiares (24); por el contrario, son tan
importantes los efectos benéficos que los familiares manifiestan que repeti-
rian la experiencia (17). De manera que ante la imperiosa necesidad de llevar
a cabo practicas que permitan la presencia del familiar durante la reanima-
cion cerebrocardiopulmonar, Cottle y James (33) recomiendan la presencia
de un profesional que acompane al familiar durante el tiempo de reanima-
cién y se encargue de proporcionar toda la informacion necesaria durante
el proceso, que resuelva sus dudas y satisfaga sus necesidades. Ello se
relaciona estrechamente con la conceptualizacion de la practica enfermera
de la teoria de Parse.

Entonces bajo el enfoque holistico del cuidado, la enfermeria actual ex-
tiende sus intervenciones no solo a los pacientes, sino a sus familiares, lo cual
se refleja en los esfuerzos constantes para integrarlos al proceso de participa-
cion familiar donde se pretende una recuperacion mas rapida de la persona
en estado critico y la satisfaccion de los actores implicados en el proceso, de
manera que ello se refleje en la calidad del cuidado de enfermeria.
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Conclusiones

La familia del paciente en estado critico tiene necesidades de cerca-
nia e interaccion, de manera que el profesional de enfermeria, con
base en el enfoque holistico de cuidado y la teoria hombre-vida-
salud, debe brindar los cuidados necesarios para satisfacer la nece-
sidades del paciente y su familia, teniendo en cuenta la integralidad
del ser y su inseparable relacion con el entorno.

El significado, la cocreacion y la cotrascendencia, como los tres prin-
cipios de la teoria de Parse, permiten al profesional de enfermeria
entender la importancia que adquiere para la familia del paciente en
estado critico la participacién en todas las actividades de cuidado,
con base en el fundamento de una teoria basada en las ciencias hu-
manas y la interrelaciéon del hombre con su entorno.

El proceso de participaciéon familiar y la practica de enfermeria des-
de la conceptualizacién de Parse permiten la vinculacion gradual del
familiar en el cuidado, en funcién de sus posibilidades para promo-
ver y facilitar la recuperacion del paciente.

Existen diversos escenarios de participacion familiar en la unidad de
cuidado intensivo, unos mas explorados que otros, pero todos igual-
mente importantes y necesarios, en la medida en que se relacionan
con una mayor satisfaccion de los familiares y de la percepcién de
la calidad del cuidado.
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