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RESUMEN

Objetivo Comprender las fortalezas y dificultades de la comunicacion entre
los profesionales y las familias con un miembro con enfermedad crénica o
discapacidad, desde la percepciéon de pacientes y familiares que asisten a
servicios sanitarios.

Métodos Es un estudio cualitativo interpretativo. El enfoque psicolégico es
el sistémico, desde una perspectiva socio construccionista. La muestra fue
contactada en la clinica de la Universidad de La Sabana, Colombia En la primera
fase se disefiaron las preguntas guia con base en las categorias deductivas. En la
segunda fase se realizaron grupos focales, uno con por personas con enfermedad
cronica o discapacidad y otros miembros de familias de personas en esta condicion
de salud. Posteriormente se aplico una encuesta de resultados para triangulacion
y saturacion de la informacion, incluyendo otros pacientes y familiares.
Resultados Las personas ven como fortalezas el trabajo en equipo por parte de
los profesionales, la disposicion para la atencién, la suficiencia en la informacién
recibida y el uso de estrategias para ensefar procedimientos y aclarar dudas.
Como dificultades comunicativas sefialaron que el profesional haga presunciones
pronosticas negativas o asuma actitudes de distancia o superioridad.
Conclusiones En principio se muestra una actitud de aceptacion con la
comunicacion establecida con los profesionales en familiares y pacientes; no
obstante, al indagar mas especificamente se explicitan los aspectos que pueden
mejorar, donde la comunicacion puede posibilitar una relaciéon menos jerarquica y
mas colaborativa, dando espacio a los procesos emocionales.

Palabras Clave: Comunicacién en salud, relaciones profesional-familia, conducta
cooperativa (fuente: DeCS, BIREME).
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ABSTRACT

Objective Understanding the strengths and difficulties regarding communication
between healthcare workers and families and a family member suffering chronic
illness or disability, from the perception of patients and families receiving
healthcare services.

Methods This was a qualitative, interpretative study. The psychological approach
adopted was systemic, from a socio-constructionist perspective. The sample was
drawn from people contacted at the Universidad de La Sabana’s clinic, Colombia.
Question guidelines were based on deductive categories in the first phase; two
focus groups were formed during the second phase by people suffering chronic
diseases or disability and family members of people in such situation. A survey was
then made using the results for data triangulation and saturation, including other
patients and relatives.

Results People saw professional teamwork, providing care, the sufficiency of
the information received and the use of strategies for teaching procedures and
answering questions as strengths. They pointed out communication difficulties,
like healthcare workers making assumptions about negative prognostics and
adopting superior attitudes, or lacking consistency and continuity, as well as high
staff turnover.

Conclusions Patients and relatives generally adopted an attitude of acceptance
concerning the relationship established with healthcare workers; however, when
probing more specifically, aspects to be improved were made more explicit, where
communication may enable a less hierarchic and more collaborative relationship,
providing a space for emotional processes.

Key Words: Communication regarding healthcare, healthcare worker-family
relationship, cooperative behavior (source: MeSH, NLM).

na circunstancia que deben afrontar muchas familias en la

actualidad es la presencia, en alguno de sus miembros, de una

discapacidad o una enfermedad de tipo créonico. La Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) registro que en el afio 2011, el 15 % de la
poblacion, mas de 1 000 millones de personas, estaban viviendo con algiin
tipo de discapacidad; entre 110 y 190 millones de personas tienen grandes
dificultades para vivir normalmente (1). Igualmente, las enfermedades
cardiacas, los infartos, el céancer, las enfermedades respiratorias y la
diabetes, son las principales causas de mortalidad en el mundo; en 2008,
36 millones de personas murieron de una enfermedad cronica (2).

La enfermedad cronica o la discapacidad implican un contacto casi
permanente con instituciones y profesionales. En estas condiciones se hace
relevante la necesidad de informacion de los pacientes y familiares sobre
el proceso de salud y enfermedad, para que estos puedan colaborar con el
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tratamiento y conozcan los riesgos potenciales (3,4). Con el consentimiento
informado se busca este objetivo, pero muchas veces este recurso es
insuficiente (5), en gran medida porque el acto comunicativo no depende
solo del contenido de lo que se informa, sino también de la calidad de la
relacion, que posibilita a las personas confiar y ajustarse a la condicion
clinica y a las recomendaciones (6).

La mayor parte de la literatura versa sobre la comunicacion médico-
paciente, pero se ha encontrado que esta comunicacién también es
vital tanto para los demas profesionales que trabajan en el ambito de la
salud, como para los familiares de los pacientes: “se asume como prioridad
asistencial el binomio paciente-familia y se opta por un estilo de relacion sinérgica
interdisciplinaria” (7). La comunicacion de los profesionales con los
pacientes y sus familiares, para ser eficaz, debe contener elementos tales
como escuchar con atencion, explicar las cosas, mostrar respeto, dedicar
tiempo suficiente, e incentivar la participacion en la toma conjunta de
decisiones para fortalecer la autonomia (8,9). Un estudio (10) investigoé el
comportamiento de adhesion, o sea la permanencia y el cumplimiento de
las indicaciones frente al tratamiento médico en pacientes con insuficiencia
renal cronica en Bogota; se concluyd que dar una adecuada informacion
y prestar atencion a los pensamientos y emociones de las personas
atendidas, podria mejorar sustancialmente su participacion activa en el
tratamiento. Asi mismo, en otro estudio con familias de nifios afectados
con malformaciones congénitas en Bogota, se encontrd que la informacién
médica recibida de parte del equipo de profesionales era insuficiente, lo
cual produjo sentimientos de insatisfaccion en las familias hacia la atencion
y el seguimiento (11).

Con estos antecedentes, se planted como objetivo comprender las
fortalezas y dificultades de la comunicacion entre los profesionales y las
familias con un miembro con enfermedad cronica o discapacidad, desde la
percepcion de los usuarios de los servicios sanitarios.

METODOLOGIA

El tipo de estudio es cualitativo; El enfoque psicologico es el sistémico,
desde una perspectiva socio construccionista, la cual sostiene que los
sistemas humanos construyen su realidad en el lenguaje y la conversacion
en los espacios de interaccion social (12). En estos disefios de tipo
social interpretativo la teoria surge de los datos (13). Los analisis de la
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informacion se realizaron desde el método de comparacion constante de
los contenidos y significados de los participantes (14). Se utilizd6 como
apoyo para la organizacion de los datos el programa de software Atlas-
TI 6.0. Como estrategias de validacion se utilizaron la triangulacion de
técnicas de recoleccion (grupos focales, encuesta de apreciacion), para
asegurar la confiabilidad en los resultados (15,16). Se realizé un muestreo
intencional. Los criterios de inclusion fueron personas con diagndstico de
discapacidad fisica con grave afectacion motora o enfermedad cronica,
que asistieron periddica y ambulatoriamente a programas de rehabilitacion
en hospitales y familiares de personas con discapacidad fisica con grave
afectacion motora o con enfermedad crénica, mayores de edad. El proceso
tuvo como propodsito recoger experiencias generales sobre comunicacion
sin identificar o evaluar algun profesional o institucion especifica.

Los diagnoésticos de los pacientes incluyeron: trauma raqui-medular,
evento cerebrovascular, enfermedad pulmonar obstructiva cronica, artrosis
degenerativa, diabetes Tipo I, cancer de seno, esclerosis lateral amiotrofica
y cancer de tiroides.

La muestra se obtuvo en la Clinica de la Universidad de la Sabana,
Colombia. Participaron 16 pacientes y 20 familiares. La totalidad de
los participantes firmaron un consentimiento informado, aprobado por
el Comité de Etica de la institucion clinica y el Comité de ética de la
Universidad de la Sabana. Esta institucion fue la entidad financiadora de
este proyecto, en los rubros de asignacion de tiempo a los investigadores,
honorarios de auxiliares, trabajo de campo, materiales, software y equipos.
Instrumentos y procedimiento (Cuadro 1).

Cuadro 1. Procedimiento metodolégico por fases

Fase Proceso Validacion Analisis

o Definicion ) "
Categorizacion de la ase ec(t:oz %? Entrevistas a Construccion de
comunicacion P p profesionales preguntas guia

categorias y criterios

s Interpretacion de
Grupos focales: uno Organizacion del P

Recogida de . ) i las narrativas por el
Informacion con pacientes y uno  material codificado método comparativo
con familiares en el ATLAS TI

constante
Deteccion de Triangulacion de Interpretaciones
Encuestas de consensos, disensos métodos y busqueda  concluyentes en el
resultados 0 emergencia de de saturacion de las  contexto global de la
significados interpretaciones investigacion

Fuente: Propia
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Primera fase: Categorizacion de la comunicacion. Se definieron aspectos
especificos de lacomunicacion que pueden optimizar la calidad de la atencion
en salud, mediante la consulta a profesionales, lo que permitié construir una
caracterizacion (17); a partir de esta se tomaron aspectos de interés para
indagar o confirmar con pacientes y familiares. Segunda fase: Recogida
de informacion: se utilizo la técnica de grupos focales, que son entrevistas
grupales en las cuales la interaccion entre el moderador y el grupo sirve para
desarrollar consensos o diferencias en la informacion (18). Se realizd un
grupo con personas con diagnosticos de enfermedad cronica o discapacidad
motora, y un grupo con miembros de familias de personas con enfermedad
crénica o con discapacidad motora. Tercera fase: Encuestas de resultados.
La informacion se complementd con una encuesta de apreciacion sobre los
resultados, que cumpli6 la doble funcion de informar a los participantes
acerca de los resultados del grupo focal y de confirmar datos, en una
estrategia de triangulacion, util para lograr un nivel de saturacion.

Categorias de analisis y criterios

Para la organizacion y andlisis se definieron dos categorias de la
comunicacion, atendiendo a autores como Watzlawick (19), que definen dos
niveles en la comunicacion, contenido y relacion; estas categorias fueron:

Comunicacion de contenidos

Abarca lo relacionado con la informacion acerca de la condicion de salud

y las habilidades comunicativas del profesional para proporcionarla (20).

Segtin Walsh (21), implica suficiencia, pertinencia y claridad, buscando la

verdad y hablar con verdad. Los criterios definidos para las preguntas fueron:

- Suficiencia de la informacion: ;la informacidon recibida sobre la
condicion de salud ha sido suficiente? ;Qué consecuencias tiene recibir
informacion insuficiente?

- Claridad de la informacion: ;Los profesionales han usado estrategias para
explicar los procedimientos y aclarar dudas? ;Cémo le han comunicado
los profesionales las noticias sobre la evolucion clinica?

Relacion profesionales-pacientes/familia

Funcionalidad en las interacciones entre los distintos profesionales,

la persona en tratamiento y su familia. Los criterios definidos para las

preguntas fueron:

- Expresion emocional: el acompafiamiento a las reacciones emocionales
de la familia. ;Como reaccionan los profesionales de la salud a la
expresion emocional de su familia? (Gestos y actitudes).
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- Interaccion colaborativa: Cooperacion entre profesionales y familia.
(Los profesionales le han dado participacion en la toma de decisiones
y la eleccion del tratamiento? ;La relacion con los profesionales ha
incidido en el tratamiento? ;Como han manejado los desacuerdos con su
familia los profesionales de la salud? ;Qué actitudes del profesional han
obstaculizado el proceso?

RESULTADOS

Los resultados estan organizados segln las categorias. En cada categoria
se colocan las interpretaciones, apoyadas con transcripciones textuales
extraidas de los grupos focales de pacientes familiares:

Categoria I. Comunicacion de contenidos

Suficiencia de la informacion. Una parte mayoritaria de familiares y de
pacientes dice al inicio de los grupos y de la encuesta que en general la
comunicacion que han tenido con los profesionales ha sido adecuada; los
aspectos que han favorecido una percepcion positiva son la disposicion
de los profesionales y el trabajo en equipo: “La comunicacion ha sido
buena, si lo vamos a mirar a nivel de la persona que encabeza, pues cuando
he necesitado preguntar voy y hablo con ella, y de una vez ella da la respuesta;
por lo menos por ese lado no me quejo” (Familiar). “Pues a mi me parece que
la retroalimentacion que ellos manejan me parece como efectiva, ya que mes
a mes todos se reunen, hacen su evaluacion, parten de una historia clinica,
hablan con el terapeuta anterior; o sea, la comunicacion entre ellos es buena”
(Paciente). Los familiares y los pacientes ven que, como consecuencia
de no recibir informacion suficiente, se pueden hacer los procedimientos
de manera equivocada e inconveniente: “puede uno pecar y equivocarse o
hacer cosas que no conviene (...) una cosita asi (pequena), se puede volver asi
(grande)’ (Familiar).

Los pacientes reconocen que uno de los problemas de comunicacion
que han tenido se presenta cuando hay falta de continuidad del proceso al
presentarse rotacion de especialistas, lo que genera sensacion de vacios
o falta de integracidon en la informacion que cada profesional maneja:
“desde que entré ya me ha tocado con varias personas, pero yo pensé que
iba a haber un seguimiento con un terapeuta para que viera mi evolucion;
pero no ha sido asi, pues ellos me han explicado que se comunican entre
ellos solo al terminar el dia y la semana” (Paciente).
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Los familiares sostienen que la suficiencia de la informacion sobre la
evolucion clinica se afecta debido al corto tiempo en cada consulta, que
impide dialogar con mas detalle sobre el proceso: “Es que tienen la agenda
muy, muy justa (los Fisiatras)” (Familiar).

Claridad de la informacion. En cuanto a la claridad de la informacion dada,
hay diferencias en las percepciones. La mayoria de familiares y algunos
pacientes dicen que los profesionales han estado dispuestos a aclarar sus
dudas y usar estrategias para ensefiarles los procedimientos: “he sentido
que cuando he tenido las dudas y empiezo a hacer las preguntas, ellos me han
aclarado. Incluso cuando salgo de cita médica, que uno sale con dudas sobre
examenes, ellos tratan de explicar” (Paciente).

Sin embargo, algunos familiares y la mayoria de pacientes sostienen
que, cuando los profesionales no utilizan estrategias para identificar
sus dudas, se afecta negativamente la comunicacion: “pues cuando yo he
hecho la consulta no he tenido la respuesta. Yo siento que aparte de falta de
tacto hay ignorancia, o sea el profesional se reduce a lo que él sabe” (Paciente).
“Generalmente un médico siempre le habla a uno en los términos que ellos
estudian. Y uno viene y les pregunta algo y responden - ya te he dicho dos veces,
va la tercera vez que te la digo” (Familiar).

Familiares y pacientes consideran que las noticias deben darse con
la verdad, pero sin negar que pueda haber posibilidades de mejoria, ya
que los prondsticos negativos no se cumplen con frecuencia; por esto
deberian abstenerse de dar un prondstico concluyente: “un dia mi paciente
estaba diciendo -yo muevo las piernas-, y él se estaba moviendo, pero entonces
entro el doctor y le dijo: no es algo seguro. Entonces él se puso a llorar de la
rabia, estaba con buen animo y entonces se puso aburrido, amargado; yo dije:
en vez de ayudarlo lo que hace es hundirlo” (Familiar).

En cuanto a la informacion que el profesional debe recoger sobre la
familia, no hubo un acuerdo ya que, aunque en la encuesta la mayoria
de familiares ven pertinente que los profesionales conozcan mas sobre
la familia de los pacientes, ya que esto redunda en una mejoria del
mismo, en el grupo focal opinan que no es necesaria esta informacion:
“El hecho de que el profesional nos conozca mas a nosotros como familia no
implica la mejoria del paciente” (Familiar). “Eso es como cuando uno tiene el
nifio en el colegio: si sabes como es el nifio ya sabes cémo es la mama y como
es el papa” (Familiar).
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Categoria I1. Relacion profesionales-pacientes/familia

Expresion emocional. Para los familiares y pacientes, algunos de los
profesionales se preocupan por las expresiones emocionales de la familia;
no obstante, dicen que no es una regla general: “si mi esposo llega de mal
genio a la terapia, la sefiora que le hace la terapia empieza a preguntarle -qué
tiene?-. Y empieza a darle distintas alternativas para alejarlo de esa depresion que
tenga. Pero eso son algunos; otros le dicen, asi llegue cansado o con suefio -tiene
que hacer esto, hagalo y ya deje de chistar-" (Familiar). “Recibi una noticia de
un examen que me salié no muy positivo, estaba bajo de animo y en ese caso me
tocaba hacer gimnasio; el terapeuta entendié y me puso a hacer ejercicio en lo que
no tuviera que hacer tanto esfuerzo y trato de apoyarme” (Paciente).

Los familiares consideran que hay profesionales que tienen actitudes
que afectan negativamente el proceso, tales como seriedad, distancia o
distraccion: “a la Dra. X...La ve uno en actitud seria, da como miedo comentarle
algo. ¢EIDr. Y?lo quiere sacar a uno rapido” (Familiar). “cuando uno simplemente
se sienta en una maquina a hacer un ejercicio y el profesional se sienta ahi con un
teléfono celular, chateando, pienso que eso es desastroso” (Paciente).

Los participantes consideran importante que los profesionales tengan
tacto a la hora de comunicar un diagndstico negativo; en este aspecto ha
habido algunas experiencias negativas: “Dicen la noticia muy de “sopetazo”
(repentinamente) (Familiar).

Interaccion colaborativa (18). La mayor parte de los familiares del grupo
focal evitan tener desacuerdos con los profesionales por temor a que se
afecte negativamente el proceso; no obstante, quienes han manifestado los
desacuerdos han tenido una respuesta positiva: “yo tuve inconvenientes y toco
manejarlos porque eran opiniones diferentes pero que incomodaban; comente,
-esto me esta ocurriendo- y tomaron sus correctivos e hicieron reunién. Creo
que como personas adultas y profesionales lo han tomado asi, aceptaron que se
equivocaron” (Familiar). “decir cosas, es incomodo; entonces yo mejor me quedo
callada y pienso:—ah, bueno, entonces vamos a dejar esto asi-" (Familiar).

La mayoria de los participantes dicen que los profesionales no les han
dado participacion en la eleccion del tratamiento, pero no ven conveniente
que esto cambie debido a que son los profesionales quienes tienen el criterio
parahacer dicha eleccion: “participar en eso no, porque ellos son los profesionales,
nosotros somos los pacientes” (Familiar). “Uno viene a aportar sobre cosas que
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ha encontrado de la investigacion, cosas que son muy elementales, lo primero que
sale en internet, y uno va a preguntar y se da cuenta que no sabe” (Paciente).

Varios participantes ven como un aspecto a corregir el manejo del tiempo
de los profesionales en la consulta, pues han percibido que frecuentemente
muestran apuro por terminar y esto no da tiempo para plantear inquietudes:
“yo siento, cuando me toca con este tipo de profesional, que el hombre esta
cumpliendo con un tiempo, simple y llanamente” (Paciente).

DISCUSION

Después de interpretar las experiencias de los pacientes y familiares, se
pudo observar que al principio los participantes dicen tener, en general,
una percepcion positiva de la comunicaciéon que han tenido con los
profesionales. Sin embargo, en la medida en que se fueron discutiendo los
aspectos especificos de la comunicacion, se evidenciaron las dificultades
que han vivido de manera silenciosa. Esto puede indicar por una parte, que
los profesionales de la salud han tenido una interaccion comunicativa que
ha cumplido con el objetivo de proporcionar informaciéon y dar manejo a
la condicion de salud, lo que produce una valoracion positiva en pacientes
y familias; sin embargo, de otra parte, denota una postura de conformidad
y aceptacidn pasiva frente a la autoridad de los servicios sanitarios. En ese
orden, los familiares afirman que tienden a no manifestar sus desacuerdos
a fin de evitar la confrontacion. Esta situacion implica un obstaculo para el
proceso comunicativo, y requiere del profesional un esfuerzo por superar
esta barrera para lograr un clima de confianza.

Al debatir los interrogantes, en consonancia con el objetivo de
comprender los aspectos que fortalecen o dificultan la comunicacion,
surgieron factores que para los participantes definen su satisfaccion con
esta dimension.

Un aspecto sobresaliente de la discusion se refiere a la informacion
oportuna sobre el prondstico y la evolucion clinica. En este sentido se
ve necesario un balance entre las expectativas de pacientes y familiares,
y la responsabilidad del profesional de comunicar la verdad sin alentar
falsas esperanzas. Al respecto Bascufian (22) ve conveniente ser sensible
a la capacidad de las personas para tolerar o manejar una noticia en un
momento determinado; para los participantes es mejor no cerrar del todo la
posibilidad de avances o cambios, aunque el prondstico sea concluyente.
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Otro elemento que afecta de manera positiva o negativa es la disposicion
del profesional para identificar y acoger las expresiones emocionales del
paciente y la familia. Esto lleva a asegurar que la comunicacioén basada
en aspectos procedimentales y técnicos es insuficiente para valorar
positivamente la atencion (23,24).

De otra parte, como se observa en los resultados, las personas atendidas
esperan de los profesionales sanitarios mayor disponibilidad, lo que
corrobora lo hallado en estudios previos (25,26).

En cuanto al papel de la familia, los participantes del grupo focal
sostienen que la informacion sobre las relaciones o la dinamica familiar
no es pertinente para el proceso, lo cual refleja la concepcion de que las
condiciones de salud son individuales; pero en las encuestas hay acuerdo
en que la dinamica familiar si incide en el proceso de salud, coincidiendo
con las premisas del modelo de salud familiar (27) y otras perspectivas mas
sistémicas y relacionales. Ahora bien, en general no se vio la pertinencia
de que se de participacion a familiares o al paciente en la eleccion del
tratamiento; en este punto prefieren confiar en la idoneidad del equipo
profesional. Se puede entender esta diferencia por la postura de respeto de
los usuarios frente al conocimiento cientifico, pero también por la falta de
un estimulo explicito del equipo sanitario para que se de esta participacion.
Esta falta de interés en que las familias participen muestra un contraste con
otros hallazgos que connotan positivamente el papel activo de las personas
atendidas en la toma de decisiones (28).

Con estos resultados se espera dar un aporte a la atencion humanitaria,
eficiente y de calidad. La optimizaciéon de la comunicacion dada en
los servicios sanitarios puede contribuir a mejorar la adherencia a los
tratamientos, ya que si la informacion y las orientaciones dadas por los
profesionales es adecuada y comprendida por las personas que tienen la
enfermedad y por sus familias, se puede favorecer el desarrollo de conductas
saludables y de habilidades que les permitan afrontar adecuadamente la
enfermedad fuera del hospital.

Limitaciones del estudio: dada la intencion exploratoria de los estudios
de este tipo, se reconoce la necesidad de avanzar a procesos investigativos
que puedan generalizar resultados en poblaciones mas amplias y hacer
deducciones sobre aspectos importantes tales como las diferencias de
género, de region o cultura, de enfermedad o discapacidad, la incidencia de
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distintos marcos institucionales y normativos, el tipo de instituciones del
sector privado o publico, o los regimenes subsidiado o particular, y otros +
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