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Resumen

La lesién medular es una alteracién que interrumpe la funcién motora y sensitiva, afectando a un gran conjunto de proce-
sos bioldgicos. Por su incidencia (12-20 casos/millén de habitantes en Espafia), y por sus grandes repercusiones sobre el
paciente a nivel bioldgico, psicoldgico y social, se hace necesaria una atencion integral. Esta necesidad no siempre se ve
cubierta por falta de empatia y humanizacion terapéutica de los profesionales. Objetivo: Identificar las diferencias en la
percepcion de la relacién entre los profesionales sanitarios del Hospital Nacional de Parapléjicos de Toledo y los pacientes
con lesion medular ingresados en dicho centro durante la hospitalizacion. Disefio de estudio: Estudio observacional, des-
criptivo y transversal. Ambito de estudio: Hospital Nacional de Parapléjicos de Toledo. Poblacién: Sanitarios y pacientes.
Muestra: 159 pacientes hospitalizados (tamafio muestral calculado para una satisfaccion del 95%, con precision de 3%
e intervalo confianza 95%) y 260 profesionales sanitarios. Variables de estudio: Profesionales (categoria profesional, ex-
periencia laboral, formacion especifica realizada, sindrome de Burnout, percepcion sobre la experiencia de hospitalizacion
de los pacientes); Pacientes (tipo de lesidn, tiempo de hospitalizacidn, nivel educativo, experiencias durante la hospitaliza-
cién). Instrumentos de medida: Picker Patient Experience Questionnaire-33 (escala validada, autoadministrada, que mide
la experiencia durante la hospitalizacion, con 33 preguntas cerradas sobre comprensibilidad, calidad y condiciones de la
informacion, empatia de los profesionales, respeto a la intimidad y confidencialidad); Maslach Burnout Inventory (22 items
en forma de afirmaciones, sobre los sentimientos y actitudes del profesional en su trabajo y hacia los pacientes).

Palabras clave

Traumatismos de la médula espinal; Calidad de la Atencion de Salud, Satisfaccidon del Paciente; Percepcidn Social; Hu-
manizacion de la Atencidn.

Abstract

Spinal injury is a disorder that interrupts the motor and sensitivity function, affecting an important combination of or-
ganic processes. Due to its impact (12-20 cases per million habitants in Spain) and their intense repercussions in the
patient in an organic, psychological and social level, a comprehensive assistance is required. This necessity is not always
covered because of the lack of empathy and humanization in professional workers. Objective: Identify differences in per-
ception about the relational between healthcare professionals in the National Hospital of Paraplegics in Toledo and their
patients with spinal injury hospitalized in the center during the hospitalization. Study design: observational, descriptive
and transverse study. Field of study: National Hospital of Paraplegics in Toledo. Population: healthcare professionals and
patients. Sample: 159 hospitalized patients (sample size estimated for a satisfaction of 95%, with accuracy around £3%
and confidence interval of 95%) and 260 healthcare professionals. Research variables: healthcare professionals (occu-
pational category, professional experience, additional education, Burnout syndrome, perception of hospitalization expe-
rience on patients); Patients (type of injury, hospitalization time, education level, experiences during hospitalization).
Measuring instruments: Picker Patient Experience Questionnaire-33 (self-administered and validated scale that values
experience during hospitalization, with 33 closed questions about comprehensibility, quality and conditions in the infor-
mation, empathy in professionals, respect to intimacy and confidentiality); Maslach Burnout Inventory (22 affirmative
items, about professional healthcare workers feelings and attitudes towards their work and the patients).

Key words

Spinal Cord Injuries; Quality of Health Care; Patient Satisfaction; Social Perception; Humanization of Assistance.

Categoria profesional

(1) Enfermero. Hospital Universitario Puerta de Hierro Majadahonda (Madrid, Espafia); (2) Enfermera. Complejo Hospita-
lario Universitario de Albacete (Albacete, Espafia).
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ANTECEDENTES Y BIBLIOGRAFIA

La lesién medular es una alteracién que se pro-
duce en la médula espinal. Esta forma parte del sis-
tema nervioso central, y ayuda al organismo a pro-
cesar la informacion que recibe para dar respuesta
a través de los nervios (1,2).

En el momento en que se produce un dano, se
interrumpe el procesamiento de esta informacion
imposibilitdndose la funcién motora y de sensibili-
dad (1-3), afectando a un gran conjunto de érganos
qgue se encargan del: control de esfinteres y movi-
miento intestinal, se producen alteraciones sexua-
les, inmovilidad, trastornos en la piel, repercusion
en la circulacion sanguinea, entre otros. (1,2). La
afectacidon se traduce en la pérdida parcial o total
de la transmisién neuronal, siempre por debajo del
lugar de la lesion (3).

Esta patologia se divide en: lesion medular hipe-
raguda o lesién medular aguda (4). Dentro de la pri-
mera nos encontramos con afectaciones traumaticas
(causa mas frecuente), afectacién vascular hemorra-
gica (poco frecuente) e infarto medular (4). Dentro
del segundo apartado se incluyen compresiones que
se producen por afectaciones no hemorragicas e in-
flamatorias como son: compresion medular por tumor
(por neoplasia conocida), absceso epidural y subdural
agudos (Staphylococcusaureus), mielitis aguda infla-
matoria y mielitis infecciosa (poco frecuente) (4).

Siendo muchas las causas sobre la interrupcion
del funcionamiento de la médula espinal (1, 5, 6), es
importante conocer la etiologia del caso y el lugar de
afectacion de esta. Esto nos ayudara a identificar las
consecuencias que se produciran (1,5,6).

La Asociacion Americana de Lesion Medular clasi-
fica estas lesiones en: lesiones medulares completas
(cuando no existe sensibilidad ni movilidad) (1,5) y
lesiones medulares incompletas (cuando la movili-
dad y sensibilidad pueden tener diferentes grados
de afectacion) (5).

Segun este nivel de afectacion, se encuentran di-
ferentes lesiones (entre ellas) (1,5,7):

e Tetraplejia: disminucion y pérdida del movi-
miento y sensibilidad (por afectacién a nivel cer-
vical) de las cuatro extremidades. Afecta desde
el tronco hasta las piernas (incluyendo érganos
pélvicos) (1,5,7). Si la afectacion compromete a
la region superior a C4, el individuo sera depen-
diente de ventilacion mecanica (5).
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e Paraplejia: disminuciéon y pérdida del movi-
miento y sensibilidad por afectacién toracica,
lumbar o sacra. Esta no afecta a extremidades
superiores (1,5).

Por tanto, el grado de afectacién dependera del ni-
vel desde el que la médula ha recibido el dafio (1,5).

A pesar de la gravedad del problema y de sus
consecuencias, su incidencia y prevalencia no estan
bien identificadas debido a la falta de un registro
unificado de las lesiones producidas. Cuantificar y
seleccionar los criterios de inclusion para esta reco-
gida de datos no es tarea sencilla. Por ello no se co-
noce realmente el impacto con el que repercute (8).

En EE.UU. se comenzd un registro nacional, (Na-
tional Spinal Cord Injury Statistical Center) en 1973,
que se ha usado para conocer tendencias anuales. El
problema radica en que sélo recoge el 13% de todos
los casos anuales que se producen y los uUltimos es-
tudios datan de los afios 90 (8).

A nivel mundial nos encontramos con cifras pro-
porcionadas por estudios que indican que:

En EE.UU. encontramos una incidencia anual de
40 casos por millén de habitantes con 12.000 nue-
vos casos cada afno (3,8,9), inferior a Canada que es
de 44,3 (8). Dentro de Asia, Jordania se encuentra
con cifras de 18, las islas Fiji con 18,7, Taiwan con
18,8 y Japdn con 40,2 por milldon de habitantes (8).
En Australia se producen 14,5 nuevos casos por mi-
[16n de habitantes al afio (8).

En Europa se encuentran diferencias entre los
paises que van desde los 10,4 lesionados medulares
por millén de habitantes al afio de los Paises Bajos,
a los 54 de Portugal, pasando por los 19,4 de Fran-
cia o los 29,7 de Rusia (8).

No pueden valorarse continentes como Africa y
Sudamérica debido a la falta de estudios (8).

En Espaia, las cifras por lesién medular estan en-
tre los 12-20 casos por millon de habitantes al afio,
con dos picos altos en la década de los 20 y 60 afios
(8), siendo los accidentes de trafico la primera causa
de lesion. Estos suponen el 38,5% del total de le-
siones por afectacion traumatica, de los que el 50%
tienen afectacion cervical. Tras estos, las caidas (ac-
cidentes laborales y caidas desde alturas). Destacar
también las actividades deportivas (zambullidas),
que ocupan un 10% de todos los casos, siendo en el
50% su causa una afectacién cervical. El intento de
autolisis ocupa el 5% de esta lesién (8).
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En relacién a la afectacién por trauma entre se-
x0s se demuestra un mayor porcentaje entre los
hombres (80%), mientras que en no traumatica,
la proporcion se iguala para ambos sexos. Entre
las primeras, el 50% se producen a nivel cervical,
seguidas a nivel dorsal y lumbo-sacra, con mayor
afectacidn en C5, seguido de C6, T12, C7 y L1 (8).

Hay un incremento en la lesidon no traumatica,
debido al aumento de la esperanza de vida, lo que
se traduce en el mayor diagndstico de lesiones vas-
culares y neoplasicas (las mas frecuentes) en eda-
des mas avanzadas (8).

En Espafia los datos relativos a la prevalencia es-
tan entre 350-380 casos por millén de habitantes (e
ird acentuandose debido al aumento de la esperanza
de vida) (8), produciéndose principalmente entre la
tercera y cuarta década de la vida (1,5,6,8).

Con los datos conocidos y las consecuencias ori-
ginadas por esta patologia, la lesion medular es de
las enfermedades incapacitantes que requiere ma-
yor abordaje en rehabilitacién (6).

Debido a las secuelas permanentes que origina
(6), es necesario un buen tratamiento coordinado
por un equipo multidisciplinar (auxiliares, enferme-
ros, médicos, fisioterapeutas, terapeutas ocupacio-
nales, psicélogos...), que intervenga completamen-
te en las necesidades del paciente (1,10).

Es necesario prestar atencién y cuidado en todos
los aspectos que componen a los pacientes, pues
cuentan con un conjunto de problemas derivados de
la lesion que afectan entre otros a: la termorregu-
lacion por afectacion en el hipotalamo, alteraciones
con la higiene e infecciones, importancia de la aten-
cidén uroldgica por el uso de sondaje vesical (infec-
cién, retencion urinaria, incontinencia...), Ulceras por
presion (por encamacion), dificultad en la limpieza,
alteraciones digestivas que impiden el movimiento
intestinal y con ello el estrefiimiento; cuidados en la
respiracién por disminucién del tono muscular res-
piratorio... todo esto agravado y relacionado con la
inmovilidad en si (a nivel bioldgico) (1).

Todos estos problemas derivan en estados de
salud deficientes (11,12). Entre otros, la inactivi-
dad dificulta el metabolismo y aumenta el riesgo
de enfermedades como obesidad, hiperlipemia y/o
diabetes. Para estos, se ha incluido dentro de los
cuidados, el ejercicio (esta accion disminuye el ries-
go de enfermedades cardiovasculares y problemas
relacionados con la inmovilidad, mejorando la capa-
cidad pulmonar y ventilacién) (3,11,12).
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Sumado al dificultoso proceso, bien clara es tam-
bién la necesidad que tienen de prestaciones y ayu-
das (1,2,7,8). Es dificil explicar cémo la mayoria de
lesionados experimentan gran dificultad para reto-
mar su vida por falta de apoyo, insuficiencia econd-
mica y/o falta de recursos (2).

Otro de los problemas de gran relevancia, hace en-
foque a la atencidén psicosocial del paciente (y familia-
res) en todo el proceso (del ingreso a la rehabilitacion)
(1,13). Se trata de una afectacion tanto a nivel biold-
gico como a las demas dimensiones que componen al
ser humano, por ello es necesario abordar su manejo
y reinsercion en el entorno social, ayudandose de los
profesionales, familia, amigos y del entorno que facili-
te el abordaje terapéutico (1,10,13,14).

Los estudios que se han realizado con estos pa-
cientes, nos indican que los centros de rehabilitacidon
se amoldan completamente a las caracteristicas en
déficits de un paciente con lesion medular. Se en-
cuentran totalmente adaptados para hacer de es-
tos pacientes, personas autonomas. Sin embargo,
convierten estos espacios en lugares utdpicos, pues
estan definidos bajo un entorno perfecto donde no
falta nada, muy lejos de lo que esperan encontrar en
la vida diaria (2).

El cambio desde el centro de rehabilitacion a la
“vida cotidiana” es un proceso complicado donde la
persona debe empezar a comprender su incapacidad
en ciertos aspectos de la vida. Un proceso lleno de
obstaculos para mantener un nivel de vida satisfac-
torio y dar respuesta a unas necesidades basicas, por
ello es necesario conocer las carencias de cada per-
sona y dar respuesta a estas necesidades (2,8,9,11).

Durante todo este procedimiento, se ensefia a
reconocer (a nivel fisiolégico) signos y sintomas de
gravedad, corregir posturas, movilidad... Todo muy
bien ensefiado a nivel técnico, pero al llegar a su
entorno hay que aprender a hacer todo esto, adap-
tandolo a las caracteristicas habituales de un hogar
comun: puertas estrechas, falta de colchén anties-
caras, silla de ruedas... (15).

Hay dificultades en la accesibilidad a lugares,
educacion, insercién laboral, apoyo... en este proce-
so en el que el paciente debe redefinirse y encontrar
el equilibrio y su nueva identidad (16).

Esta gran pérdida funcional se traduce en un
gran factor de discapacidad y dificultad reintegrado-
ra. Esto lleva a una dificultad de acondicionamiento
a la nueva vida y a la pérdida del optimismo (16).
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A pesar de llegar a encontrar este camino donde
comienzan a encauzar sus vidas, la mayoria de pa-
cientes se refieren a si mismos como un colectivo con
desigualdades y marginal, llegando a sentirse inutiles
por el hecho de pensar que no pueden hacer nada
(16). Ven que aquellos que no estan en su misma
situacioén, les es dificil entenderlos. Hay actividades
tan interiorizadas y automatizadas en el dia a dia,
que hasta que uno mismo no sufre esta lesion no es
consciente de hasta el punto en que se toma por nor-
mal algo que para la gente con lesién no lo es (16).

En un estudio realizado en un hospital de Améri-
ca del Sur, los pacientes afirmaron que el trato que
esperan del equipo sanitario es: que sean agrada-
bles (91,8 %), que tengan experiencia (83,6 %), y
que los escuchen (50,7 %) (17).

Familiares y lesionados estan de acuerdo en que
el personal sanitario deberia tener una relacién mas
cercana, gestos de apoyo, una comunicacion mas
fluida y empatica (estos gestos reconfortan y re-
ducen la ansiedad) (15,18). Es importante exaltar
que estos deban ser competentes, con conocimien-
tos, destrezas y valores (15,17). Deben procurar
un clima adecuado con los pacientes, con respeto
y valores humanos y profesionales (15,17,18). Es
necesario aumentar la seguridad de los pacientes y
familiares informandoles, apoyandoles, escuchando
sus preocupaciones y dificultades (13,18).

Cuando se produce el accidente, los pacientes
ven que todo su entorno se vuelca en ellos y les
apoya, pero poco a poco este ambiente comienza
a seguir su rutina diaria. Por tanto, a estos soélo les
queda el apoyo de todo aquel personal que vela por
ellos, y les es decepcionante ver que a veces el trato
que pueden recibir no es el esperado para poder
encontrarse reconfortados (19).

Los pacientes ingresados anteriormente en el Hos-
pital Nacional de Parapléjicos de Toledo comentan el
cambio producido en relacién a la calidad del abordaje
interpersonal en la asistencia sanitaria, pues opinan
no estar satisfechos con la accién por parte de los pro-
fesionales (20). Si ya es complicado poder llevar una
enfermedad, mas complicado es cuando el paciente se
siente desamparado e indefenso en todos los aspectos
que le afectan y le hacen dependiente (20).

“"Cuando estas en una silla no sélo tu sufres por
tu dependencia, sino por toda la que conlleva a todo
tu circulo, que lo sufre contigo. Mi familia ha sido im-
prescindible y me ha ayudado a superar lo insupera-
ble, sin ellos no hubiese podido atravesar este bache,
por lo que les estaré siempre muy agradecido” (21).
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Explican que a la falta de introspeccion y empatia
por la falta de muchos profesionales, la facilidad de
una sonrisa y una relacién carifiosa mejora el am-
biente con ellos. Agradecen el simple hecho y lo re-
cuerdan con gran relevancia. Comentan que es tan
complicado poder definir todo aquello que sienten
en este proceso de adaptacién y aceptacion, que se
sienten incomprendidos y cualquier gesto de empa-
tia hacia ellos lo valoran y les reconforta (20).

En estos tiempos parece producirse una falta
empatica, derivada por la deshumanizacién que se
origina en la relacion entre el personal y los pacien-
tes, lo que se traduce en la dificultad de adaptacién
de estos ultimos (debido a que se sigue un modelo
biomédico y no biopsicosocial). De lo que el paciente
reciba de los profesionales, facilitard en medida la
adaptaciéon que el paciente obtenga (18).

Por todo lo valorado y estudiado, es muy necesa-
rio formar profesionales competentes y capaces, con
empatia. Que atiendan y puedan entender a este tipo
de pacientes y que sepan suplir las necesidades de
cada uno, abordandoles completamente (19).

Los inicios de la clinica se basaban en el modelo
biomédico. Todas aquellas relaciones con el entor-
no y vida del paciente pasaban desapercibidas para
s6lo atender al enfoque de la enfermedad. Con la
evolucion social de la clinica, esta tendencia comien-
za a cambiar, buscando el abordaje biopsicosocial.
AUn asi, el problema reside en que seguimos en-
contrdndonos ante una relacién paciente-sanitario
que solo persigue la enfermedad bioldgica (modelo
biomédico) (22,23).

Aunque esta tendencia comienza a tomar un
rumbo de cambio, hay una deshumanizacién clara,
basada en la importancia médica que se da a la en-
fermedad, dejando sin atender la esfera psicosocial
del paciente (22,23), afiadida a la precariedad la-
boral que se produce en estos tiempos donde los
profesionales llegan a sufrir sobrecarga laboral vy
desgaste profesional (21).

Por ello, es de vital importancia conocer el im-
pacto con el que repercute este modelo en el que
nos encontramos (24). Es cada vez mayor el inte-
rés en considerar la opinidn de los pacientes como
indicador en relacion a la calidad de la atencidon
recibida (24,25,26).

Es indispensable la participacidon en la evaluacion
y mejoramiento de la calidad, valorando la percep-
cion de los pacientes ante el trato que reciben (27).
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La calidad es definida como la forma en que se
orienta al cuidado eficiente y efectivo, dirigido por
valores cientificos, sociales, humanos y éticos. Se
refleja en la satisfaccién del paciente sobre el servi-
cio recibido y su salud, asi como en la satisfaccion
del personal que presta dicho servicio (25,26).

Como la percepcidon de cada paciente varia en
funcidn de las caracteristicas de cada ser, es necesa-
rio identificar las necesidades de todos y establecer
programas individualizados (24,25,26). Las institu-
ciones hospitalarias se rigen por pautas y normas
establecidas (y protocolizadas) que dificultan el pro-
ceso de atencion biopsicosocial, manteniendo un mo-
delo biomédico y curativo, dificultando la integracién
del abordaje holistico en el arte de cuidar (28).
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HIPOTESIS Y OBJETIVOS

Hipotesis

Los pacientes y profesionales tienen diferente
percepcion acerca de las interacciones que se pro-
ducen en el entorno hospitalario.

Objetivo general

Identificar las diferencias en la percepcion de la
relacion entre los profesionales sanitarios del Hospi-
tal Nacional de Parapléjicos de Toledo y los pacien-
tes con lesién medular ingresados en dicho centro
durante la hospitalizacién.

Objetivos especificos

e Conocer el grado de satisfaccién de los pacien-
tes durante su hospitalizacion, en relacion al
abordaje humano recibido.

e Conocer la autopercepcién de los profesionales
sanitarios sobre el trato hacia los pacientes.
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e Identificar en los pacientes, si existe necesidad
empatica no identificada por los profesionales
sanitarios en su trato.

e Comparar la percepcion entre profesionales y
pacientes sobre los aspectos de dignidad y co-
municacion durante la hospitalizacion.

e Conocer el grado de burnout de los profesionales.

e Analizar los factores que pueden influir en estos
aspectos descritos (edad, burnout, formacion,
responsabilidades).

METODOLOGIA

Disefio de estudio

Estudio observacional, descriptivo y transversal.

Ambito de estudio

El ambito de estudio se encuentra en el Hospital
Nacional de Parapléjicos de Toledo, centro de refe-
rencia a nivel nacional en este tipo de lesionados.
Se trata de un centro cuyo servicio busca la salud
y rehabilitacion de las personas con lesién medu-
lar y que al afio recibe ingresos de hospitalizacién
procedentes en un 83% de fuera de la comunidad
de Castilla la Mancha (17% provienen de esta), con
una incidencia de 272 nuevos casos por afio (8).

Poblacion

Profesionales y lesionados medulares del Hospi-
tal Nacional de Parapléjicos de Toledo.

Criterios de inclusion

a) Profesionales: personal en activo en el Hospi-
tal Nacional de Parapléjicos de Toledo que man-
tenga una relacion profesional con el paciente
de forma continuada con un minimo de seis me-
ses de experiencia en el servicio de lesionados
medulares (tiempo de formacion necesario para
desarrollar las habilidades adecuadas en el trato
hacia estos pacientes). Aceptacion del consenti-
miento informado (ver anexo 1).

b) Pacientes con lesion medular (parapléjicos
o tetrapléjicos) con una patologia hospitalizada
mayor a 2 meses. Aceptacidn del consentimien-
to informado.
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Criterios de exclusion

a) Profesionales que no tengan un trato continuado
con el paciente.

b) Pacientes: menores de 18 afios y/o con lesion
medular aguda que no permita llevar a cabo un
seguimiento a lo largo del tiempo.

Muestra:

Conocida que la incidencia de esta patologia se
encuentra en Espafia entre 12-20 nuevos casos por
millén de habitantes (8) y estimando una satisfaccion
del 95% en los pacientes, con una precision de £ 3%
y con un intervalo de confianza del 95%, el tamafio
muestral necesario de lesionados seria de 159 pacien-
tes (Calculada con el programa Epilnfo version 5.0.).

Del conjunto de profesionales sanitarios que
componen la plantilla del centro, nos quedariamos
con una cifra de 260 sanitarios.

Variables de estudio

Trabajadores del Hospital Nacional de Parapléjicos

a) Variables cualitativas: género (hombre o mu-
jer); categoria profesional de desempefio (mé-
dico, psicélogo, enfermero, fisioterapeuta, tera-
peuta ocupacional, auxiliares de enfermeria);
parentesco de personas dependientes a cargo
(abuelos, padres, hermanos, hijos, otros); for-
macion complementaria recibida; sindrome
burnout (medido por la escala Maslach Burnout
Inventory); experiencia y percepcién profesio-
nal sobre la valoracion en el proceso de hospi-
talizacién que proporciona (medida por la escala
Picker Patient Experience Questionnaire-33).

b) Variables cuantitativas: edad (afos); tiempo
total ejercido de profesion sanitaria en vida la-
boral y tiempo en el centro (en meses); dura-
cion de la formacidn complementaria al puesto
de trabajo recibida (en horas); niumero de per-
sonas dependientes a cargo; tiempo de imparti-
cion de la formaciéon (medido en meses. Maximo
5 afios de antigliedad).

Pacientes del Hospital Nacional de Parapléjicos

a) Variables cualitativas: género (hombre o
mujer); situacion personal antes de la lesidon
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(trabajador, jubilado, estudiante, otros). Nivel
educativo (sin estudios, educacién primaria,
educacion secundaria obligatoria (ESO), edu-
cacién secundaria post-obligatoria, educacion
superior, otros estudios no reglados); formacién
académica (nombre de la titulacién); nivel de le-
sién medular (tetraplejia o paraplejia); percep-
cién de los pacientes sobre el proceso de hos-
pitalizacién (medida por la escala Picker Patient
Experience Questionnaire-33).

b) Variables cuantitativas: edad (afios); tiempo
de hospitalizacion (dias).

Instrumentos de medida

Picker Patient Experience Questionnaire-33 (29):
escala que explora la percepcion de los pacientes en
el tiempo de hospitalizacién sobre el proceso de la
calidad de la informaciéon y en la relacién: toma de
decisiones, empatia, calidad del servicio...

Este cuestionario consta de 33 items. Es una
adaptacion que se ha hecho al espafiol del Picker
Patient Experience Questionnaire-15.

Esta escala tiene un coeficiente Cronbach de
0,7902, indica alta consistencia interna. Dando in-
formacion fiable sobre la percepcidon de los pacien-
tes durante su hospitalizacién. Las preguntas re-
lacionadas con la calidad de la informacién hablan
sobre temas de derechos, sobre la enfermedad, in-
formacion al alta, comprensibilidad, condiciones al
informar, empatia...

Las relacionadas con la calidad de la relacion gi-
ran en torno a la confidencialidad, intimidad, consi-
deracion del dolor y el trato.

Cada pregunta es valorada e interpretada indi-
vidualmente dependiendo la frecuencia en que se
haya dado cada situacion. Aunque el objetivo princi-
pal es resumir los datos para proporcionar un indice
general, este instrumento estd preparado también
para medir las puntuaciones separadas de cada item
independientemente, dando asi una precision indivi-
dual de cada aspecto que se quiere conocer.

Maslach Burnout Inventory (30): escala de valo-
racion del sindrome burnout en profesionales.

Instrumento de medida mas usado a nivel mun-
dial, con una fiabilidad cercana al 90%. Consta de
22 items sobre la relacion que sienten los profesio-
nales acerca de su trabajo con los pacientes, mi-
diendo asi su desgaste y la intensidad con la que los
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profesionales sufren burnout. Mide sus preguntas en
tres dimensiones:

a) Cansancio emocional: debilidad emocional

ante el trabajo.

b) Despersonalizacion: actitud de una relacion
distanciada vy fria.

c) Realizacion personal: valoracién de la autoe-
ficacia y realizacion personal con el trabajo.

Los items se valoran dando valores a las res-
puestas segun la contestacion:

0 = Nunca

1 = Pocas veces al afio o0 menos

2 = Una vez al mes o menos

3 = Unas pocas veces al mes o menos
4 = Una vez a la semana

5 = Pocas veces a la semana

6 = Todos los dias

Sobre los resultados:

a) Puntuaciones inferiores a 34 se consideran ba-
jas y por tanto sin desgaste.

b) Puntuaciones altas en las dimensiones de can-
sancio emocional y despersonalizacion y bajas
en realizacion personal demuestran el diagnos-
tico de este problema.

Recogida de datos

El proyecto se presentara en el Hospital Nacional
de Parapléjicos de Toledo.

Tras la aprobacién del proyecto de investigacion
por parte del comité ético se distribuiran las esca-
las de valoracién por parte de los supervisores de
las plantas del hospital (quienes se encargaran de
explicar a los profesionales que componen el equipo
de trabajo el tema de estudio), manifestando la im-
portancia y necesidad de respuesta, por la deseabi-
lidad de conocimiento de deficiencias en el trabajo.
Debiendo dar respuesta asi a dos escalas:

e Maslach Burnout Inventory: para conocer di-
ficultades en profesionales, que les impiden la
optima realizacion de su trabajo (por el sindro-
me del quemado).
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® Picker Patient Experience Questionnai-
re-33: dando respuesta en primera persona
sobre su autopercepcion, en relacién a lo que
los pacientes creen que ven en el trabajo que
proporcionan.

Se explicard la necesidad de contestar a una
serie de variables de estudio que facilitarian el en-
tendimiento y posibles efectos que ejercen en esta
percepcién o forma de cuidados (edad, género, es-
tudios, formacion, situacién personal...).

Tras esto, los profesionales seran los que se
encarguen de suministrar en el momento del alta
hospitalaria (por parte de enfermeria que son los
ultimos profesionales con los que se tiene contacto)
la encuesta (Picker Patient Experience Questionnai-
re-33) y la explicacion de la necesidad de respuesta
a esta y a algunas variables que puedan interpretar
mejor el estudio (edad, género, formacion, tipo de
lesion...) para contribuir a conocer las deficiencias
en el trabajo, con el propdsito de ayudar a traba-
jarlas y mejorar la calidad de los pacientes duran-
te la hospitalizacién. Las respuestas de la encuesta
seran entregadas en un sobre que se cerrara tras
ser realizada (imposibilitando su lectura). Se dara
en la habitacién al alta y se confeccionara una cita
a las dos semanas para una valoracién en relacidon
a su patologia y para la recepcion de la encuesta en
consulta médica.

Analisis estadistico

Se prevé realizar un andlisis descriptivo para todas
las variables incluidas en el estudio, utilizando frecuen-
cias absolutas y relativas para describir las variables
cualitativas y medidas de tendencia central y dispersion
para las cuantitativas. Se calcularan los intervalos de
confianza (IC) al 95%. Se utilizaran las representacio-
nes graficas adecuadas (diagrama de barras o sectores
para variables cualitativas; histograma o diagrama de
cajas -"box-plot”- para las cuantitativas).

A continuacion se realizara un analisis bivariante
para dar respuesta a los objetivos del estudio en
cuanto a los factores que puedan influir teéricamen-
te sobre la satisfaccion experimentada y diferencias
en la percepcioén, utilizando el test de Chi-cuadrado,
comparacién de medias con t de Student o ANOVA,
segun el tipo de variables a comparar; también se
emplearan los test no paramétricos correspondien-
tes si la distribucién de los datos lo requiere, previa
comprobaciéon de la normalidad de la distribucidon
mediante el test de Kolmogorov-Smirnov. Se reali-
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zaran correlaciones bivariadas para la comparacion
de variables cuantitativas entre si (Pearson). Se cal-
culara la posible magnitud del efecto entre factores
mediante Odds-ratio con su correspondiente IC al
95%. Se utilizara para el anélisis el programa SPSS
v.12. El nivel de significacién estadistica se estable-
cera para valores de p<0,05.

Aspectos éticos

Se solicitara la evaluacion por parte del comité
ético del hospital para la investigacion.

Tras su aprobacién y la conformidad de los pacien-
tes con la aceptacion del consentimiento informado se
comenzara a recoger y analizar los datos obtenidos.

Esta investigacion mantendré el anonimato de sus
participantes, asi como su confidencialidad, por el cum-
plimiento de las leyes que amparan la investigacion
biomédica (Ley 14/2007 de 3 de julio) y la ley de pro-
teccién de datos (Ley 41/2002 del 14 de noviembre).

Limitaciones

La principal limitacién es la de no respuesta (no
se prevén pérdidas al ser un estudio transversal). El
sesgo de deseabilidad estaria minimizado al tratarse
de una investigacién anénima y ser contestada tras
el momento del alta sin posibles influencias, coac-
ciones o recriminaciones por parte del personal al no
dar respuesta.

Valorar la calidad en la relacién, y poder mejorar
el abordaje terapéutico (al conocer las deficiencias
del equipo sanitario y asi poder trabajarlas), ayudaria
a concienciar y facilitar la respuesta de los pacientes.

Por parte de los profesionales, cabria destacar la
misma limitacion, la de no respuesta. Por ello seria
necesario hacer comprender a los profesionales la
necesidad de conocer las deficiencias en el trabajo,
para asi poder trabajar sobre ellas y conseguir asi
mejores resultados y satisfaccion (recibidos y dados
por parte de los propios pacientes). Esto se traduciria
en un crecimiento en el aspecto profesional y per-
sonal por un trabajo mas cercano y mejor valorado.

No se han encontrado estudios previos de inves-
tigaciéon como el de este trabajo (valorando por am-
bas partes esta percepcién), por tanto no se podra
comparar.

El disefo de estudio no podra establecer relacio-
nes causales entre variables, sélo relacion.
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CRONOGRAMA

Conociendo que la muestra necesaria para satisfa-
cer este estudio data de 159 pacientes que deben llegar
al alta, y que el hospital tiene un registro medio de 272
nuevos casos por afo, sera necesario 18 meses para
realizar este proyecto (iniciado en enero de 2018).

A lo largo de este tiempo, los profesionales de-
beran responder a las escalas segln su propia per-
cepcion en el trabajo, hasta alcanzar la muestra ne-
cesaria (260).

La cumplimentaciéon de este estudio por parte de
los pacientes se realizara tras el alta.

“ﬂﬂﬂﬂﬂﬂﬂﬂﬂﬂﬂﬂﬂﬂﬂﬂ

Aprobacion
comité ético

Consultas
y dudas

Envio
cuestionarios

Recogida
cuestionarios

Analisis de
resultados

Resultados:
Informe

RELEVANCIA CIENTIFICA Y SOCIOSANI-
TARIA DEL ESTUDIO

Esta investigacion trabaja algo novedoso, pues
puede aportar un enfoque diferente. Valora por am-
bas partes la percepcidon que se tiene entre el pa-
ciente y profesional, un aspecto que no se ha estu-
diado con ambas variables unidas en otros estudios.

No sélo valora la percepcién del paciente, sino
también la autopercepcion del profesional en su
trabajo. Esto ayudard a comprender si realmente
aquello que se ejerce y deberia ser, es valorado y
percibido de la misma manera por parte de profe-
sionales y pacientes.

Los resultados contribuirdn a demostrar si los
profesionales carecen de cualidades y/o condicio-
nes en el trato con el paciente. Asi podria buscarse
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Cada tres meses se realizara una visita al Hospi-
tal para recoger aquellas ya cumplimentadas (y fa-
cilitar mas si fuesen necesarias), y comenzar a rea-
lizar el analisis por bloques pequefios de respuesta.

Durante cualquier momento del estudio y ante las
posibles dudas surgidas por cualquier participante, se
mantendra el contacto con toda aquella persona que
lo necesitase a través del correo electrénico facilitado.

Tras el final reparto (enero de 2019) y recogida
de las encuestas (abril de 2019), sera necesario este
ultimo mes vy el siguiente para terminar de analizar
las respuestas que se obtendran y plantear los re-
sultados obtenidos de este estudio en junio de 2019.

Tabla 1. Cronograma

soluciones que repercutiesen en un trato mas hu-
mano, digno y empatico.

Al conocer que nos encontramos con profesionales
“quemados” y/o con falta de empatia, se podria traba-
jar la relacion en el trabajo con ellos y mejorar el trato
con el paciente, trabajando modos de afrontamiento
y mejorando la calidad laboral de los profesionales...
pudiendo combatir aquellas deficiencias que se vean
implicadas con charlas, técnicas de relajacién, manejo
de las emociones, métodos de comunicacion...

De este modo, al subyugar estos problemas que
afectan a la relacion, se produciria una mejora en la
atencién y asistencia sanitaria, ayudando a evitar la
despersonalizacién por parte de profesionales. Me-
jorando asi la relaciéon y encontrando un estilo de
atencion biopsicosocial, ahora si enfocado en todos
los aspectos hacia el paciente.
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ANEXOS

Anexo 1. Consentimiento informado

a) Pacientes:

Este formulario de consentimiento informado va dirigido a los pacientes hospitalizados que han
sido dados de alta en el Hospital Nacional de Parapléjicos de Toledo. Estos quedan invitados para
la realizacién de la investigacion de Angel...

La finalidad de esta investigacion es la de recoger informacion sobre el abordaje de los profesio-
nales con los pacientes en la hospitalizacion.

Este estudio pretende investigar sobre la percepcion que existe entre la calidad que dan los pro-
fesionales de la salud y la que valoran los pacientes.

Se le invita a participar en esta investigacion en la que sus respuestas seran anénimas y los re-
sultados no seran usados con ningln proposito en su contra. Se mediran las respuestas que nos
proporcionen, valorando asi aspectos psicosociales y la atencion durante la hospitalizacion por
parte de los profesionales.

Se trata de una escala de valoracion (Picker Patient Experience Questionnaire-33) con 33
items tipo test que debera cumplimentar a la hora del alta. Estos abordan aspectos sobre la cali-
dad de la informacién y la relacion hospitalaria.

Si decide cumplimentar esta encuesta (voluntaria y anénima), dara su consentimiento implicito
para contar con usted dentro de la investigacion. En caso de no participar, no le repercutird de
ninguna manera en la asistencia que tuviese que recibir.

Y por si fuera necesario o en caso de alguna consulta o duda acerca de todo este trabajo pongo a
su disposicion mi correo electrénico, desde el que encantado le facilitaré todas aquellas respues-
tas que necesite conocer: angelzalve@gmail.com

Muchas gracias. Un cordial saludo.
Angel.

Género: [J Hombre. O mujer. Edad:
Nivel de lesiéon medular: [ Tetraplejia. [ Paraplejia.

Tiempo de hospitalizacion (dias):

Situacion personal antes de la lesion:

O Trabajador. [ Jubilado. [0 Estudiante. O otros.

Nivel educativo:

O Sin estudios. [ Educacién primaria. [ Educacién secundaria obligatoria (ESO).
O Educacién secundaria post-obligatoria. [ Educacién superior.

[ otros estudios no reglados.

Formacion académica (estudios post-obligatorios, superiores o estudios no reglados):
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b) Profesionales:

Este formulario de consentimiento informado va dirigido a los profesionales sanitarios en activo
del Hospital Nacional de Parapléjicos de Toledo. Estos quedan invitados para la realizacion de la
investigacién de Angel...

La finalidad de esta investigacion es la de recoger informacién sobre el abordaje de los profesio-
nales con los pacientes en la hospitalizacion.

Este estudio pretende investigar sobre la percepcion que existe entre la calidad que dan los pro-
fesionales de la salud y la que valoran los pacientes.

Se le invita a participar en esta investigacion en la que sus respuestas seran andénimas y los re-
sultados no seran usados con ningun propdsito en su contra.

Se mediran las respuestas que nos proporcionen, valorando asi aspectos psicosociales y la aten-
cion durante la hospitalizacion. Esta encuesta sera contestada por parte de ustedes (los profesio-
nales) de modo que deberan ponerse en lugar de los pacientes y seguin su propio criterio valorar
las respuestas que darian para determinar la percepcion que sienten ustedes mismos (personal-
mente) sobre el abordaje que dan a sus pacientes.

Se trata de una escala de valoracién (Picker Patient Experience Questionnaire-33) con 33
items tipo test. Estos abordan aspectos sobre la calidad de la informacién y la relaciéon hospitalaria.

Por otra parte deberan cumplimentar una segunda encuesta sobre valoracion de burnout (Cues-
tionario de Maslach Burnout Inventory) con 22 items tipo test para valorar posibles factores
influyentes.

Si decide cumplimentar esta encuesta (voluntaria y anénima), dara su consentimiento implicito
para contar con usted dentro de la investigacion. En caso de no participar, no le repercutira de
ninguna manera.

Y por si fuera necesario 0 en caso de alguna consulta o duda acerca de todo este trabajo pongo a
su disposicidn mi correo electrénico, desde el que encantado le facilitaré todas aquellas respues-
tas que necesite conocer: angelzalve@gmail.com

Muchas gracias. Un cordial saludo.

Angel.

Género: [J Hombre. O Mujer. Edad:
Categoria profesional de desempeno:

O médico. O psicélogo. [0 Enfermero. O Fisioterapeuta.

O Terapeuta ocupacional. O Auxiliares de enfermeria.

Tiempo ejercido de profesidn sanitaria en vida laboral y tiempo en el centro (en meses):
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Diferencias en la percepcion de la relacion entre profesionales sanitarios y pacientes con lesion medular ®
durante su hospitalizacion nUl e

Investigacion

Angel Zalve Cano

Vida laboral: Centro:

Nombre de la formacion complementaria al puesto de trabajo (maximo 5) y tiempo (horas):
1
2
3.
4
5
Tiempo desde su imparticion (medido en meses. Maximo 5 afios de antigliedad):
1
2
3.
4
5

Numero de personas dependientes a su cargo y parentesco:

[ Abuelos/as. 0 padre/Madre. [ Hermanos/as. O Hijos/as. [ Otros.

Numero total:
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