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1. RESUMEN

Introduccion:

La institucionalizacion ofrece y garantiza la cobertura de las tareas
cotidianas como alimentacion, aseo, eliminacion, movilidad, cuidados
sanitarios, mantenimiento de capacidades, etc. Se establecen pautas en
funcidbn de las necesidades de cada usuario, se prestan cuidados
enfocados al aspecto fisico y a las capacidades perdidas. El trabajo en
una centro residencial puede volverse rutinario, de forma que la atencion
que se presta dejar de ser adecuada, ya que no se estan cubriendo todas
las necesidades de la persona, hay que tener en cuenta como quieren
ellos ser cuidados y que necesidades reales tienen, en todos los aspectos
de su vida. Esta situacion justifica la necesidad de investigar como son
percibidos los cuidaos por parte de los usuarios con el fin de adaptar
nuestras intervenciones a sus necesidades reales.

Objetivos:

Objetivo principal: conocer cémo vivencian los usuarios los cuidados
asistenciales recibidos en un centro sociosanitario.

Objetivos especificos: conocer sus expectativas sobre los cuidados, a fin
de incrementar la calidad de los mismos y mejorar su atencién asistencial.
Conocer los factores que los usuarios seflalan como causa de
satisfaccion e insatisfaccion en la atencion prestada.

Material y Método:

Disefio cualitativo de fenomenologia hermenéutica o interpretativa
mediante entrevistas en profundidad como principal método de recogida
de datos.

El estudio se llevard a cabo en un Centro de Atencion a Personas con
Discapacidad Fisica. Se limitara a los usuarios del centro que residan en
el centro con caracter de “permanente”.

Palabras clave:

Investigacion cualitativa. Vivencias usuarios. Calidad percibida. Atencion

asistencial. Discapacidad fisica.
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2. INTRODUCCION

2.1. La Dependencia e Institucionalizacion

La Ley de Promocion de la Autonomia y Atencion a Personas en
Situacion de Dependencia define la Dependencia como:

“El estado de caracter permanente en que se encuentran las personas
que, por razones derivadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad,
y ligadas a la falta o la pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual o
sensorial, precisan de la atencion de otra u otras personas o ayudas
importantes para realizar actividades basicas de la vida diaria (ABVD) o,
en el caso de las personas con discapacidad intelectual o enfermedad

mental, de otros apoyos para su autonomia personal”. (1)

Los motivos que llevan a la situacion de dependencia son:

1-La dependencia derivada del envejecimiento.

2-La dependencia por causa de discapacidad o limitacion que se ha
incrementado por los cambios producidos en las tasas de supervivencia
de determinadas enfermedades cronicas y alteraciones congénitas.

3-Las consecuencias derivadas de los indices de siniestralidad vial y
laboral. (1)

Aungue la actual Ley ofrece ayudas para potenciar la permanencia en el
hogar de las personas en situacion de dependencia, no siempre es
posible y se recurre a la institucionalizacion por diversas causas,
generalmente debido a la falta de recursos familiares y las grandes

discapacidades que precisan de cuidados continuos.

El Instituto de Mayores y Servicios Sociales, (IMSERSO) esta adscrito a la
Secretaria de Estado de Servicios Sociales e Igualdad, como Entidad
Gestora de la Seguridad Social, ejerciendo las competencias que le
atribuyen el Texto Refundido de la Ley General de la Seguridad Social,

aprobado por el Real Decreto Legislativo 1/1994, de 20 de junio y los
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articulos 1 b) Y 8 h) del Real Decreto 1226/2005, de 13 de octubre, que
regula la estructura orgénica y funciones del Instituto de Mayores y
Servicios Sociales, correspondiendo al mismo las competencias en
materia de servicios complementarios de las prestaciones del sistema de
Seguridad Social.

Ademas de las facultades anteriormente sefaladas, el Instituto tiene
asignado el desarrollo, junto con las Comunidades Auténomas, de las
prestaciones establecidas en la Ley 39/2006, de 14 de diciembre de
Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las Personas en
situacion de Dependencia. En virtud de ello, deben ser objeto de
desarrollo los cuidados profesionales y no profesionales asi como la
asistencia personal para personas en situacion de dependencia,
promoviendo las condiciones precisas para que estas personas puedan

llevar una vida con el mayor grado de autonomia posible.

Dentro de las competencias del IMSERSO se encuentra la propuesta,
gestidén y seguimiento de planes de servicios sociales de ambito estatal en
las areas de personas mayores y de personas dependientes.

Los primeros disefios de Centros en el IMSERSO se redactaron en 1977
en el contexto de la Recuperacion Profesional de las personas
discapacitadas, en un enfoque bastante integral e individualizado para los
aflos que corrian, y bajo los objetivos de alcanzar la maxima integracion
social y la adquisicibn de su autonomia. Fue entonces, cuando se
vislumbro la necesidad de preparar un habitat adecuado para aquellas
personas cuya discapacidad no era igualmente rehabilitable y requerian
de un programa de cuidados y servicios asistenciales, para lo que se
elaboraron los Centros de Atencion a Discapacitados Fisicos Graves
(CAMF), con los que el IMSERSO mantiene un alto nivel de cuidado,
dada la condicion de absoluta dependencia entre sus beneficiarios, e
instituyéndose de esta forma los Centros Residenciales con caracter

permanente donde el CAMF se ofrecia como una modalidad o alternativa
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institucionalizada. Los CAMF se especializaron en atender a personas
altamente dependientes, o bien involutivos, o con dificultades de
incorporacion  familiar, constituyendo por tanto un banco de
experimentacion privilegiada para desarrollar formas de cuidado y

asistencia de las personas dependientes. (2)

Actualmente el IMSERSO ofrece una serie de centros para las personas
con discapacidad:

-Centros de Recuperacion de Personas con Discapacidad Fisica ( CRMF),

cuyo objetivo es ofrecer a las personas con discapacidad fisica y/o
sensorial en edad laboral todas aquellas medidas que hagan posible su

recuperacion personal y profesional que faciliten su integracién laboral.

-Centro de Atencion de Personas con Discapacidad Fisica (CAMF), que

estan destinados a la atencion integral, en régimen de internado y media
pension de aquellas personas con discapacidad fisica que, careciendo de
posibilidades razonables de recuperacion profesional a consecuencia de
la gravedad de su discapacidad, encuentran serias dificultades para
conseguir una integracién laboral y para ser atendidos en ABVD en

régimen familiar o domiciliario. (2)

-Centros _de Referencia Estatal (CRE), son un recurso de servicios

sociales dedicado a la innovacion y mejora de la amplia red de centros y
servicios que trabajan para las personas en riesgo o en situacién de
dependencia en el marco del Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia (SAAD).

Una de sus funciones es la promocién y desarrollo de buenas practicas en
materia de prevencion, promocion de la autonomia personal y atencion a
las personas dependientes en quienes estan especializadas. (2)

-Centros para Mayores. (Ceuta y Melilla)

-Centros Base. (Ceuta y Melilla)
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La Institucionalizacién

Se define el término “institucionalizacion” como la situacién en la que se
encuentra una persona, en régimen de interno, dentro del cual reside y
realiza todas sus actividades de la vida diaria. La institucion, por tanto, se

convierte en el entorno fisico y social donde tiene lugar sus ocupaciones.

3)

La institucionalizacion conlleva efectos positivos pero también negativos a
nivel asistencial al aplicar protocolos para tratar realidades colectivas y no
realidades individuales.

La institucion deberia de ser la alternativa al domicilio, seria ideal que
fuesen espacios donde los usuarios pudiesen tomar sus decisiones y
continuar con sus propios cuidados (ABVD y AIVD) en funcién de sus

necesidades y capacidades individuales. (4)

El centro objeto de estudio es el CAMF de Ferrol, la finalidad de esta
institucién es la atencion integral a personas con discapacidad fisica y/o
sensorial, usuarios con grandes discapacidades y por tanto grandes
necesidades de asistencia y que no tienen posibilidad de recuperacion,

por ello el objetivo principal es mejorar la calidad de vida.

El hecho de pertenecer a una institucion (CAMF) implica formar parte de
un preciso engranaje en el que cada una de sus piezas debe perseguir el
mismo interés comun.

Se trata de un conjunto de ideas, usos y costumbres, asi como de
elementos materiales, edificios, patrimonio, etc. Que forman un todo
coordinado y organizado. Existen ciertas particularidades en un medio
institucional que hacen que la relacion Enfermera- Usuario difiera de un

medio “abierto” (externo).

Un rasgo muy comun en la mayoria de los pacientes es la pasividad; hay

una necesidad constante de refuerzo positivo para la consecucion del
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seguimiento de las medidas terapéuticas adoptadas, rol desempefiado

por la familia en los pacientes “externos”.

Dentro del CAMF cualquier medida terapéutica a emplear requiere una
trama organizativa para lograr el objetivo: su cumplimiento (el propio
paciente, en la mayoria de los casos no se auto administra la medicacion,
no puede controlar su tipo de dieta, sus horarios de levantarse-
encamarse, sus curas...porque es dependiente para todas estas
actividades.) Resulta indispensable que todo el personal de la institucion
implicado en estas tareas reciba la informacioén adecuada en los plazos de

tiempo suficientes para su correcta realizacion.

Nos encontramos pues, ante pacientes cronicos y progresivos

institucionalizados.

Tipos de Usuarios (5)

Segun la etiologia de sus secuelas

1-Trastornos perinatales, que dejan secuelas neuroldgicas: paralisis

cerebral infantil (PCI), siringomielia, etc.

La institucionalizacién de este tipo de personas presenta algunos rasgos
caracteristicos, que nos permiten diferenciar dos tipos:

- sujetos que ahora son adultos y pasaron su infancia
institucionalizada, por lo tanto muy bien adaptada a la institucion y
buenos conocedores de sus recursos. Pero el contacto con la
realidad social es escaso y se hacen muy dependientes de la
misma.

- en el otro extremo, se encuentran aquellos pacientes que han sido

cuidados en su domicilio, casi exclusivamente por su familia, y que
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deben recurrir a una institucion en la edad adulta, la adaptacion
suele ser dificil al desaparecer la sobreproteccion familiar.

2-Trastornos sobrevenidos:

-Postraumaticos: lesién medular y traumatismo craneoencefalico (TCE)
-Vasculares

-Tumorales

La principal caracteristica de estos pacientes viene determinada por el
hecho de que la discapacidad es para ellos una situacién sobrevenida de
manera brusca, supone un cambio radical en su vida cotidiana, en la
mayoria de los casos, una ruptura laboral, social e incluso familiar. Pasan
a ser dependientes, en mayor o menor grado, de una tercera persona, y
se ven obligados a adquirir nuevos habitos en todas las ABVD.

Es necesario reeducarlos en su autocuidado: nutricion (adecuarla al
sedentarismo), higiene postural (prevencion de escaras), eliminacién
(urinaria-utilizacion de colectores, adiestramiento en autosondajes, etc., y

fecal).

3-Trastornos neuroldgicos degenerativos:

-Enfermedades desmielinizantes: esclerosis multiple, ataxia de Friedreich.
-Sindromes que combinan demencia con otros signos neurologicos:
enfermedad de Huntington.

-Sindromes de postura anormal, temblor y movimientos involuntarios:

enfermedad de Parkinson.
En el caso de los usuarios con enfermedades degenerativas, la principal

caracteristica en la relacion paciente-institucion viene determinada por el

caracter progresivo de dichas enfermedades. Son personas que deben
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adaptarse a la progresion de los sintomas, a la pérdida funcional y al
aumento paulatino de dependencia de terceras personas.

Suelen aparecer complicaciones relacionadas especificamente con cada
enfermedad (Ataxia de Friedreich suele cursar con miocardiopatia y
diabetes mellitas insulinodependiente, etc.) (5) y por ello es importante
prever las posibles complicaciones, para mejorar el proceso de

adaptacion.

También existen las complicaciones comunes a todos los trastornos
neuroldgicos que cursan con inmovilidad, vejiga e intestino neurdégenos:
alteraciones de la deglucion, aparicion de Ulceras por presion, infecciones
de orina de repeticion, estreflimiento, pseudo-oclusion intestinal, etc. Se

requieren medidas de prevencion, tratamiento y cuidados de las mismas.

2.2. Marco conceptual del cuidado

El cuidado abarca tratar a las personas como un todo, conceptualizando
esto en las esferas de la salud (bilégico, psicologico, social, espiritual) con
el fin de mantener las necesidades que no pueden ser cubiertas por si
mismas. El cuidado es algo aprendido durante nuestra formacion como
profesionales de la salud, siendo éste un aspecto que se debe llevar a
cabo desde un punto de vista holistico, enfatizandolo ya que muchas
veces no se le da la importancia que tiene.

El acto de cuidar es una accion netamente humanista que tiene
connotaciones en tres areas: el obrar, el hacer y el conocer. Intervienen
muchos elementos entre los que encontramos:

- Los que tienen que ver con el valor de la persona: su dignidad,
su vida, la relacién solidaria, el ejercicio de la autonomia, la
confianza y el bienestar individual y social.

- Las formas como actuamos: la unidad, la veracidad, la rectitud,

la honradez, el buen juicio y las creencias.
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- El significado: de la vida, la belleza, la felicidad, la perfeccion, la
salud, la actualizacion y la competencia profesional, ambiente

social y laboral seguro, trabajo en equipo.

Todos inherentes al ser humano en el ejercicio de su humanidad,
principalmente en el ejercicio de sus valores. (6)

Hemos de reflexionar que Unicamente a través de una buena
retroalimentacion, al contenido, al sentimiento, a la demanda de nuestro
interlocutor, podemos saber si hablando de lo mismo decimos lo mismo.
(7).

El cuidado puede ser entendido en funcion de la contextualizacion del
mismo, asi entendido por algunas autoras es la accion encaminada en
hacer algo por alguien (8), rasgo humano, imperativo moral, afecto,
interaccion personal e intervencion terapéutica (9), forma de amor, de
expresion de sentimientos volcados en un hacer, el cuidado ayuda al otro
a crecer, a realizarse y enfrentar dificultades propias de la vida (10).
Repasando definiciones de cuidado y de cuidar podemos ver que en
funcion de las influencias recibidas por parte de los autores encontramos
diferentes tendencias, unas con aires filosoficos, con influencias
humanisticas o existencialistas. Muchas de estas autoras estan de
acuerdo en que la accion de cuidar no es solo instrumental sino que,
ademas, supone un encuentro entre personas que llevan a cabo una
transaccion intersubjetiva entre ellas y que se produce en un momento y
espacio concreto, que los fildsofos denominan Kairos (11) y con una
finalidad determinada. Esta definicion corresponde a autoras que
entienden el cuidado en el marco de una enfermeria humanista. (12)

Para este estudio nos fundamentaremos en la Teoria del Cuidado
Transpersonal de Watson que ha sido llamado filosofia, proyecto de
disefio, ética, paradigma, vision del mundo, tratado, modelo conceptual,
marco organizador y teoria. (13)

La Teoria de Watson nos permite regresar a nuestras raices y valores
profesionales mas profundos; representa el arquetipo de enfermera ideal.

El cuidado deja constancia de nuestra identidad profesional en un
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contexto donde los valores humanos son constantemente cuestionados y
cambiados. La Teoria de Watson sostiene que este cuidado contribuye a
que tales valores estén presentes y la enfermeria no sea concebida “solo
como un trabajo”. La Teoria de Watson ofrece una fundamentacion ética y
filoséfica para la enfermeria de hoy y de mafiana. Su enfoque
humanistico, basado en los valores que incorpora su teoria, permite
brindar apoyo a la enfermeria y al cuidar humano en las instituciones (14)
En su teoria muestra un interés por el concepto del alma y enfatiza la
dimension espiritual de la existencia humana. Watson afirma que su
orientacién es existencial-fenomenoldgica y espiritual y que se basa, en
parte, en la filosofia oriental. También adopta el pensamiento de la
escuela humanista, existencial y de la psicologia transpersonal. Su
pensamiento se fundamenta en filésofos tales como Heidegger, Marcel,
Buber, May, Mayeroff, Gilligan y Noddings (15).
Watson expone su Teoria del cuidado humano centrada en el cuidado
enfermero y en fendmenos existenciales, es decir, plantea una teoria que
no se centra Unicamente en el cuerpo fisico, alcanza los misterios
espirituales y las dimensiones existenciales de la vida y la muerte.
Desarrolla el Cuidado Transpersonal, entendido como “contacto de los
mundos subjetivos de enfermera y paciente, abarcando la atencion fisica,
mental, emocional y espiritual” (16).
En su teoria habla sobre el cuidado y sus caracteristicas, determinando
una serie de hipétesis:

1. El cuidado soélo puede ser demostrado y practicado en una

relacion interpersonal.

2. El cuidado esté condicionado a los factores de cuidado.

3. El cuidado efectivo promueve la salud y el crecimiento personal-

familiar.

4. Ambiente de cuidado: el que permite al individuo elegir la mejor

opcion.

5. Ciencia del cuidado: complementaria a la ciencia curativa.

6. Los cuidados son centrales en la practica enfermera
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La gestion del cuidado enfermero para esta autora se caracteriza por girar
alrededor de una serie de postulados, a los que Watson llamé “Factores
Caritativos de Cuidados”:

1. La formacion de las enfermeras debe ser humanista-altruista.

2. En el cuidado al individuo se debe integrar la atencion a lafe y la

esperanza.

3. Las enfermeras deben cuidar atendiendo la sensibilidad "hacia

uno mismo y hacia los otros”.

4. Promover una relacion de ayuda y confianza.

5. Aceptar los sentimientos positivos y negativos.

6. Desarrollo creativo de los cuidados enfermeros para la
resolucién de problemas.

7. Impulsar una ensefianza interpersonal.

8. Las enfermeras deben crear un ambiente protector a nivel fisico,

mental, espiritual y sociocultural.

9. Asistir para satisfacer las necesidades humanas existentes.

10. Se deben reconocer las fuerzas fenomenoldgicas Yy
existenciales.
Asi, podemos concluir diciendo que el cuidado enfermero para Watson es
“‘una atencién experimentable, contextual y metafisica, basada en un
sistema de valores que reconoce el poder del amor, la fe, la compasion y
la conciencia asociada con un profundo respeto por la maravilla y el
misterio de la vida”. (17)
Por todo lo citado hasta ahora queremos enfocar nuestro trabajo desde el
punto de vista del Cuidado de Watson ya que entendemos el cuidado
desde la valoracién integral de la persona en todas sus dimensiones,
como un ser Unico que tiene derecho a decidir y participar en su cuidado,
se pretende prestar cuidados humanizados, centrandonos en la persona,
sus necesidades, vivencias y expectativas, para poder dar calidad de vida

centrada en la persona.
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2.3. Justificacion

Investigar el cuidado a través de la percepcion de los usuarios es un
proceso complejo que depende tanto de la informaciéon que nos entregan,
como las experiencias de quién percibe; enfocado a la percepcién del
cuidado del profesional, se puede afirmar que, éste juzga segun lo que la

persona percibe y no a como lo ve directamente el profesional de la salud.

La importancia de este tema viene dada por el nUmero de personas que,
a dia de hoy, se encuentran institucionalizadas en centros asistenciales
de Atencién a Personas con Discapacidad Fisica (CAMF).

Son centros de ambito estatal destinados a la atencion integral, en
régimen de internado y media pension de aquellas personas con
discapacidad fisica que, careciendo de posibilidades razonables de
recuperacion profesional a consecuencia de la gravedad de su
discapacidad, encuentran serias dificultades para conseguir una
integracion laboral y para ser atendidos en sus necesidades bésicas de
las actividades de la vida diaria en régimen familiar o domiciliario.

En Espafia existen cinco centros de este tipo, pertenecientes al IMSERSO
dentro del Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad. El nUmero de
usuarios de cada centro varia, en funcion de las caracteristicas de los
mismos, pero el IMSERSO gestiona un total de 608 plazas, 560 de
internado y 48 de media pension.

Los CAMF se encuentran en Alcuéscar (Caceres), Ferrol (A Corufia),
Guadalajara. Leganés (Madrid) y Pozoblanco (Cérdoba)

En el CAMF de Ferrol el numero de plazas es de 110 usuarios en régimen
de internado y 15 usuarios en régimen de media pension.

Los usuarios de este CAMF son personas que tienen discapacidad fisica
con necesidades de apoyo para poder realizar las tareas basicas de la
vida diaria. La institucion ofrece y garantiza la cobertura de las tareas
cotidianas como alimentacion, aseo, eliminacion, movilidad, cuidados
sanitarios, mantenimiento de capacidades a través de los distintos

departamentos de rehabilitacion, etc.
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Se establecen pautas en funcion de las necesidades de cada usuario, se
prestan cuidados enfocados al aspecto fisico y a las capacidades
perdidas. El trabajo en una centro residencial puede volverse rutinario, de
forma que la atencién que se presta dejar de ser adecuada, ya que no se
estan cubriendo todas las necesidades de la persona, hay que tener en
cuenta como quieren ellos ser cuidados y que necesidades reales tienen,
en todos los aspectos de su vida.

Tenemos que preguntarnos ¢ Como vivencian ellos la atencion que se les
presta?, ¢estamos cubriendo sus necesidades en todos los aspectos de
su vida?, ¢prestamos cuidados en funcion a las necesidades reales o a

las necesidades de la Organizacion?

Vivencias y expectativas de usuarios de un CAMF en relacion a sus cuidados
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3. OBJETIVOS

e Objetivo principal: conocer cémo vivencian los usuarios los
cuidados asistenciales recibidos en un centro sociosanitario.
e Objetivos especificos:

- conocer sus expectativas sobre los cuidados, a fin de
incrementar la calidad de los mismos y mejorar su atencion
asistencial.

- conocer los factores que los usuarios sefialan como causa de

satisfaccion e insatisfaccion en la atencion prestada.
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4. METODOLOGIA

Esta investigacion se realiza a través de metodologia cualitativa, la cual
trata de identificar la naturaleza profunda de las realidades, su estructura
dindmica, aquella que da razon plena de su comportamiento y
manifestaciones (18, 19). Se trata de un intento para obtener una
comprension profunda de los significados y definiciones de la situacion tal
y como nos la plantean las personas, es por ello que, en este tipo de
investigacion, la tarea fundamental del investigador, consiste en entender
el mundo complejo de la experiencia vivencial desde el punto de vista de
quienes la experimentan. (20)

4.1. Encuadre metodoldgico

Este estudio se realizar4 con paradigma interpretativo. EI marco tedrico
elegido es la fenomenologia hermenéutica o interpretativa, ya que el
punto de partida de la fenomenologia es su consideracion y acercamiento
al “mundo de la vida”, es decir, a las experiencias y vivencias en el mundo
y, por tanto, la fenomenologia nos otorga la opcién de acercarnos al ser.
(21)

Permite conocer la construccion de los significados de la experiencia
vivida por un sujeto en su interaccion social. Por ejemplo, permite indagar
sobre como vivencia un fendmeno una persona o grupo.

La fenomenologia, corriente filos6fica impulsada por Edmund Husserl
(1859-1938), fundamenta la investigacion cualitativa planteando que la
realidad puede ser conocida a través de la abstraccion tedrica, analizando
las cualidades de la experiencia y permitiendo aprehender la esencia
misma del fenomeno. Utilizada en investigaciones de enfermeria, la
fenomenologia permite estudiar el mundo tal y como se presenta en la

conciencia. (22)
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El punto de partida de la fenomenologia es su consideracion vy
acercamiento al “mundo de la vida”, es decir, a las experiencias y
vivencias en el mundo y, por tanto, la fenomenologia nos otorga la opcion

de acercarnos al ser. (21)

4.2. Estrategia de busqueda bibliogréafica

La busqueda bibliografica se ha realizado en los meses de julio y agosto
del afio 2016 y llevado a cabo en diferentes bases de datos, tanto
nacionales como internacionales. Entre ellas se encuentran:

PubMed (MedLine), CINAHL, Cochrane Plus, CUIDEN Plus, Scopus,
DIALNET y Google Scholar.

Los descriptores MeSH utilizados para la busqueda han sido los
siguientes:

¢ Investigacion cualitativa

e Vivencias usuarios
e Calidad percibida
e Atencion Asistencial
e Discapacidad Fisica
Se ha limitado la busqueda bibliogréafica de la siguiente manera:
e Afios: 2006-2016.
e Idioma: castellano e inglés.

e Articulos de revision. Publicaciones

También se ha recogido informacion a través de la pagina Web del
Ministerio de Sanidad, de donde se ha extraido bibliografia util para este

trabajo.
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4.3. Contextualizacién de la investigacion

La investigadora principal es actualmente trabajadora del centro donde se
realizara el estudio. Su puesto de trabajo esta dentro del equipo directivo
y su cargo es el de Responsable de Area Asistencial Residencial. Dentro
de las funciones de gestion que lleva a cabo, esta la coordinacion de los
servicios asistenciales que recibe el usuario en el dia a dia y por tanto
conoce los cuidados que se le prestan por parte de los diferentes
profesionales del centro.

Por su posicién conoce a las personas sobre las que va a investigar, lo
cual facilitara el acceso al campo, pero también puede limitar la
intervencidon de algun participante ya que al conocerlo, pueda serle mas
dificil contar su realidad. Se limitara a describir, comprender e interpretar
los datos.

Para evitar interpretaciones unilaterales de los datos el estudio cuenta con
otra investigadora, que también trabaja en el centro como Trabajadora
Social. Esta profesional conoce a todos los usuarios y tiene otra vision, ya
que sus tareas principales cubren los aspectos de la atencion centrados
en su bienestar social y de relaciones.

Ambas investigadoras trabajardn con el mismo criterio para evitar asi

diferentes resultados en funcién de la persona que se entreviste.

4.4. Escenarios de observacion

El estudio se llevara a cabo dentro del CAMF de Ferrol, que como ya
hemos dicho anteriormente es un centro de atencién a personas con
discapacidad y cuyos objetivos son:

e Atencion integral de los usuarios.

e Conservacion, y en su caso, potenciacion de sus capacidades a

través de las técnicas adecuadas.

e La habilitacion personal y social para su autocuidado en los

aspectos que sea posible.
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e La prestacion de ayuda de tercera persona para suplir la carencia o

insuficiencia de su capacidad funcional.

e Fomentar sus relaciones personales y sociales a través del ocio y

tiempo libre y de otras actividades que se estimen idoneas.
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Figura 1. Centro de Atencion a Personas con Discapacidad Fisica
(CAMF) de Ferrol.

El edificio

Se distribuye en planta s6tano donde se ubica la lavanderia y servicios de
mantenimiento, planta cero con servicios comunes como el comedor,
cafeteria, sala de estar, biblioteca, peluqueria, talleres ocupacionales,
administracion, cocina, salas de atencion y despachos de los distintos
profesionales y cinco plantas de residencia donde se encuentran las 110
habitaciones individuales, de las cuales 10 pueden convertirse en dobles
0 compartidas en caso necesario por facilitar la convivencia de parejas o

familias ingresadas en el centro.
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e En la primera planta se encuentra la sala de enfermeria, despacho
de Gobernantia y Responsable de Area, el control de los

cuidadores, un pequeiio comedor y 28 habitaciones individuales.

e En la segunda planta hay un control de cuidadores y 28

habitaciones individuales.

e En la tercera planta tenemos 18 habitaciones y el control de los
cuidadores. Las plantas cuarta y quinta cuentan con 18
habitaciones cada una, pero no tienen control de cuidadores ya
gue los que estan en la tercera planta son los mismos que prestan

atencion a las tres plantas (32, 42 y 52 plantas).
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Figura 2. Avenida da Residencia 15405 Ferrol, A Corufia
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Los usuarios

Podran solicitar el ingreso en el Centro, en régimen temporal o

permanente, las personas que rednan los siguientes requisitos generales:

o Ser beneficiario del sistema de la Seguridad Social o tener derecho
a las prestaciones de Servicios Sociales, en virtud de Ley o
Convenio Internacional.

e Ser mayor de 16 afios.

« Estar afectado por grave discapacidad y dependencia, a
consecuencia de la cual precisa de la atencion de otra persona
para las actividades de la vida diaria y para mejorar su autonomia

personal.

La admisibn de las personas solicitantes que reunan los requisitos
anteriores se efectuard en base a los siguientes criterios técnico-

facultativos:

« Estabilidad médica.
o Severas o graves limitaciones de su autonomia personal.

« Capacidad para una minima convivencia en el Centro.
La Organizacion

1. Area de Direccion y Administracion.
2. Area de Atencion Residencial y de Centro de Dia:
o Servicio de Habitaciones y Limpieza.
o Servicio de Lavanderia.
o Servicio de Comedor.
o Servicio de Cocina.
o Servicio de Mantenimiento.
o Servicio de Transporte.
o Servicio de Recepcion y Comunicaciones.

o Servicio de Talleres Ocupacionales.
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3. Area de Atencién Asistencial y de Promocion de la Autonomia
Personal:
o Atencién personal y de cuidados basicos.
o Cuidados de enfermeria.
o Atencién médica.
o Atencion psicoldgica.
o Servicio de atencion social.
o Servicio de fisioterapia.
o Servicio de terapia ocupacional.
o Servicio de logopedia

Distribucién del personal asistencial por turnos y plantas de trabajo:

- Cuidadores en turno de mafiana 7/8 por control de planta. En turno
de tarde 4/5 y en turno de noche 2.

- Enfermeria, tiene la base en la primera planta. En turno de mafana
entre 2/4 para el total de usuarios. En turno de tarde 1/2 para el
total de usuarios y en turno de noche hay 1 enfermera para todo el
centro.

- Meédicos, hay uno de mafana y otro de tarde de lunes a viernes.

El Equipo Profesional

La plantilla del CAMF, desglosada por grupos y categorias profesionales

es la siguiente:

o Director- Gerente.

e Administrador.

« Responsable de cada una de las Areas: Asistencial- Residencial (|
y II) y de Gestion de Centros.

o Titulados Superiores de Actividades Especificas (Médicos vy

Psicéloga).
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o Titulados Medios de Actividades Especificas (Enfermeros,
Fisioterapeutas, Terapeutas Ocupacionales, Logopeda Yy
Trabajadora Social).

« Oficiales de Actividades Especificas (Cuidadores).

e Técnicos Superiores de Actividades Especificas (Maestros de
Taller).

e Teécnicos Superiores de Actividades Técnicas y Profesionales
(Gobernanta, Jefe de Cocina y Cocineros de 12, Jefe de Servicios
Técnicos y Técnicos de Mantenimiento).

« Oficiales de Actividades Técnicas y Profesionales (Cocineros de
22).

o Ayudantes de Actividades Técnicas y Profesionales (Camareros).

e Técnicos Superiores de Gestion y Servicios Comunes (Oficiales de
Administracion y Encargada de Almaceén).

o Oficiales de Gestion y Servicios Comunes (Auxiliares de
Administracion, Subgobernanta y Conductores).

e« Ayudantes de Gestibn y Servicios Comunes (Conserje Yy
Ordenanzas).

Los Servicios Externos con los que cuenta el CAMF son:

o Actividades de Animacion Sociocultural (salidas a exposiciones,
teatro, conciertos...)

« Actividades de ocio y tiempo libre (teatro, juegos de mesa, pesca,
bafios en la playa...)

o Actividades deportivas adaptadas (vela, natacion, tiro olimpico,
boccia...)

« Cafeteria.

e Peluqueria.

« Vigilancia.

e Limpieza.

e Servicios de mantenimiento de instalaciones.
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4.5. Poblacion a estudio y muestreo

Poblacién
El total de usuarios del centro en la actualidad es de 112 de los cuales:

- Son hombres 74 personas (66.07%)

- Hay 38 mujeres (33.99%)

- 4 son usuarios en régimen de media pension.

- 108 son usuarios en régimen de internado.

- Tienen discapacidad por causa traumatica 41 personas (92.68%
hombres y 7.31% mujeres) y discapacidad derivada de una
enfermedad 71 personas (50.70% hombres y 49.29% mujeres). El
porcentaje de hombres que sufren una patologia traumética es
mayor que el de mujeres. Por lo que las variables sexo y
traumatismo estan relacionadas

- Padecen algun trastorno cognitivo/psiquico 15 personas.

Grafico sexo sexo y patologia
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Gréfico 1. Relacién entre sexo y patologia
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VARONES |HEMBRAS |TOTAL
TRAUMA 38 3 41
ENF. 36 35 71
TOTAL 74 38 112

Tabla 1. Incidencia segun sexo y patologia

Edad por frecuencia
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Grafico 2. Frecuencia de edad

Los rasgos generales que describen el perfil de los usuarios del centro se
pueden resumir en:
e Algunos tienen expectativas erréneas sobre la evolucién de su
enfermedad (debido al insuficiente contacto con la realidad externa
a la propia institucion y, como consecuencia, demandas excesivas
y/o errbneas de tratamiento y mejoria.
e Un rasgo muy comun a la mayoria de los usuarios es la pasividad,;
hay una necesidad constante de refuerzo positivo para la
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consecucion del seguimiento de las medidas terapéuticas
adoptadas.

e El usuario corresponde al perfil de paciente crénico o progresivo
que presenta unas caracteristicas (depresion, irritabilidad,
ansiedad, pasividad...) que requiere abordaje multidisciplinar.

e La edad de los usuarios es otra caracteristica a tener en cuenta, ya
que tenemos personas con mas de 65 afios que seria la edad
maxima para permanecer en este tipo de centros, pero que debido
a la falta otro recurso mas apropiado, permanece en el centro; por
ello tenemos usuarios cuya edad media son las 54 afios de edad y
con tramos de edad entre los 27 y los 78 afios.

La poblacion a estudio son los 112 usuarios del CAMF de Ferrol, se
establece como criterio de inclusion:

e Tener firmado el consentimiento informado.

e Ser residente del centro en régimen de internado en el momento

que se realiza el estudio.

Y como criterios de exclusion:
e Padecer una enfermedad mental o deterioro cognitivo grave que no
permita la realizacion de una entrevista o que le impida al usuario
tener contacto con la realidad diaria, como seria estar en coma

vigil, etc.

e Presentar problemas graves para comunicarse y/o expresar de

forma entendible.

e Ser usuario del centro en régimen de media pension, ya que a este
tipo de usuarios se le prestan pocos servicios asistenciales

relacionados con los cuidados y la atencion basica diaria.
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Muestreo

En la investigacion cualitativa la seleccion de las personas informantes, se
realiza siguiendo el procedimiento de representacion estructural, no
estadistico.

En este tipo de muestreo las personas son seleccionadas de forma
deliberada para ofrecer una variedad de opiniones con relacién al tema.
Se trata de elegir a personas representativas que puedan ofrecer
informacion relevante, es decir, muestreo teorico intencionado.

La seleccion de la muestra se haré en el contexto del Centro de Atencion
a Personas con Discapacidad Fisica de Ferrol. Se determina el muestreo
de acuerdo con aquellos usuarios que han permanecido en el centro el
periodo en el que se realizara el estudio.

El proceso de muestreo es tedrico intencional, ya que se buscaran perfiles
determinados. No se trata de un muestreo probabilistico por que no sigue
un proceso aleatorio. Los informantes se elegirdn segun cumplan los
criterios de inclusion.

De los usuarios del CAMF tenemos un total de 87 personas cumplen los
criterios de inclusion.

De los 87 usuarios que podrian ser incluidos en el estudio tenemos que
60 son hombres y 27 son mujeres.

Sus edades van desde los 27 hasta los 78 afos. El promedio de edad es

de 54 afnos.

4.6. Entrada al campo de investigacion

El acceso al campo de investigacion se realizara mediante la
investigadora principal, ya que forma parte de la plantilla de centro y
conoce a los usuarios y también las caracteristicas del centro.

Tras la obtencion de informe favorable del Comité de Etica de Galicia se

solicitara autorizacion al Director Gerente del Centro (Anexo II).
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4.7. Técnicas de recogida de la informacion

Como técnica de recogida de datos se utiliza la entrevista abierta
narrativa en profundidad que se realizaran en el propio centro, en una
zona reservada para garantizar la confidencialidad de los participantes y
lograr la anonimizacion de los mismos.

Los investigadores tendran un diario 0 notas de campo donde iran
reflejando la informaciéon que no queda recogida en las grabaciones, pero

que ellos perciben.

4.8. Analisis de la informacion

Los datos se analizaran segun tres subprocesos que propone
Humberman y Miles (2000):
- Reduccidn de datos, seleccionar y condensar los datos.

- Presentacion de datos, potenciar la mirada reflexiva del
investigador.

- Elaboracion y verificacion de conclusiones.

El analisis de los datos es un proceso circular que comienza con la propia
recogida de informacion y que esta en continua ebullicion hasta que se
alcanza la saturacion (23).

En este procedimiento, la investigadora: transcribe los datos, los
interpreta y realiza un trabajo de categorizacién de los mismos que van
surgiendo a medida que se analiza la informacion recogida, lo que
determina el caracter inductivo del proyecto. Asimismo, con la finalidad de
enriquecer y perfeccionar el conocimiento sobre el fenbmeno, se ha
contado con diferentes expertas externas para triangular la informacion en

el analisis de datos (triangulacién por investigadoras).
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4.9. Criterios de rigor y credibilidad

Toda investigacion debe responder a unos criterios regulativos, que
permitan evaluar la autenticidad del proceso. Estos criterios se
corresponden con los siguientes términos en metodologia cualitativa:

v Credibilidad, para conseguir veracidad en el estudio, se recurre a
este criterio (paralelo al de validez interna). Se consigue
contratando fuentes de informacion y usando técnicas de
triangulacion. Para asegurar la credibilidad (24) nos basaremos en
el trabajo prolongado y continuado en el campo, considerando esto
como el tiempo que se ha estado trabajando diariamente con los
usuarios asi como el trabajo de campo que se realizara en la
investigaciébn. También se sometera la investigacion a juicio de

expertas externas en investigacion cualitativa y enfermeria.

v Transferibilidad, se persigue determinar la relevancia y las
posibilidades de que las explicaciones e interpretaciones, como
resultado de este estudio, se puedan aplicar a otros contextos.
Para ello se realiza un muestreo teorico intencional, se describe de
forma detallada y se enmarca el contexto.(24) Se conseguird con
descripciones detalladas del fenémeno observado y por supuesto

con el muestreo tedrico anteriormente mencionado.

v' Consistencia, debe ser objetivo, se trata de neutralizar al
investigador, para ello se debe verificar con los participantes y se
reflejaran los sesgos del investigador. Se realizara la investigacion
por medio de dos investigadores (24). Se ha asegurara a través de
la disposicion de todos los datos registrados automaticamente. Se
conservaran todos los documentos de registro y los esquemas de
analisis llevados a cabo. La “objetividad” en un estudio cualitativo
viene dada por la confirmabilidad residente en los datos. De este
modo, la confirmabilidad en este estudio se ha basado en la

triangulacion por investigadoras.
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Actividad

Julio/ Agosto
2016

Septiembre/
Octubre
2016

Diciembre
2016/ Marzo
2017

Abril/
Agosto
2017

Sept/
Octubre
2017

Disefio y
revision de
la literatura

Aspectos
legales del
CEIC

Recogida
de datos

Analisis
datos

Memoria y
publicacion
resultados

Vivencias y expectativas de usuarios de un CAMF en relacion a sus cuidados




33

6. CONSIDERACIONES ETICAS

v" Consentimiento informado del usuario (Anexo lI)
v’ Autorizacion del Director Gerente del CAMF (Anexo 1)

v' Se respetaran las normas de buena practica de la Declaracion de

Helsinki

v’ Aceptacion del estudio por el Comité Autonémico Etico de
Investigacion Clinica de Galicia. Servicio Galego de Saude (Anexo
V)

v Proteccion de datos garantizando la Ley Organica 15/1999, de 13
de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal, con
las modificaciones establecidas en la Ley 2/2011 de 4 de marzo de
Economia Sostenible (el 5 del 2011), y por la Ley 3/2001, de 28 de
Mayo, reguladora del consentimiento informado y de la historia
clinica de los paciente, teniendo en cuenta las modificaciones

propuesta el 7 de Mayo del 2005.
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7. PLAN DE DIFUSION DE RESULTADOS

Congresos

e Congreso Nacional de Gestidén Sociosanitaria. Afio 2018.
e Congreso Sociedad Espafiola de Calidad Asistencial. Afio 2018

Revistas Nacionales

e Calidad Asistencial (factor de impacto afio 2015: 0.36)
e Cultura de los cuidados. (factor de impacto afio 2015: 0.396)

Revista Internacional

e Journal of Family Nursing (factor de impacto afio 2015: 1.775).

Otros

e Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.
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8. FINANCIACION

Para el desarrollo y puesta en marcha de este estudio son necesarios una
serie de recursos:

v Recursos humanos: la investigadora principal que pondra en
marcha este estudio, investigador colaborador, los informantes clave, un
traductor para la busqueda de documentacion en otros idiomas distintos al
espafiol y un transcriptor o administrativo, para la redacciéon de las

entrevistas.

v Recursos estructurales o infraestructuras: se consensuara el
lugar de desarrollo de las entrevistas con los informantes. Las actividades
de recopilacién y andlisis de los datos, la redaccién del trabajo,...y en
general las deméas actividades que requieran la utilizacion de
ordenadores, se llevaran a cabo en instalaciones de acceso gratuito y con

posibilidad de conexion a internet.

v Recursos inventariables: el ordenador personal (necesario para
poder registrar la informacién obtenida y elaborar, tanto el disefio como el
proyecto final, en formato electrénico), los soportes de almacenamiento
masivos, una impresora, una grabadora, una cinta regrabable y el

paquete Office Microsoft.

v Recursos fungibles: material de papeleria (boligrafos, papel,
gomas, lapices, sobres, grapadoras, rotuladores, toner impresora, etc.)

v Otros gastos: llamadas telefénicas, acceso a internet, inscripcion
a congresos, gastos de envio. Ademas pueden surgir una serie de

imprevistos o0 gastos para los que necesitamos destinar una parte
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Memoria Econémica

Material inventariable
e Ordenador 700€
e Pendrive 40€

Material fungible

e Material de oficina 100€

e Impresion, fotocopias 200€
Otros

e Servicio de Open Acess 1500€

e Traduccion (Ingles, Gallego)  200€

e Matriculas congresos 600€

e Gastos asistencia a congresos___ 1000€

Total: 4340 euros
Posibles fuentes de financiacion
El IMSERSO, dentro del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e

Ilgualdad, ya que es parte interesada en la investigacion al llevarse a cabo

en un Centro de sus competencias.
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11.1. Anexo |. Abreviaturas y Nomenclatura

CAMF: Centro de Atencion a Personas con Discapacidad Fisica.

ABVD: Actividades Bésicas de la Vida Diaria.

IMSERSO: Instituto de Mayores y Servicios Sociales.

CRMF: Centro de Recuperacion de Personas con Discapacidad Fisica.

CRE: Centro de Referencia Estatal

SAAD: Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia.

PCI: Parélisis Cerebral Infantil.

TCE: Traumatismo Craneoencefalico.

AIVD: Actividades Instrumentales de la Vida Diaria
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11.2. Anexo Il. Autorizacion Director Gerente del CAMF

Don Fernando Lopez Diaz. Director Gerente del Centro de Atencidén a
Personas con Discapacidad Fisica de Ferrol.

Me dirijo a usted con el fin de solicitar la autorizacion para llevar a cabo en
su Centro, el estudio “Vivencias y expectativas de los usuarios de un
Centro de Atencion a Personas con Discapacidad Fisica en relacion a sus
cuidados”.

Dicho estudio forma parte del “Trabajo Fin de Master” dentro del Master
en Investigacion, Ordenacion y Evaluacion de los Servicios
Sociosanitarios por la Facultad de Enfermeria de Ferrol, siendo las
directoras del estudio M2 Jesus Movilla y Natalia Rivas, ambas profesoras
de la Universidad de la Corufia.

El objetivo del estudio es conocer cémo vivencian los usuarios los
cuidados asistenciales recibidos en un centro sociosanitario.

Para ello, se realizar4 una entrevista a los participantes, que consientan
participar en el estudio. Los datos de los participantes estaran protegidos
conforme a lo dispuesto por la Ley Orgénica 15/1999, de 13 de diciembre,
de Proteccion de Datos de Caracter Personal.

El estudio no tiene ningun coste econdmico para su Centro y es
importante realizar este tipo de estudios para poder conocer las
necesidades reales de cuidados y atencion de sus usuarios.

Por lo que se agradece su colaboracion.

Comprendiendo lo expuesto y presentando su conformidad.

= o P ,adia.......... cde. , del 2016

Firma del Director Gerente Firma de la Investigadora
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11.3. Anexo lll. Declaraciéon del consentimiento informado del usuario

“Vivencias y expectativas de los usuarios de un Centro de Atencién a
Personas con Discapacidad Fisica en relacién a sus cuidados”.

D/ Dia.

con DNI

Descripcion del estudio:

Este estudio forma parte del proyecto del Master en Investigacion,
Ordenacion y Evaluacion de los Servicios Sociosanitarios de la Facultad
de Enfermeria de Ferrol y va a ser realizado por la alumna M2 Beatriz
Grueiro Marofio.

Dicho estudio tiene con fin conocer las vivencias y expectativas de los
usuarios de su Centro en relacion a los cuidados que reciben.

No presenta riesgos asociados y el beneficio esperado del mismo es
profundizar en sus necesidades para asi mejorar la calidad de la atencion.
La participacion de los usuarios en este proyecto es voluntaria y tiene
derecho a abstenerse del estudio en cualquier momento que lo deseen.
Por otro lado, el participar en el mismo no genera ningun tipo de
obligaciones presentes o futuras. El negarse a participar o contestar
ciertas preguntas durante la entrevista no le afectard en modo alguno. La

informacion sera utilizada manteniendo la confidencialidad y el anonimato.

NOMBRE:

FECHA:

FIRMA:
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11.4. Anexo IV. Carta de presentacién de la documentacion al Comité
Etico de Investigaciéon de Galicia

Dofia Beatriz Grueiro Marofio

Con teléfono de contacto: 629414778

Correo-e: beagrueiro@hotmail.com

Direccion postal: Avd. Souto Vizoso 116, Naron, C.P. 15570 A Corufia

SOLICITA la evaluacion por parte del Comité de:

Del estudio:
Titulo: “Vivencias y expectativas de los usuarios de un Centro de Atencion
a Personas con Discapacidad Fisica en relacién a sus cuidados”.
Investigadora principal; M2 Beatriz Grueiro Marofio.
No comercial (confirma que cumple los requisitos para la exencién de
tasas segun art. 57 dela Ley 16/2008, de 23 de diciembre, de
presupuestos generales de la Comunidad Autonoma de Galicia para el
afo 2009. DOGA 31 de diciembre de 2008
Tipo de estudio:
- Ensayo clinico con medicamentos
CEIC de Referencia:
- Ensayo clinico con productos sanitarios
- EPA-SP (estudio post-autorizacion con medicamentos seguimiento
prospectivo)
- Otros estudios no incluidos en las categorias anteriores
Junto se acerca la documentacion necesaria en base a los requisitos que

figuran en la web del CEIC de Galicia.

En Ferrol, a...... (o [T del 2016

Fdo.:
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