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Glosario de abreviaturas

o CIBISA: Cuidado Invisible, Bienestar, Seguridad y Autonomia

o DeCS: Descriptores en Ciencias de la Salud

e HNP: Hospital Nacional de Parapléjicos

e ICN: International Council of Nurses

e |CU: Intensive Care Unit (Unidad de Cuidados Intensivos en inglés)
¢ MeSH: Medical Subject Headings

¢ NIC: Nursing Interventions Classification

o PCIE-H: Percepcion del Cuidado Invisible Enfermero-Hospitalario

o PINC-H: Perception of Invisible Nursing Care-Hospitalisation (PCIE-H en inglés)
e RGPD: Reglamento General de Proteccion de Datos

e SPSS: Statistical Package for the Social Sciences

e TAA: Terapia Asistida con Animales

e TFG: Trabajo de Fin de Grado

e UCI: Unidad de Cuidados Intensivos



Resumen

Introduccidn: A pesar de que las enfermeras somos el pilar de los sistemas de salud, nuestro
trabajo no siempre es reconocido. Mas alla de las técnicas y procedimientos que realizamos,
nuestra labor incluye aspectos emocionales, fisicos y psicosociales de los pacientes. Esto
mismo sucede con los cuidados invisibles. Aunque no se registran formalmente y aiun son
desconocidos para muchos, son la base de una atencion de calidad e influyen de manera
positiva en la recuperacion y confort de los pacientes y sus familiares.

Planteamiento del problema: Los cuidados invisibles son basicos en cualquier entorno
hospitalario. Existen ciertas unidades donde la gravedad de los pacientes es mayor, como las
UCIs, y en ellas se corre el riesgo de dejar estos cuidados de lado por priorizar otros
procedimientos. Esto dificulta su visibilizacién y el reconocimiento del trabajo diario de la

enfermera.

Objetivo general: Evaluar, durante dos afios, el impacto de los cuidados invisibles
proporcionados por enfermeria, en la recuperacién de pacientes ingresados en la UCI del

Hospital Nacional de Parapléjicos, asi como en el bienestar de sus familiares.

Metodologia: Mediante un estudio observacional de tipo descriptivo se analizara la
percepcién de los familiares sobre los cuidados invisibles en UCI. Para ello se utilizara
principalmente el cuestionario PCIE-H (Percepcion del Cuidado Invisible Enfermero-
Hospitalario) y después se compararan los resultados con la evolucién clinica de los

pacientes.

Implicaciones para la préactica de la enfermeria: Aumentar la importancia de los cuidados
invisibles permitira ofrecer unos cuidados de calidad y fortalecer el papel de enfermeria en el

sistema sanitario.

Palabras clave: humanizacion de la atencion, satisfaccion del paciente, unidades de

cuidados intensivos, atencion centrada en el paciente, calidad de la atencion de salud.



Abstract

Introduction: Although as nurses we are the backbone of healthcare systems, our work is not
always fully recognized. Beyond the techniques and procedures we perform, our role
encompasses the emotional, physical and psychosocial aspects of patients. This is also true
for invisible care. Even though it is not formally recorded and remains unknown to many, it
forms the foundation of quality healthcare and positively impacts the recovery and comfort of
patients and their families.

Problem statement: Invisible care is essential in any hospital setting. However, in certain
units where patient severity is greater, such as Intensive Care Units (ICUs), there is a risk of
neglecting this type of care in favor of prioritizing other procedures. This makes it more difficult

to make invisible care visible and to recognize the daily work of nurses.

General objective: To evaluate, over a two-years period, the impact of invisible care provided
by nursing staff on the recovery of patients admitted to the ICU of the National Paraplegic

Hospital, as well as on the well-being of their families.

Methodology: A descriptive observational study will be carried out to analyze the perception
of family members regarding invisible care in the ICU. The main tool for this analysis will be
the PCIE-H questionnaire (Perception of Invisible Care in Hospitals), and results will later be

compared with the clinical evolution of the patients.

Implications for nursing practice: Raising awareness of the importance of invisible care will
allow for the delivery of higher quality healthcare and will strengthen the role of nursing within
the healthcare system.

Keywords: health care humanization, patient satisfaction, intensive care units, patient-

centered care, quality of healthcare.



1. Presentacion

El primer dia que me senté en clase, invadida por una gran mezcla de emaociones, incluidos
nervios y miedo, escuché por primera vez la definicion de enfermeria. Fue simple, breve, tanto
que se pudo reducir a tan solo una palabra, "cuidar”. En ese momento me di cuenta de que,
por mucho que tuviera que descubrir por mi misma aun, estaba donde queria estar.

Para mi la enfermeria, tal y como nos han inculcado los profesores durante estos afios, va
mucho més all4 de técnicas y procedimientos médicos. Un paciente no es un ndmero de
habitacion ni mucho menos una enfermedad; sino que es una persona con una historia, unos
valores y unos sentimientos que debemos proteger en su totalidad.

No debemos olvidarnos de que, como enfermeras, estamos en momentos muy dificiles de sus
vidas. Cuidar significa ofrecer nuestro apoyo y calor; es un abrazo a tiempo, una mano que
demuestra carifio cuando no podemos encontrar las palabras, un silencio cdmodo mientras
les permitimos expresar sus miedos... Cuidar es estar, respetar y ayudar, incluso cuando no
se puede curar.

Son estos pequefios gestos del dia a dia, que en la mayoria de las ocasiones hacemos sin

pensar, los gue no pasan desapercibidos para el paciente a pesar de llamarse cuidados

invisibles.

Por mi experiencia vivida durante las practicas sé que, la mayoria de ellos no se acuerdan ya
de si tuve que repetir la misma técnica dos o tres veces, pero si de mis buenos dias cada
mafana, de mis bromas y cémo los miré a los ojos mientras se desahogaban.

Por todo esto, y por todos ellos, nace este trabajo, con el que pretendo enfatizar en la

importancia de la humanizacion de los cuidados de enfermeria.

“Lo esencial es invisible a los 0jos”. — Antonie de Saint-Exupéry, El Principito.

Agradecimientos:

A mi abuelo Paco, que me mira orgulloso desde el cielo.
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A mi hermano, por celebrar siempre mis logros como si fueran suyos.

Y, por supuesto, a Victor, por acompafiarme en este y en todos los caminos, por creer en mi

incluso cuando yo he dudado.



2. Estado de la cuestion

2.1. Fundamentacién, antecedentes y estado actual del tema

2.1.1. Introduccion:

Este trabajo se ha realizado para destacar el papel de los cuidados invisibles en las UCI. Se
empezara por contextualizar el concepto, y definirlo y después se hablara de su impacto, las

causas de su invisibilizacion y de las herramientas que existen para medir su percepcion.

La busqueda bibliografica se ha realizado en bases de datos cientificas como Pubmed,
CINALH o Scopus, seleccionado principalmente los articulos publicados en los ultimos cinco
afnos. Aun asi, debido a la relevancia de otras publicaciones, se han utilizado repositorios
como SciELO y Google Scholar, asi como la biblioteca de la universidad (para la revisién de

libros, Trabajos de Fin de Grado -TFG- y revistas de enfermeria).

Ademas, se ha utilizado tanto lenguaje natural como descriptores controlados (procedentes

de los tesauros DeCS -Descriptores en Ciencias de la Salud- y MeSH -Medical Subject

Headings-).

En la Tabla 1 se pueden ver los términos utilizados en ambos sistemas:

LENGUAJE LITERAL
Cuidados invisibles

Humanizacion en UCI

Impacto emocional de la
hospitalizacion
Percepcion del paciente
sobre la atencién en UCI

Atencion centrada en la

persona
Participacion de la familia en
cuidados
Evaluacion de la calidad
asistencial

Cuidados paliativos en UCI

Humanizacion de la atencion
sanitaria

DECS

Humanizacion de la Atencion

Estrés Psicoldgico +
Hospitalizacion
Satisfaccion del Paciente +
Unidades de Cuidados Intensivos

Atencion Centrada en el Paciente
Participacion de la Familia

Calidad de la Atencion de Salud

Cuidados Paliativos + Unidades
de Cuidados Intensivos

Humanizacion de la Atencion

Tabla 1 - Términos de busqueda. Elaboracion propia.

MESH

Intensive Care Units +
Health Care Humanization

Psychological Stress +
Hospitalization

Patient Satisfaction +
Intensive Care Units

Patient-Centered Care
Family Participation

Quality of Health Care

Palliative Care + Intensive
Care Units

Health Care Humanization



2.1.2 Conceptualizacion de los cuidados invisibles:

La enfermeria es una disciplina que abarca tanto el cuidado auténomo como en equipo de
personas de todas las edades, familias, grupos y comunidades. Todo ello sin importar su

estado de salud o el entorno en el que se encuentren (ICN, 2002).

Uno de los pilares de esta profesion es el conocido como proceso de enfermeria, utilizado
principalmente para individualizar los cuidados. Segun los estudios de Toney-Butler & Thayer
(2023), este proceso lo componen cinco etapas: evaluacion, diagndéstico, planificacion,
implementacién y evaluacion. Seguir estos pasos asegura que el cuidado que se ofrece se

adapte a cada paciente, ademas de unos resultados de salud mejores.

A finales de los afos setenta, Madeleine Leininger lanza su Teoria sobre la diversidad y la
universalidad del cuidado cultural. La principal idea que queria mostrar era que, para ofrecer
un cuidado integral, es fundamental combinar la cultura con el conocimiento cientifico.
McFarland & Wehbe-Alamah (2019) senalan que esta vision permitié establecer distintos

niveles de atencidn, mejorando la experiencia de cuidado.

Leininger también hizo una diferenciacion muy clara entre el cuidado enfermero y cualquier
otro tipo de cuidado profesional. Segun ella, la enfermeria implica un compromiso constante
con la salud y el bienestar de las personas, desde su nacimiento hasta el final de su vida

(Huércanos Esparza et al., 2023).

Por otro lado, Marie Francoise Colliere opinaba que este concepto no debia ser visto
simplemente como una labor técnica o secundaria, sino como un proceso integral. Esto
incluye las dimensiones fisicas, emocionales, sociales y econémicas del paciente. Ademas,

esta autora elabor6 otras aportaciones (Huércanos Esparza et al., 2023):

- Defendié que el cuidado no es secundario al tratamiento médico. De hecho, llegd a
decir que “la vida es posible sin tratamientos, pero no sin cuidados”.

- Definié el concepto de cuidado de acompanamiento: proceso de estimulacion, sostén
y crecimiento de la vida humana. Ademas de ser imprescindible para la supervivencia,
la compania también contribuye al bienestar emocional y social de los individuos.

- Advirtio sobre un problema que sigue presente en nuestra sociedad: si las enfermeras
no documentamos nuestros juicios clinicos, nuestro trabajo puede reducirse a una

funcion auxiliar e invisibilizada, meros “gajes del oficio”.

Por ultimo, Urure Velazco (2023) define el acto de cuidar como una expresion genuina de
interés y preocupacion por el otro, sin esperar nada a cambio. Esto le da importancia a esas
8



acciones que no siempre son visibles o reconocidas formalmente, pero que son
fundamentales en la experiencia y recuperacion del ser humano. Es asi como surge el

concepto de cuidados invisibles.

2.1.3. Definicion - Cuidados invisibles:

Aunque la definicion de este concepto ha sufrido cambios durante estos afios, la mas actual

es esta (Huércanos-Esparza et al., 2023):

“Entendemos el Cuidado Invisible como un conjunto de intervenciones fruto de la
observacion atenta, la empatia, el conocimiento y la experiencia, que llevan a las
enfermeras a la elaboracion de juicios profesionales y éticos deliberados, altamente
centrados en las necesidades de cada paciente. Dichas intervenciones a menudo no
son registradas ni valoradas institucionalmente, sin embargo, ocupan tiempo de trabajo
y tienen un impacto positivo en el bienestar, autonomia y seguridad de las personas,

que deberia ser considerado’.

Son intervenciones esenciales para el bienestar y confort del paciente y sus familiares, pero
que no son registradas de una manera formal en los sistemas de salud (Huércanos-Esparza
et al., 2021; Lépez-Tarrida et al., 2020; Rubifio Diaz et al., 2023; Rubio et al., 2019; Urure
Velazco, 2023). Estos actos podrian clasificarse como “el cuidado en su maxima
esencia”.(Rubio et al., 2019; Urure Velazco, 2023).

Son una pieza clave para asegurar la calidad asistencial, dignificar al paciente, humanizar la
atencion y, en ultima instancia, para garantizar la identidad de una buena practica enfermera
(Anguas Gracia et al., 2012; Rubifio Diaz et al., 2023; Urure Velazco, 2023).

2.1.4. Historia y evolucion de los cuidados invisibles:

El actual modelo biomédico, que predomina en nuestros sistemas sanitarios, es uno de los
principales motivos por el cual los cuidados invisibles no han recibido histéricamente el
reconocimiento que merecen. Ello se debe a que este enfoque prioriza las intervenciones
técnicas y los resultados medibles y cuantificables sobre las dimensiones subjetivas del

cuidado, como el ambito emocional (Nelson, 2011).

Por suerte, en las ultimas décadas esto ha empezado a cambiar. Con la idea de una atencién

centrada en el paciente, se ha empezado a mirar con otros ojos estos cuidados que antes



pasaban desapercibidos. jEl motivo? La necesidad de humanizar los entornos clinicos, algo

que antes ni siquiera se planteaba como prioridad (Montafiés Muro et al., 2022).

Gracias a las nuevas investigaciones, se ha demostrado que estos cuidados tienen un impacto
real en la satisfaccion del paciente y en su evolucién durante el proceso de salud-enfermedad.

Esto ha ayudado también a darles mayor visibilidad (Montafiés Muro et al., 2022).

Es en la década de los 80 cuando la enfermeria comienza un cambio hacia la humanizacion
de su practica. Este movimiento se caracteriza por el crecimiento en importancia de los
aspectos emocionales, psicosociales y espirituales de los pacientes. Todo esto supone dos
cosas: el inicio de un concepto que hoy se conoce como cuidados invisibles y la
cuestionabilidad de que los cuidados técnicos eran suficientes para garantizar una atencion
de calidad (Allen, 2015).

A pesar de los avances, todavia queda camino por recorrer. Estos cuidados siguen sin estar
del todo integrados en los protocolos oficiales o en los indicadores de calidad, lo que supone
un problema porque, al final, lo que no se mide ni se nombra, muchas veces se olvida o se
deja de lado (Montafiés Muro et al., 2022; Nelson, 2011).

2.1.4.1. Motivos de la invisibilidad y estrategias para su resolucién:

Diversos factores, ademas del anteriormente descrito, contribuyen a esta falta de visibilidad
que tienen algunos cuidados de enfermeria, lo que dificulta su inclusion en las métricas de

calidad y su integracion en las politicas sanitarias (Huércanos-Esparza et al., 2021).

A continuacion, se muestran en la Tabla 2, estos motivos junto con las estrategias para

aumentar la visibilidad de los cuidados invisibles:

10



FACTOR

Falta de formacion y
reconocimiento en
politicas de salud

Sobrecarga laboral
y limitacién de
recursos

Falta de registro y
cuantificacion

Percepcidn social
limitada del cuidado

EXPLICACION

No suelen ser reconocidos en
politicas de salud ni por los
propios profesionales, lo que
afecta a su integracion dentro del
sistema sanitario.

Las condiciones laborales
adversas, como la sobrecarga de
trabajo y la falta de recursos,
provocan que las tareas técnicas
sean priorizadas.

La ausencia de un sistema
estandarizado para registrar y
medir estos cuidados limita su
inclusion en los indicadores de
calidad y en las evaluaciones

institucionales.

Culturalmente, los cuidados
emocionales y relacionales son
vistos como complementos de los
tratamientos médicos.

SOLUCIONES PROPUESTAS

Incluir formacién en competencias

humanizadoras desde la formacion

académica y durante el desarrollo
profesional.

Mejorar la carga de trabajo, para que
los profesionales puedan dedicar
tiempo a los cuidados invisibles.

Uso de materiales visuales (como
infografias) para destacar los
beneficios de estos cuidados y
sensibilizar tanto a pacientes como a
profesionales.

Desarrollo e integracion de
herramientas de registro especificas
como el sistema NIC (Nursing
Interventions Classification) o el
cuestionario PINC-H (Anexo 1y 2)
para medir su impacto.

Formar en habilidades relacionales y
emocionales.

Difundir resultados, mostrando su
impacto en la calidad de vida del
paciente, mediante la participacion
en congresos y publicaciones
cientificas.

Tabla 2 - Invisibilizacion de los cuidados de enfermeria: motivos y soluciones. Elaboracion propia a partir de
(Gros Polo et al., 2019; Huércanos-Esparza et al., 2021; Mansilla & Barrios, 2024; Rosa Eduardo &
Zamora Monge, 2012; Rubifio Diaz et al., 2023; Terrero Varilla, 2023)

Es urgente implementar estas medidas dentro de los hospitales e instituciones sanitarias. Ello
no solo reforzaria el valor de estas acciones en la atencién integral, sino que ademas
mejoraria la satisfaccién del paciente y, en ultima instancia, mejoraria el reconocimiento

profesional de los enfermeros (Rubifio Diaz et al., 2023).

2.1.5. Dimensiones de los cuidados invisibles:

Los cuidados invisibles se clasifican, segun los articulos, en diez dimensiones. En la Tabla 3
se puede apreciar como se incluyen tanto aspectos fisicos como emocionales (Rubifio Diaz
et al., 2023).

Se incluyen acciones cotidianas que, a pesar de no ser valoradas, dotan de significado la
experiencia de salud-enfermedad. Por ejemplo: la preparacion de un ambiente como y
tranquilo durante el aseo del paciente (Puig Cruells, 2021).
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Aunque no se pueden medir, los cuidados invisibles proporcionan al paciente calma,

seguridad, confort y un bienestar afectivo y moral (Puig Cruells, 2021).

Se define bienestar afectivo como: un estado emocional positivo que deriva de la empatia y
el apoyo emocional brindado por la enfermera. Esto proporciona seguridad y confort en el
paciente (Nightingale et al., 2018).

Por otro lado, el término bienestar moral se define asi: sensacién de integridad y sentido ético

que siente una enfermera cuando sus acciones y valores profesionales coinciden. Dando lugar

asi a una mejora en la calidad del cuidado (Sala Defilippis et al., 2019).

DIMENSION

Fomento del
autocuidado

Relacion de
confianza

Necesidad de
ayuda

Tacto

Escucha activa

Acompanamiento

Dar animo

Confort

Respeto

Presencia

DESCRIPCION

Apoyar al paciente en la
comprension y manejo de su
proceso de
salud-enfermedad.

Crear un vinculo emocional
basado en la seguridad y la
empatia.
Identificar y responder a las
necesidades especificas del
paciente.

Expresar atencién y apoyo a
través del contacto fisico
adecuado.

Brindar un espacio donde el
paciente pueda expresarse
libremente.
Permanecer con el paciente
en momentos de
vulnerabilidad.

Proporcionar apoyo emocional
y motivacional.

Mejorar el bienestar fisico y
emocional del paciente.

Garantizar un trato digno y
humano en todo momento.

Estar disponible de forma
fisica y emocional para el
paciente.

INTERVENCIONES ENFERMERAS

Ensefianza sobre la enfermedad,
promocién de habitos saludables,
orientacion sobre tratamientos.

Comunicacion efectiva, mostrar interés
genuino, generar un ambiente seguro.

Anticiparse a requerimientos, asistencia
personalizada, observacion continua.

Tomar la mano del paciente, contacto
visual reconfortante, gestos de cercania.

Atencion sin interrupciones, reformulacion
de lo dicho, validacion emocional.

Presencia en procedimientos dificiles,
apoyo en la toma de decisiones,
acompafnamiento en duelos.

Palabras de aliento, reconocimiento de
avances, refuerzo positivo.

Ajuste de la postura, administracion de
analgésicos segun indicacién, control del
entorno.

Uso adecuado del nombre, respeto a la
privacidad, consideracion de creencias y
valores.

Visitas regulares, contacto visual
empatico, demostrar disponibilidad.

Tabla 3 - Dimensiones de los cuidados invisibles. Elaboracién propia a partir de (NNNConsult (s.f.); Rubifio

Diaz et al., 2023).
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2.1.6. Efectos percibidos en las distintas areas hospitalarias:

A pesar de que los cuidados invisibles son esenciales para lograr unos cuidados de calidad,
su relevancia varia segun el area hospitalaria en el que nos encontremos. Los factores que
influyen son: el tipo de unidad, la carga asistencial o la elacion enfermero-paciente que exista
(Mainz et al., 2024).

La literatura sugiere que los pacientes valoran mas los aspectos que abarcan estos cuidados
que los propios profesionales. A pesar de que las enfermeras no los consideran como parte
de su trabajo, quienes pasan por un proceso de enfermedad notan como mejora su

experiencia y calidad de vida al recibirlos (Gros Polo et al., 2019).

Como ya hemos mencionado, la dificultad para registrarlos, la falta de reconocimiento tanto
social como econdmico y la asociacion a caracteristicas tradicionalmente “femeninas” pueden

ser las razones (Gros Polo et al., 2019).

Pero esto no solo ocurre en los hospitales, sino también en la atencidn domiciliaria o en
clinicas dirigidas por enfermeras. En estos entornos el apoyo emocional y la comunicacion
son clave, pero frecuentemente omitidos. Al analizar en los articulos las causas, destacan:
falta de personal y de experiencia o las altas cargas de trabajo. Por todo esto, se recalca la
importancia de visibilizar e impartir estos cuidados en cualquier entorno sanitario (Mainz et al.,
2024).

2.1.6.1. Cuidados invisibles en oncologia:

Dado que el cancer provoca en aquellos quienes lo sufren un proceso de incertidumbre y
miedo, recibir cuidados invisibles genera una mayor sensacion de confianza con la enfermera,
que se acompafia directamente de una disminucion de la vulnerabilidad y un aumento de la

serenidad y seguridad fisica (Huércanos Esparza et al., 2023).

En el ambito oncoldgico, el trabajo de las enfermeras va mucho mas alla de lo que se ve.
Ademas de administrar farmacos o vigilar constantes, llevan a cabo gestos y cuidados que

marcan una gran diferencia en cémo vive el paciente su enfermedad (SESPM, 2024).

Por ejemplo, en un hospital espafiol, se puso en marcha el programa 'Fullcare'. Esta dirigido
a pacientes con cancer de mama e incluye talleres sobre temas practicos: cuidado de la piel,
ejercicio y alimentacion (SESPM, 2024). Estas actividades, que podrian clasificarse segun la

Tabla 3 en “fomento del autocuidado” son un tipo de cuidado invisible.
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Todo ello demuestra que, la atencion a pacientes oncoldgicos humanizada reduce en ellos la

ansiedad y el estrés y mejora su calidad de vida (SESPM, 2024).

2.1.6.2. Cuidados invisibles en unidades de paliativos:

En esta especialidad, la importancia de los cuidados invisibles aumenta debido a las
necesidades de los pacientes y sus familias. Segun un estudio reciente, las intervenciones de
enfermeria durante el proceso de duelo en familiares o cuidadores de pacientes paliativos

alivian el sufrimiento (Morales Soria, 2023).

En otro articulo, se habla de como en una unidad de paliativos de un hospital espafiol se ha
implementado una terapia de humanizacién que ha mostrado resultados positivos. Se trata de
una Terapia Asistida con Animales (TAA) que mejora la experiencia de los pacientes y se
clasifica dentro de un proyecto piloto de acompafiamiento emocional (Montesinos Gavilan,
2023).

Si buscamos en (NNNConsult, s.f.), observamos por ejemplo el NIC 5270, también llamado
“Apoyo emocional”’, que nos permite identificar esto como un cuidado de enfermeria. Dentro
de la Tabla 3, esto podria clasificarse como cuidado invisible en “Dar animo” o

“Acompafamiento”.

Estas intervenciones, aunque a menudo no son visibles para las instituciones, son altamente

valoradas por los pacientes y sus familias (Morales Soria, 2023).

2.1.6.3. Cuidados invisibles en entornos de alta tecnificacion (UCI):

Una UCI es un espacio en el que se imparte atencion médica y de enfermeria altamente
especializada a pacientes que atraviesan un estado critico de salud. Dado que el principal
objetivo de estas unidades es mantener con vida a estas personas, se utiliza una tecnologia
avanzada y soportes para los érganos afectados. Asi queda reflejado en el informe del grupo
de trabajo de la Federacién Mundial de Sociedades de Medicina Intensiva y Critica (Marshall
et al., 2017).

Debido a esto, se tienden a invisibilizar con mayor facilidad los aspectos emocionales del
cuidado. La presioén asistencial y priorizacion de emergencias en la UCI pueden llevar a que

las necesidades emocionales del paciente critico se queden sin atender. (Perelld, 2021).
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Las UCI a menudo generan una despersonalizacion en el cuidado. Este contexto exige un
enfoque que equilibre la atencién técnica con la emocional y psicoldgica, convirtiéndose en
un lugar ideal para evaluar el impacto de los cuidados invisibles (Oliveira Santos et al., 2024).
Cabe destacar la influencia de Espafa en la humanizacién del cuidado en estas unidades,
como se ha planteado en el proyecto HU-CI (Humanizacion de los Cuidados Intensivos). Este
modelo innovador implica implementar estrategias que permitan dar visibilidad a estas
intervenciones, medirlas y reconocerlas como un pilar esencial de la atencion integral. En la
Figura 1 se muestran las principales estrategias y practicas utilizadas (Evelyn Kvande et al.,
2021; Grupo de trabajo de certificacion de Proyecto HU-CI, 2019).

Se ha demostrado que estas acciones general beneficios en los pacientes. Por ejemplo, si
hablamos de empatia, se sabe que un buen uso de esta por parte de la enfermera genera un
mejor ambiente en la relacion terapéutica. Al aumentar la confianza, los pacientes preguntan
mas sus dudas con el fin de resolverlas y esto conlleva a una toma de decisiones mas segura
(Martos Enrique et al., 2020).

Por otro lado, existen articulos que hablan de como la inclusién de juegos, especialmente en
unidades pediatricas, favorece la aproximacion a los nifos para que hablen de sus
sentimientos y se comuniquen con mayor eficacia (Sales Cardoso et al., 2021). Asi como la
musicoterapia, una actividad cada vez llevada a cabo de manera individual por mas

enfermeras, permite una disminucion del nivel de dolor en pacientes (Cardoso et al., 2017).

Humanizacion de las UCI: Estrategias y Practicas

[Formacic’;n en Comunicacioén LEID, - ’-{EJ@ Atencidn Centrada en la Persona]

o : } ] : L
Interaccién con Pacientes - - r - Necesidades Individuales
h |

.. ™ 1 i) o
Interaccion con Familiares - - ~- Contexto Familiar

[ Canales de Comunicacidn C(QJ - ,»[C'I;J Soporte Emocional y Psicologico J

Pacientes -+ - Método Canguro

- Acompafiamiento Espiritual

PP

T 1
Familiares - - \
h
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Humanizacion

o de las UCI .
Ambiente de Trabajo Humanizado r‘$® - N @ Visitas Abiertas
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Figura 1 — Estrategias proyecto HU-CI. Elaboracion propia a partir de (Evelyn Kvande et al., 2021,
Oliveira Santos et al., 2024)
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2.1.7. Herramientas y estrategias de medicién:

Para la medicion de los cuidados invisibles y se pueden emplear diversas herramientas y

estrategias. Entre ellas destaca la escala PCIE-H o PINC-H (Anexos 1 y 2), segun si nos

referimos a ella en espafiol o en inglés. Mediante la utilizacidon de este cuestionario, se analiza
la percepcion que se tiene de estos cuidados durante el ingreso hospitalario. Se validé en
poblacion oncoldgica, demostrandose asi su utilidad para ayudar a integrar estos actos en la

practica diaria (Huércanos-Esparza et al., 2021).
Otras herramientas utiles son:

- La escala CIBISA (Cuidado Invisible, Bienestar, Seguridad y Autonomia) (Anexo 4):

esta disefada para ser usada por estudiantes de enfermeria. Durante sus practicas
clinicas podran utilizarla para autoevaluarse. De esta manera, mejoraran la calidad de
los cuidados que brindan. Esta, a su vez, se elaboré a partir de la siguiente (Urcola
Pardo et al., 2017).

- La escala Care-Q: (Anexo 8) esta escala también esta pensada para ser usada por

los pacientes. Son ellos quienes, mediante un cuestionario, evaltan el comportamiento

o los cuidados de enfermeria recibidos (Amed Salazar et al., 2019).
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2.2. Justificacion:

La justificacion de la realizacion de este TFG se basa en varios puntos:

1.- La necesidad de ampliar los conocimientos relacionados con el ambito de los cuidados
invisibles (Rosa Eduardo & Zamora Monge, 2012). A pesar de que la literatura refleja su
influencia en la calidad de vida de los pacientes, no se les da la importancia que merecen
(Germéan Bes & Martin Martin, 2023).

2.- El escaso conocimiento por parte de los propios sanitarios sobre este tema. Los articulos
refieren incluso cdmo los propios pacientes valoran mas estos actos que quienes los deben

realizar (Gros Polo et al., 2019).

3.- La existencia de un sesgo en el idioma. La mayoria de los articulos encontrados con el
término “cuidados invisibles” se limitan al castellano; habiendo sido la mayoria escritos en

Espafa y Latinoamérica (Perell6, 2021).

4.- El reciente cambio de un modelo biomédico puro hacia una atencién holistica de los
pacientes. Esto ha permitido aumentar el valor de los cuidados invisibles, que se consideran
un pilar fundamental para la humanizaciéon de entornos como la UCI (Anguas Gracia et al.,
2012).

Por todo esto, se considera la UCI como un espacio ideal para la realizacion de este estudio,
dado que en ellas se debe alcanzar el equilibrio entre las actividades técnicas y la

humanizacion del cuidado (Anguas Gracia et al., 2012).

La investigaciéon se llevara a cabo evaluando la percepcion de los cuidados invisibles en
familiares, a través del cuestionario PCIE-H (Anexo 1y 2) (Huércanos Esparza et al., 2023).
Tratando asi de contribuir también a la consolidacion de la identidad enfermera (Perell6,
2021).
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3. Objetivos e hipoétesis.

3.1. Objetivo general:

Evaluar, durante dos afios, el impacto de los cuidados invisibles proporcionados por
enfermeria, en la recuperaciéon de pacientes ingresados en la UCI del Hospital Nacional de

Parapléjicos, asi como en el bienestar de sus familiares.

3.2. Objetivos especificos:

¢ Medir la percepcion de los cuidados invisibles en familiares de pacientes en UCI.

e Analizar la relacién entre la implementacién de cuidados invisibles y la mejora en los
tiempos de recuperacion de los pacientes ingresados en la UCI.

e Evaluar la influencia de los cuidados invisibles en la calidad de vida de los pacientes
durante su estancia en la UCI, midiendo su bienestar emocional y psicolégico.

e Determinar el impacto de los cuidados invisibles en la reduccion del estrés y la
ansiedad de los familiares de los pacientes ingresados en la UCI.

e Comparar la recuperacion fisica y emocional de los pacientes que percibieron haber
recibido cuidados invisibles con aquellos que no, en términos de su bienestar y tiempos
de recuperacion.

o Explorar la percepcion de los pacientes y familiares sobre la importancia y eficacia de

los cuidados invisibles en su experiencia de atencién dentro de la UCI.

3.3. Hipétesis:

Hipodtesis nula (Hg): No hay diferencias significativas en la evolucion clinica de los pacientes

ingresados en UCI, en funcién de la percepciéon de cuidados invisibles por parte de sus

familiares.

Hipétesis alternativa (H,): Los pacientes ingresados en UCI, cuyos familiares perciben que

han recibido cuidados invisibles, presentan una evolucion clinica significativamente mejor.
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4. Metodologia.

4.1. Diseno del estudio:

Este trabajo se llevara a cabo mediante un estudio observacional analitico. Concretamente
sera de tipo descriptivo y con caracter transversal, ya que se realizard de forma simultanea y
en un uanico momento la recogida de datos (tanto de la percepcién de los familiares como de

la evolucidn clinica).

Dado que los cuidados invisibles forman parte de la buena praxis profesional, no es
éticamente correcto dejar a un grupo de pacientes sin recibirlos. Por tanto, la eleccion del
estudio descriptivo se justifica por la necesidad de observar a un grupo especifico de pacientes
gue posteriormente se dividira en dos. Esto dependera de si los familiares han percibido o no
gue los pacientes hayan recibido cuidados invisibles. Se estableceran asi relaciones causales
entre la percepciéon de dichos cuidados y la recuperacion fisica de los pacientes, su bienestar

emocional y la reduccion del estrés.

El estudio tendra una duracién aproximada de dos afios, desde junio de 2025 hasta junio de
2027 y se llevara a cabo en Hospital Nacional de Parapléjicos de Espafia (HNP), situado en

la provincia de Toledo.

4.2. Sujetos de estudio:

La poblacion diana de este estudio esta compuesta por los pacientes ingresados en la UCI

del Hospital Nacional de Parapléjicos, asi como sus familiares cercanos.

La poblacion accesible incluye a los pacientes que estén ingresados en la UCI durante el
periodo de recogida de datos, asi como sus familiares cercanos que participen activamente
en el cuidado del paciente durante su estancia en la UCI y que cumplan con los criterios de

inclusion establecidos.

Criterios de inclusion:

- Edad igual o superior a 18 afios.

- Ingreso en la UCI del Hospital Nacional de Parapléjicos durante al menos 48 horas.

- Comprension lectora y escrita en espafiol, para garantizar una adecuada
cumplimentacién de los cuestionarios.

- Ser un familiar cercano (padres, hijos, cényuges o hermanos) o cuidador principal que

haya estado involucrado en el proceso de cuidado durante la hospitalizacion.
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- Familiares de pacientes dados de alta en el momento de la cumplimentacion de los

cuestionarios, siempre que su ingreso haya ocurrido en los ultimos 12 meses.

Criterios de exclusion:

- Diagnostico de demencia u otro trastorno cognitivo que impida la evaluacién de su
bienestar emocional.

- Patologias psiquiatricas graves o crénicas por la dificultad de la evaluacion del bienestar
emocional.

- Esperanza de vida estimada menor a tres meses, para evitar sesgos en la evaluacion

del impacto de los cuidados invisibles a largo plazo.

Se empleard un muestreo no probabilistico por conveniencia, adecuado para el entorno clinico
y la disponibilidad de pacientes y familiares que cumplan los criterios. Esto permitirhd una
recogida de datos rapida y viable, ya que no es posible acceder a la totalidad de la poblacién
diana ni aplicar procedimientos de muestreo aleatorios (dada la situacién clinica de los

pacientes).

Sin embargo, debido a que no toda la poblacion tiene las mismas posibilidades de ser
seleccionada, estos resultados no podran extrapolarse. Esto sera una limitacion en cuanto a
representatividad y generalizacién de los datos, ya que seran especificos de la muestra
estudiada. Aun asi, este muestreo proporciona una informacién valida dentro de este contexto
y permite explorar la relacion entre las variables sin interferir en el cuidado de los pacientes,

sirviendo de base para futuras investigaciones mas amplias.

El célculo exacto del tamafio de la muestra se realizara con software especializado,
considerando un intervalo de confianza del 95% y un error maximo del 5%. Si no es posible
un célculo preciso, se ajustara en funcion del flujo de pacientes en la UCI, estimado en unos

ingresos semanales, permitiendo alcanzar el tamafio muestral en dos afios.
Una vez que se hayan recogido los datos, la muestra se dividird en dos grupos:

1. Grupo de pacientes que recibieron cuidados invisibles: pacientes que, segun las

respuestas de sus familiares en el cuestionario, recibieron cuidados invisibles durante
su estancia en la UCI.

2. Grupo de pacientes que no recibieron cuidados invisibles: pacientes que, segun sus

familiares, no recibieron cuidados invisibles, pero si la atencién estandar

proporcionada por el personal de enfermeria.
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4.3. Variables:

Se han identificado seis bloques principales de variables:

1.

Variables sociodemograficas: se recogeran datos tanto del paciente como del familiar

que participe en el estudio, con el fin de establecer perfiles y analizar su influencia en
la percepcion de los cuidados invisibles.

Edad del paciente: intervalos predefinidos.

Sexo del paciente: hombre/mujer.

Lugar de residencia: area rural/urbana.

Edad del cuidador: intervalos de edad predefinidos.

Parentesco del cuidador con el paciente: relacién con el paciente (esposo/a, hijo/a,
hermano/a u otros).

Tiempo de acompafiamiento en el hospital: franjas horarias segun la cantidad de
tiempo que el familiar ha pasado con el paciente.

Cuidado en domicilio: ¢el cuidador continda con el apoyo al paciente tras el alta
hospitalaria?

Tiempo como cuidador: duracién del rol de cuidador antes del ingreso.

Motivo por el que el familiar responde en lugar del paciente: decision del paciente,

incapacidad para responder o necesidad de ayuda con la lectura y escritura.

Variables clinicas: se registraran variables relacionadas con el estado clinico del

paciente y su proceso de hospitalizacion.

Duracién de la estancia en UCI: intervalos segun el nimero de dias hospitalizado.
Tiempo transcurrido desde el alta hasta la cumplimentacion del cuestionario:
menos de 3 meses, entre 4-6 meses, entre 7-9 meses o entre 10-12 meses.
Presencia de enfermedades crénicas concomitantes: ¢el paciente tiene

enfermedades previas que puedan influir en su recuperacion?

Percepcion de cuidados invisibles: el cuestionario PINC-H (Anexo 1y 2) seréa la

herramienta utilizada para evaluar la percepcion de los pacientes y familiares sobre
los cuidados invisibles recibidos en la UCI. Este cuestionario analiza aspectos clave
de la atencion enfermera a través de una escala Likert de 5 puntos, que mide desde

"nunca" hasta "siempre" la frecuencia con la que se han proporcionado estos cuidados.

Bienestar emocional y estrés:

Bienestar emocional del paciente: impacto de los cuidados invisibles en el estado

emocional del paciente durante su hospitalizacion.
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- Estrés del familiar: nivel de estrés y ansiedad experimentado por el cuidador principal

debido al proceso de hospitalizacion del paciente.

5. Satisfaccién con los cuidados recibidos: se analizara la satisfaccion del paciente y del

familiar con la atencién enfermera en la UCI, incluyendo la valoracion especifica de los
cuidados invisibles.

- Satisfaccién con la atencidén enfermera: escala Likert de 5 puntos.

- Satisfacciéon con laresolucion del problema de salud: si/no.

- Satisfaccion con laestancia en launidad: escala de 1 a 7 puntos, desde "muy mala"

hasta "excelente".

6. Percepcion del rol de enfermeria: se evaluara como perciben los pacientes y familiares

la labor de los profesionales de enfermeria dentro del equipo de salud.

- Presentacién del personal de enfermeria: si la enfermera se presentd por su
nombre.

- Importancia percibida del rol de enfermeria: si los participantes consideran a la
enfermeria como un pilar esencial en la atencién hospitalaria.

- Confianza en el equipo de enfermeria: si el paciente y/o su familia sintieron
seguridad en la atencién recibida.

- Relevancia de los cuidados invisibles en la recuperacién: se valorara en una

escala Likert de 5 puntos desde "nada importantes" hasta "muy importantes”.

A continuacién, en la Tabla 4, se presentan todas las variables incluidas en el estudio, en
funcién de los objetivos generales y especificos, y se clasifican segun el tipo:
CATEGORIA

VARIABLE TIPO DE VARIABLE

Edad del paciente
Sexo del paciente
Lugar de residencia

Persona que responde al
cuestionario

Edad del cuidador
Parentesco del cuidador
Tiempo de acompafiamiento
Cuidado en domicilio
Tiempo como cuidador

Motivo por el que responde el
familiar

Sociodemograéficas

Cuantitativa discreta
Cualitativa nominal dicotémica
Cualitativa nominal dicotémica

Cualitativa nominal dicotémica

Cuantitativa discreta
Cualitativa nominal policotomica
Cualitativa ordinal
Cualitativa nominal dicotémica
Cualitativa ordinal

Cualitativa nominal policotémica
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Clinicas

Percepcion de
cuidados invisibles

Bienestar emocional y
estrés

Satisfaccion con la
atencién recibida

Percepcion del rol de
enfermeria

Duracion de la estancia en UCI

Tiempo desde el alta hasta la
evaluacién

Presencia de enfermedades
crénicas

Cuestionario PINC-H
(Anexo 1y 2)
Bienestar emocional del paciente
Estrés del familiar
Satisfaccion con la atenciéon
enfermera
Satisfaccion con la resolucion del
problema de salud
Satisfaccion con la estancia en la
unidad

Presentacion del personal de
enfermeria
Importancia percibida del rol de
enfermeria
Confianza en el equipo de
enfermeria

Relevancia de los cuidados
invisibles en la recuperacién

Tabla 4 — Variables del estudio. Elaboracion propia.

4.4. Procedimiento de recogida de datos:

Cuantitativa discreta

Cuantitativa discreta

Cualitativa nominal dicotémica

Cuantitativa discreta
(Escala Likert de 5 puntos)
Cualitativa ordinal
Cuantitativa discreta
Cualitativa ordinal
(Escala Likert de 5 puntos)

Cualitativa nominal dicotémica

Cualitativa ordinal
(Escala Likert de 1 a 7 puntos)

Cualitativa nominal dicotémica
Cualitativa nominal dicotdmica

Cualitativa nominal dicotémica

Cualitativa ordinal
(Escala Likert de 5 puntos)

El familiar mas cercano o cuidador principal sera el encargado de completar el cuestionario,

siempre que se cumplan las siguientes condiciones:

a) Haya estado presente de forma continuada durante el proceso.

b) Haya sido identificado como cuidador o referente principal durante la

hospitalizacion.

En algunos casos se permitird que el paciente ayude a contestar directamente. Esto sera si
se encuentra consciente, orientado, sin sedacion activa y con un nivel de Glasgow (Anexo 7)

igual o superior a 14, que le permita comprender y responder con autonomia las preguntas.

Se requerira la firma del consentimiento informado (Anexo 6) para cuidadores, asegurando
que los datos reflejan la percepcion de quien ha acompafiado y observado de cerca al paciente

y sus cuidados durante su ingreso en la UCI.

En cuanto al paciente, se requerira también su firma para la trata de datos procedentes de su
historia clinica. Cuando no sea posible, se podra reemplazar por la del representante legal,
pudiendo ser este el mismo familiar que completara los cuestionarios.
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El proceso de recogida de datos se estructurara en tres fases consecutivas, abarcando un
periodo total de 2 afios.

Primera fase: Revision bibliografica y disefo del estudio (junio 2025 - noviembre 2025):

En esta primera etapa, se llevara a cabo una busqueda bibliografica en bases de datos
cientificas como PubMed, CINAHL y Medline, utilizando términos MeSH y DeCS combinados
con operadores booleanos para optimizar la busqueda de informacién relevante.

Tras la seleccion de los articulos mas adecuados, se leeran, analizaran y resumirén,
destacando los aspectos clave relacionados con los cuidados invisibles en la UCI. Con esta
informacion, se desarrollara el disefio metodoldgico del estudio, definiendo variables, criterios
de inclusién y exclusion, y herramientas de medicion, principalmente el cuestionario PINC-H
(Anexo 1y 2).

Finalmente, en esta fase se realizara un estudio piloto, con el objetivo de evaluar la claridad y
aplicabilidad de los instrumentos de recogida de datos antes de su implementacién definitiva.

Segunda fase: Aprobacion ética y recopilacién de datos (diciembre 2025 — diciembre 2026):

Una vez finalizado el disefio del estudio, se sometera a la revision y aprobacion del Comité de
Etica de la Investigacion del Hospital Nacional de Parapléjicos de Toledo. Tras la aprobacion,
se informard sobre el proyecto a los profesionales sanitarios de la UCI del Hospital Nacional
de Parapléjicos, asegurando su colaboracién en la identificacién de pacientes y familiares
elegibles.

Los participantes recibiran una explicacion detallada del estudio, tanto verbal como por escrito,
y se les proporcionara la hoja de informaciéon (Anexo 5) y el consentimiento informado (Anexo
6). Aquellos que acepten participar deberan firmar el consentimiento antes de proceder con la
recogida de datos.

El registro de la informacion se realizara mediante la aplicacion del cuestionario PINC-H
(Anexo 1y 2), que sera completado por los pacientes y/o sus familiares tras la lectura de las
instrucciones (Anexo 3). La recogida de datos se llevara a cabo de manera presencial durante

la hospitalizacion o, en caso necesario, mediante seguimiento telefonico.

Tercera fase: Andlisis de resultados (enero 2027 - junio 2027):

Una vez completada la recoleccion de datos, la informaciéon obtenida se almacenara en una
base de datos en Microsoft Excel™ 18.0 y sera analizada con el software estadistico IBM
SPSS™ 27.0. Se realizaran andlisis descriptivos e inferenciales para evaluar la relacion entre
los cuidados invisibles en la UCI y la recuperacion de los pacientes.

Los resultados seran organizados en un informe final, que incluird conclusiones y

recomendaciones para futuras investigaciones.
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4.5. Fases del estudio. Cronograma:

El estudio se desarrollara a lo largo de 2 afios (junio 2025 - junio 2027) y constara de tres
fases principales tal y como se muestra en la Figura 2.
Primera fase: Revision y disefio del estudio (junio 2025 - noviembre 2025)
1. Busqueda bibliogréfica en bases cientificas.
2. Andlisis y sintesis de articulos seleccionados.
3. Disefio metodoldgico del estudio.
4. Estudio piloto para evaluar la viabilidad del cuestionario PINC-H (Anexo 1y 2).
Segunda fase: Aprobacion y recogida de datos (diciembre 2025 - diciembre 2026)
5. Evaluacion y aprobacion del estudio por el Comité de Etica de la Investigacion.
6. Presentacion del proyecto a los profesionales sanitarios del Hospital Nacional de
Parapléjicos.
7. Reclutamiento de participantes y obtencién del consentimiento informado (Anexo 6).
8. Aplicacion del cuestionario PINC-H a pacientes y familiares.
Tercera fase: Andlisis y difusion de resultados (enero 2027 - junio 2027)
9. Andlisis estadistico de los datos con SPSS™ 27.0.
10. Elaboracion del informe final del estudio.

11. Presentacién y publicacion de los resultados en congr esos y revistas cientificas.

ACTIVIDADES
FASE 2 FASE 3

INSTEC Y Y Y X I 1 | Jelelelelelelolelolelololole
e Y Y Y 1 I 1 I elolelelclelololololololole
ZENEEY Y 1 1 1 1 | Jelelelelololeleleolelelelele

pic25-Enero26 (OO OO OO0 o 0]0]0]010]e
Feb-Marz2026 (OO OO O OO0 OO0O00 OO0
Abri-Mayo 2026 (O OO OO OO0 200CCOO00O
Jun-ju-ag2026 O OO OO OO0 POOOOO OO
sep-0ct2026 O OOOOC OO0 . )OOOO OO
Nov-Dic2026 OO O OO OO0 ®{ OO000 00

Ene-Feb-Mar 207 OO OO OO0 O0 000000 0000 00
Ab-May-Jun 2072 QOO OO OO0 00 0000000000 00

Figura 2 — Cronograma. Elaboracion propia.
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4.6. Analisis de datos:

Una vez completada la recopilacion de datos, estos seran registrados en una base de datos

disefiada en Microsoft Excel™ 18.0 para su organizacién y posterior analisis estadistico
mediante el software IBM SPSS™ 27.0.

El analisis se diferenciara en funcion de la naturaleza de las variables:

Para variables cualitativas, se aplicara estadistica descriptiva y se analizara el grado
de asociacion entre variables utilizando la prueba de Chi-cuadrado, con el objetivo de
determinar si existe una relacion significativa entre ellas.

Con esta prueba se medira el porcentaje de relacion entre dos variables cualitativas
como por ejemplo “satisfaccidén con la atencién enfermera” y “confianza en el equipo
de enfermeria”.

Para variables cuantitativas, se evaluara la dependencia entre variables mediante el
coeficiente de correlacion de Pearson, que permitira medir la intensidad y direccion de
la relacion entre los valores numéricos.

Por ejemplo: relacion entre “Duracion de la estancia en UCI” y “Percepcién de cuidados
invisibles”.

Por ultimo, mediante una prueba de t de Student, se comparara por ejemplo si tiene
relacion la variable cuantitativa “Percepcion de cuidados invisibles”, que se dividira en
dos grupos, con otras cualitativas como “Relevancia de los cuidados invisibles en la

recuperacion”.

Ademas, se realizara un contraste de hipotesis, verificando si los cuidados invisibles en la UCI

estan asociados o mejora en la calidad de vida del paciente.

Para la toma de decisiones, se considerara un nivel de significaciéon estadistica de a = 0,05:

Si p-valor > 0,05, se aceptara la hip6tesis nula, indicando que no hay una relacién
estadisticamente significativa entre las variables.
Si p-valor < 0,05, se rechazara la hipotesis nula y se aceptara la hipotesis alternativa,

confirmando que existe una asociacion relevante.
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5. Aspectos éticos.

El disefio de este estudio ha tenido en cuenta los principios éticos fundamentales en
investigacion. Garantizando los derechos, la dignidad y el bienestar de los seres humanos
que participen en él.

5.1. Revision éticay aprobacion del estudio:

El Comité de Etica de la Investigacion del Hospital Nacional de Parapléjicos evaluara este
estudio. Para ello se tendra en cuenta la normativa vigente. Tras su aprobacion, se certificara
que el proyecto cumple de manera ética y legal con los requisitos para la investigacion en
seres humanos.

Si fuera necesario realizar algin cambio en el disefio del estudio, se debera notificar al comité
para asegurar que los cambios cumplen con las normativas.

Ademas, antes de llevar a cabo el estudio, la Direccién del Hospital Nacional de Parapléjicos
tendra que autorizarlo y permitir el acceso a la Unidad de Cuidados Intensivos para poder

recoger los datos necesarios.

5.2. Proceso de obtencién del consentimiento:

Tras explicar a los pacientes y/o familiares la finalidad y metodologia de la investigacion, asi
como la resolucion de las posibles dudas que les surjan, se entregara el consentimiento
informado (Anexo 6). Este documento debera ser firmado por el familiar encargado de rellenar

el cuestionario, asi como por el paciente (o el representante legal en caso de imposibilidad).

Cabe destacar la importancia de asegurar la voluntariedad de la participacion y la posibilidad
de retirarse en cualquier momento sin que ello influya en la atenciébn que reciben.
Ademas, se entregard la hoja de informacion sobe el estudio, con los riesgos, beneficios y
medidas de confidencialidad que se tendran en cuenta (Anexo 5). Podran disponer del tiempo
que necesiten para leer el documento, volver a plantear preguntas si precisa y tomar una

decision voluntaria e informada.

Aunqgue se trata de un estudio de bajo riesgo, pueden surgir ciertas situaciones que afecten a
los participantes, como:
- Riesgo emocional: el recuerdo del periodo de hospitalizacién puede provocar
ansiedad o malestar en los familiares. Para reducir al maximo las secuelas, se
proporcionaran servicios de apoyo psicolégico si se precisa.

- Riesgo de confidencialidad: a pesar de que se llevaran a cabo medidas de
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seguridad, existe la posibilidad de que los pacientes o sus datos sean identificados.

5.3. Gestidn de los datos:
La confidencialidad y el anonimato de los participantes seran garantizados mediante las
siguientes medidas:
- Anonimato de los datos: tal y como pone en la hoja de informacion del (Anexo 5),
todos los datos recogidos seran anonimizados mediante cédigos Unicos.
- Almacenamiento seguro: los documentos fisicos y electrénicos se guardaran en
archivos protegidos, con acceso restringido a los investigadores.
- Normativa de proteccion de datos: se respetaran las regulaciones de la Ley
Orgéanica 3/2018 de Proteccién de Datos Personales y garantia de los derechos
digitales, asi como el Reglamento General de Proteccion de Datos (UE) 2016/679.

Toda la informacion recogida sera almacenada por un periodo de un afio tras la finalizacién

del estudio, siguiendo las directrices establecidas para investigaciones observacionales.

Los resultados del estudio se presentardn de manera agregada y anénima, sin revelar datos
personales de los participantes. La difusién de los hallazgos se realizara en congresos
cientificos y revistas especializadas, con el objetivo de contribuir al conocimiento sobre los

cuidados invisibles.
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6. Limitaciones del estudio.

Para interpretar los resultados que se obtengan de este estudio, debemos tener en cuenta

previamente las limitaciones que tiene:

En primer lugar, se debe prestar atencion al tiempo que pase desde la hospitalizacién del
paciente hasta el momento en que se rellena el cuestionario. Aunque se ha puesto como limite
doce meses, las respuestas pueden verse afectadas por factores como la memoria,
disminuyendo la precision de estas.

Ademas, debido a la diferencia del momento que pueden estar viviendo los pacientes de la
UCI del Hospital Nacional de Parapléjicos, ya que cada uno se encontrara en un momento
especifico de su enfermedad, los cuidados entre unos y otros variaran. Estas diferencias
podrian llevarlos a comparaciones que influyan en su percepcién sobre los cuidados invisibles

recibidos.

Por otro lado, los pacientes o familiares con una experiencia negativa durante su ingreso
pueden haber negado la participacion en el estudio, lo que generaria un sesgo. Esto junto con
el estado emocional y fisico en el que se encuentren, los dispone en mayor o0 menor medida

a responder de una manera u otra los cuestionarios.

El cuestionario PINC-H (Anexo 1y 2) por su parte, es extenso. Los encuestados podrian
fatigarse durante su cumplimentacién, disminuyendo la tasa de respuestas a medida que

avanzamos en el numero de las preguntas.

Por ultimo, a pesar de que se ha pretendido en todo momento garantizar la representatividad
de la muestra, los resultados no pueden ser extrapolables debido a que la cultura y la
institucion pueden influir en la percepcion de los cuidados invisibles. Junto a esto debemos
tener en cuenta las caracteristicas del hospital y la especificidad de la poblacién, que se
encuentra en una situacion muy concreta de dependencia, disminuyendo la posibilidad de

generalizar los datos.
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Anexo 1: Cuestionario PCIE-H

® FECHA DE CUMPLIMENTACION DEL CUESTIONARIO @ CODIGO PARTICIPANTE:

CUESTIONARIO PARA MEDIR LA PERCEPCION DEL

CUIDADO INVISIBLE DE 'ENFERMERiA
EN LA HOSPITALIZACION

PEIE=H]
=3

®——EDAD ‘:] P SEX0 | MUJER
' ' A X1|[J HOMBRE

@& NIVEL DE ESTUDIOS QUE HA CURSADO |[] SIN ESTUDIOS TITULADOS
i UNA ] PRIMARIOS
[] SECUNDARIOS OBLIGATORIOS
[] SECUNDARIOS OPCIONALES (BACHILLER]/ FORMACION
PROFESIONAL)
] FORMACION PROFESIONAL SUPERIOR
] UNIVERSITARIOS MEDIOS (DIPLOMATURA / GRADO)
[C] UNIVERSITARIOS SUPERIORES (LICENCIATURA / MASTER)
] DOCTORADO

SERVICTO DB NORESD cxmsmsressonvesrasssn oy e oy o s s S VR PSS s o
FECHA DE INICIO DEL INGRESO .......c.covveeeceeereverenenne FECHA DE FIN DEL INGRESOQ
DURACION DE SU ESTANCIA HOSPITALARIA [EN DIAS)
ENFERMEDAD O DIAGNOSTICO PRINCIPAL:. .oxcivcrsivisastin it teasinibns b ord it bissitasinsn i
MOTIVO DEL INGRESOD ...t eveiateveisieesssessassesssssaessaessassenssssssassesssssanssasssassessessenssanssassensessansssssasaenssnnn
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PO] ® ;FUE AMABLE CON USTED EN SU INGRESO EN EL HOSPITAL?

P02 ;

P03 ¢

P04

P05 ¢

P.06

P07

P08

O

O

O

O

O

O

<

‘ NUNCA [J CASI NUNCA[J A VECES[J] CASI SIEMPRE [  SIEMPRE [J ‘

¢LE TUVO EN CUENTA, HACIENDOLE PREGUNTAS Y ESCUCHANDOLE? [SOBRE SU PROCESO, SUS GUSTOS,
SUS COSTUMBRES, ETC.)

‘ NUNCA ] caSI NUNCA[J A VEces [ cAsI SIEMPRE ]  SIEMPRE [ ]

¢ TUVO EN CUENTA A SU FAMILIA Y SU SITUACION DURANTE EL INGRESO, CUIDANDO TAMBIEN DE ELLOS DE
ALGUNA MANERA?

‘ NUNCA [J CASI NUNCA[J A VECES [] CAS!I SIEMPRE [  SIEMPRE [ }

;LE DIJO COMO AVISAR S| NECESITABA ALGO O TENIA ALGUN PROBLEMA?

‘ NUNCA [J cASI NUNCA[J A VECES [J cASI SIEMPRE[]  sSIEMPRE [ 1

(UTILIZO LA ENFERMERA UN LENGUAJE COMPRENSIBLE PARA DIRIGIRSE A USTED?

‘ NUNCA [ CASI NUNCA (O A VECES O CASI SIEMPRE (O SIEMPRE [ ‘

;CONSIDERA QUE LA ENFERMERA LE DEDICO EL TIEMPO ADECUADO QUE USTED NECESIT?

‘ NUNCA[] cASI NUNCA [ A VECES ]  cASI SIEMPRE ]  SIEMPRE [ '

¢HA SENTIDO QUE LA ENFERMERA EN ALGUN MOMENTO HA TRATADO DE PONERSE EN SU LUGAR PARA
COMPRENDER LA SITUACION POR LA QUE USTED ESTABA PASANDO?

‘ NUNCA ] cASI NUNCA[J A VECces (] cASI SIEMPRE [  SIEMPRE [ 1

(SUPO COMO ACTUAR EN CADA MOMENTO?

‘ NUNCA 1 cASI NUNCA I A veEces [0 casI SIEMPRE 1 SIEMPRE [ 1

(ACUDIA A COMPROBAR COMO ESTABA USTED AUNQUE NO LE HUBIERA LLAMADO?

‘ NUNCA [  cASI NUNCA[] A VECES [ CASI SIEMPRE [J  SIEMPRE [ ]

¢SE HA SENTIDO ACOMPANADO POR LA ENFERMERA/O DURANTE SU ESTANCIA HOSPITALARIA?

‘ NUNCA [] CASI NUNCA [ A VECES [] CcASI SIEMPRE[]  SIEMPRE [ l

(SE SINTIG RECONFORTADO CUANDO LO NECESITO?

| NUNCA[] cASI NUNCA[J A VECES [ cASI SIEMPRE[]  SIEMPRE [ J

¢SE PREOCUPO LA ENFERMERA POR SU SITUACION AUNQUE NO FUESE SU ENFERMERA DE REFERENCIA EN ESE TURNO?

‘ NUNCA [  cASI NUNCA[] A VECES [] CASI SIEMPRE [J  SIEMPRE [ 1

(SE PREOCUPABA LA ENFERMERA POR COMO SE ENCONTRABA INCLUSO CUANDO LA SITUACION MAS
GRAVE YA HABIA PASADO?

‘ NUNCA ] cASI NUNCA[] A Vveces [0 cASI SIEMPRE [  SIEMPRE [ ‘
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P]4 0 ;DEDICO MOMENTOS Y/O ESPACIOS PARA HABLAR SOBRE TEMAS QUE LE PREOCUPABAN O INTERESABAN
SOBRE SU PROCESO, CON USTED Y/0 SU FAMILIA?

’ NUNCA [CJ CcASI NUNCA[J A VECES [J cASI SIEMPRE[J  SIEMPRE [ ‘

P.]S © ;LE DIO ANIMOS CUANDO LOS NECESITO?

‘ NUNCA [J CASI NUNCA[] A VECES [J cCASI SIEMPRE[J  SIEMPRE [ ‘

P] 6 O ;LE ATENDIO CON DELICADEZA?

‘ NUNCA [J caSsI NUNCA [J A VECES [  cASI SIEMPRE[] SIEMPRE [ ‘

P]7 © ¢PROCURO PRESERVAR SU INTIMIDAD DURANTE EL ASEO Y/O LAS CURAS?

‘ NUNCA ] cASI NUNCA [ A VECES [ cASI SIEMPRE[]  SIEMPRE [] ‘

P]8 O (SE SENTO CERCA DE USTED PARA HABLAR?

1 NUNCA ] cASsI NUNcA [J A VEces [ cASI SIEMPRE[]  SIEMPRE [] ‘

P]g @ (CONSIDERA QUE LA ENFERMERA FUE SINCERA CON USTED DURANTE SU PROCESO DE ENFERMEDAD?

| NUNCA [J cAsI NUNcA D A veces [  cAsi SIEMPRE ] siempre [ ‘

PZO O ;SE ENCARGO DE COORDINAR LAS ACTIVIDADES DEL RESTO DE PROFESIONALES (MEDICOS, TRABAJADORES
SOCIALES, AUXILIARES, FISIOTERAPEUTAS, CELADORES,...] PARA QUE SE LE ADMINISTRARA UNA ATENCION APROPIADA?

| NUNCA [J cASI NUNCA [ A veces [ casi sieMPRE[]  steMPRrRE [ ‘

PZ] © ;PROCURO PRESERVAR SU INTIMIDAD AL DARLE INFORMACION DELICADA?

‘ NUNCA [J cASI NUNCA[J A VECES [ cASI SIEMPRE[]  SIEMPRE [ ‘

P22 Q (ESTUVO ATENTA PARA ADMINISTRARLE LA MEDICACION CUANDO TUVO DOLOR?

‘ NUNCA [ CASI NUNCA ] A VECES ]  CASI SIEMPRE ]  SIEMPRE (] ‘

PZS @ /REALIZO OTRO TIPO DE ACCIONES PARA DISMINUIR EL DOLOR, LA FIEBRE, LA INFLAMACION, VOMITOS, [...]
CUANDO LA MEDICACION NO ERA EFECTIVA O NO ERA POSIBLE PROPORCIONARLE MAS MEDICACION?
Ol B S S IV ALIES D oot R M T T T S T A A S s

‘ NUNCA[] CASI NUNCA[J A VECES [J CASI SIEMPRE[] SIEMPRE [] ‘

P, 24 o ;CREE QUE LA ENFERMERA TOMO SUS PROPIAS DECISIONES PARA CUIDARLE MEJOR?

‘ NUNCA ] CASI NUNCA[J A VECES [ CASI SIEMPRE[]  SIEMPRE [ ‘

P25 ? ¢{PROCURO QUE SU FAMILIA PARTICIPARA EN SU CUIDADO, ENSENANDOLES LO NECESARIO DE CARA AL ALTA?

‘ NUNCA ] cASI NUNCA[J A veces [0 cASI SIEMPRE[]  SIEMPRE [ ‘

P26 9 ¢ LE ENSENO ALGUNAS PAUTAS (COMO TOMAR LA MEDICACION, DIETA, EJERCICIO, ETC.) PARA PREVENIR LA
RECAIDA DE LA ENFERMEDAD O PARA LLEVAR UN MANEJO DE LA ENFERMEDAD ADECUADO EN SU DOMICILIO?

‘ NUNCA ] cASi NUNCA[J A veces [0 cAsi SIEMPRE[]  sSieEMPRE [ ‘




Anexo 2: Anexo al cuestionario PCIE-H. Uso opcional

ANEXO AL CUESTIONARIO

PCIE-H

® EN LINEAS GENERALES, PARA SU BIENESTAR Y/O RECUPERACION ; QUE IMPORTANCIA CREE QUE TIENEN
LOS CUIDADOS SOBRE LOS QUE LE HEMOS PREGUNTADO EN EL CUESTIONARIO?

NADA POCO BASTANTE MUY
IMPORTANTES IMPORTANTES IMPORTANTES IMPORTANTES IMPORTANTES
O O O O (]
[VALORE DE 1 A 10, RODEANDO CON UN CIRCULOD]

® [ A SATISFACCION GENERAL QUE TIENE CON RESPECTO A SU ESTANCIA EN EL HOSPITAL DURANTE ESTE
INGRESO SOBRE EL QUE HA OPINADO:

NADA 1 - 2 - 3 - 4 - 5 - 6 - 7 - 8 - 9 - 10 MUY
SATISFECHO

COMENTARIOS

® | A SATISFACCION GENERAL QUE TIENE CON RESPECTO A LA ATENCION QUE HA RECIBIDO POR PARTE DE
LAS ENFERMERAS/OS DURANTE ESTE INGRESO SOBRE EL QUE HA OPINADO:

NADA 1 - 2 . 3 - 4 - 6 - & - 7 - 8 - 9 . 10 MUY
SATISFECHO SATISFECHO

® | AIMPORTANCIA QUE CONSIDERA QUE TIENE LA ENFERMERA/O DENTRO DEL EQUIPO DE PROFESIONALES
SANITARIOS QUE LE ATENDIERON:

NADA 1 - 2 « 3 - 4 - b - & «~ 7 - 8B « 9 = 10 MUY
SATISFECHO SATISFECHO

COMENTARIOS

® £| GRADO DE CONFIANZA Y SEGURIDAD QUE TIENE USTED EN LAS ENFERMERAS/OS QUE LE HAN ATENDIDO
DURANTE SU INGRESO:

NADA 1 + 2 « 3 - 4 + &6 + 6 « 7 +« 8 < % - 10 MUY
SATISFECHO SATISFECHO
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ADECUADOS Y MEJORABLES DEL SERVIC ROPORCIONADO POF

{PUEDE SOLICITAR OTRA HOJA SI NECESITA MAS ESPACIO PARA RESPONDER.]

3
/Q | ® ;QUE HASIDO LO MAS IMPORTANTE PARA USTED CON RESPECTO A LA ATENCION RECIBIDA POR PARTE DE
LAS ENFERMERAS/0S?

8%) .
/02 4SE HAN CUMPLIDO LAS EXPECTATIVAS QUE USTED TENIA SOBRE LAS ENFERMERAS/OS QUE LE HAN
ATENDIDO? EN CASO DE QUE SU RESPUESTA SEA NO, ; PODRIA INDICARNOS QUE HA ECHADO EN FALTA?

/J\ [ ] (;QUI’E HA SIDO LO PEOR EN CUANTO A LA ATENCION RECIBIDA POR PARTE DEL PERSONAL DE ENFERMERIA?

/OZl ® ;RECUERDA EL NOMBRE DE ALGUNA ENFERMERA/O 0 AUXILIAR? S| ES ASI, ; PODRIA INDICARNOS CUAL ES
EL MOTIVO QUE LE HACE RECORDARLOQ?

*MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACIGN-.
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Anexo 3: Instrucciones para la completar el cuestionario PCIE-H

Estudin averca de fa pereepoidn de fos usuarios con respecto al cuidado
proporcionade por ef personal de enfermeria durante fa hospitalizacidn

Estimadoda SriSra.:

Recientemente usted o un familiar suyvo ha sido hospitalizedofa, pedimos su colaboracian
para conover cudl ha sido su opinidn con respecto a los cuidados recibidos por parte del
personal de enfermeria. Conocer sus necesidades y expectativas nos permitira mejorar la
atencidn gue se le presta desde el hospital. Para ello, le solicitamos que dedique unos

minuios a cumplimentar los cuestionarios que se adjuntan.

Su aportacion resulta muy valiosa para nosotros.,
Solicitamos que siempre gue sea posible sea la persona que ha sido hospitalizada la que
cumplimente los cuestionarios. Salo en caso de que dicha persona no se encuenire en
condiciones de responder puede hacerlo por el familiar o persona més allegada al
paciente.
Podra observar que en algunas preguntas se hace referencia a “la enfermera”™, con este
término nos referimos de forma general a las enfermeras, enfermeros v auxdliares de
enfermeria que le han atendido mientras ha estado ingresadof. Como suele haber
diferencia en la forma de trabajar de las personas, piense en lo que es mas habitual en el
trato recibido por las enfermeras, enfermeros v auxdliares, en este caso, MO preguntamos
por la atencidn de médicos y médicas (salvo que se especifique en la pregunta).
Al final del cuestionario puede afadir cualquier cosa que desee que considere relevante
en la atencion sanitaria que ha recibido.
Garantizamos que la participacion en este estudio es completamente andnima (ver
consentimiento informado anexa).
Al tratarse de un cuestionario que deseamos validar, serd preciso que cumplimente el
mismo en dos peasjones espaciadas entre si. Usted y la persona que le entregue el
cuestionario podran acordar @] mejor momento para realizaclo.

Muchas gracias por su colaboracidn
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Anexo 4: Escala CIBISA

Me presento al paciente y/o le exphiico lo que ke voy a hacer

Pregunto al paciente como prefiere que lo lame

Soy caimadalo

Dl I

He proporcionado buen cuidado fisico &l paciente y viglado e dolor

He procurado medidas basicas de confort, tales como posicion, fuminacion adecuada, control de ruido o
ropa adecuada entre otras

He visitado &l paciente sin esperar 3 que me lamase

He animado al paciente a que lame sitiens problemas

Cuando cuido, me concentro solo en un/a unico paciente

Ofrezco @l paciente altemativas razonables, tales como eleccion del tiempo para Ias citas, tiempo para &
3320, paseo, entre otras

10.

Verifico con & paciente sus percepciones antes de iniciar cualquier intervencion; por ejemplo si veo que
estaofuscado con el tratamiento lo hablo con &l paciente antes de hablar al respecto con &l médico

11.

Acepto que &l paciente s &l que mejor e conoce y 1o mcluyo siempre que 5 posible, en &l plan de cuida-
dos

12.

Permito al paciente expresar sus temorss acerca de su enfermedad y tratamisnto, y manejo 13 informacion
confidenciaimente

13.

He infundido animos 3l paciente identificando elementos positives relacionades con &l estado y &l tratamien-
to del paciente

14.

He tenido paciencia aun con los pacientes dificies

15.

He tomado al paciente de la mano y lo he animado

16.

He escuchado al paciente

17.

He aplicado nyecciones, manpulado equipos de uso parenteral (suercs), aspiradores y ofros equipes que
hayaen & senvicio

18.

He administrado al paciente los tratamientos oportunamente

19.

S¢ identificar signos de alarma y cuando debo Bamar a medico

Herespondido rapidaments 2 Iz lamada del paciente

21.

Tengo en cuenta Ias necesidades del paciente, planso y 3CtUo &1 CoNSECUSNcia, por eiemplo, administro
cuidados naturales o modifico dosis prescritas de un farmaco si se precisa

&

Preveo que las “primeras veces® son las mas dificies y pongo atencion especial al paciente

&

Heexplicado al paciente, en lenguaje comprensible, lo que es importante que conozca acerca de kos
cuidades de su enfermedad

w

He ensefiado al paciente 2 cuidar de simismo en lo posible

He sugendo 3l paciente Ias preguntas que pusde formulare a su meédico

He involucrado a la familia del paciente o a otros allegados en su cuidado

Heinformado al paciente sobre los sistemas de ayuda disponibles, tales como kos grupos de auto-ayuda o
los pacientes con enfermedades simiares

Mivestuano me identifica como enfermeralo estudiante en practicas
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Anexo 5: Hoja de informacién

HOJA DE INFORMACION PARA LOS PARTICIPANTES EN EL ESTUDIO

Titulo del estudio: "Impacto de los cuidados invisibles en la recuperacion de pacientes
ingresados en la Unidad de Cuidados Intensivos del Hospital Nacional de Parapléjicos y en el
bienestar de sus familiares"

Investigador/a principal: Gloria Jiménez de la Cerda
Centro de investigacion: Hospital Nacional de Parapléjicos
Contacto: 691437291 / gloria.jimenez.cerda@gmail.com

1. Introduccién

Le invitamos a participar en un estudio de investigacion que tiene como objetivo evaluar el
impacto de los cuidados invisibles proporcionados por el personal de enfermeria en la
recuperacion de pacientes ingresados en la UCI y en el bienestar de sus familiares. Antes de
decidir si desea participar, es importante que lea detenidamente esta informacion para
comprender en qué consiste el estudio y qué implica su participacion.

2. ¢En qué consiste este estudio?

Este estudio pretende analizar la percepcion de los pacientes y sus familiares sobre los
cuidados invisibles brindados por enfermeria. Para ello, se empleara el cuestionario PINC-H,
que evalla diversos aspectos de la atencion enfermera no siempre reconocidos formalmente,
pero que tienen un impacto significativo en la recuperacion y la experiencia del paciente.

3. ¢Quién puede participar?
Podran participar en el estudio pacientes que:
e Sean mayores de 18 afios.

e Hayan estado ingresados en la UCI del Hospital Nacional de Parapléjicos por un
periodo minimo de 48 horas.

e Hayan aceptado participar y firmado el consentimiento informado.

También seran participes del estudio, mediante la cumplimentacion del cuestionario, los
familiares o cuidadores principales de los pacientes que hayan acompafado activamente en
su proceso de hospitalizacion.

4. Procedimiento de participacion

e Se le entregard un cuestionario que podra completar de manera autbnoma o con
ayuda del equipo investigador.
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e Silo desea, podré retirarse del estudio en cualquier momento sin que ello afecte la
atencion recibida en el hospital.

5. Beneficios y riesgos de la participacién

e Su participacion contribuira a mejorar el conocimiento sobre la importancia de los
cuidados invisibles y a promover su reconocimiento dentro de la practica enfermera.

e No existen riesgos fisicos asociados a la participacion en este estudio, aunque algunas
preguntas pueden hacerle reflexionar sobre su experiencia en la UCI, lo que podria
generarle ciertas emociones.

e Si en algin momento se siente incbmodo con alguna pregunta, podra omitirla o
interrumpir su participacion.

6. Confidencialidad de los datos

Todos los datos recopilados seran tratados de manera confidencial y se utilizaran Gnicamente
para fines de investigacion. Se garantizara el anonimato de los participantes y la informacion
se almacenara de acuerdo con la Ley Organica 3/2018 de Proteccién de Datos Personales y
garantia de los derechos digitales y el Reglamento General de Proteccion de Datos (RGPD
2016/679).

7. Contacto

Si tiene cualquier duda sobre el estudio o desea mas informacién, puede ponerse en contacto
con el/la investigador/a principal a traveés del teléfono 691437291 o el correo electronico
gloria.jimenez.cerda@gmail.com

Muchas gracias por su tiempo y colaboracion.
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Anexo 6: Consentimiento informado

Documento de consentimiento informado para la participacion en el estudio titulado:
"Impacto de los cuidados invisibles en la atencién de pacientes ingresados en la Unidad de
Cuidados Intensivos del Hospital Nacional de Parapléjicos"

A cumplimentar por el/la paciente

D./Dia.

Confirmo que he sido suficientemente informado/a acerca de la investigacion en la que acepto
participar, la cual es un trabajo de investigacion realizado en el Hospital Nacional de
Parapléjicos.

Entiendo que esta investigacion pretende analizar los cuidados invisibles proporcionados por
el personal de enfermeria en la UCI y su impacto en la recuperacién de los pacientes y el
bienestar emocional de sus familiares.

Los métodos empleados para la recoleccion de datos consistiran en la cumplimentacién de
un cuestionario validado, el PINC-H, donde se evaluara la percepcion del cuidado recibido.

Doy permiso para que los datos obtenidos sean utilizados exclusivamente para la
investigacion y futuras publicaciones cientificas derivadas del estudio. Asimismo, autorizo el
acceso a ciertos datos de mi historia clinica, exclusivamente por los investigadores
responsables, con el fin de complementar la informacion del cuestionario, incluyendo edad,
diagnéstico, tiempo de hospitalizacion y antecedentes clinicos relevantes.

He sido informado/a de que todos estos datos se recogerdn y manejaran de manera
confidencial y anénima, cumpliendo con la Ley Orgéanica 3/2018 de Proteccién de Datos y
el Reglamento General de Proteccién de Datos (RGPD 2016/679). Puedo ejercer mis
derechos de acceso, rectificacion, supresion y oposicion al tratamiento de mis datos
contactando con el/la investigador/a responsable.

Entiendo que mi participacién es voluntaria y que puedo retirarme del estudio en cualquier
momento sin necesidad de justificar mi decisién ni que ello afecte la atencion recibida en el
hospital.

Firma del participante:
Fecha:

Firma del investigador/a:
Fecha:
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A cumplimentar por el/la cuidador/a familiar principal

D./Dfa.
como cuidador/a principal de mi familiar durante su hospitalizacion.

Comprendo y acepto la metodologia de la investigacién. Me comprometo a cumplimentar los
cuestionarios sobre la percepcion del cuidado recibido por mi familiar en caso de que él/ella
no pueda hacerlo por si mismo/a.

Los datos recogidos seran manejados de manera confidencial y anénima, conforme a la Ley
Organica 3/2018 de Proteccion de Datos y el RGPD 2016/679. Mi participacion es
voluntaria, y puedo retirarme en cualquier momento sin repercusiones en la atencion de mi
familiar.

Firma del participante:
Fecha:

Firma del investigador/a:
Fecha:

Para cualquier duda relacionada con el estudio, puede contactar con el/la investigador/a
responsable a través de los medios de contacto facilitados.
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Anexo 7: Escala de Coma de Glasgow

LA ESCALA DE COMA DE GLASGOW (GCS): L xq\ T
tipos de respuesta motora y su puntuacion >

f\_;

La escala de coma de Glasgow (en Inglés Glasgow Coma Scale (GCS)), de aplicacién neurolégica, permite medir el nivel
de conciencia de una persona. Utiliza tres parametros: la respuesta verbal, la respuesta ocular y la respuesta motora.
El puntaje mds bajo es 3 puntos, mientras que el valor mds alto es 15 puntos. La aplicacién sistemdtica a intervalos regulares
de esta escala permite obtener un perfil clinico de la evolucién del paciente.

) 3 2 .

ESPONTANEA ORDEN VERBAL DOLOR NO RESPONDEN

................................................................................................

................................................................................................

1=t / | 3 =
,) " )
ORIENTADOY DESORIENTADO PALABRAS SONIDOS NINGUNA
CONVERSANDO Y HABLANDO |INAPROPIADAS INCOMPRENSIBLES RESPUESTA

---------------------------------------------------------------------------

...........................................................................

ORDEN VERBAL LOCALIZA  RETIRADAY  FLEXION ) NINGUNA
OBEDECE EL DOLOR FLEXION ANORMAL  EXTENSION  pecpygsTA

..................................................

(rigidez de (rigidez de
decorticacién) decerebracion)
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Anexo 8: Escala Care-Q

DIMENSION ITEM / PREGUNTA
. Se asegura de estar disponible para el paciente cuando lo necesita.
o . Responde rapidamente cuando el paciente llama.
Accesibilidad

. Es accesible cuando el paciente tiene alguna pregunta o necesita algo.

. Dedica tiempo a estar con el paciente.

Explicay facilita

. Explica claramente los procedimientos antes de realizarlos.

. Ayuda al paciente a planificar sus cuidados tras el alta.

. Informa al paciente sobre los resultados de sus examenes médicos.

. Ensefia al paciente a manejar su tratamiento o medicamentos.

©| 0| N| O g &~ W N|

. Se asegura de que el paciente comprende las explicaciones dadas.

[EnY
o

. Anima al paciente a hacer preguntas.

Mantiene relacién de

confianza

11. Se muestra amable y empatica en sus conversaciones.
12. Ofrece palabras de aliento y apoyo emocional.
Conforta 13. Escucha atentamente cuando el paciente habla.
14. Reconoce y valida las emociones del paciente.
15. Se preocupa genuinamente por el bienestar emocional del paciente.
16. Se anticipa a las necesidades del paciente antes de que las exprese.
17. Observa signos de incomodidad o malestar y actlia en consecuencia.
Anticipa 18. Se adelanta a problemas potenciales para prevenir complicaciones.
19. Detecta cambios en la condicion del paciente y los comunica de
inmediato.
20. Protege la confidencialidad del paciente.

21.

Trata al paciente con respeto en todo momento.

22.

Demuestra interés genuino por el paciente como persona.

23.

Muestra sinceridad y honestidad en sus interacciones.

24,

Mantiene la dignidad del paciente en cada procedimiento.

Monitoriza y sigue el

progreso

25.

Controla los signos vitales del paciente regularmente.

26.

Supervisa los efectos secundarios de medicamentos o tratamientos.

27.

Evalla continuamente la evolucion del estado de salud del paciente.

28.

Se asegura de que el paciente reciba todos los cuidados prescritos.

29

paciente.

. Observa y reporta cualquier cambio relevante en la condicion del
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