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«En vez de ponernos en el lugar del otro, mejor nos vendria ponernos en nuestro

propio lugar y dirigirnos al otro para que nos ensefie el suyoy.

Gilligan, 2013

«Qué incerta és la vida, hi ha moments que no saps

Que tot és insegur, on el terra belluga

I tot tremola

I jo soc alla, enmig d’aquesta incertesa desconeguda

On només sé que vull viure, ser feli¢ 1 estar sana

Gracies metges, infermeres, gracies per ser-hi

Recolzar-me 1 acompanyar-me

Dins de la vostra saviesa, empatia i acolliment

Gracies Familia, a vosaltres us dec

La vostra confiancga, que rebo

pel fet de ser-hi, em doneu forga, enteresa 1 ganes de tirar endavant
Me’n sortiré o no, pero viuré aquests moments, sabent que he lluitat
Amb vosaltres al meu costat,

Metges, infermeres 1 familia

Junts, som un equip

Gracies de tot com.

Aina Farras
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Esta tesis recoge cuatro articulos cientificos. Los tres primeros estan publicados y el
cuarto esta enviado y pendiente de su aceptacion. El tema que los une a todos es el
acompafiamiento familiar en procesos invasivos y reanimacion cardiopulmonar. Para
tener una vision amplia de este tema, los estudios se han llevado a cabo desde diferentes
perspectivas. En el primer estudio, la perspectiva es desde un analisis ético-juridico en el
marco del Estado espafiol, ya que después de una revisiéon bibliografica se constaté la
percepcion del personal sanitario en cuanto a la falta de protocolos y normativa
reguladora al respecto. En el segundo articulo se analiza la perspectiva de pacientes y
tamiliares, realizando un estudio centrado en experiencias y opiniones sobre la presencia
tamiliar durante procedimientos invasivos y reanimacion cardiopulmonar. En el tercer y
cuarto articulos se realizan los estudios desde la perspectiva sanitaria, centrado el tercer
estudio en el tema de la reanimacién cardiopulmonar y el cuarto en los procedimientos

INvasivos.

Asi, a través de estos estudios, se recoge una perspectiva global sobre el fenémeno de
estudio de la presencia familiar durante procedimientos invasivos y reanimacion

cardiopulmonar.

Los articulos se detallan a continuacion:

ARTICULO 1

Titulo: «Presencia familiar durante procedimientos invasivos y reanimacioén

cardiopulmonar en Espana. Reflexiones ético-legalesy»

Autores: Eva de Mingo Fernandez, Javier Bafios Villalobos y Marfa Jiménez Herrera
Revista: Ftica de los Cuidadys. Humanizacion en salud

Publicacion online: Fundacion Index

Volumen: 12 (2019)

Link: <http://ciberindex.com/index.php/et/article/view/e11475>

ARTICULO 2

Titulo: «Family witnessed resuscitation and invasive procedures: Patient and family

opinionsy»

Autores: Eva de Mingo Fernandez, Guillermina Medina Martin y Maria Jiménez Herrera
Revista: Nursing Ethics

Publicacioén online: diciembre 2020

DOI: 10.1177/0969733020968171
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Titulo: «Family presence during resuscitation: adaptation and validation into Spanish of
the Family Presence Risk-Benefit scale and the Self-Confidence scale instrument»

Autores: Eva de Mingo Fernandez, Angel Belzunegui Eraso y Marfa Jiménez Herrera
Revista: BMC Health Services Research
Publicacion online: BMC Health Serv Res. 2021;21(1):221

DOI: 10.1186/512913-021-06180-2
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AACCN American Association of Critical Care Nurses

AP Atencidn primaria

CEIC Comité de Etica de Investigacién Clinica

cl Consentimiento informado

CSAPG Consorci Sanitari Alt Penedés i Garraf

CsSG Consorci Sanitari del Garraf

EEUU Estados Unidos de América

EfCCNa European federation of Critical Care Nursing associations

ENA Emergency Nurses Association

ERC European Resuscitation Council

ESPNIC European Society of Paediatric and Neonatal Intensive Care

FF Facilitador familiar

FPRB Family Presence Risk-Beneffit (presencia familiar riesgo-beneficio)

FPSC Family Presence Self Confidence (presencia familiar autoconfianza)

HRSC Hospital Residencia Sant Camil

HSAA Hospital Sant Antoni Abat

ILCOR International Liaison Committee on Resuscitation

OMS Organizacién Mundial de la Salud

ONU Organizacién de Naciones Unidas

PCR Parada cardiorrespiratoria

PF Presencia familiar

PFDI Presencia familiar durante procedimientos invasivos

PFDR Presencia familiar durante reanimacion cardiopulmonar

PFDRI Presencia familiar durante reanimacién cardiopulmonar y procedimientos
invasivos

PI Procedimientos invasivos

RBS Revisidn bibliografica sistematizada

RCP Reanimacién cardiopulmonar

RPCa Reanimacién cardiopulmonar avanzada

RPCb Reanimacién cardiopulmonar basica

UE Unién Europea
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Desde los afios ochenta, el controvertido tema de la presencia familiar durante la
reanimacion cardiopulmonar y procedimientos invasivos (PFDRI) ha sido objeto de
estudio, tanto como para identificar las percepciones, opiniones y creencias de
profesionales de la salud, de los pacientes y de los familiares, y para percibir beneficios,

barreras y guifas para su implementacion o para la formacion de los sanitarios en el tema.

Muchas organizaciones se han declarado a favor de implementar politicas que favorezcan
la. PFDRI, pero actualmente hay muy pocos servicios que apliquen estas

recomendaciones.

En Espana, las referencias sobre el tema son relativamente escasas y hay pocos estudios
hallados que identifiquen las experiencias, percepciones y opiniones de los intervinientes

en la PFDRI, asf como también politicas implementadas al respecto.

Estos estudios pretenden obtener una visién actual y amplia de la presencia familiar
durante la resucitaciéon cardiopulmonar y en procedimientos invasivos, incluyendo a
todos los participantes en el procedimiento: paciente, familiares y equipo de salud, tanto
en los ambitos de pediatria como en adultos, en diferentes contextos, como pueden ser
plantas hospitalarias, sociosanitarias, servicios de urgencias y Unidad de Cuidados
Intensivos (UCI) u otros servicios sanitarios, ¢ identificar los beneficios y barreras para

facilitar la implementacion y practica de la FPDR en las politicas hospitalarias.

Por este motivo, se analiza mediante una revision bibliografica la literatura existente sobre
el tema, y se intentara, a través de un estudio transversal, descriptivo y cuantitativo,
profundizar en las opiniones de médicos y enfermeras, del Consorci Sanitari de I'Alt
Penedes i Garraf (CSAPG), que integra los recursos sanitarios de dos comarcas: I’Alt
Penedes y la Comarca del Garraf, en la provincia de Barcelona (Espafia). El estudio se
realiz6 en el Consorci Sanitari del Garraf (CSG). También, se utiliz6 metodologia
cualitativa para conocer y analizar en profundidad la opinién, las percepciones y las
experiencias de los pacientes y familiares que han tenido la experiencia de vivir una
reanimacién cardiopulmonar (RCP) o un procedimiento invasivo (PI), utilizando como

instrumento de recogida de datos las entrevistas en profundidad.

Con ambos métodos se ha dado respuesta a los objetivos propuestos obteniendo los
siguientes resultados: la existencia de protocolos favorece la PFDRI, y aunque no es
garantia de que se implemente esta practica, las leyes espafolas si protegen en caso de
aplicar la PFDRI; que los pacientes y familiares estan a favor de la PFDRI, con algunos
condicionantes; y que, aunque el personal sanitario, en general, no esté a favor de la
PFDRI, sf que esta a favor de incluir a las familias en los cuidados generales del paciente

y en PI poco invasivos.
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Concluyendo que la atenciéon centrada en el paciente y en la familia es nuestro modelo
futuro sanitario y debe incluir en estos cuidados la presencia familiar durante la
reanimacién y procedimientos invasivos, proporcionando asf una atencién holistica, que
empodere al paciente en relaciéon con su proceso de salud-enfermedad y que propicie el

respeto a los principios de la bioética médica.
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Des dels anys vuitanta, el controvertit tema de la preséncia familiar durant la reanimacio6
cardiopulmonar i procediments invasius (PFDRI) ha estat objecte d’estudi, tant com per
a identificar les percepcions, opinions i creences de professionals de la salut, dels pacients
1 dels familiars, com per a percebre beneficis, barreres i guies per a la seva implementacié

o per a la formacio dels sanitaris en el tema.

Moltes organitzacions s’han declarat a favor d’implementar politiques que afavoreixin la

PFDRI, pero actualment hi ha molt pocs serveis que apliquin aquestes recomanacions.

A Espanya, les referéncies sobre el tema son relativament escasses i hi ha pocs estudis
trobats que identifiquin les experiéncies, percepcions i opinions dels intervinents en la

PFDRI, aixi com també politiques implementades sobre aquest tema.

Aquests estudis, pretenen obtenir una visi6 actual i amplia de la presencia familiar durant
la ressuscitacié cardiopulmonar i en procediments invasius, incloent a tots els participants
en el procediment: pacient, familiars i equip de salut, tant en els ambits de pediatria com
en adults, en diferents contextos com poden ser, plantes hospitalaries, sociosanitaries,
serveis d’urgéncies 1 Unitat de vigilancia intensiva (UCI) o altres serveis sanitaris i
identificar els beneficis i1 barreres per a facilitar la implementacié i practica de la FPDR

en les politiques hospitalaries.

Per aquest motiu, s’analitza mitjangant una revisi6 bibliografica la literatura existent sobre
el tema, iintentara, a través d’un estudi transversal, descriptiu i quantitatiu, aprofundir en
les opinions de metges i infermeres, del Consorci Sanitari de 'Alt Penedes i Garraf
(CSAPG), que integra els recursos sanitaris de dues comarques: I’Alt Penedes i la
Comarca del Garraf, a la provincia de Barcelona (Espanya). L’estudi es va realitzar en el
Consorci Sanitari del Garraf (CSG). També, es va utilitzar metodologia qualitativa, per a
con¢ixer i analitzar en profunditat, 'opinid, les percepcions iles experiencies dels pacients
1 familiars que han tingut Pexperi¢ncia de viure una reanimacié cardiopulmonar (RCP) o
un procediment invasiu (PI), utilitzant com a instrument de recollida de dades, les

entrevistes en profunditat.

Amb tots dos métodes s’ha donat resposta als objectius proposats obtenint els segiients
resultats: I'existencia de protocols afavoreix la PFDRI, encara que no és garantia que
s'implementi aquesta practica, les lleis espanyoles si protegeixen en cas d’aplicar la
PFDRI, que els pacients i familiars estan a favor de la PFDRI, amb alguns condicionants
1 que encara que el personal sanitari, en general, no estigui a favor de la PFDRI, si que

estan a favor d’incloure a les families en les cures generals del pacient i en PI poc invasius.

Concloent que I'atencié centrada en el pacient 1 en la familia és el nostre model futur

sanitari 1 ha d’incloure en aquestes cures la presencia familiar durant reanimacié i
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procediments invasius, proporcionant aixi, una atencié holistica, que empoderi al pacient
en relacié amb el seu procés de salut-malaltia 1 que propicii el respecte als principis de la

bioetica meédica.
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Since the eighties, the controversial issue of family presence during cardiopulmonary
resuscitation and invasive procedures (PFDRI) has been the object of study, as well as to
identify the perceptions, opinions, and beliefs of health professionals, patients and
patients. family members, as well as to perceive benefits, barriers and guidelines for its

implementation or for the training of health workers on the subject.

Many organizations have come out in favor of implementing policies that favor PFDRI,

but there are currently very few services that implement these recommendations.

In Spain, references on the subject are relatively scarce and there are few studies found
that identify the experiences, perceptions and opinions of the participants in the PFDRI,

as well as the policies implemented in this regard.

These studies aim to obtain a current and comprehensive view of the family presence
during cardiopulmonary resuscitation and in invasive procedures, including all the
participants in the procedure: patient, family members, and health team, both in pediatric
and adult settings. in different contexts such as, hospital, social health, emergency services
and Intensive Care Unit (ICU) or other health services and identify the benefits and

barriers to facilitate the implementation and practice of FPDR in hospital policies.

For this reason, the existing literature on the subject is analyzed by means of a
bibliographic review, and will try, through a cross-sectional, descriptive and quantitative
study, to deepen the opinions of doctors and nurses, of the Consorci Sanitari de ’Alt
Penedes i Garraf (CSAPG), which integrates the health resources of two regions: 'Alt
Penedes and the Garraf Region, in the province of Barcelona (Spain). The study was
carried out at the Consorci Sanitari del Garraf (CSG). Also, qualitative methodology was
used, to know and analyze in depth, the opinion, perceptions and experiences of patients
and relatives who have had the experience of living a cardiopulmonary resuscitation
(CPR) or an invasive procedure (PI), both subject of investigation or witnessed by a

family member, using in-depth interviews as a data collection instrument.

Both methods have responded to the proposed objectives, obtaining the following
results: the existence of protocols favors the PFDRI, although it is not a guarantee that
this practice will be implemented, the Spanish laws do protect in case of applying the
PFDRI, that patients and family members are in favor of the PFDRI, with some
conditions and that although health personnel, in general, are not in favor of the PFDRI,
they are in favor of including families in the general care of the patient and in little PI

invasive.

Concluding that care centered on the patient and the family is our future healthcare model

and should include in this care the family presence during resuscitation and invasive
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procedures, thus providing holistic care that empowers the patient in relation to their

health process -sickness and that fosters respect for the principles of medical bioethics.
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El ejercicio de las profesiones en el ambito de la salud y social dispone de un marco de
referencia inherente: la ética del cuidado. Es por ello por lo que cualquier iniciativa que
promocione el didlogo y el debate sobre el sentido del cuidado y su implementacién en
la sociedad es un reto ético de las enfermeras y de las profesiones sanitarias en su conjunto
(1). El cuidado es una actividad caracteristica de la especie humana que incluye todo lo
que hacemos con vistas a mantener, continuar o reparar nuestro mundo, que incluye
nuestros cuerpos, individualidades y nuestro entorno, segin J. Tronto, citada en el
articulo de P. Molinier (2); la ética del cuidado implica «la comprension del mundo como
una red de relaciones en la que nos sentimos inmersos y de donde surge un
reconocimiento de la responsabilidad hacia los otros» (3). En lo que al cuidado se refiere,
podemos diferenciar dos aspectos basicos: el técnico, cuyos objetivos estan bien
definidos y regulados por medio de tareas y actividades de diferentes naturalezas, y el
aspecto del cuidado como bien interno, holistico, el que proporciona sentido a la

profesion, asi como plena satisfaccion de los usuarios (4).

El Codi d’Etica de les infermeres i infermers de Catalunya tiene como uno de sus objetivos
determinar la responsabilidad profesional de las enfermeras en el mantenimiento,
promocién y defensa de los derechos de las personas relacionados con la salud, a través
del reconocimiento de la dignidad y singularidad del ser humano en sus mdltiples
dimensiones: biologica, psicoldgica, social, cultural, y espiritual (5). De esto se deduce que
es necesario personalizar la respuesta delante de las situaciones de salud o enfermedad.
De esta forma, desde el conocimiento profundo de la identidad de los destinatarios de
los cuidados de enfermeria, se hace progresar la profesiéon. También, la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) nos plantea una visién completa del ser humano, siendo el
paciente junto con su familia® los que reciben cuidados del personal sanitario. En este
concepto holistico del cuidado y la atencién se incluye al paciente, a la familia y a las
comunidades donde viven, ya que el individuo se desarrolla dentro de la familia y esto la
convierte en el primer sistema de soporte al paciente (6). Uno de los objetivos del Servei
Catala de la Salut (SCS) es humanizar los cuidados en los servicios sanitarios,
manteniendo el maximo respeto a la dignidad de la persona y a la libertad individual. El
estudio de Rubio-Gonzalez ¢ al de 2018 considera que las tres intervenciones
humanizadoras que cuentan con mayor consenso entre los profesionales sanitarios son:
realizar los cuidados contando con la familia facilitando una comunicaciéon franca y
efectiva, una relacién terapéutica basada en la empatia y la asertividad, y el acceso a la

informacién y su adecuada participacion en el cuidado del paciente (7); por lo tanto, el

* Ver definicién en Anexo 1. Se establece un glosatio de conceptos que permiten exponer las definiciones de
las cuales partimos durante la exposicion textual.
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acompafiamiento familiar, en todos los ambitos de la atencion sanitaria, serfa uno de los
aspectos importantes en esta atencion, sobre todo en nuestra sociedad, que por
costumbre o porque no nos lo hemos planteado, no damos acceso al acompanamiento
familiar en adultos, aunque en el proceso de enfermedad se sientan vulnerables. Esto
supone, por un lado, una falta de atencién humanizada al paciente y un problema ético
evidente en relacion con el respeto a los principios bioéticos. El no permitir la PFDI
indica que no se respetan los principios de autonomia” o beneficencia®, pero si de la no
maleficencia®, ya que el personal sanitario trata de evitar dafios, protegiendo con actitud
paternalista al paciente y a la familia (8). En cuanto al principio de justicia®, nos habrfamos
de plantear la extension de los principios bioéticos a todos los usuarios, no solo a los de
pediatria. Cuando estos principios causan conflictos, generalmente el profesional

sanitario los resuelve con la consulta a un compafero (9).

La presencia familiar (PF) esta definida culturalmente y es percibida bajo una 6ptica
diferente, por el concepto de familia dentro de la sociedad a la que pertenecen los actores
de esta practica y por sus creencias y costumbres religiosas y sociales en especial, las
referentes a la salud y a la medicina. Esto convierte a la reanimaciéon cardiopulmonar

(RCP)" en un constructo social (10).

Por otro lado, 1a posibilidad de aceptar la presencia familiar en procedimientos invasivos
y en la reanimacion cardiopulmonar” ha originado estudios desde diferentes perspectivas,
de manera que, para tener una vision generalizada de esta practica, en la literatura nacional
e internacional se encuentran estudios que van desde la vision de los intervinientes en
procedimientos invasivos’, o reanimacion cardiopulmonar®, en diferentes servicios de
salud, en este caso, pacientes, familia y profesionales de la salud, hasta las declaraciones
de organismos oficiales. En esta literatura se identifican barreras y beneficios para aplicar

la presencia familiar durante procedimientos invasivos y reanimaciéon cardiopulmonar

(PFDRI).

Esta investigacion se centra en la PFDRI desde varias 6pticas. En primer lugar y fruto de
una revision bibliografica sistematica, se hallé el contexto actual con aspectos a favor y
en contra de la PFDRI, diferentes perspectivas de las personas que participan en la
PFDRI, posicionamiento de organismos oficiales, condicionamientos socioculturales y
religiosos, y por ultimo la escasez e implementacién de protocolos y guias al respecto. En
segundo lugar y a través de la evidencia analizada, se disefan cuatro estudios para

responder a los objetivos planteados. Para el desarrollo de la investigacion, se analiza el

*Ver definicién en Anexo 1. Se establece un glosario de conceptos que permiten exponer las definiciones de
las cuales partimos durante la exposicién tedrica.
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contexto ¢ético-juridico en el Estado espafiol, y las diferentes perspectivas de pacientes,
familiares y personal de enfermerfa y medicina, utilizando diversas metodologias segin
los requerimientos del estudio. Por dltimo, se llega a unas conclusiones a partir de los
resultados de las vivencias y opiniones de los pacientes, las familias y el personal sanitario,

de manera que surgen nuevas implicaciones para la practica clinica.
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2.JUSTIFICACION DEL ESTUDIO
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Durante mi ejercicio profesional, me he dado cuenta de que tendemos a respetar mas la
toma de decisiones de los adultos respecto a los pacientes pediatricos o con dificultad
para la toma de decisiones, ya que son los progenitores/tutores los que deben tomar las
decisiones en casi todo lo que se relaciona con la vida de los menores. Entonces, ¢por
qué no permitimos el acompafiamiento familiar en los procedimientos invasivos o en la
reanimacion cardiopulmonar en adultos? ¢Qué motivos condicionan estas conductas?

¢Son respuestas a tradiciones?

En nuestra cultura mediterranea, la comunicacién con la familia es un factor esencial en
la atencién del paciente, tanto si es pediatrico como adulto, y es un factor influyente en
la percepcion de satisfaccion y en la adherencia a los cuidados y el tratamiento, ya que «el
cuidado al paciente es incompleto si no se abordan los problemas no médicos de los

familiares, en relacion a sus sentimientos de ansiedad, miedo y soledad» (11).

«Hstudiar el poder en las relaciones de cuidados nos permite descubrir las injusticias
pasadas y presentes en el proceso de asignacion de cuidados. Nos permite percibir los
patrones de dominacién que subyacen y permanecen en las decisiones relacionadas con
los cuidados. Nos permite identificar y hablar de manera mas clara sobre las formas de
interdependencia de la gente y en consecuencia encontrar mejores formas de tratar las
diferencias, ya que las situaciones de cuidados son siempre situaciones de poder, es decir,

son inevitablemente politicas» (1).

Convertir el cuidado en un proceso holistico ayudara a identificar algunos de los limites
de las practicas del cuidado existentes. Por otro lado, en el ejercicio de la profesion de
enfermerfa, los principios bioéticos de beneficencia, autonomia, no maleficencia y justicia
se tendrian que respetar, aunque se presenten en multiples ocasiones dilemas entre ellos,

sobre todo entre el principio de autonomia y el de no maleficencia.

Cuando analizamos los principios éticos del cuidado centrado en las personas, se destaca
que el paciente debe empoderatse respecto a su proceso de salud/enfermedad, y deberfa
poder decidir si ofrecer o no a sus familiares el estar presentes durante PI y RCP. Por
otro lado, esto podria generar la violacién al derecho de confidencialidad si los pacientes
desean que sus familiares estén y no lo permitimos, y siempre tomando decisiones a través

del principio de beneficencia hacia el paciente y los familiares (120).

En nuestro marco legal, la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informaciéon y
documentacién clinica, destaca los derechos de los usuarios de la salud en materia del

respeto a la dignidad humana, a la confidencialidad, el acceso a la informacioén, tanto del
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paciente como de la familia; y squé mejor acceso a esta informacion que la presencialidad

y acompafiamiento durante curas, pruebas o procedimientos? (12).

De todos estos preceptos expuestos, y dada su trascendencia, se revela que el profesional
sanitario es el encargado de los aspectos éticos de la accién. En enfermerfa, nuestro
codigo ético de la profesion nos revela que tenemos la obligacion de evaluar las practicas
asistenciales de manera critica, planteandonos y revaluando nuestras acciones, para
mejorar la calidad estandar de nuestros cuidados, y asi influir en las politicas sanitarias al

respecto, reformulandolas si es necesario (5).

Debido a todos estas preguntas y razonamientos, los pacientes autbnomos y adultos
deberfan poder decidir si desean que sus familiares estén presentes mientras les realizan
un PI o una reanimacion, una cura, o simplemente durante la visita de su médico mientras
estan ingresados. El razonamiento para aceptar la PF en pediatria deberfa ser el mismo
que en un adulto, dada la vulnerabilidad de este, cuando necesita servicios sanitarios. El
adulto, a través de sus voluntades anticipadas, podria dar instrucciones si desea la PF en
diferentes situaciones y poder elegir la persona que le acompafiara durante estos

procedimientos.

Si bien es cierto que estos estudios se plantearon con anterioridad a la actual pandemia
de SARS-CoV-2 (COVID-19), el aislar a las personas institucionalizadas ha producido
una nueva sensibilidad en la sociedad: el deseo de acompanar a sus seres queridos ya sea
por causa de enfermedad o de cuidados, en el proceso final de la vida. Con respecto a los
pacientes, el no tener apoyo familiar en momentos tan vulnerables ha producido secuelas
psicologicas sin precedentes: desde sensacion de abandonamiento hasta cuadros de
ansiedad y depresion, afectando a muchos de ellos en su proceso de recuperacion o en el
final de la vida. Por dltimo, y como profesional de la salud, puedo confirmar la
desesperaciéon de mis compafieras en la atencién a nuestros pacientes, sin tener
referencias familiares que nos pudieran orientar en las preferencias, gustos y
comportamientos de estos, de manera que también fbamos a ciegas con los cuidados
personalizados que otorgabamos; aunque siempre intentamos mantener la calidad y la
humanizacién en los cuidados que dispensamos. Toda esta situacion, para la que nuestro
sistema sanitario mundial no estaba preparado, hizo aflorar nuevas necesidades que, hasta
la fecha, permanecian latentes, pero sin otorgarles la importancia que realmente ahora les

damos.
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Histéricamente, los profesionales sanitarios han tratado la enfermedad, no a la persona,
de manera que los servicios sanitarios se han disefiado, tanto en estructura fisica como
en flujos, protocolos y formacion, para dar respuesta a las enfermedades. Sin embargo,
esta tendencia esta cambiando gracias a diversos factores, como el cambio de relacién
entre las personas y los profesionales sanitarios, la obligacion de informarles y la demanda
de la poblacién en cuanto a la participacion en sus procesos de salud-enfermedad, entre
otros, as{ como a factores que provienen de los profesionales sanitarios, como, por
ejemplo, utilizar estrategias de comunicacion para empoderar a las personas en su proceso

de toma de decisiones.

Asi, la persona que tradicionalmente era considerada una mera receptora de las decisiones
que el médico tomaba unilateralmente se ha ido transformando en una persona con
derechos y deberes definidos, con decision para los tratamientos y pruebas diagnésticas
que recibe, incluyendo a familia y amigos y siendo corresponsables en las decisiones que
se han de tomar durante su proceso de enfermedad. Este cambio de actitud por parte de
las personas con problemas de salud vino dado en 1973, por la aprobacién de la
Asociacion Americana de Hospitales de la carta de derechos del paciente, en donde este
es visto como un sujeto capaz de tomar sus propias decisiones, aun siendo una persona
vulnerable (13).

El compromiso de la enfermera en el conocimiento integral del enfermo, en las
actividades clinico-terapéuticas y en la eficiencia de los cuidados propicia también que
sea considerada como el profesional idéneo para facilitar la integracién de la familia en
los cuidados de su ser querido (14) y, por tanto, actuar de facilitador familiar (FF),
otorgando cuidados, asesorando en la toma de decisiones en el tratamiento, y
favoreciendo o no la presencia de los familiares durante las maniobras de resucitacién o

en los procedimientos invasivos.

La experiencia de la enfermedad es muy particular, de manera que cada persona la vive
conforme a sus valores y experiencias. Cuando existe hospitalizacion, tanto en planta
como en UCI, la persona siente vulnerabilidad, soledad, despersonalizaciéon, miedo e
incertidumbre, aparte de dolor e impotencia al no poder resolver las situaciones,
provocando estrés. Las estrategias para superar los problemas en el hospital son los lazos
de solidaridad entre pacientes, la red social de familia y amigos, las actitudes personales
frente a la enfermedad desde el conocimiento de esta y la fe religiosa. Para hacer frente a
la soledad, se crean vinculos entre los mismos pacientes y el personal de enfermeria, en
donde la comunicacién tiene un papel muy importante (15-17). La evidencia nos indica
que una enfermedad influye no solo al paciente sino también a todos los miembros de la

familia y en sus relaciones, ya que los cambios exigen nuevas relaciones y distribucion de
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nuevos roles (18), en donde el acompafiamiento en este proceso resulta imprescindible

para la pronta recuperacion y salud psicolégica del enfermo y su familia.

En 1982, el personal del ED Foote Hospital de Michigan se plante6 cuestionar la politica
por la que los familiares estuvieran esperando en una sala mientras sus seres queridos
estaban siendo reanimados después de que dos familias solicitaron acompanar al paciente
mientras se les intentaba reanimar: un acompafnante se negd a salir de la sala de
reanimacién después de haberla estado presenciando en la ambulancia y una segunda
persona rogd estar con su marido, oficial de Policia, después de que le hubieran
disparado. En estos dos casos, se tomaron decisiones individualizadas y contextualizadas
en esas situaciones concretas, para que pudieran acompafiar a los pacientes. Estas
situaciones dieron lugar a estudios realizados en el mismo hospital por un capellan y una
enfermera, que realizaron encuestas a 18 familiares. Un 72 % respondié de forma

afirmativa a la idea de realizar el acompanamiento durante la RCP (19).

Desde entonces, se han realizado estudios sobre la presencia familiar durante reanimacion
cardiopulmonar y procedimientos invasivos (PFDRI), sobre todo en el ambito de
reanimacion, UCI y pediatria, provocando controversia en los equipos de salud y en
entornos culturales diversos (20-23). Algunos de los factores que influyen
socioculturalmente a las personas en el proceso de salud-enfermedad son la religion, la

clase social, la cultura y experiencia de la enfermedad y el contexto urbano o rural en

donde se desarrolla (24).

El lugar donde sucede la parada cardiorrespiratoria (PCR) condiciona la posibilidad de
desarrollar una PCR presenciada (10). La PFDRI se puede dar en diferentes contextos:
intrahospitalario, prehospitalario y extrahospitalario, y los recursos que hay en uno u otro
contexto son diferentes. En el intrahospitalario se tienen recursos de estructura fisica
(hospital), material sanitario y personal para solventar la situacion, aunque sea
provisionalmente. En cambio, en el prehospitalario la atencion se realiza en el exterior
del hospital (calles, carreteras, montafia, playa, etc., o en domicilio), limitando algunos
recursos para atender la urgencia, como por ejemplo el acceso a la historia clinica,
antecedentes y voluntades anticipadas de la persona a atender. Por dltimo, la atencién
extrahospitalaria consiste en consultas externas y atencion primaria (AP). Naturalmente,
los protocolos, tanto de PI como de RCP, varian segun el contexto en que se desarrollen,
siempre intentando dar la mayor calidad en técnicas y una atencion en cuidados
humanizados, siendo el personal de urgencias y emergencias extrahospitalarias el
colectivo mas favorable a la PFDRI (8), ya sea porque estan en el domicilio del paciente

0 porque «no son conscientes en un primer momento de la PF» (25).
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En la evidencia cientifica se exponen beneficios y perjuicios (26-28), mientras que otros
destacan las actitudes, opiniones y experiencias del personal sanitario (29-31), enfermos
y familiares (32,33), siendo escasos los que se refieren a protocolos y formaciéon para
desempefiar e implementar la PFDI (34-36). Por dltimo, destacar el articulo de Z.
Lederman, que nos orienta en el acompafiamiento de seres queridos en PFDRI en
tiempos de pandemia de COVID-19, para asi no obstruir esta practica que aumenta la
calidad asistencial, percibida sobre todo en la vision de los familiares, fomentando el

acompafiamiento y apoyo psicologico a los pacientes (37).

Se destacan diferentes Opticas de la PFDRI, teniendo en cuenta diferentes perspectivas
de analisis. Desde el punto de vista de los intervinientes, se enumeran las del equipo
sanitario, pacientes y familiares; también intervienen en la PFDRI la posicion de los
organismos oficiales, la formacién del personal interviniente en los procedimientos y, por

ultimo, pero no menos importante, los factores culturales y religiosos, que condicionan
la PFDRI.

Se ha desarrollado un mapa conceptual para obtener una vision mas clarificadora de los

factores que afectan a la PFDRI (Figura 1).

Personal

Pacientes y
Familiares

Historia PDR sanitario

Cambio Estudios
perspectiva Formativos Argumentos a
atencion al favor y en contra

paciente de la PFDRI

Presencia familiar
durante procedimientos
invasivos y reanimacion
cardiopulmonar

Respeto a lo
principios
éticos

Posicionamiento
organismos oficiales

Factores
condicionantes
culturales y
religiosos

FPRB-FPSC
Twibell et al
(2008)

Mapa conceptual tras revision bibliografica.

Figura 1. Mapa conceptual de factores que afectan a la PFDRI (elaboracién propia)
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3.1. Perspectiva del equipo sanitario sobre la presencia familiar

La perspectiva del equipo sanitario tiene una influencia cultural y emocional muy
marcada, sobre todo en el ambito de enfermeria, ya que la enfermera pasa mucho tiempo
con el paciente y, al dispensar cuidados, aunque no estan protocolizados, dependen de la
seguridad y habilidades de cada enfermera, y académicamente estin preparadas para
atender aspectos biologicos y técnicos, pero no es igual para aspectos emocionales (38),
aunque cada vez esta formacién es mayor y mas completa. En la bibliografia analizada se
exponen multiples beneficios, aunque también se presentan diversas barreras. A modo
de resumen, los factores positivos que influyen en el equipo sanitario consisten en que la
familia percibe lo que esta pasando en cada momento, descartando dudas sobre el estado
del paciente, facilitando informacion sobre el mismo (33,39-43) y permitiendo tomar
decisiones rapidas y consensuadas entre la familia y el equipo sanitario, asegurandose que
su ser querido recibe un trato humano (44), teniendo la oportunidad de estar al lado de
su ser querido y darle soporte emocional (39,44). Si el PI o la RCP se complican o no
tienen el final deseado, la PF ayuda a que los familiares comprueben que se ha hecho
todo lo posible por su ser querido, facilitando el realizar el proceso de duelo (33,39,42-
45). En todo caso, el estar cerca del ser querido y acompanarlo mientras esta siendo
sometido a PI o RCP suele satisfacer las necesidades emocionales (39,44) y espirituales
de familia y paciente, otorgando un cuidado holistico (42,43,45) y de calidad en los
procedimientos, y esto ayuda a reducir la ansiedad de los familiares (33,45). Muchos
profesionales piensan que los familiares tienen derecho a presenciar tanto la reanimaciéon
como el PI (33,40).

Las barreras identificadas en la literatura, desde la visiéon del equipo sanitario, son
generalmente el miedo a la intervencion de los familiares en el procedimiento, tanto
fisicamente como con quejas verbalizadas (21,39,40,42,46,47), el poco espacio de las
salas, que entorpeceria los movimientos de los sanitarios (39,41,42,47), y la dificultad para
atender en el mismo momento al familiar y al paciente, ocasionando que alguien del
equipo esté presente para explicar la situaciéon (39), ya que el desconocimiento y mala
interpretacion de los procedimientos agresivos que se apliquen al paciente (sangre, tubos,
pinchazos, etc.) (39,42,47) pueden generar trauma y ansiedad al familiar. Otro motivo
que refieren es la presion que puede ejercer la PF al equipo asistencial, pudiendo sentirse
evaluado y analizado provocando incomodidad y tension afiadida (39-42). Por ultimo, la
evidencia sostiene que se necesita formacion y asesoramiento para hacer frente a esta
practica (33,42,48-51), refiriendo un vacio legal ya que, generalmente, no hay guias ni
protocolos implementados (33,47-49) al respecto, pudiendo, si es el caso, violar el
derecho de confidencialidad del paciente cuando los familiares desean acompafiar y no

sabemos la opinién del paciente al respecto (44), considerando un derecho del equipo
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tener la opcién de no invitar a la PF a la familia si no solicita estar presente (52,53).
Destacar que las barreras citadas no estan sustentadas en la evidencia, sino en la
percepcion de las personas intervinientes en los procesos de PFDRI, necesitindose mas

investigacion en relaciéon con este tema (54).

También hay diferencias en la profesion, siendo el personal de enfermeria y los

profesionales con mas experiencia en PI los que estain mas a favor de la PFDI (47,48).

En recomendaciones, los estudios relatan que las gufas deben ser individualizadas para
cada hospital (40), pero consideran que tiene que haber dos condiciones importantes para
la PFDI: la primera es que haya una persona del equipo asistencial que ejerza como FF,
cuya funcion serfa controlar las reacciones de los familiares, ser enlace entre el equipo y
la familia, traducir la jerga médica y explicar los procedimientos utilizados (39,52,55). Se
destaca que no hay suficientes estudios que evalien este rol. La segunda es que la PFDI
no puede percibirse como una obligacion moral o social, dejando a la discrecion del
equipo la invitacién a los familiares a estar presentes durante el PI (40). Esta decision
vendra motivada por el equipo sanitario y las caracteristicas de la familia y del paciente
(42). Por ultimo, se requieren dos guias diferentes, una para la presencia de familiares
durante la reanimaciéon y otra para procedimientos invasivos, aunque las dos con

frecuencia suceden simultineamente (43).

En hospitales donde ya usan protocolos para la implementacion de la PFDRI, se puede
interpretar de los estudios publicados que la figura del facilitador familiar (FF) realiza
diferentes funciones de acompafiamiento a los familiares, mas por la funciéon de los
miembros del equipo que por designacién de la tarea de acompanamiento, siendo las
enfermeras las que habitualmente realizan estas tareas (41). De todas maneras, todos los
intervinientes en los PI o RCP destacan la necesidad de formacién y asesoramiento sobre

cémo hacer frente a la pérdida y a la muerte (33,42,48-50).

Estudios que evaldan la experiencia de los profesionales donde se ha permitido la PFDR
refieren que, aunque los resultados son de dificil interpretacién, ya que depende de
percepciones personales, las razones negativas antes expuestas son infundadas: las
familias se contuvieron emocionalmente, no interrumpieron las técnicas invasivas y no

alteraron el ritmo de trabajo ni de comunicacién entre el equipo reanimador (27,44,55).

3.2. Perspectiva de los familiares y pacientes sobre la presencia familiar

Los diferentes articulos analizados destacan la importancia de la diferencia cultural y
religiosa en las reacciones de familia y pacientes ante la PFDI (65), y que el resultado de
la PFDI puede influir en la reaccién de los miembros de la familia (56), «que se expresan

de manera dinamica durante el transcurso de las maniobras, a través de diferentes
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emociones, conductas y comportamientos que se equilibran entre significar una
experiencia negativa, repercutiendo gravemente en el bienestar familiar y profesional, o
suscitar una experiencia positiva, llevando a la resiliencia del enfermero reanimador y del
familiar» (33).

La familia y el paciente reconocen las técnicas invasivas a través de experiencias fundadas
a través de campafas sanitarias, prensa, series de television y filmografias, pero

generalmente estas no son fieles a la realidad, pudiendo crear falsas expectativas (57).

Existe poca evidencia de que la PFDR afecte al paciente, pero si de las preferencias del
paciente, que esta a favor de ser acompafiado en diferentes grados de los PI o RCP,
aunque la evidencia destaca que con los estudios realizados no se pueden hacer
recomendaciones sobre PF basadas en las preferencias de los pacientes (58). En cambio,
en los resultados de muestras de estudios internacionales, la PFDRI es valorada
positivamente por los miembros de la familia, y especialmente en el ambito de pediatria

(59,60), pudiendo realizar recomendaciones al respecto.

Afiadir que, si el paciente es reanimado/acompafiado, agradece tener un familiar cerca,
porque lo sitia y se ve acompafiado, aunque a los pacientes les gustaria elegir el miembro
de la familia que los tendrfa que acompanar (61,62). Si por el contrario el desenlace de la
reanimacioén es infructuoso, la familia tiene conciencia de que se ha hecho todo lo posible
por su familiar, minimizando el estrés postraumatico y ayudando a la elaboracién y
afrontamiento del duelo de una forma positiva (33,63-65), asi como también el
acompafiamiento se convierte en una oportunidad para proporcionar soporte espiritual
entre los diferentes intervinientes (63,60,67). Los motivos indicados por la familia para
querer «estar ahf» son diferentes, aunque coinciden con las visiones positivas que tienen
los profesionales sobre el tema: toma rapida de decisiones, ver los esfuerzos de los
profesionales sanitarios y comprobar que se hace todo lo humanamente posible por el
paciente, disminucién de la ansiedad y el temor de la familia, y una mejor adhesion al

tratamiento posterior, si es el caso (68).

La PF es imprescindible en la recolecciéon de datos y en la vigilancia de la salud del
paciente, ya que estan a su lado la mayorfa del tiempo y atienden sus necesidades de

manera que la calidad de los cuidados aumenta (69).

Destacar, en relaciéon a la ayuda al paciente, que las actitudes de ayuda no son
generalizadas y que hay familias que no colaboran en el cuidado del paciente,
desencadenando un desgaste al equipo (68), por lo que la seleccion del familiar en el
acompanamiento es fundamental, debiendo tener un familiar de referencia para la

comunicacion.
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Generalmente, los pacientes prefieren estar acompafiados por sus familiares, pero
condicionado al tipo de procedimiento al que se les va a someter, y previenen el tipo de
reacciones que podrian tener ante la presencia del evento (61,62,70). En cuanto a los
motivos de los pacientes para querer estar acompafiados son varios y muchos de ellos
estan relacionados con las necesidades de las familias, reconociéndolas, como la facilidad
de acceso a la informacioén, el acompafiamiento y cubrir las necesidades emocionales,
pero se deberfan equilibrar con las capacidades de los equipos para poder gestionar este
acompafamiento (71). Muchos de los estudios revelan que los familiares que han

presenciado una RCP lo consideran como un derecho (59).

3.3. Posicionamiento de los organismos oficiales sobre la presencia
familiar. Contexto ético-legal

La implementaciéon de las politicas sobre PF es recomendable segin numerosas
conclusiones de estudios de diferentes paises, culturas y religiones (52,72), pero muchas
de estas recomendaciones no se han aplicado en la practica, ya que generalizar e
implementar estas politicas sanitarias es muy complejo debido a la diversidad de

costumbres y creencias de los diferentes paises (73,74).

Numerosos organismos oficiales y asociaciones de profesionales sanitarios que se han
posicionado en la PFDRI abogan por su implementaciéon tanto en politicas
institucionales como en protocolos o gufas; a modo de ejemplo, se han pronunciado al
respecto: en Estados Unidos (EEUU), la Emergency Nurses Association (ENA) (58) y
la American Association of Critical Care Nurses (AACCN) (75). En Europa, el European
Resuscitation Council (ERC) (76) y, a través de una declaracién de consenso, la European
Federation of Critical Care Nursing associations (EfCCNa) y la European Society of
Paediatric and Neonatal Intensive Care (ESPNIC), alentando que «todas las unidades de
cuidados intensivos deben disponer de protocolos de actuacién por escrito, en lo

referente a la presencia de familiares durante la reanimacién cardiopulmonar (77).

Eticamente, no podemos ignorar la perspectiva del paciente. En el principio ético de la
beneficencia, cada vez mas, los pacientes se implican en las guias de resucitacion, para
ayudar a los profesionales de la salud a decidir qué enfoques de tratamiento son los mas
apropiados. El principio de autonomia obliga a los profesionales sanitarios a respetar las
preferencias del paciente y a tomar las decisiones de acuerdo con los valores y
preferencias de este, colocando al paciente como sujeto de toma de decisiones. El
principio de autonomia se implementa a través del consentimiento libre e informado,
pudiendo el paciente cambiar de decisiéon en cualquier momento. Un recurso para los
profesionales son las voluntades anticipadas, aunque muchas veces los profesionales no

tienen acceso a estos documentos. Esta situacion puede generar un conflicto, pero el
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principio de no maleficencia indica que, si no conocemos las instrucciones anticipadas,
hemos de realizar lo mejor para el paciente, intentando no dafarlo, por lo que la RCP o
bl b

los PI se convierten en norma para la mayoria de los pacientes criticos (76).

El International Liason Comitee on Resuscitation (ILCOR), formado por organismos
oficiales en reanimacion, en sus recomendaciones de 2015 destaca que «En ausencia de
datos que confirmen un efecto perjudicial, y contando con datos que sugieren un posible
efecto beneficioso, ofrecer a familiares seleccionados la oportunidad de estar presentes
durante la reanimacion de un ser querido parece razonable (siempre y cuando el paciente
no haya declarado previamente su oposicion a ello)». Y que «lLos miembros del equipo
de reanimacioén deberan ser sensibles a la presencia de familiares durante las maniobras
de RCP, asignando a un miembro del equipo (si ello es posible) que, estando a disposicion
de los familiares, pueda responder a sus preguntas, aclarar informacién y, en cualquier
caso, ofrecer consuelo y apoyo» (78). Aunque el reconocimiento del derecho a la PF es
evidente, el Consejo Europeo de Reanimacién Cardiopulmonar (ERC) (integrante del

ILCOR) alerta de que no es una practica habitual (76).

Los estudios concluyen que es necesaria la implementacién de gufas y protocolos
individuales. Existen pocas instituciones que los hayan definido, y el equipo sanitario
prefiere tener guias de criterios de inclusion, exclusion y procedimientos como protocolo

o recomendaciones para seguir en caso de PFDRI (35,48,52,53).

El protocolo deberia incluir las competencias y responsabilidades de cada miembro del
equipo, incluyendo al FF, y disefiar estrategias para los posibles desenlaces de la situacion,
tanto para la familia como para los intervinientes en el equipo de salud (42), ser evaluado

periédicamente y recibir apoyo educacional al respecto (55)

La implementacién de politicas sanitarias sobre PFDRI ayudarfa a proporcionar mas
coherencia en la practica clinica y a eliminar la angustia moral que experimenta el
profesional sanitario obligado a tomar decisiones dificiles durante un evento estresante
(60), permitiendo a la familia permanecer junto a su ser querido, y decidiendo si quieren

asistir a los PI, de una manera cultural, ética y legalmente aceptable (79).

Un obstaculo para la PFDRI, segin los resultados de los estudios, sigue siendo la
formacion de los profesionales sanitarios y la falta de politicas al respecto (34,60,80), y

cuando esta politica existe, el desconocimiento del personal puede provocar su no
aplicacion (80-82).
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3.4. Formacion de los profesionales sobre la presencia familiar

Las conclusiones de los estudios realizados hasta el momento que evalian la PFDRI
destacan la necesidad de formaciéon por parte de los profesionales para la mejor
aceptacion de la PFDRI, aparte de unas guias y protocolos al respecto que den seguridad
al equipo sanitario, tanto en el procedimiento como en el manejo de la familia presente
en la RCP o los PI; por lo tanto, los estudios publicados sobre la formacién de los
profesionales ante la PF, derivados de esta necesidad, presentan diversas perspectivas de

cémo formar al personal para mejorar la implementacion de la PFDRI (83).

La literatura relacionada con la PF vincula las creencias y actitudes del personal sanitario
con su predisposicion para aceptar la PEDRI, muchas de ellas utilizandolas como barreras
para no permitir esta practica. L.a decision de invitar o no a las familias viene influenciada
por tres condiciones: la primera es tener disponibilidad de un personal del equipo que
apoye a la familia mientras se realiza el procedimiento; la segunda serfa la falta de un
protocolo y de gufas que orienten a los profesionales; y la tercera y dltima serfa que el
mismo paciente dejara instrucciones para que uno de sus seres queridos presencie los
procedimientos, o sea, que diera su consentimiento informado a esta PF (84). A modo
de resumen, las barreras que los profesionales sanitarios presentan para no permitir la
PFDRI son: el vacio ético-legal sobre esta practica, con falta de gufas y protocolos al
respecto, provocando miedo a posibles denuncias por parte de la familia e incrementando
la tensién y presion sobre el equipo sanitario; el poco espacio en el lugar de la intervenciéon
(tanto en RCP como en PI), con lo que la familia podria interrumpir o entorpecer el
procedimiento, provocando una dificultad afiadida al trabajo sanitario y que los familiares
presentes en los procedimientos puedan presentar traumas por lo que han visto y sentido;
por ultimo, a nivel organizativo se enumeran barreras como falta de personal, de tiempo
y de recursos econémicos, y que el personal sanitario se deja llevar por la inercia de la

practica clinica usual (85,80).

Los estudios, para mejorar la implementacién y adherencia a la practica de PFDRI,
recomiendan practicas de formacion, a través de simulaciones de video, exposiciones
orales y experiencias sobre practicas basadas en la evidencia y preguntas para facilitar la
discusion guiada, y asi, se familiariza a los profesionales y estudiantes con la PFDRI,
incrementando el conocimiento y proporcionandoles una oportunidad estructurada y
ensayada antes de encontrarse con esta situacion en la practica clinica real (87). Otras
investigaciones difieren de esta metodologia, recopilando a través de cuestionarios
informacién sobre opiniones y creencias de los profesionales sanitarios antes y después
de una formacién especifica en PFDRI. Adquirir competencias en el manejo de la PFDRI
es la clave para la aceptacion, el soporte y el ofrecimiento a las familias por parte de los

equipos sanitarios (35,88). La formacion deberia contener «informaciéon sobre politicas
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institucionales, métodos para incorporar a los miembros de la familia en el proceso e
intervenciones para apoyar las necesidades psicosociales de los miembros de la familia»

(82).

En la actualidad, la evidencia cientifica coincide en utilizar un miembro del equipo
sanitario, generalmente personal de enfermerfa, que acompane al familiar presente en la
RCP o PI, explicando los procedimientos y apoyando emocionalmente a la familia. La
disponibilidad de un FF sigue presente en las guias como un aspecto positivo para dar
soporte a la familia cuando esté presente (27,35,55). En la literatura analizada, este rol
también puede ser ejercido por otros profesionales como trabajadores sociales o personal

religioso, tras una formacioén adecuada en el tema y en procedimientos sanitarios (89).

La Asociacion de Enfermeras de Emergencias (ENA) en EEUU, en 2007 publicé el libro
Presentando la opcion de presencia familiar, actualizado en los anos 2012 y 2019 con una
revision bibliografica (58). Esta publicaciéon consta de informacion actualizada sobre el
tema de PFDRI desde diferentes perspectivas de los intervinientes: pacientes, familiares
y personal sanitario, y resalta los vacios en protocolos de las instituciones, de manera que
se convierten en unas directrices de mucha utilidad para facilitar la elaboracién de planes

de intervencion, documentos, gufas o protocolos (60).

3.5. Factores condicionantes culturales y religiosos

Los principios bioéticos son influenciados por los matices culturales y religiosos, como
asf expresa Juan Carlos Siurana Aparisi en su estudio de revision y reflexién (90), donde
asienta las bases para una bioética intercultural y relata las diferencias entre los paises,
culturas y religiones en la interpretacion de los principios de autonomia, beneficencia, no
maleficencia y justicia. También se generan diferencias cuando se habla del cuidado

centrado en la familia (91).

Estas diferencias son las que también influyen en la visiéon social y profesional de la
PEFDRI. En la cultura anglosajona, la PFDI se considera un derecho (33,40), mientras
que en las culturas con religion musulmana, sobre todo en Oriente Medio, el
acompafiamiento es fundamental para la familia creyente para asi dar cumplimiento al
deber religioso de la familia de recitar Shabadah al paciente muy enfermo o moribundo,
mientras se permanece junto a su cama; pero la familia, al tener lazos muy fuertes, es
dificil que se mantenga desapasionada, de ahi la reticencia de los profesionales sanitarios
para permitir la PFDRI (92).

El analisis de la literatura centrada en los factores culturales y religiosos sobre FPDRI
difiere mucho segun la cultura, la religiéon y las costumbres de los paises de donde

procede, destacando que la mayorfa de ellos presentan muestras pequefas, limitadas
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geograficamente, no pudiendo extrapolar los resultados a la poblacion en general, y se ha
de tener en cuenta que la implementacién de la PFDRI no es comun. Por lo tanto, este
analisis a modo de una perspectiva globalizada esta basado en estos estudios que son
dificilmente extrapolables, pero que identifican las barreras culturales y sociales al

respecto.

En la sociedad europea, existen diferencias en las percepciones entre los paises del norte
y del sur, de manera que los paises nordicos y los anglosajones difieren en su percepcion
de la PFDRI respecto a los mediterraneos. Generalizando, la poblacion, los pacientes y
familiares estan a favor de la PFDRI, mientras que en los profesionales sanitarios existen
reticencias o directamente se niegan a esta practica, sobre todo en los paises del sur de
Europa. Se recalca que los resultados de los estudios hallados son dificilmente
extrapolables. De todos modos, cuando los estudios estan realizados en el ambito
pediatrico, los resultados son mas favorables a la PF que cuando la poblacion es adulta.
En los paises anglosajones y nérdicos la PFDRI se considera «un derecho» del paciente
y los familiares. Los articulos hallados son de: Reino Unido (71,77,93-96), Espafia
(8,10,25,55,72,97-102), Turquia (103-105), Polonia (106,107), Israel (47), Francia (27,50),
Alemania (108), Finlandia (109), Suecia (110,111) y Grecia (49,112). Hay que destacar que
cuando los articulos analizan la diferencia entre personal médico y de enfermeria,

generalmente, los primeros estan menos a favor de la PFDRI que los segundos.

En la sociedad asiatica el concepto de PFDR, en general, no es aceptado por los
profesionales, pero si el concepto de PFDI, donde enfermeria esta mas a favor que el
personal médico. En cambio, la mayoria de pacientes y familiares si que aceptan la
PFDRI, aunque también hay matices, destacando el miedo a no comprender lo que esta
acaeciendo en el momento, y en articulos que analizan tanto al equipo sanitario como a
los pacientes y familiares se cita la necesidad de la existencia de un FF (51,113,114). Los
articulos son de diferentes pafses: Malasia (45,115), Taiwan (51), Corea (116-118),
Filipinas (119); y en paises arabes existen articulos de: Bahréin (120), Arabia Saudi
(40,121,122), Iran (73,114,123-125), Jordania (79,126-128) y Pakistan (129).

Los estudios analizados de EEUU, Canada y México reflejan una aceptacion parcial,
aunque mayoritaria (65 % aproximadamente), de la PFDRI de los sanitarios, aunque en
la poblacién es mayormente aceptada. EEUU es el pafs donde se produce mayor cantidad
y variedad de investigaciones al respecto, mas de 30 en los ultimos 10 afos, incluyendo
estudios tanto con metodologia cuantitativa como cualitativa. Existen estudios de
petrcepciones y opiniones de personal sanitario, de pacientes y familiares, de guias y
protocolos, directrices de sus asociaciones profesionales sanitarias, de formacion, etc. Ya

dentro de EEUU, es dificil realizar generalizaciones, pero si se realizan se llega a la
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conclusion de que la PFDRI es beneficiosa para todo el mundo, tanto pacientes y familias
como profesionales de la salud, generando calidad en la atencién sanitaria, y menos estrés
en la familia, de manera que comprueba que se ha realizado todo lo posible por su ser
querido y que se facilita la toma de decisiones en el momento. Generalizando también,
en las conclusiones de los mismos se hace hincapié en la presencia de un FF, y en la
necesidad de gufas y protocolos personalizados para asi poder adaptar las
recomendaciones de los organismos oficiales a la realidad de cada institucion, para hacer

posible de una manera eficiente y efectiva la implementacion de estas politicas.

Las investigaciones llevadas a cabo en Canada (130-132) se centran, sobre todo, en el
tema del cuidado centrado en el paciente y en el analisis del rol de la familia como
cuidadora. En México (133), se present6 un estudio en base a la RCP presenciada como
el objeto de analisis en el marco de las reconfiguraciones actuales culturales mexicanas,
concluyendo que existe un deseo de los pacientes de ser acompanados por sus familiares

que contrasta con un respeto a la tradicion y al poder del personal sanitario.

En Sudamérica, los estudios hallados corresponden a paises como Brasil (134,135), Chile
(33), Argentina (136) y Trinidad y Tobago (20), donde se utilizan métodos cualitativos
para profundizar en la experiencia de la PFDRI, destacando como conclusiéon que la PF

es mayormente aceptada en el ambito pediatrico que en el ambito adulto.

En Africa solo se ha obtenido un estudio con metodologia cualitativa, en donde se
explora la PFDR en Ruanda (137). Este estudio refiere la novedad del concepto de PFDR

para el personal sanitario entrevistado.

Por dltimo, en Australia existen diversos estudios de diferentes perspectivas y
metodologfas, tanto en PI como en RCP (42,123,138,139), y los resultados muestran que
la. PF puede ser beneficiosa para pacientes, familia y profesionales sanitarios,

dependiendo de factores ya descritos anteriormente.

3.6. Efectos de la PFDRI

Existen abundantes estudios descriptivos en donde se analizan los efectos percibidos en
el momento de practicar la PFDRI, desde perspectivas diferentes como son la familia, el
paciente o el personal sanitario. En cambio, existe poca evidencia hallada en medir los
efectos a largo plazo de la PFDRI, sobre todo en la parte psicolégica. El estudio de Jabre
(50), contextualizado en un entorno prehospitalario, analiza la PFDR, destacando que los
familiares que acompafaron a su ser querido en la RCP tuvieron menos estrés
postraumatico y depresiéon mayor que los que no, concluyendo que un afio después del

evento de RCP los beneficios psicolégicos persistian.
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Otros estudios, como el de Robinson (96), contextualizados en UCI, concuerdan con los
de Jabre, alegando que el sufrimiento del familiar se habfa aliviado al presenciar la RCP,
teniendo puntuaciones menores relacionadas con la ansiedad, la depresion y el dolor que
los que no pudieron presenciar las maniobras de resucitacion. Otros estudios difieren de
estas conclusiones, como son los de Compton (140) y Pasquale (141), en donde las
puntuaciones relacionadas con el estrés y el duelo no difieren estadisticamente entre
grupos participantes o no en la PFDRI, pero si que relatan que la PFDR no tuvo
consecuencias psicolégicas adversas. Se deben considerar las limitaciones de todos estos
estudios, que a2 modo de ejemplo son muestras pequenas, o los criterios de inclusién o

exclusiéon que podrian condicionar los resultados de estos estudios.

3.7. Estudios en contexto pediatrico

Este estudio esta contextualizado en el ambito del paciente adulto, pero se detalla el
ambito pediatrico ya que, al considerar al menor una persona vulnerable, incapaz para la
toma de decisiones, se considera a la familia parte inseparable del menor (142) y se
reconoce el derecho a acompanar (143), de manera que la PF estda mas aceptada por parte
de todos los intervinientes en las técnicas tanto de PI como de RCP (54,136,144),

posibilitando un cambio de paradigma.

Existen numerosos estudios en el ambito de la pediatria sobre la PFDRI, y situados en
diferentes contextos, pero sobre todo en UCI y urgencias, en donde los padres solicitan
acompanar al menor para tranquilizarlo y supervisar su tratamiento (145), pudiendo
aportar informacion sobre el estado de salud del nifio en cualquier momento, justificando

la implementacion de esta practica (142,140).

En relacion con los PI, la PF suele estar generalizada. Entre los motivos para restringir la
presencia de los padres destacan la ansiedad, la falta de formacién/preparaciéon de los
padres y el poco grado de acuerdo del personal sanitario, junto con un peor rendimiento
a la hora de realizar la técnica (98), alentando la PF en menor medida segun aumenta el
grado de invasividad del PI (147). Aunque la mayoria de los nifios desean estar
acompafiados por sus familiares (72), no pasa lo mismo cuando son los adultos los que
tienen que decidir, siendo la voluntad de acompafiamiento inversamente proporcional al
grado de invasividad del PI (49,148). El acompanar al menor y poder incluir a los
progenitores en su cuidado aumenta el grado de confianza y satisfaccion de los cuidados
en los padres, disminuyendo su ansiedad (132). En cuanto al equipo sanitario, una mayor
experiencia y la existencia de gufas sobre el tema incrementan el grado de acuerdo de la
PFDRI (49), aunque contrasta con el estudio de Fernandes-Pires en donde los

profesionales sanitarios con menos de 10 afios de haberse titulado son mas favorables a

la PFDI (149).
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También, los estudios en este contexto pediatrico sugieren utilizar la figura del facilitador

familiar (FF) para aliviar el estrés de todas las partes y potenciar la participacién de la
familia en la RCP o PI (142).

Como resultado de algunas revisiones de PFDRI en pediatria, se concluye que se deben
incentivar las investigaciones para promover la PFDRI, elaborando programas y politicas
institucionales de sensibilizacién y capacitaciéon del equipo sanitario, de manera que se

puedan atender también las necesidades de la familia (64,143,150).

Por ultimo, destacar el programa PAGER, en EEUU, que tiene como objetivo asegurar
que las familias de los pacientes tengan la opcion de estar con su hijo durante la RC (151).
Este programa esta formado por profesionales interdisciplinarios que trabajan en UCI

pediatricas y las familias de los pacientes ingresados.

24



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
PRESENCIA FAMILIAR DURANTE PROCEDIMIENTOS INVASIVOS Y REANIMACION CARDIOPULMONAR. OPINION DE PACIENTES, FAMILIARES Y PERS
Eva Maria De Mingo Fernandez

4.0BJETIVOS




UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
PRESENCIA FAMILIAR DURANTE PROCEDIMIENTOS INVASIVOS Y REANIMACION CARDIOPULMONAR. OPINION DE PACIENTES, FAMILIARES Y PERS
Eva Maria De Mingo Fernandez



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
PRESENCIA FAMILIAR DURANTE PROCEDIMIENTOS INVASIVOS Y REANIMACION CARDIOPULMONAR. OPINION DE Pﬁc ENTES, FAMILIARES Y PERS
Eva Maria De Mingo Ferninde - UBJETIVOS

4.1. Obijetivo general

Analizar la opinioén de profesionales sanitarios, de los pacientes y de familiares sobre la

presencia familiar durante la reanimacion cardiopulmonar y procedimientos invasivos en

el CSG.

4.2. Objetivos especificos

Objetivo 1. Estudiar el contexto ético-legal de la practica de PFDRI en Espafa.

Objetivo 2. Determinar las actitudes, experiencias y voluntades de los pacientes,
atendidos en el CSAPG, y sus familiares, respecto a la presencia familiar durante la

reanimacién cardiopulmonar y procedimientos invasivos (PFDRI).

Objetivo 3. Determinar las actitudes y experiencias de los médicos y enfermeras del

CSAPG frente a la presencia familiar durante la reanimacién cardiopulmonar (PFDR).

Objetivo 4. Determinar las actitudes y experiencias del personal de enfermeria y medicina

del CSG frente a la presencia familiar durante procedimientos invasivos (PFDI).
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En este apartado se presenta la sintesis metodologica utilizada para la realizacion de esta
tesis, compuesta por compendio de articulos, y que se ha realizado con la finalidad de
conseguir los objetivos propuestos en esta investigacion. En estos momentos, esta siendo
considerado para su publicacion otro estudio donde se analiza la percepcion de la PFDI

desde la perspectiva del personal sanitario.

LLa metodologfa varfa en cada estudio y, para obtener una vision clara, se ha desarrollado

el siouiente esquema, donde cada estudio esta disefiado para cumplir un objetivo (Figura
gu q > p p ] g

2).

( OBJETIVO PRINCIPAL )

4.1
Objetivo
423

Objetivo
422

Objetivo
421

Objetivo
424

Contexto . Perspectiva Perspectiva
- Perspectiva
espafol : de personal de personal
de pacientes . -
sobre leyes " de medicina de medicina
y familiares o 7
para la en PFDRI y enfermeria y enfermeria
PFDRI \ enPFDR ) \ enPFDI )
R'eVISIOI"l 'blbllograflca Metodologia Metodologia Metodologia
sistematizada sobre i i o b
S . cualitativa cuantitativa cuantitativa
leyes y jurisprudencia

Figura 2. Metodologia de la investigacion (elaboracion propia)

5.1. Contextualizacién de la investigacidn

El Consorci Sanitari Alt Penedes 1 Garraf (CSAPG), creado el 1 de abril de 2019, integra
los recursos sanitarios del Consorci Sanitari del Garraf y el Consorci Sanitari de PAlt
Penedes (152).

El Consorci Sanitari del Garraf, a su vez, consta del Hospital Residencia Sant Camil
(HRSC), el Hospital Sant Antoni Abat (HSAA) y el Centre de Rehabilitacié (153). Los

tres estan situados en la comarca del Garraf (Barcelona, Catalufia, Espafa).
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La investigacion se desarrollo en el Hospital Residencia Sant Camil (HRSC) y en el
Hospital Sant Antoni Abat (HSAA).

El Hospital Residencia Sant Camil (HRSC) es el hospital de referencia de la comarca del
Garraf y es la sede social del CSG. Esta situado en el término municipal de Sant Pere de
Ribes.

Figura 3. HRSC. Entrada principal y de urgencias (elaboracién propia)

El centro esta integrado en la Red de Hospitales de Ultilizacion Publica y ofrece asistencia
sanitaria y sociosanitaria desde el afio 1975. Los 25 000 m? de instalaciones acogen un
amplio abanico de servicios y especialidades médicas al servicio de la poblacion del

territorio (154).

El HRSC es un centro hospitalario con 295 camas (155) y sus areas de atencién son
consultas externas, cuidados intensivos, cuidados paliativos, hospital de dia de crénicos
y onto-hematologia, larga estancia, psicogeriatria, quiréfanos, residencia y residencia
asistida y urgencias, con soporte a la atenciéon al usuario de banco de sangre, anatomia
patologica, diagnodstico por imagen, farmacia, fisioterapia, laboratorio, podologia,

psicologia, terapia ocupacional, trabajo social y unidad de diagnéstico rapido.

El Hospital Sant Antoni Abat (HSAA), situado en Vilanova i la Geltrd, ofrece servicios
sanitarios y sociosanitarios en la comarca del Garraf. Su historia se remonta al siglo X1V,
aunque con el tiempo ha cambiado de sitio, hasta su ubicacion actual, al lado de la iglesia.
Anteriormente, fue un convento de carmelitas. En sus instalaciones hay diferentes
servicios, como, por ejemplo, consultas externas, dialisis, hospital de dfa sociosanitario,
medicina del deporte, urgencias, plantas de hospitalizacion sociosanitaria y psicogeriatria,

etc. (1506).

32



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
PRESENCIA FAMILIAR DURANTE PROCEDIMIENTOS INVASIVOS Y REANIMACION CARDIOPULMONAR. OPINION Dg l\E/’]Z—\CIENTES, FAMILIARES Y PERS
Eva Maria De Mingo Ferninde - IVIETODOLOGIA

Figura 4. Entrada principal y de urgencias del HSAA (elaboracion propia)

El HSAA consta de tres plantas de hospitalizacion, con 92 camas, y los criterios de

ingreso son de pacientes subagudos, convalecencia, psicogeriatria y larga estancia.

En este hospital se llevaron a cabo las entrevistas a familiares y pacientes, después de

haber estado en la UCI o haber padecido un procedimiento invasivo de alto riesgo.

Estos dos centros comparten mision, vision y valores, ya que pertenecen a la misma

institucion.

Las encuestas al personal de medicina y enfermerfa se llevaron a cabo en los dos centros
hospitalarios: Hospital Residencia Sant Camil y Hospital Comarcal Sant Antoni Abat, y
estuvieron dirigidas a médicos y enfermeras de todos los servicios del hospital, en
particular a UCI, urgencias (UCIAS), plantas hospitalarias, sociosanitario, unidades de

curas paliativas, dialisis y hospital de dia, residencia y rehabilitacion.

5.2. Aspectos éticos

Todos los estudios que componen este trabajo se han desarrollado segun la legislacion
vigente y en su desarrollo se han respetado los principios éticos para la investigacion
médica sobre sujetos humanos detallados en la Declaracion de Helsinki (157), aprobados

en Somerset West (Sudafrica) en octubre de 1996.

Este proyecto fue aprobado por el Comité Etico de Investigacién Clinica (CEIC) de la
Fundacié Uni6 Catalana d’Hospitals, con el codigo CEIC 15/31 (Anexo 2).

Segin el Reglamento de la Unién Europea (UE) 2016/679 del Patlamento, del Consejo,
de 27 de abril de 2016 (158), relativo a la proteccién de las personas fisicas en relacion
con el tratamiento de datos personales, para garantizar el anonimato de los participantes
entrevistados, y la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de proteccién de datos

personales y garantfa de los derechos digitales, se informé a los participantes de la
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naturaleza y caracteristicas del estudio, y posteriormente se les facilité el consentimiento
informado (CI) (Anexo 3), autorizando la participacion en el estudio mediante su firma,
el mismo dfa de la entrevista. Los cuestionarios cumplimentados por el personal sanitario

eran anonimos.

El acceso y almacenamiento de los datos de caracter personal (CI) fue limitado al
responsable de este estudio. Los datos y grabaciones personales se destruiran pasados 3

afios de la finalizacién de este proyecto y estan almacenados en un banco de datos.

5.3. Estudio 1. «Presencia familiar durante procedimientos invasivos y
reanimacion cardiopulmonar en Espafia. Reflexiones ético-legales»

Como consecuencia de la revision bibliografica inicial, en los resultados relacionados con
la vision de los profesionales sanitarios se obtuvo como una limitacién a la PF el no
disponer de un estado de la cuestién desde el punto de vista juridico ni de protocolos
concretos que permitan una PFDRI. Concretamente, de los 11 articulos obtenidos, en 6
de ellos se cita el miedo a posibles denuncias y en 9 se recomienda la elaboracién de
protocolos y politicas que posibiliten la PFDRI, de manera que se disefié una revision
bibliografica sistematizada, centrada en ética y jurisprudencia en el Estado espafiol, para
conocer las limitaciones y coberturas que se dan en la situacion de admitir acompafiantes
en PI y RCP. Este estudio origin6 el primer articulo que fue publicado en la revista Ftica
de Enfermeria en diciembre de 2019. Para realizar esta revision bibliografica sistematizada,
se partié de una pregunta en formato PICO (159), que permitié posteriormente el disefio
de las estrategias de busqueda que consistieron en combinar las palabras clave dentro de
las bases de datos en idioma espafiol (Figura 5). Las palabras clave fueron: presencia
familiar, procedimientos invasivos, RCP, reanimacién y ética, combinadas entre ellas. Las
bases de datos consultadas fueron Pubmed, Elsevier, Scopus y Scholar Google, y en la

busqueda de jurisprudencia y leyes fueron Ley Digital 360 y Noticias Juridicas.
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Estructura de pregunta PICO

La presencia familiar durante procedimientos invasivos y/o reanimacién (PFDI) es un
P (pregunta) tema actual y controvertido. ¢Qué estudios de investigacion originales hay en Espafia
sobre PFDI?

Busqueda bibliografica sistematica sobre estudios realizados en Espafia sobre PFDI, que
| (intervencién) sondean opiniones sobre familiares, pacientes y equipos sanitarios.

Busqueda de jurisprudencia y leyes al respecto en el Estado espafiol. En idioma espafiol.
Préactica sobre PFDI en Espafia en comparacion con los estudios de otros paises. No se

C (comparacion) comparan las leyes espafiolas con las leyes de otros pafses, ya que cada legislacion es
diferente, aunque algunas tengan puntos en comun.

Exposicion, andlisis de leyes y jurisprudencia frente a los resultados de la revision
O (resultados) sistematica.

Figura 5. Estructura de pregunta PICO (elaboracién propia)

Se utiliz6 una plantilla de extraccién para la utilizacién de los siguientes datos: referencias
(autor principal, titulo, afio de publicacion), objetivos e hipoétesis, disefio, variables y
analisis, resultados/implicaciones y clasificacion de la evidencia segin dos factores:

calidad de evidencia y nivel de evidencia segun Melnyk & Fineout-Overholt (160).

* Clasificacion de la calidad de evidencia

I.- Calidad aceptable: no hay preocupaciones.

Il.- Limitaciones en calidad: defectos de menor importancia o inconsistencias en la evidencia.
I1l.- Las principales limitaciones en calidad: muchos defectos e inconsistencias en la evidencia.

IV.- No aceptable: los principales fallos en la evidencia.

** Clasificacion de los niveles de evidencia

.- Evidencia a partir de una revisién sistematica o metaanalisis o evidencia basada en clinica.

.- Evidencia obtenida de al menos un bien disefiado ensayo controlado aleatorio.

I1l.- Evidencia obtenida de los ensayos controlados bien disefiados sin aleatorizacion.

IV.- Evidencia obtenida a partir de los estudios de casos y controles y de cohortes bien disefiados.
V.- Evidencia de las revisiones sistemdticas de estudios descriptivos y cualitativos.

VI. - Evidencia de un Unico estudio descriptivo o cualitativo.

VIl.- Evidencia de la opinién de las autoridades y/o informes de comités de expertos.

FAMILIARES Y PERS

Figura 6. Evaluacion de la calidad y niveles de evidencia (Melnyk & Fineout-Overholt)

35



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

PRESENCIA FAMILIAR DURANTE PROCEDIMIENTOS INVASIVOS REANIMACION CARDIOPULMONAR. OPINION DE PACIENTES, FAMILIARES Y PERS
Eva Maria De Mi %FOS E‘g%ﬁﬁ%{%%R DURANTE REANII\/IACIONYPROCESOSINVASIVOS

5.4. Estudio 2. «Family witnessed resuscitation and invasive procedures:
Patient and family opinions»

Se realiz6 un estudio sobre opiniones y vivencias de pacientes y familiares que
experimentaron procedimientos invasivos y reanimacion, publicado en diciembre de
2020 en la revista Nursing Ethics. La metodologia, descrita en el articulo, fue de disefio
descriptivo cualitativo, utilizando el analisis de contenido como enfoque descriptivo de
los resultados obtenidos para poder realizar un proceso de analisis del fenémeno
estudiado. L.a herramienta de recoleccién de datos fue la entrevista semiestructurada con
preguntas abiertas para explorar las vivencias de los familiares y pacientes que tuvieron
la experiencia con PI y RCP. A continuacién, podemos ver un esquema con los pasos

realizados para llevar a cabo el proceso de elaboracion de este estudio (Figura 7).

PFDRI.- Perspectiva de
pacientes y familiares

v

4 A\
Revision bibliogrdfica desde
la perspectiva de pacientes y

familiares
B v
Metodologia cualitativa. Solicitud permisos
Elaboracion cuestionario institucionales.
semiestructurado Comité de ética

Y \/

Seleccion y entrevistas a
pacientes y familiares

Grabacién de voz y
transcr pcon tera de as
entrevistas

Ana s’s de as entrev stas.
Andlisis de contenido

Conclusiones.
Elaboracién del articulo
publicado en Nursing Ethics

Figura 7. Proceso de elaboracién del estudio 2 (elaboracion propia)

Las preguntas del guion disefiadas ad hoc, después de realizar una exhaustiva revision
bibliografica, fueron semiestructuradas y abiertas, para permitir profundizar sobre las

opiniones y experiencias de familiares y pacientes (Figura 8).
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1. ¢Sabe lo que es un procedimiento invasivo? ¢Y una reanimacioén cardiopulmonar?
¢Me podria hablar sobre la experiencia que ha tenido sobre la RCP/ PI?

3. ¢Cudleslarelacién que tiene con la persona a la que le hicieron la RCP/PI? (para
familiares)

4. Sisus familiares tuvieran la oportunidad de estar con usted mientras le reaniman, icree
gue seria beneficioso o perjudicial para ellos? ¢Y para usted? éPodria ser traumatico? éY
si estuvieran esperando en una habitacion cercana?

5. Sile ofrecieran la posibilidad de acompafiar a su ser querido mientras le realizan la RCP o
un Pl, élo acompafiaria? éLe han ofrecido esta posibilidad?

6. Sile preguntaran ante un procedimiento invasivo que le tienen que realizar, ¢querria
estar acompafiado por un familiar suyo?, équé contestaria?, ¢y si fuera una reanimacién?

7. ¢Hatenido alguna experiencia de acompafiamiento con algun familiar mientras le
realizaban un RCP o una técnica invasiva?

8. <Considera que los médicos y enfermeras estan preparados para aceptar en
procedimientos de RCP o invasivos la presencia de un familiar que observe la técnica?

9. (Considera que la familia estad preparada para acompafiar?

10. iConsidera que el acompafiante interferiria?

11. iConsidera que presenciar una reanimacion de un ser querido seria traumatico para
usted?

12. éle gustaria tener una persona que mientras estan haciendo el Pl o RCP le explicara los
procedimientos y las decisiones?

13. (Le gustaria expresar algo mas en relacion con este tema?

Figura 8. Guion entrevista semiestructurada (elaboracién propia)

Se realizaron tres entrevistas a diferentes personas voluntarias, a modo de prueba piloto,
para saber si las cuestiones se entendfan. Estas conversaciones no se han incluido en el
estudio y la entrevista se inici6 en la pregunta 2 del guion. Se percibié que la nomenclatura
de «reanimacién y procedimiento invasivo» no era de uso comuin para los familiares y
pacientes, de manera que, para clarificar y definir sobre qué se estaba preguntando, se
afiadi6 la pregunta nimero 1. Se destaca que, si la persona entrevistada no sabia los
conceptos de reanimacion y procedimiento invasivo, se le explicaban, asegurando que los

habfa entendido, para posteriormente realizar las preguntas necesarias.

Se entrevistd a 18 personas, 8 pacientes y 10 familiares. Todos ellos tuvieron experiencia
en PI o en RCP, aunque solo uno de los familiares tuvo la oportunidad de presenciar la
RCP de su familiar.

Los pacientes fueron entrevistados en sus habitaciones o en espacios donde se permitia
la intimidad para la conversacion. Se les informé verbalmente antes de la entrevista del
caracter de esta y, cuando accedieron, tuvieron el tiempo necesario para leer
detenidamente el consentimiento informado (Anexo 3) y, si estaban de acuerdo en formar
parte de la investigacion, firmarlo. El mismo procedimiento se realizé con los familiares,

pero esta vez la entrevista se realiz6 en una sala privada. Ningan familiar ni paciente se
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negd a formar parte del estudio. Las entrevistas fueron grabadas y transcritas
textualmente para garantizar la precision y permitir el analisis de datos adicionales.
Generalmente, las entrevistas tenian una duraciéon de 20 a 45 minutos. Finalizadas las

intervius, se recogieron los datos sociodemograficos en el documento destinado para ello.

Posteriormente, se analizo mediante el método de andlisis de contenido. La transcripcion
literal permitié realizar un analisis sistematico de los textos, mediante un sistema de
codificaciéon de manera que se aislaron categorias y subcategorias. Se utilizaron cédigos
descriptivos y deductivos, correspondientes al guion de la entrevista utilizado. Los
cédigos inductivos permitieron llegar a un analisis mas explicativo del fenémeno
estudiado. El andlisis inductivo fue 1til a la hora de abordar realidades poco estudiadas,
ya que se va construyendo la evidencia en la saturaciéon de la coincidencia de las
respuestas. Para el analisis de estos datos no se utiliz6 ningin programa informatico, y se
realizé de manera manual. El procedimiento utilizado fue asignar a segmentos especificos
de las entrevistas unos codigos. Algunas de estas categorias ya venfan previamente
definidas por el cuestionario, pero, aun asi, se pudo profundizar en estas categorias con
coédigos inductivos que permitieron pasar de un analisis mas descriptivo a otro mas
comprensivo o explicativo. Se sustrajeron elementos comunes y se realizaron

generalizaciones representativas de todos los casos.

Para validar estos resultados y limitar el sesgo de visiéon de la investigadora principal, se
realizé una triangulacion entre dos investigadoras, de manera que el procedimiento fue
leer y analizar por separado las transcripciones y, posteriormente, se consensud la

codificacion de las unidades de significado, coincidiendo en las categorias resultantes.

A partir de los resultados del analisis de datos, anteriormente descritos, se extrajeron

resultados y conclusiones.

5.5. Estudio 3. «Family presence during resuscitation: adaptation and
validation into Spanish of the Family Presence Risk-Benefit scale and
the Self-Confidence scale instrument»

El tercer estudio explora las opiniones y experiencias de los profesionales sanitarios en
referencia a la PFDR. Para la consecucion del objetivo sobre opiniones de profesionales

de la salud, se utilizé metodologia cuantitativa.

5.5.1. Instrumentos de medida de la PFDRI

Para estudiar la PFDRI, en la literatura actual, se han desarrollado diferentes
instrumentos, muchos disenados y utilizados ad hoc para un estudio en concreto, con

preguntas tipo Likert, dicotomicas o en formato abierto. Otros se disefiaron y aplicaron
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dentro de un contexto especifico como, por ejemplo, la herramienta desarrollada por
Youngson (139), evaluando la PF en los profesionales sobre actitudes durante el deterioro
agudo en el paciente adulto ingresado en las UCI, siendo replicado mas tarde por el
mismo equipo o por Fulbrook (161), que evaluaba la PFF concretamente para enfermeras

de cuidados intensivos.

También, se han realizado estudios cualitativos con disefios diferentes, como entrevistas

en profundidad o grupos de discusion.

Se seleccioné la herramienta de Twibell e7 o/ (2008): Family Presence Risk-Benefit y
Family Presence Self Confidence (FPRB-FPSC) (26), porque se ha replicado facilmente
y aplicado en diferentes contextos, por lo tanto, es comparable y ha servido de base para
otros estudios sobre P, traduciéndose a varios idiomas (Anexo 4). Naturalmente, antes
de utilizar el cuestionario de Twibell ez a/. se solicit6 el permiso a la autora, R. Twibell,
que otorgd su consentimiento, facilitando el cuestionario original, y asi poderlo utilizar,

traducir y modificar si fuera preciso (Anexo 5).

5.5.2. Descripcion del instrumento original: FPRB-FPSC

La FPRB-FPSC esta constituida por dos instrumentos para medir las variables
perceptivas en el estudio de riesgos, beneficios percibidos y autoconfianza relacionados
con la PFDR, basados en otros estudios tanto cualitativos como cuantitativos. La escala
FPRB se utiliz6 para medir los riesgos y beneficios de la PF, mientras que la de FPSC fue
disefiada para medir la autoconfianza, relacionada con la gestién de la reanimacion de los
pacientes con la familia presente. La escala FPRB, de 22 items, ofrece 5 opciones de
respuesta tipo Likert, desde totalmente en desacuerdo [1] a totalmente de acuerdo [5], y
el rango de puntuaciones posibles va de 26 a 130; a mayor puntuacién indica mayor nivel
de beneficio percibido de la PFDR. Los items que componen la escala de autoconfianza
son 17, el rango de puntuaciones va desde 17 a 85, y las opciones de respuesta son 5
también, calificando desde muy inseguro [1] a muy seguro [5]. Una puntuacién mas alta
indica un mayor nivel de autoconfianza. Las variables sociodemograficas se midieron
utilizando elementos individuales que abordaban items como edad, género, educacion,

rol profesional, anos de antigiiedad en la profesion, etc. (20).

Inicialmente, el cuestionario original fue disefiado para recabar la opinién sobre la PF de
las enfermeras, pero otros estudios como los de MacLean (162) y Chapman (48)
incluyeron a los médicos, lo que permiti6 realizar comparaciones entre los dos grupos

profesionales.

Para visualizar los pasos realizados, se ha disefiado el siguiente esquema (Figura 9):
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Family Presence Risk-Benefit
Seleccion de la and Family Presence »
herramienta a utilizar Self-Confidence (Twibell et al) y Traduccién
cuestionario sociodemografico ) transcultural
~
Prueba Piloto [
Wy,
Grupo Delphi.
Modificacion items Solicitud permisos
™ éticos e institucionales

Obtencién de la
| herramienta definitiva:
FPRB-FPSC en RCP J

v

s ™
Pase del cuestionario a
personal de medicinay
* enfermeria J *
Est_udiq 'estadistic9. Estudio Estadistico.
Validacion y estudio P
. et Analisis de los datos
psicométrico
Resultados
Figura 9. Metodologia obtencién herramienta FPRB-FPSC (elaboracién propia)

El método de traduccion transcultural fue el descrito por Sousa y Rojnasrirat (163), en
donde el instrumento de origen, en este caso, la FPRB-FPSC de Twibell ez a/ (2008), es
traducido por dos traductores titulados nativos espafioles, el primero con conocimientos
de lenguaje sanitario, y el segundo familiarizado con lenguaje coloquial. Los dos
traductores tienen experiencia en el sector de la traduccion. Seguidamente, dos nativos
ingleses, con las mismas caracteristicas que los anteriores, realizaron la traduccion inversa,
o retrotraduccién, del espafiol al inglés. Seguidamente, y con la ayuda de un tercer
traductor, se evaluaron la similitud de los items traducidos y su sentido de pregunta,

llegando a un consenso y generando el primer cuestionario provisional.

Posteriormente, este cuestionario fue sometido a una prueba piloto en donde 25
profesionales sanitarios respondieron al instrumento, pero también a si la pregunta se
entendfa bien y si se cambiarfa algo de las preguntas. Los resultados de esta prueba
arrojaron una problematica de comprensién en tres preguntas. Se reunidé un equipo
formado por expertos en investigacion y sanidad (medicina y enfermeria), que resolvié
estos tres items, reformulandolos y llegando a un consenso, produciendo el cuestionario

definitivo (Anexo 0).

Para poder realizar la comparativa, se llegd a la conclusion de que era necesario utilizar

los mismos métodos utilizados en la encuesta original: el método de maxima
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verosimilitud, con todas las variables, y calcular las medidas de fiabilidad (correlacion
item-total) y su consistencia interna (Alfa de Cronbach). También era necesario analizar
los datos obtenidos, utilizando en este caso correlaciones entre los indices riesgo-
beneficio y autoconfianza, utilizando la r de Pearson. E1l ANOVA fue utilizado para la
comparativa entre los indices de escalas de actitudes, acciones y caracteristicas de la
muestra cuando habia mas de dos grupos; y para comparar medias entre dos grupos se

utilizé la t de Student.

5.6. Estudio 4. «Family presence during invasive procedures. A pilot study»

La metodologia en este estudio se basa en una modificaciéon de la escala FPRB-FPSC,
traducida transculturalmente, adaptandola a PI en vez de situar los procedimientos solo
en reanimacion. Hstos PI se dividieron en 3 categorias: PI de complejidad baja, media y
alta, segan las Guzdelines for Performance of Invasive Procedures by Medical Students de la Yale
University School of Medicine (164). Se anularon dos preguntas del cuestionario original,
las preguntas 29 y 30, por no proceder en PI. Posteriormente, para evaluar la
comprension de los {tems modificados, se realizé una prueba piloto a 25 miembros del
personal de enfermerfa y, como resultado, aparecié un item con dificultad para su
comprension, el numero 9. Se convocé un grupo Delphi de expertos en diferentes
materias incluidas investigacién, medicina y enfermerfa, llegando a un consenso para la
redaccion de la pregunta que se tendria que modificar para su mejor entendimiento.
Seguidamente, y tras obtener el cuestionario definitivo en PI (Anexo 7), se invitd a
participar a la totalidad del personal de medicina y enfermerfa, bajo el titulo “Presencia
familiar durante procedimientos invasivos. Programados o no. Opinién de profesionales
sanitarios. Prueba piloto”. También se afadié a las dos encuestas RB-SC el mismo

cuestionario para datos sociodemograficos que en el anterior estudio para RCP.

La invitacion se realiz6 mediante correo corporativo, en donde se inclufa un enlace a la
encuesta en Google Forms. También se realizé en formato papel y en formato QR, en
donde el enlace se dirigia a la misma pagina web en donde estaba el cuestionario. Cuando
el cuestionario se respondio en formato papel, los encuestados pudieron dejar su encuesta
cumplimentada en una urna destinada para este fin, y el dia posterior a la fecha limite la
investigadora principal recogi6 las urnas. El periodo para responder a este estudio fue
desde el 1 de septiembre al 30 de noviembre de 2019.

El diagrama que aparece a continuacion se realizé para tener una percepcién mas visual

de como se desarroll6 esta investigacion (Figura 10).
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Figura 10. Metodologia obtencién herramienta FPRB-FPSC en PI (elaboraciéon propia)

En cuanto al cilculo estadistico, se ha estudiado la validez del constructo mediante el

Alfa de Cronbach y la correlacion {tem-total. Para obtener conclusiones sobre los datos

analizados, se ha utilizado el mismo procedimiento que en el articulo anterior,

sustituyendo la t de Student para la comparacion de medias por pruebas no paramétricas.

Los motivos son que las muestras son pequefias y son escalas de medida ordinales. Se

realizé una comprobacion de calculos entre pruebas paramétricas y no paramétricas y en

los contrastes muestran los mismos resultados.
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Se han generado 4 articulos, uno de ellos, el dltimo, enviado a la revista Nursing Ethics y

pendiente de la respuesta para su publicacion.

El primer articulo se publico en la revista Efica de los Cuidados, de Ciberindex, y es en
lengua espafiola. Es una revista digital con periodicidad semestral, promovida por la
Fundacién Index. Estd incluida en las bases de datos Latindex, CINAHL, CUIDEN,
Cuidatge, en la hemeroteca Cantarida y en el fondo de revistas a texto completo Summa
CUIDEN (164).

El segundo articulo fue traducido al inglés y se publicé en la revista Nursing Ethics. Esta
revista, en el ambito de la enfermeria, adopta un enfoque practico de la ética y la relaciona
con el entorno laboral. Es una revista académica revisada por pares. Esta revista esta

indexada en Scopus y Journal Citation Reports (JCR) (165).

El tercer articulo fue traducido al inglés y publicado en la revista BMC Health Services
Research. Esta revista, de acceso abierto, es revisada por pares, y considera articulos sobre
todos los aspectos de investigaciéon de servicios de salud. Esta indexada en Google
Scholar, Journal Citation Reports (JCR), Medline, Pubmed Central, SCImago y Scopus
(160).

El cuarto articulo esta enviado (Anexo 8) a la revista Nursing Ethics para considerarlo a
publicar. En este estudio se plasman las conclusiones y resultados de la investigacion
sobre la percepcion de autoconfianza y riesgo-beneficio de los profesionales de medicina

y enfermerfa, en cuanto a la presencia familiar en procedimientos invasivos.

Hay que destacar que, aunque se utilizé el cuestionario para extraer datos cuantitativos,
en el segundo y cuarto articulos, al final del cuestionario se realizaban unas preguntas
abiertas que ofrecfan la posibilidad de realizar comentarios al respecto. El planteamiento
de la encuesta abri6 la posibilidad al personal sanitario a plantearse y reflexionar sobre la
PFDRI, originando estupefaccién, curiosidad e incredulidad, y provocando varios
comentarios al respecto como, por ejemplo, que permitir la PFDRI humanizaria los
hospitales, que la PFDRI es surrealista y poco practica, o que conocen hospitales en
EEUU que permiten la PF en la mayoria de sus servicios. Estos comentarios no
coinciden con estudios hallados en la literatura, sobre todo porque en estos, la mayoria
de tipo cuantitativo, no se ha permitido expresar opiniones y experiencias con

comentarios en abierto, lo que podria originar un sesgo en esta percepcion.

45



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
PRESENCIA FAMILIAR DURANTE PROCEDIMIENTOS INVASIVOS Y REANIMACION CARDIOPULMONAR. OPINION DE PACIENTES, FAMILIARES Y PERS
Eva Maria De Mingo Fernandez



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
PRESENCIA FAMILIAR DURANTE PROCEDIMIENTOS INVASIVOS Y REANIMACION CARDIOPULMONAR. OPINION DE 6P@CIENTES, FAMILIARES Y PERS
Eva Maria De Mingo Ferninde - RESULTADOS

6.1. ARTICULO 1. PRESENCIA FAMILIAR DURANTE PROCEDIMIENTOS
INVASIVOS Y REANIMACION CARDIOPULMONAR EN ESPANA.
REFLEXIONES ETICO-LEGALES
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Resumen

Objetivo principal: Conocer los factores ético-legales en la Presencia Familiar durante Procedimientos Invasivos y Reanimacion Cardiopulmo-
nar en diferentes contextos. Metodologia: Bisqueda bibliografica exhaustiva hasta 31 de diciembre de 2018, de leyes vigentes y jurisprudencia,
relacionadas con derechos y obligaciones de pacientes y sanitarios dentro de un contexto de realizacion de procedimientos invasivos y reani-
macion cardiopulmonar tanto si son presenciados o no por familiares. Resultados principales: En Espafia, las leyes y jurisprudencia son aplica-
das indistintamente tanto si existe o no Presencia Familiar durante Procedimientos Invasivos y Reanimacion, no hallando diferencias al respec-
to. Conclusion: El personal sanitario no tiene por qué tener reticencias ético-legales a la Presencia Familiar durante Procedimientos Invasivos y
reanimacion, si se respetan los protocolos y las leyes actuales, implicando la posibilidad de un cambio de 6ptica sobre esta practica.

Palabras clave: Presencia familiar. Procedimientos invasivos. Lex Artis. Negligencia médica. Carga de prueba. Imprudencia punible.

Family Presence during Invasive Procedures and Cardiopulmonary Resuscitation in Spain. Ethical-legal reflections

Abstract

Main objective: To know the ethical-legal framework in Family Presence during Invasive Procedures and Cardiopulmonary Resuscitation in
different contexts. Methodology: Comprehensive bibliographic search until December 31, 2018, of current laws and jurisprudence, related to
patients and health rights and obligations within a context of performing Invasive Procedures and Cardiopulmonary Resuscitation whether or not
they are witnessed by family members. Main results: In Spain, laws and jurisprudence are applied regardless of whether or not there is a Family
Presence during Invasive Procedures and Resuscitation, finding no differences in this regard. Conclusion: The health-care professionals do not
have to have ethical-legal reluctance to Family Presence during Invasive Procedures and Resuscitation, if current protocols and laws are re-
spected, implying the possibility of a change of view on this practice.

Key-words: Family presence. Invasive procedures. Lex Artis. Medical negligence. Load of proof. Imprudence punishable.

Introduccion Los principios bioéticos, se tendrian que respetar, aunque
presenten en multiples ocasiones dilemas entre ellos. El no
El concepto de salud de la Organizaciéon Mundial de la Sa-  permitir la PFDI indica que no se respetan los principios de
Iud (OMS) nos permite una vision holistica del ser humano al ~ autonomia o beneficencia, pero si de la no maleficencia, ya que
incluir la familia y las comunidades en el centro del sistema de el personal sanitario trata de evitar dafios (proteger con actitud
salud, ya que el individuo se desarrolla dentro de la familia, paternalista) al paciente y a la familia.* Cuando estos principios
convirtiéndola en el primer sistema de soporte al paciente.!. La  causan conflictos, generalmente el profesional sanitario los
Presencia Familiar Durante la Reanimacion y Procedimientos  resuelve con la consulta a un compafiero.’

Invasivos (PFDI) ha sido controvertida, debido a sus implica- Por otro lado, la atencion sanitaria demanda el cumplimien-
ciones éticas, morales y legales y a una elevada carga emocio-  to no sélo de las disposiciones de caracter general, sino que
nal para los asistentes en la intervencion.>? también exige el acatamiento de normas éticas, juridicas, técni-

Los sanitarios, en el ejercicio de su profesion, necesitan co-  cas y metodologicas especificas del ejercicio de la medicina,
nocer los principios éticos y legales antes de exponerse a situa-  esto supone la sujecion a una disciplina colegial, haciendo
ciones en las cuales deben tomar decisiones éticas, rdpidas y  referencia a los patrones deontolégicos que garantizan unos
responsables, que seran compartidas con la familia y el pacien- minimos niveles éticos en el desempeiio profesional. Nuestros
te, si es competente para decidir, respetando la dignidad huma-  colegios de enfermeria han redactado un Cédigo Etico como
nay la confidencialidad.? guia para la praxis asistencial.®
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El International Liason Comitee on Resuscitation (ILCOR),
en sus recomendaciones del 2015 destaca que parece razonable
ofrecer a los familiares seleccionados la oportunidad de estar
presentes durante la reanimacion de un ser querido, pudiendo
ser beneficioso.” La implementacién de las politicas sobre
presencia familiar (PF) es recomendable segun numerosas
conclusiones de estudios de diferentes paises, culturas y reli-
giones,®’ pero muchas de estas recomendaciones no se han
aplicado en la practica, ya que generalizar e implementar estas
politicas sanitarias es muy complejo debido a la diversidad de
costumbres y creencias de los diferentes paises.'®!!

En la literatura internacional, tanto desde la perspectiva
profesional como de familia/paciente, se han encontrado aspec-
tos positivos como la oportunidad de dar soporte emocional y
de estar al lado del ser querido, ayudando a tomar decisiones
importantes, comprobando que se ha hecho todo lo posible y
facilitando el proceso de duelo de los familiares reduciendo su
ansiedad. Algunas de las barreras identificadas son: el equipo
se siente evaluado y analizado provocando incomodidad y
presion, miedo a la interrupcion de los familiares tanto fisica-
mente como verbalmente, riesgo del acompafiante a padecer
una experiencia traumatica al presenciar un procedimiento
invasivo (PI) y, por ultimo, el vacio legal, ya que no hay guias
ni protocolos implementados.'>!* Este “vacio legal” tendria
una repercusion sobre las practicas del personal sanitario, que
teme las denuncias y cree que existe una falta de preparacion
para atender familiares en PI. Asi lo muestran varios articulos
espafioles en donde se cita el miedo a demandas®!'>'%?2 como
barrera para posibilitar la PFDI y se concluye la necesidad de
elaboracién de protocolos y politicas que posibiliten la
PE.8:1416,17,19-25

Por este motivo, se lleva a cabo este estudio, con la finali-
dad de resaltar los factores ético-legales en la PFDI en diferen-
tes contextos: procedimientos de reanimacion urgentes, tanto
urgencias extrahospitalarias como intrahospitalarias y proce-
dimientos invasivos (programados o no), destacando leyes y
jurisprudencia vigente al respecto, que nos pueden aclarar
dudas en el desempeiio de nuestra profesion.

Método

Para el estudio se llevo a cabo una busqueda bibliografica
exhaustiva de jurisprudencia y leyes vigentes, hasta el 31 de
diciembre de 2018, en diversas bases de datos: Boletin Oficial
del Estado, Centro de Documentacion Judicial, Vlex.es, aran-
zadigital.es y leydigital.es, relacionadas con derechos y obliga-
ciones de pacientes y sanitarios dentro de un contexto de reali-
zacién de procedimientos invasivos y reanimacioén cardiopul-
monar tanto si son presenciados o no por familiares. Poste-
riormente se realiza andlisis critico comparativo del contenido,
para dar respuesta a los objetivos propuestos.

Resultados

Generalmente, los protocolos de PI no suelen incluir la PF.
Estos, suelen ser elaborados por los propios centros asistencia-
les, plasmando las directrices profesionales que han de orientar
la labor diaria, sin embargo, en ocasiones, pueden quedar
desactualizados como consecuencia de los avances cientificos,
e incluso, por qué no, ser errdneos. Se precisa, por tanto, una
revision continua y una actualizacion de dichos documentos

para prevenir las negligencias. Los protocolos no son una nor-
ma juridica, pero son unos de los pilares de la “Ley Basica
Reguladora de Autonomia del Paciente y de Derechos y Obli-
gaciones en materia de Informacion y Documentacion Clinica”
(Ley 41/2002 del 14 de noviembre).?® Por lo tanto, toda accion
realizada fuera de protocolo deberia tener una justificacion
registrada en la historia clinica (HC), que es propiedad del
paciente. Incidir que en la HC existen anotaciones objetivas y
subjetivas provocando una problematica en el acceso de los
pacientes a ellas, ya que las anotaciones de impresiones y co-
mentarios pertenecerian propiamente al personal sanitario y no
al paciente.

Se pueden remarcar que tras el analisis hemos establecido
tres elementos que presentan heterogeneidad en sus contenidos.
Estos son: las caracteristicas del paciente, contexto de la actua-
cion y en cuanto a jurisprudencia.

Discusion y Conclusiones
Caracteristicas del paciente

En nuestra legislacion se plantean diferencias segun las ca-
racteristicas del paciente: menor de 16 afios, discapacitado o
adulto capacitado.

El paciente, aunque tenga limitada su capacidad, si no re-
nuncia a su derecho de informacion, sera informado, en fun-
cion de sus facultades y grado de comprension, sin perjuicio de
que se informe también a sus representantes o familiares, pero
sera el propio paciente quien debera otorgar el Consentimiento
Informado (CI), considerandolo capaz para decidir mientras no
se demuestre lo contrario.?’

Los menores tienen derecho a ser escuchados y a recibir in-
formacion sobre su salud y sobre el tratamiento médico al que
son sometidos, en lenguaje adecuado a su edad, madurez y
estado psicoldgico, segin la Ley Organica 1/996 de 15 de
enero de Proteccién Juridica del Menor.?® En nuestro ordena-
miento juridico se reconoce la plena titularidad de los derechos
de los menores de edad y su capacidad evolutiva para ejercer-
los segun su grado de madurez; de modo que, los menores
pueden ir ejerciendo paulatinamente esos derechos a partir
aproximadamente de los 12 afios siempre y cuando estén capa-
citados para ello. Se recabara su consentimiento en los temas
que les afectan, y los jueces y profesionales sanitarios tendran
en cuenta su opinion, independientemente de si es vinculante o
no.

Cuando el paciente carezca de competencia necesaria para
decidir, le corresponderd a sus familiares tomar decisiones. Si
existe riesgo vital o los tutores no actian en beneficio del me-
nor o incapaz, seran los profesionales quienes llevaran a cabo
las actuaciones necesarias, segtin los principios bioéticos.?’

Contexto urgente y procedimientos invasivos programados
Situaciones de Urgencia

La Reanimacién Cardiopulmonar (RCP) se debe aplicar si
estd indicada, omitirse si no estd o no ha sido previamente
aceptada por el paciente y suspenderse si es inefectiva. Muchos
factores son decisivos al iniciar maniobras de RCP, debiendo
considerar también los factores individuales, aunque el hecho
de realizar la RCP garantiza la realizacion, no el resultado. Las
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situaciones de emergencia vital hacen mas dificil la toma de
decisiones.?"

En cuanto a las situaciones de urgencias dentro de un con-
texto hospitalario, las circunstancias médicas y personales
deberian conocerse, minimizando asi la situacion de incerti-
dumbre. Seria muy préctico que el paciente tuviera redactado
el documento de Voluntades Anticipadas.

Invasivos programados

En procedimientos “poco invasivos”, se informa al paciente
y a los familiares verbalmente, adquiriendo su consentimiento
verbal.

Cuando hay PI hospitalarios programados con riesgo para
la salud del paciente, se informa del procedimiento y se firma
la hoja de Consentimiento Informado (CI) si esta de acuerdo en
realizar dichos procedimientos, en base a la Ley 41/2002. Hoy
se considera el CI como parte integrante de la Lex Artis (mas
adelante descrita), una exigencia legalmente exigible a la pro-
fesion sanitaria y evaluada por los jueces en todas las situacio-
nes que analizan.

Las tradiciones latinas dan un gran valor a la familia y pe-
san en la aplicacion del CI en Espaiia. El principio de autono-
mia se matiza por la influencia familiar, segun la Ley General
de la sanidad de 14/1986, en el articulo 10.5, “da derecho a la
familia a recibir informacion completa y continuada, verbal y
escrita sobre su proceso, incluyendo diagnostico, pronostico y
alternativas de tratamiento™! y también en la legislacion esta-
tal posterior, como la Ley 41/2002 del 14 de noviembre, la cual
es considerada actualmente la norma reguladora basica en
materias relativas a la autonomia del paciente, derechos, y
obligaciones de informacion clinica, en donde se cita que “El
titular del derecho a la informacion es el paciente. También
seran informadas las personas vinculadas a él, por razones
familiares o, de hecho, en la medida en el que el paciente lo
permita”. Dicha legislacion fue aprobada a fin de ajustarse a
los principios marcados por el Convenio Europeo de Derechos
Humanos y Biomedicina de 1997, por la asamblea parlamenta-
ria del Consejo de Europa.’?33

Legalidad y Jurisprudencia

La responsabilidad moral seria la exigible en conciencia e
intencion de quién actiia sin importar aspectos externos como
el hecho de que éstas hayan sido descubiertas o sancionadas y
la juridica que podria ser civil, penal y administrativa.

La gran diferencia existente entre responsabilidad civil y
penal (que pueden darse a la vez) estriba en que la primera se
traduce en la obligacion de indemnizar perjuicios por medio
del pago en dinero del equivalente al dafio causado y la segun-
da, en que el agente queda sujeto a una sancion penal. En cuan-
to a la responsabilidad administrativa, el profesional sanitario
se encuentra de algiin modo subordinado a los 6rganos de la
administracion del Estado y a su institucion disciplinaria. En
Espaiia, la sanidad es una competencia transferida a las Comu-
nidades Autonomas.

El articulo 43 de la Constitucion Espaiiola (CE) reconoce el
Derecho a la proteccion de la salud y el 18.1 describe el dere-
cho a la intimidad personal y familiar, asi como a la propia
imagen.’* La ley 41/2002 se pronuncia sobre la confidenciali-
dad de los datos del paciente, pero en el articulo 16.6 se refiere

expresamente al secreto profesional, intimamente ligado al
derecho de intimidad.?®

El concepto de “Lex Artis ad hoc” es una construccion ju-
risprudencial que se ha ido perfilando en varias sentencias a lo
largo de los afios, quizas la mas significativa de es la del Tri-
bunal Supremo de fecha 11 de marzo de 1991, que la define
como “‘aquel criterio valorativo de la correccion del concreto
acto médico ejecutado por el profesional de la medicina- cien-
cia o arte médico que tiene en cuenta las especiales caracteris-
ticas de su autor, de la profesion, de la complejidad y trascen-
dencia vital del paciente y, en su caso, de la influencia en otros
factores endogenos -estado e intervencion del enfermo, de sus
familiares, o de la misma organizacion sanitaria-, para calificar
dicho acto de conforme o no con la técnica normal requerida
(derivando de ello tanto el acervo de exigencias o requisitos de
legitimacion o actuacion licita, de la correspondiente eficacia
de los servicios prestados, y, en particular, de la posible res-
ponsabilidad de su autor/médico por el resultado de su inter-
vencién o acto médico ejecutado)".’®> La “Lex Artis ad
Hoc”, origina una obligacion de acciones de los sanitarios, que
se detallarian en la historia clinica, pero no una obligacién de
resultados (salvo en cirugia estética).

La ley 41/2002 en su articulo 9.2 autoriza a los sanitarios a
realizar los procedimientos necesarios para preservar la salud
del enfermo cuando no haya tiempo para obtener el consenti-
miento del paciente o sus representantes y cuando exista riesgo
inmediato grave o para la salud publica a causa de razones
sanitarias establecidas por la Ley.

Las causas mas frecuentes por las que un sanitario se puede
ver involucrado en un proceso legal son varias: diagnosticos
inapropiados, demoras en la atencion, errores farmacoldgicos,
documentacion de enfermeria, el mal resultado terapéutico y
fallos en la valoracion del paciente. En cuanto a los delitos mas
frecuentes en los que se pueden hallar inmersos los enfermeros
son la falsedad documental, lesiones, homicidio y abandono de
personas, asi como también la usurpacién de funciones.’®’
Estas causas no variarian por tener un miembro de la familia
del paciente presenciando la aplicacion de las técnicas necesa-
rias en un PI o reanimacion.

Los requisitos necesarios para valorar la existencia de res-
ponsabilidad civil se detallan en el articulo 1.902 del Codigo
Civil: se requiere una actuacion ilicita por accion u omision
que serd la causa directa del dafio fisico o moral concreto pro-
ducido.® Los dafios personales pueden ser de tres clases: dafios
por muerte, dafios que se producen hasta la consolidacion de
las secuelas y dafio fisico/ moral por secuelas. No hay pues
acto ilicito o acto médico condenable si no media dafio y sin
que a su autor se le pueda imputar impericia, negligencia o
imprudencia.

La jurisprudencia actual del Tribunal Supremo a partir, de
la conocida sentencia n® 778/2009 de TS, Sala 1%, de lo Civil,
20 de noviembre de 2009,* ha mantenido que la responsabili-
dad del profesional médico no es absoluta y por lo tanto no
puede garantizar nunca un resultado concreto. Asi pues, la
obligacion del personal sanitario es la de utilizar y aplicar con
el cuidado y precision exigible, las técnicas mas adecuadas
para la patologia en cuestion, de acuerdo con las circunstancias
y los riesgos inherentes a cada intervencion y proporcionar al
paciente la informacion necesaria que le permita consentir o
rechazar una determinada intervencion. En tal sentido y con
estas circunstancias, el profesional médico no esta obligado a
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garantizar el resultado esperado. No obstante, actualmente
existe un claro criterio de imputacion de responsabilidad civil
en el desempefio de la medicina, basado en la necesidad de
demostrar mediante la carga de la prueba que el resultado lesi-
vo es fruto directo de un nexo de causalidad entre el acto médi-
co y el dafio causado, y que este acto fue fruto de un uso inade-
cuado de las técnicas médicas exigibles para el mismo (Sen-
tencia n® 943/2005 de TS, Sala 17, de lo Civil, 24 de noviembre
de 2005).40

En materia de responsabilidad criminal, los delitos mas
comunes en el ambito de las negligencias profesionales médi-
cas son los delitos de lesiones por homicidio imprudente y por
imprudencia grave (articulo 142 y 150 CP).*' Actualmente las
lesiones por imprudencias leves han sido destipificadas como
delito en la reforma del Cédigo Penal del afio 2015 y los homi-
cidios imprudentes causados durante el desempeiio de la acti-
vidad profesional acarrean penas de inhabilitacion que pueden
oscilar entre los 3 y los 6 aflos, ademas de penas de carcel en el
caso que la imprudencia se demuestre grave. Para que un ho-
micidio sea considerado imprudente deben darse una serie de
elementos que han de ser demostrados con rigor: a) conducta
que infrinja los deberes de cuidado que impone la actividad; b)
produccion de la muerte o lesion del paciente; ¢) la relacion de
causalidad entre la conducta del profesional y el resultado
producido; d) existencia de una relacion antijuridica entre am-
bos o imputacion objetiva del resultado. Finalmente, otro delito
a destacar es el basado en la inactividad del profesional sanita-
rio, en situaciones en las cuales se encuentra legalmente obli-
gado a actuar, llamado comisién por omisién (art. 11 CP),*!
aunque no esta especificamente tipificado), puesto que el no
actuar equivaldria a una accion lesiva y suele conllevar la con-
sideracion de delito punible.*?

En todos los casos civiles, la carga de la prueba correspon-
de siempre al demandante, la cual debe ser apropiadamente
fundamentada y nunca especulativa, con excepcion del dafio
médico desproporcionado. La sentencia del Tribunal Supremo
de 24 de marzo de 2004* se apunté que "en sede de responsa-
bilidad médica, tanto contractual como en la extracontractual,
la culpa, asi como la relacion de causalidad entre el dafio y el
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mal del paciente y la actuacion médica, ha de probarla el pa-
ciente. No obstante, esta doctrina sobre la carga de la prueba se
excepciona en dos supuestos: 1°. Cuando por la practica de una
intervencion quirurgica reparadora o perfectiva el paciente es
cliente y la obligacion ya es de resultado por ubicarse el acto
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El analisis de todo el material obtenido nos lleva a concluir
que:
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sario de recabar otros informes periciales para decidir sobre
una conducta, por lo que es muy importante que los registros
sean de calidad, siendo responsabilidad de la parte denunciante
el aportar pruebas sobre la actuacion sanitaria.

- Este documento observa que, si se siguen los protocolos y
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centrado en la persona.
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Abstract

Background: Family presence during invasive procedures and cardiopulmonary resuscitation (FPDR) is a
highly controversial issue, with divergence of opinion among health professionals, with clinical evidence in
favor, and with barriers to its implementation in comprehensive patient care. Many international
organizations support health policies for its implementation, but it is not a widespread practice. Little
research has been conducted on this subject from the perspective of patients and families.

Objective: To learn opinions, perceptions, and desires of family members and patients in terms of family
presence during invasive procedures and cardiopulmonary resuscitation.

Method: Qualitative descriptive study, using semi-structured interviews with relatives and patients regarding
their experiences and perceptions about FPDR (n = 18) from 8 October 2017 to 8 March 2018. The interviews
were recorded and transcribed verbatim for later analysis using the method of content analysis.

Ethical considerations: This study has the approval of the Clinical Research Ethics Committee of the
Fundacié Unié Catalana d’Hospitals and ethical considerations were carefully regarded throughout the study.
Results: Three significant categories were identified: knowledge, respect for rights, and accompaniment of
the patient, relating FPDR to courage, emotional support, and trust in professionals.

Conclusion: FPDR is an unusual practice; it is not offered to patients or their families, and itis not considered a
patient’s right, although most of the interviewees support it. The desire for accompaniment is conditioned by
the courage and knowledge of the accompanying persons, as well as the degree of invasiveness of the
procedures. The results of this study provide information for a change of vision in patient-centered care.

Keywords
Accompaniment, bioethics, family presence invasive procedures, family witnessed resuscitation, qualitative
research, resuscitation

Introduction

Internationally, since the 1980s, family presence during resuscitation and invasive procedures (FPDR) has
been a subject for controversial research, as it carries a high emotional burden for all the participants of the
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intervention and has ethical and moral implications."* FPDR is part of a new paradigm that focuses on
respect for the patient’s autonomy and on involving family in the decision-making process and the deter-
mination of care options, leaving aside the paternalistic approach, keeping the family in the patient’s care
area, where there can be eye or physical contact with the patient.® Family is understood as two or more
people who are biologically, legally, or emotionally related.

Some studies on FPDR expose benefits and harms, assessing the approach of health professionals,
patients, and families.*”” As positive aspects, the following can be highlighted: enabling a faster decision-
making process, knowing at all times what is happening,®” that the patient receives humane treatment, '° that
they have the right to presence during the interventions carried out on the patient,* while the disadvantages
that were identified are that the medical team feels the pressure of the family; they feel observed and analyzed
by the family members”'"!%; the interventions can turn out to be traumatic for the family, both physically and
emotionally; ignorance and wrong interpretation of the invasive procedures (blood, chaos, tubes, etc.)*'%;
and a legal gap, there are no guidelines or implemented protocols.>'? In most of the conclusions of these
studies, they recommend designing guidelines and protocols in this regard.!'™"* In their recommendations,
the studies state that the guidelines should be individual for every hospital'® but two important FPDR
conditions must be fulfilled: the first one is that a family support person should be present to control the
family reactions, act as a link between the healthcare staff and the family, translate the medical jargon, and
explain the procedures.'*'® It is noteworthy that the publications on the FPDR can vary widely depending on
the culture, the religion, and the customs of the countries they come from.

There is a strong support for family accompaniment by healthcare teams in pediatrics, but not in adults.'”

Numerous official medical and nursing organizations advocate the endorsement of FPDR, that is, the
European Nursing Organization, the American Heart Association, and the European Resuscitation Coun-
cil."*2° The World Health Organization (WHO) supports the integration of the family into the care of the
patient, including it in the shared decision-making process.?'

When invasive procedures are performed, family members, due to custom or tradition, usually do not have
the option of staying by the patient’s side, especially in hospital care: they wait in a separate room to be told
the results of these procedures. The family and patients, through the media, where different health procedures
are shown, recognize these techniques, believing themselves to be familiar with them, although, as it appears
in television series, they are not completely faithful to reality and may create false expectations in this
regard.?

From an ethical point of view, hospital policies restricting FPDR should be rectified, and new protocols
should be developed to enable admitting the family to these procedures, as the principle of patient’s
autonomy supports this.

In literature reviews, most of the studies found recommend FPDR, highlighting aspects that need to be
addressed: the patient’s own view, recommendations to carry out qualitative methodology studies related to
the views of patients and families, and also education and training of healthcare professionals so that they
can understand and adequately advise the accompanying family members.>>>*

In this research, we explore the perceptions, opinions, and desires regarding family presence during
cardiopulmonary resuscitation and/or invasive procedures of patients and their families in our context.

Methodology

Study design

The study was carried out using an analytic qualitative design.
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Table |. Demographic characteristics of the participants.

Interview Relationship Gender Age Marital status Children Education Job

| Family Woman 46-55 Married No Basic Unemployed
2 Family Man 46—-65 Married No Medium Employed

3 Family Man 46-65 Married Yes Medium Employed

4 Patient Woman >65 Married Yes Basic Pensioner

5 Family Man 46-55 Married Yes Higher Unemployed
6 Patient Man >65 Others No Basic Pensioner

7 Family Woman 46-55 Others No Basic Housework

8 Patient Woman >65 Widower Yes Basic Pensioner

9 Patient Man >65 Married Yes Basic Pensioner

10 Patient Man 5665 Married No Medium Pensioner

I Family Man 56-65 Single No Higher Employed

12 Family Woman 56-65 Married Yes Basic Housework
13 Family Man 5665 Married No Medium Self-employed
14 Family Woman 46-55 Married Yes Medium Employed

15 Patient Woman >65 Sep./Div. Yes Higher Self-employed
16 Family Woman >65 Married Yes Basic Housework
17 Patient Man >65 Married Yes Basic Pensioner

18 Patient Man 56-65 Married No Medium Self-employed

Population and sample

The participants were patients admitted to different care units of the Consorci Sanitari de 1’Alt Penedés i
Garraf, more specifically the Consorci Sanitari del Garraf,>> who have been submitted to invasive tech-
niques or survived cardiopulmonary resuscitation (CPR) and their most direct relatives, between 8 October
2017 and 8 March 2018. Participants (n = 18) were recruited using purposive sampling; they participated
voluntarily and anonymously. The care context of the participants was in sub-acute, convalescent, and long-
stay units of the Hospital Sant Antoni Abat. Nineteen people were invited to participate in the study, of
whom one refused.

The inclusion criteria consisted of the following: the subjects to be interviewed had to be autonomous in
decision making at the time of participation in the study, over 18, and for patients over 65 years of age, a
score of less than or equal to 2 errors is required on the Pfeiffer SPMSQ Scale (Short Portable Mental State
Questionnaire).?® This scale measures the cognitive impairment in patients older than 65 and it was adapted
and validated for the Spanish language in 2001.

Eighteen people were interviewed, 8 of whom were women, 10 were family members and 8 were
patients; 13 were married and 10 had children. The socio-demographic characteristics are shown in Table 1.

Data collection

The data collection tool was the semi-structured interview with open-ended questions, since this methodol-
ogy is the most suitable for carrying out an in-depth analysis of the data, as well as for describing and
interpreting the opinions, experiences, and feelings of the subjects to be interviewed.?’

After an extensive bibliographic review, a set of questions for the interview was formulated ad hoc (or
expressly) as no existing script was found to allow achieving the specific goals of the study. A script of 12
open questions for the semi-structured interviews was generated (Table 2), along with an ad hoc created
questionnaire in which the socio-demographic data of the interviewees are collected.
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Table 2. Questions asked to the persons interviewed.

I. Do you know what an IP is? What about cardiopulmonary resuscitation?
2. Could you tell me about your experience with CPR/IP?
3. What is your relationship to the person who had CPR/IP?
(for family members).
4. If your family members had the opportunity to be with you during resuscitation, do you think it would be beneficial
or harming for them? And for you? Could it be traumatic? What if they were waiting in a room nearby?
5. If you were offered the possibility of accompanying your loved one during the CPR or IP, would you accompany
her/him? Have you been offered such possibility?
6. If you were to be submitted to an invasive procedure, would you want to be accompanied by a relative of yours?
What if it was a
resuscitation?
7. Have you had any experience of being accompanied by a relative while a CPR or an IP was performed on you?
8. Do you consider that doctors and nurses are prepared to accept the presence of a family member witnessing
the CPR or invasive procedures?
9. Do you think the family is ready for such accompaniment?
10. Do you think that the accompanying person would disturb?
I'1. Do you think that witnessing the resuscitation of a loved one would be traumatic for you?
12. Would you like to have a person who would explain the procedures and decisions as they are carried out during
the resuscitation or IP?

CPR: cardiopulmonary resuscitation.

The sample consisted of 18 semi-structured interviews, with question format allowing for a more in-
depth discussion of the FPDR meaning and life experiences. The interviews were recorded by means of the
Recorder&Smart apps version 5 (40.0) processed by computer and transcribed literally for later reading and
analysis.

Data analysis

Content analysis has been used as a descriptive approach to the results obtained in order to carry out a
process of analysis of the phenomenon under study.*® Codes were assigned through constant comparison for
the organization and grouping into categories and subcategories, using the method proposed by Verd and
Lozares.”’ Literal transcription permitted systematic text analysis, using a coding system, isolating cate-
gories and subcategories. No program was used for data analysis. For the validation of the study, a
triangulation was carried out among the researchers, reading and analyzing the transcriptions separately
and agreeing on the codification of the units of meaning, the final categories being coincidental.

Ethical considerations

This study has the approval of the Clinical Research Ethics Committee (CREC) of the Fundacio Unio
Catalana d’Hospitals (CEIC15/31). All participants were previously informed of the characteristics of the
study and the confidentiality of their data, and signed the informed consent documents, accompanied by an
information sheet detailing all relevant aspects of the study. The information provided in the demographic
chart does not allow the identification of the interviewees.

Results

For a better understanding of the experiences lived by the interviewed, it should be noted that only in 1 case
out of 18 did the health professional offer the FDPR, while the people who had experience of
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accompaniment were 5. In terms of the family members’ and patients’ opinion on the acceptance of family
presence by health professionals, this view is associated with the rules, the fear that the family member
might be disturbing, and the training and knowledge of the team; five perceived that they would not agree
because “they would disturb the doctors” (E13f), while four would accept it because they are considered “to
be good doctors” (E9p), and the remaining nine believe that it is up to the doctor’s will of being exposed to
be watched or not “if you like having someone watching you while you are working” (E7p).

Three significant categories were identified: knowledge, respect for patient rights and patient accom-
paniment. To interpret the interlocutions, each direct quotation is accompanied by a reference to the
interview: (E + interview number + f (family member)/p (patient)).

Knowledge

CPR is better known than invasive procedures. Knowledge of invasive procedures (including cures)
depends on one’s own lived experience and also on what is perceived through filmography: “But from
what you see in the movies, that the doctors go . . . do this, do that...” (E12f). This lack of knowledge can
generate misinterpretation of what they see “if it was done right or wrong, they would not be able to tell at
the moment” (ESf), although the accompaniment gives them peace of mind because they witness what is
being done to their loved ones.

The majority of the respondents consider that accompaniment would not be traumatic, although they
value the presence of a health professional explaining the techniques to their relatives in such a way that
they can understand them, and adjusting to the emotional situation of those involved: “many do not know
how to treat a person in distress” (E5f), “being a spectator without knowing what is happening or seeing
some screens and not understanding what they say” (E9p).

Respect for the rights of the patient

From the ethical point of view, FPDR is considered a right. In this study, the patients and families
standardize the demand of the health workers to leave the IP/CPR site, not generating expectations of
accompaniment in this respect

The subcategories include right to FPDR and paternalism.

Right to FPDR. In our study, without having determined if it was out of habit, or due to the will of fulfilling the
requests of health professionals, the interviewees refer not to refuse to leave the premises when asked to do
so, normalizing the fact that “he was holding our hands tight (.. . ) then he had to let go of our hand because
they threw us out” (E1f); or leave the room before the health professional demands it, “what happens is that
before they throw me out, I leave” (E7f); “many times I have left by myself, as if for good manners or
whatever...” (E10p). Thus, generating helplessness because “I don’t see it right that she should be left
alone even if they don’t do anything to her” (E6p). Two patients have never considered family presence:
“it’s just that these are questions that. . . a little bit like . . . it’s hard to consider, isn’t it?”” (E4p) or they take it
for granted that they won’t be able to be there: “because as they don’t let you. . . I think they already think
that I won’t be there” (E13f). Others asked to stay with their loved one and the health professionals did not
let them: “this is the first thing I asked for, if I could stay . ..a simple drip, I ask to stay and even so they
made me leave” (ESf), relating professional insecurity with not allowing accompaniment during IP:
“because the person who is putting the drip is not sure of what they are doing” (E5f).

Paternalism (patients and doctors). The idea that the doctors do it for our own good, that they know what is
convenient for us and that the FPDR could be traumatic for the relatives, represents a paternalistic attitude of
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health professionals, an attitude that is contrasted with the experience and opinions of the people inter-
viewed in this study, since the majority do not consider it traumatic, while the family presence conditioned
to the invasiveness of the IP would have less support: the more invasive, the less desire for accompaniment:
“I prefer to step back and let them work, they are the ones who can save lives” (E7p) or “I would just be
there, in the corner, doing nothing” (E8p) while “what is important is the result” (E11f).

Patient accompaniment

The reasons for patient accompaniment are emotional support—in order to learn about the care of the
patient “I want to see too! (. ..) how they do the tests (.. .) and learn things” (E10p); transparency— It is
reassuring for me to witness it and see that things have been done correctly, witnessing is for me very
beneficial” (E5f); and the tranquility of the companion and the patient, although there are people who prefer
medical effectiveness to accompaniment:

what is important in the end is the result and all that can be done so that the result is positive ( . . . ) the important
thing is that the doctor feels uncomfortable with somebody’s presence there and this can make it...more
difficult to carry out an intervention or to do what’s necessary at that moment. . . (E12f)

The subcategories are emotional support, courage, and trust.

Emotional support. Emotional support consists of providing peace of mind and reducing anxiety both for the
patient “when she is alone and with strangers (.. . ) we have already seen that she gets very nervous” (E1f),
and for the family members, “because if you don’t see her, and then you get there and see that she
complains . . . damn, what have you done to her” (E18p). It also provides security and transparency “I felt
that they were doing everything they knew and everything they could have done to get him back” (E3f), and
makes patients feel loved: “to feel that people are caring for you, that you are not a person who has been left
there abandoned” (E11f), although in our study there is a protective approach of mothers toward their
children, to spare them suffering: “That they accompany me. .. well ... don’tknow...ifI see that [ am in
such a bad condition, I don’t want them to suffer either. ..” (E16f) or “I would like to be accompanied by
someone who can calm me down and whom I don’t have to worry about” (E14f).

Courage and fortitude. Courage and fortitude are related to the family presence since they condition it.
“(Family presence) would not traumatize me, one would need a lot of courage” (E17p). Personal experience
provides the necessary courage for accompaniment “Me, I have had so many injections that I don’t care if 1
see it done to me or to someone else” (E15p), “[I would like to be there while they are pricking and stuff]
because I have a different kind of strength” (E17p) and others relate the opposite: “I love him very
much...but I couldn’t see him being done all those things, I don’t have the courage” (E16f); “even though
they love you very much, they can’t watch it because it affects them very much...” (E3f).

Trust in professionals. Competence and experience are factors that determine the predisposition of health
professionals to allow FPDR according to the opinions of patients and relatives, especially the ones who are
against FPDR: “we should trust health professionals, they know what they have to do . ..” (E2f); “T guess
the doctors are doing it right, aren’t they? Cause they are trying to save your life” (E7f), and value the
professionalism of the team: “when they are working I think they ignore completely what’s around them, I
think they are focused on their work™ as opposed to others who would like to be present “because they are
paying more attention, because they are. . .because at least they are paying a lot of attention to all these
things” (E15p), to reassure the patient.
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Table 3. Results of categories and subcategories.

Category Subcategory Literal quotation examples

Knowledge Not being able to accompany her seemed to me: “Awful, absolutely
wrong, wrong, she has full confidence in me, | have enough
knowledge to be able to stay by her side” (E5f).

“Well, the good thing is that | saw what they were doing to him,

mmm ... | saw it. | also saw and felt calmer about . .. what you’ve
done to him. .. you see?” (E18p)
Respect of the Right to the FPDR “l asked if | could stay .. .a simple drip, | ask to stay and even so they
patient’s rights made me leave.” (E5f)

Paternalism of the patient “If it’s something serious | think you would be disturbing them.” (E| 2f)
Paternalism of the doctor “Because they wouldn’t let anyone inside.” (E17p)
“They haven’t let them in, they told them to leave the room.” (EI0p)

Patient Emotional support “I would give them my full support if that’s somebody who knows

accompaniment me. . . the fact of being there, and me being there especially for
them.” (E5f)

Courage and fortitude ... my daughter in law, maybe she could bear it, if it's my son, he

prefers not to be in the room.” (E|5f)

“l don’t see him capable of withstanding that, he would have a very hard
time.” (E4p)

Trust in professionals “I guess the doctors are doing it right, aren’t they? Cause they are trying

to save your life.” (E7f)

“What is important in the end is the result and all that can be done so
that the result is positive.” (EI If)

“If the doctors were prepared. .. They would give you the chance to
stay . .. wouldn’t they?” (EIf)

Table 3 shows examples of the categories and subcategories found in the interviews.

There is a majority acceptance of the benefits of family presence, but the more invasive the procedure is,
the more the interviewees have doubts about the accompaniment. The general reasoning for not allowing
family presence would be the protection by the patient in terms of the sight of painful procedures witnessed
by the relatives, this being the case of the totality of the interviews to mothers “my daughters would have a
very hard time” (E16f) or “thinking about my daughter, I would prefer her not to be there” (E12f).

Most of the interviewees considered it positive that a health professional joins them and explains the
procedures to be carried out at all times and their outcome: “being a spectator without knowing what is
happening” (E4p), taking into account the emotional state of the accompanying person: “many do not know
how to treat a person in distress” (ESf).

Discussion

Most respondents felt that family presence would be beneficial, but patients being more supportive than
family members. Family presence depends on the procedure and on the degree of invasiveness, an aspect
that coincides with the Bashayreh and Saifan®® study, and with the Perez-Alonso” study but differs from
Tiscar-Gonzalez et al.*' where the patients and their relatives refer to be afraid and reluctant to presence
during a CPR. Another conditioning factor would be the state of the patient, where no point is seen in
accompanying patients in a state of unconsciousness. Those who would not accompany are the people who
identified themselves as apprehensive if the procedure is very invasive. In terms of preparation for
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accompaniment, most of the relatives report not being prepared, whereas the patients trust in the preparation
of the relatives who have stayed beside them during their hospitalization, a subject that differs from some
studies in the bibliographical review of Paplanus et al.*?

On the contrary, all the interviewees consider it beneficial to have a member of the team explaining the
applied treatments and attendlng to the companion, an approach that coincides with Parra et al.’s>® study
and Puigblanqué Reyes** study which concludes with the need for accompaniment and information for
parents in family presence.

The impact of contextual and socio-cultural elements on perceptions should be highlighted, as Bashayreh
and Saifan® and Zali et al.>® also point out in their studies.

In our society, the attitudes toward IP differ from those described in the studies of Anglo-Saxon
countries, where the population considers it a right to witness IP29,*%¢ in contrast, in our study, the people
interviewed related not refusing to leave the premises when asked to do so, normalizing the fact, or simply
out of habit not considering being able to accompany their loved ones.

In relation to patient accompaniment, the reasons coincide with the ones found in the study of De
Robertis et al.>” where the main point for family presence is to support and comfort the patient and to
understand the witnessed situation, which leads to the conclusion that most patients would support the
presence of family members, although not all family members would be good candidates for FPDR.

The results of this study show patients’ desire for accompaniment, as it generates peace of mind and
security. The same perception is highlighted by Eichhorn et al.*® in their article on the patient’s explicit view
on FPDR, in which the patients state that accompaniment provides them with security, gives them strength
to endure the procedures, and makes them feel loved. However, Eichhorn et al. does not refer to the attitude
of mothers, while, in our study, it is the mothers who reject accompaniment because of a protective
motivation toward their children and husbands. Another study to consider is that of Islekdemir and Kaya,*’
where family presence does not influence the anxiety and pain of the participants of IP, differing from the
opinions of the respondents in our study, who state the opposite.

Courage and fortitude are related to the ability to endure family presence, opinions that coincide with the
article by Tiscar-Gonzalez et al.,*' reporting that witnessing resuscitation techniques could increase the
suffering of the family members.

Conclusion

This study describes the fear and resistance of family members to witness invasive procedures, although in
most cases they would accept accompaniment, considering the invasiveness of the procedure and the
courage to witness it. Lack of familiarity with medical techniques causes insecurity, which would be
mitigated with the support of a team member who would explain the procedures to the accompanying
person. This team member is necessary to avoid misunderstandings and give emotional support to the
family’s member, since in all the studies found, including ours, the family’s need for emotional support and
an explanation of the techniques applied.

FPDR is not considered a right and it is not standardized in our clinical practice. This study reveals that
there were family members who wanted to witness the invasive procedures, but since nobody asked them,
they gave up the option.

FPDR is an unusual and complex practice and each case should be assessed independently. Accompani-
ment is positive because decisions could be made together, and family members and patients would have
emotional support.

Further research is needed on the patients’ and families’ point of view, with socio-cultural and geogra-
phical variations, as there are few studies on this subject.
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Limitations

The recall bias and the subjective perception of the events of the subject/family under research is a
limitation to consider, as well as the fact that the interviews were carried out by the principal researcher,
which may generate certain subjectivity when interpreting the interviews. On the contrary, the sample is
small and does not allow generalizations to other geographical areas or different age groups, and the
perceptions and opinions of younger subjects cannot be considered.

Implications for clinical practice

This study collects patients’ and families’ desires for accompaniment during invasive procedures or resus-
citation; without considering it a right and feeling fear and ignorance related to the courage of being present.
These patients’ and families’ view could help with the development and implementation of health policies
supporting the practice of family presence, thus respecting bioethical principles. The interviews have
opened for people the possibility to consider whether they want to stay by their loved one’s side while
he or she is being resuscitated or undergoing an invasive process.
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adaptation and validation into Spanish of
the Family Presence Risk-Benefit scale and
the Self-Confidence scale instrument
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Abstract

Background: Family Presence during Cardiopulmonary Resuscitation has been studied both to identify the opinions
of health professionals, patients, and family members, and to identify benefits and barriers, as well as to design
protocols for its implementation. R. Twibell and her team designed an instrument that measured nurses’ perceptions of
Risks-Benefits and Self-Confidence regarding Family Presence during Resuscitation. There are few studies in Spain on
this practice.

Methods: The aim is to adapt and validate into Spanish the Family Presence Risk-Benefit scale and Family Presence
Self-Confidence scale instrument. For this purpose, this instrument was translated cross-culturally, and administered in
paper and online version. Statistical tests were carried out for the validity of the questionnaire. Five hundred forty-one
healthcare professionals were invited to respond. The results were analyzed by the same statistical procedures as in the
original scale. Ethical approvals and research permissions were obtained according to national standards.

Results: Two hundred thirty-seven healthcare professionals (43.8%) answered the survey (69% women), of whom 167
were nurses. Validation of instruments: Cronbach’s a in Family Presence Risk-Benefit scale was 0.94. Cronbach'’s a in
Family Presence Self-Confidence scale was 0.96. Factor Analysis Kaiser, Meyer and Olkin (KMO) was greater than 0.9. The
correlation between the two measured scales, is significant and has a moderate intensity of the relationship (r= 065
and a < 0.001).

A lower predisposition to Family Presence during Cardiopulmonary Resuscitation is observed, but the pure detractors
are only 12%. Doctors are more reluctant than nurses.

Conclusions: The psychometric properties of the questionnaire in Spanish indicate high validity and reliability. Risk-
Benefit perception and Self-Confidence are related to the healthcare professionals who consider the Family Presence
to be beneficial. More studies in different contexts are necessary to confirm the psychometric results and validity of this
instrument in Spanish.

Keywords: Family witnessed resuscitation, Ethic CPR, Family presence during resuscitation, Staff opinion, Family
presence during resuscitation
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Background

The World Health Organization (WHO) concept of
health allows for a holistic view of the human being, with
attention focused on the person, by including the family
and the communities in the center of the health system,
since the individual develops within the family and the
family becomes the first patient support system [1].

Family Presence During Resuscitation (FPDR) can be
defined as the presence of one or more family members
in the space where cardiopulmonary resuscitation (CPR)
is being performed and that they are able to maintain
visual or physical contact with the patient and healthcare
team [2].

In 1982, at the Foote Hospital in Michigan in the
United States, the protocols of the time, which did not
allow FPDR, were challenged by the request of two fam-
ilies to be present during CPR, generating a debate about
the right to be at the side of their relatives [3].

Family Presence during Resuscitation (FPDR) is con-
troversial. From the health professionals’ point of view,
some authors point out, as general arguments in favor,
that it offers the opportunity to give emotional support
to the patient and to be by the side of the loved one, re-
ducing at the same time the anxiety of the relatives. It
also allows to follow the events at all times, which facili-
tates making quick and consensual decisions in situ [4,
5], and enabling a better process of grief [6].

The arguments to the contrary focus on several aspects,
such as that the medical team feels evaluated and ana-
lyzed, thus causing them discomfort and pressure [5, 7-9];
the frequency with which lack of knowledge and misinter-
pretation of procedures by family members give rise to
traumas, complaints and fears of a possible interruption of
proceedings; and also the limited physical space and legal
vacuum, since there are no guidelines in this regard [8, 10,
11]. Relatives who have witnessed CPR think that it is
beneficial for the patient and families, and this opinion is
not conditioned by age, education or income, nor by the
last will and testament [12]. Other determining factors for
the acceptance of FPDR are of cultural and religious na-
ture, varying the percentages of acceptance of FPDR when
the studies come from countries with different cultural
and religious traditions [13—19].

The European Resuscitation Council (ERC), a component
of the International Liaison Committee on Resuscitation
(ILCOR), in its 2015 ethical recommendations, states that
the medical team should offer selected family members the
opportunity to be present during the resuscitation of a loved
one, the health team should be sensitive to FPDR, assigning
a member of the team (if possible) to inform, support and
give comfort to the family member present [20]. Addition-
ally, the European Federation of Critical Care Nursing associ-
ations (EfCCNa) and the European Nursing Organizations
support the FPDR [21, 22].
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From an ethical point of view, hospital policies
restricting FPDR should be rectified, and new protocols
should be developed to enable admitting the family to
these procedures, as the principle of patient’s autonomy
supports this.

The primary aim of our study is to adapt and validate
the scale of Twibell et al., since we found that we were not
able to use it in our language. This study is necessary to
obtain a reliable tool in Spanish, which would facilitate
further studies on FPDR. The secondary aim was to know
the opinions of health professionals (both medical and
nursing staff) who work in different health services of the
Consorci Sanitari del Garraf (CSG) of Barcelona, Spain,
such as the Intensive Care Unit (ICU), Emergencies (ER),
Dialysis, Social Healthcare (SH), Hospitalization facilities,
etc., and thus objectify the opinions and preferences of the
doctors and nurses carrying out the pre- and intrahospital
services. To this end, the three scales from the study of
Twibell et al. [23] are replicated: Family Presence Risk-
Benefit (FPRB), Family Presence Self-Confidence (FPSC)
[23] and also, a sociodemographic questionnaire. These
indices measure the perceptions of doctors and nurses
about the risks-benefits and self-confidence that the pres-
ence of the family entails in CPR. The transcultural trans-
lation of the instrument was performed, including the
physicians in it, and the results obtained in the original
study were compared with those obtained in the Garraf
region (Barcelona). There are few studies in Spain on this
practice and we translated this instrument so that further
studies on FPDR can be carried out.

Methods

Ethical approvals and research permissions were ob-
tained according to national standards, guaranteeing the
anonymity of the respondents. The study was approved
by the institutional review board of the Consorci Sanitari
del Garraf, and by the clinical research Ethic Committee
of the Fundacié Unié Catalana Hospitals with code
CEIC 15/31.

The questionnaires elaborated by Twibell et al. [23] on
FPRB-FPSC were selected because they provide high level
of internal consistency and construct validity, following
maximum likelihood exploratory factor analysis with vari-
max rotation. These scales are a valuable method to evalu-
ate professionals’ perceptions of the risks, benefits, and
self-confidence to manage FPDR. They consist of 3 ques-
tionnaires, a socio-demographic one, another one that
evaluates Risk-Benefit (FPRB) and the last one that evalu-
ates Self-Confidence (FPSC). The FPRB scale requires par-
ticipants to rate their agreement with 22 items using a
five-point Likert scale which ranges from strongly disagree
(1) to strongly agree (5). A higher score indicates a greater
level of the benefit perceived from FPDR. Only one factor
was identified, accounting for 53% of variance in nurses’
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perceptions of risks and benefits of FP. Factor loadings
ranged from 0.890-0.0498 and internal consistency was
Cronbach’s alfa of 0.96.

The FPSC scale also requires participants to rate their
agreement with 17 questions using a five-point Likert
scale, which ranges from not at all confident (1) to very
confident (5). A higher score indicates a greater level of
self-confidence in managing FPDR. Also, only one factor
was identified for the 17 items, accounting for 52% of re-
spondents’ perceptions. The FPSC factor loadings ranged
from 0.553-0.825 and internal consistency was Cron-
bach’s alpha of 0.95.

Some items of the sociodemographic variables have
been changed (Table 1) to fit the ethnic, professional,
and educational profile of our country. Doctors were in-
cluded to obtain a more generalized view of the subject.
Initially, the questionnaire was applied to nurses, but
other studies such as those of MC Lean [24] and Chap-
man [25] included doctors in them, which allowed to
make comparisons between the two health groups.

The inclusion criteria was to be a doctor or a nurse
working in the CSG. A convenience sample was created.
It was formed of 541 CSG health professionals, of whom
197 are doctors and 344 nurses. They were invited to re-
spond anonymously to this survey. The invitation to par-
ticipate in the survey was sent by the main researcher,
via corporate mail in a direct message with a link to
Google Forms, from September 1st, 2018 to October
31st, 2018 and from May 1st, 2019 to June 30th, 2019.
The respondents were given the option to answer to the
survey on paper or online, via Google forms. To collect
the paper surveys, cardboard boxes were provided, noti-
fying the day of collection so that the anonymity of the
respondents could be respected. To calculate the margin
of error, a 95% confidence level was selected, with sim-
ple random sampling.

Transcultural translation and validation of the instrument
The survey by Twibell et al. [23] was selected for trans-
cultural translation. The methodology used for the
cross-cultural adaptation of questionnaires for use in
health research was the one proposed by Sousa and Roj-
janasrirat [26]. Two native Spanish translators with flu-
ent English translated it into Spanish and two native
English translators translated it back into English so that
the questions were similar and had the same meaning as
in the original survey. In an initial pilot study, 25 surveys
were completed to determine if the healthcare profes-
sionals understood the questions; comprehension prob-
lems arose with 3 of them. A Delphi group was
convened with research, resuscitation, and ethics ex-
perts, and the 3 questions were resolved so that the final
questionnaire could be developed.

To validate that the items measured the same under-
lying dimension, factorial analysis was performed using
the maximum likelihood method, as in Twibell et al.
[23], with all of the variables and not excluding them
from the analysis due to the existence of low item-total
correlations.

Next, the validity of the indices of the instrument caused
by transcultural translation was questioned, calculating its
reliability measures (item-total correlation) and internal
consistency (Cronbach’s alpha). Correlations were per-
formed between the Risk-Benefit and Self-Confidence in-
dices, using Pearson’s r. Analysis of variance (ANOVA)
was also used to relate the indices of the scales with atti-
tudes, actions and characteristics of the sample when
there were more than two groups, and Student’s t-test was
used to compare means between two groups (according to
independent variables).

Comparison with the original survey and with other
studies that have used the same instrument

After obtaining the statistical results, they were com-
pared with the results of the other studies that have used
the instrument of Twibell et al. [23]. In this comparison,
the same statistical procedures were used as in the ori-
ginal survey. Then, a comparison was made with the
data resulting from the combination of the sociodemo-
graphic scales and the FPRB and FPSC from several
studies that used the same instrument.

Results

The sample is composed by 237 health professionals,
who represent 43.8% of the hospital’s professional popu-
lation, and with a confidence level of 95%, the sample
margin of error was 4.78%.

The survey was distributed among doctors and nurses.
Regarding the total population of doctors and nurses,
47.4% of the doctors and 36.6% of the nurses of the hos-
pital participated in the study. There is a higher presence
of women (69%) than men (31%). In the sample, 48% of
the health professionals are between 36 and 55 years of
age, and 17% are older than 55 years. Fifty-one percent
of the sample is composed of health professionals with
more than 16 years of experience, with 24% of healthcare
professionals having less than 5 years of experience and
51% of the sample having some specialty in their profes-
sion (Table 2).

It is relevant that the sample is made up mostly of
health professionals who work in hospital, emergency, or
social health care settings, so that it can be inferred that
the information provided is based on their own experi-
ences, since the interviewees work in areas where resus-
citation is performed on a regular or occasional basis. In
the survey, some questions take the FP issue to the per-
sonal sphere of the participants, and most of their
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Table 1 Table of amendment questions Questionnaire in Spanish
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Twibell et al. [23] Original tool.

CSG (2018) Modifications.

47. In what unit were you working the last time when you invited
a family member to be present during a resuscitation attempt?

Emergency Department

Critical Care Unit

Non-Critical Care Inpatient Unit
Other

Not applicable.

51. What type of unit do you work on most often?

Emergency Department

Critical Care Unit

Non-Critical Care Inpatient Unit
Outpatient Unit

Other

52. Current nursing role
RN
LPN

54. Highest nursing degree completed
__ Licensed Practical Nurse Program
____Associate Degree in Nursing
___ Baccalaureate Degree in Nursing

___ Master's Degree in Nursing
____ Doctoral Degree in Nursing

56. Age

18-24 years

25-39 years

40-55 years
Over 56 years

58. Do you hold membership in a professional nursing

organization?

_ Yes
___No
59. Ethnicity
__ African-American ___ Asian
__ Caucasian _ Hispanic
__ Native American ___ Eskimo

Pacific-Islander ___ Other.

. In what unit were you working the last time when you invited

a family member to be present during a resuscitation attempt?

Emergencies
ICU
Social Healthcare

wN =

)
)
)

4) Acute hospital unit

5) Residency

6) External Consultations
) Hospital/day center
)
)

Rehabilitation

7
8
9) Others

. In which unit do you work most often?

1) Emergency D.

2)ICU

3) Social Healthcare

4) Acute hospital unit

5) Residency

6) External Consultations
7) Hospital/day center
8)
9)

Rehabilitation
9) Others

. Profession:

1.- Nurse

2.- Physician
3.- Others

. Highest level of education completed:

1.) Graduate/Qualified
2.) Master's Degree

3.) Doctorate

. Age

20-25 years
26-35 years

)
)
) 36-45 years
4) 46-55 years
)

5) Over 55 years

removed

removed
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responses were in the direction that they would not like
their family members to be present during their resusci-
tation, especially for health professionals who work in
the emergency room. Those who opted for their family
members to be present are those who perceive more
benefits in the FPDR. Healthcare providers who have ex-
perienced CPR barely reach 13%, with the majority being
men and older people. As far as the invitation to the
FPDR is concerned, it barely reaches 5% and is recur-
rently 4% (Table 3).

Regarding the question of who should decide on the
FPDR, 67% reported that it was the doctor, and 46% that
the patient; 42% believe that it should be the nurse and
33% the family, but if they were made to choose the
most appropriate person to make this decision, the ma-
jority (46%) appointed the doctor, and only 26% believed
that it should be the patient.

It is the doctors themselves who believe that they
should make this decision, as well as the health profes-
sionals with more experience and age, and those who
believe that there are more risks related to the presence
of family members, and also those who feel less
confident in the presence of family members during re-
suscitation (Table 3).

Health care professionals who work in the social
health field, the youngest and least experienced respon-
dents, and those who have higher self-confidence in the
presence of family members believe that it is the patient
who should decide.

Regarding the willingness to include FP in advance di-
rectives, 66% of healthcare professionals are in favor.

Emergency medical and nursing staff see more risks
and fewer benefits to FPDR and rely less on themselves
to face this possibility. On the other hand, hospital and
social health workers see more benefits than risks, with
those in the social health field being more self-confident.

A total of 76% of participants in the survey responded
the open question about the main reasons for not offer-
ing the FPDR, and there were three reasons: emotional
impact (42%), fear of the families’ disruptive reaction
(25%) and distrust of the resuscitation team not feeling
comfortable and unable to work under pressure (22%),
all of them conditioning the results of the procedures.
The three main reasons in favor of offering FPDR are:
the request of the family members themselves (21%) (by
the patient or family), the fact that families can verify
that everything possible has been done for their loved
one (20%) and can better understand the resuscitation
procedure, and the accompaniment between the family
and the patient during CPR (17%).

In the survey questions from 44 to 50 (see Table 3),
participants are directly asked about their personal opin-
ion and experiences of Family Presence. Most of re-
sponses in this set of questions were in the direction
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that they would not like their family members to be
present if they were resuscitated. Specifically, the most
reluctant healthcare professionals are those who work in
the emergency care.

The prevailing view is that it is the physician who
should make the decision on the FPDR and that the pa-
tients should include it in their advance directives.

The correlation between the two scales (RB/SC) is sig-
nificant and with a moderate intensity of the relationship
(r=0.65 and a < 0.001).

To measure the effect size, Cohen’s d was incorpo-
rated, following the instructions of J. Cohen [27].

Validity of the instrument

To validate the instrument, its reliability indices were
calculated: Cronbach’s alpha and item-total correlations.
In the Risk-Benefit index, there were five items [4, 8,
12-14] identified as poorly correlating with the total
(r<0.3), so they were removed. After the removal of
these items, the calculations of the Risk-Benefit index
yielded a Cronbach’s alpha of 0.95 (Table 4).

In the Self-Confidence index, the correlation of all
items with the total was greater than 0.5, so no changes
were necessary. Cronbach’s alpha in this construct
equals 0.94 (Table 4).

Applying factor analysis, the KMO measure is greater
than 0.9, which indicates the suitability of the variables.
The Risk- Benefit and Self-confidence indices maintain a
moderate correlation of r = 0.65 in a positive sense.

In the analytical sense of the Index of Risks and Bene-
fits of the presence of relatives in our replica, three real-
ities are measured:

— Factor 1: the role of patients and relatives in
resuscitation (rights, attitudes, effects of FP on
them...)

— Factor 2: benefits of FP for doctors and nurses.

— Factor 3: effects of FP on satisfaction surveys

In the Self-confidence Index: we find TWO realities,
two different expressions of the concept of self-
confidence:

— Factor 1: self-confidence towards the relationship
with the family during resuscitation

— Factor 2: self-confidence towards the technical as-
pects of professional practice during resuscitation
(administration of medication, electrical therapy,
chest compression...)

Discussion

Compared with the study by Twibell et al. [23] and in
reference to the validity of the indices, a more dispersed
distribution has been obtained, with higher indices of
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Table 2 Descriptive results

QUESTIONS Variables % CSG QUESTIONS Variables % CSG
Staff Staff

55.- Gender Man 31% 57R- Do you hold a specialty in your profession? No 49%

Woman 69% Yes 51%
56.- Age (years) 20-25 10% 48.- Who should make the decision about family presence during Physician 67%

26-35 25% resuscitation efforts? Patient 46%

36-45 24% Nurse 42%

46-55 24% Family 33%

Over 55 17% Others 1%
54.- Highest level of Graduated/Army  48% 46.-How many times have you invited a family member to be present > 5 times 4%
education completed Professional during a resuscitation?

Masters 46% <5 times 5%

Doctorate 6% Never 92%
53.- Years of Less than one 5% 44.-Would you want your family members to be present if you are a No 73%
professional experience  year patient who needs resuscitation?

1-5 18% Yes 27%

6-10 14%  45- Have you ever been present in the room during the resuscitation ~ No 87%

11215 1% of one of your family members? Yes 13%

16-20 17%

Over 20 years 34% 47.- In what unit were you working the last time that you invited a Emergencies 16%
51~ In which unit do Acute Hosp. Unit  27% family member to be present during a resuscitation attempt? Acute Hosp.  14%
you work most often? Unit

Emergencies 25% Social 9%

healthcare

Social healthcare  22% ICU 5%

ICU 6% External 1%

Consultation

External 5% Residency 1%

Consultation

Residency 3% Others 53%

Hospital/Day 1% 52.- Profession Nurse 69%

center

Rehabilitation 0% Physician 30%

Others 1% Others 1%

asymmetry and kurtosis, to the point that the self-
confidence index does not comply with the principle of
normality. In both questionnaires, the Cronbach’s a is
very similar, with our FPRB being a=0.95 in RB and
o = 0.96 that of Twibell et al. [23]; FPSC obtained an a =
0,94 while Twibell et al. [23] obtained «=0.95, so we
can affirm that we were able to replicate the reliability of
both indices. As for the correlation between the two
scales (FPRB-FPSC), it is significant and has a moderate
intensity of the relationship (r=0.65 and o <0.001),
while the one by Twibell et al. [23], gave an r = 0.56 and
an a < 0.001, slightly below the results from this study.
In the factorial analysis, six variables have been found
not to work well in the Risk-Benefit index, three of them
have been removed from both studies and the remaining
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ones have either been excluded or obtained low factorial
loads in one or the other study (Table 4).

The fundamental difference with Twibell et al. [23] is
that in our study, there are additional variables that have
generated different correlations in certain factors. Thus,
it is worth asking what underlying dimensions they were
meant to measure: risks, benefits, or self-confidence,
since different meanings of these concepts emerge from
the results, either due to polysemy or because they are
items that do not define these dimensions well. For ex-
ample, polysemy was found in the self-confidence index,
since health care providers’ self-confidence behaves dif-
ferently if one speaks from the social perspective (treat-
ment of families, communication), in that those who
agree on FP are more confident and those who disagree

FAMILIARES Y PERS
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Table 3 Value Chisq and Cohen’s d

(2021) 21:221

Page 7 of 12

QUESTIONS 44 45 46 49a 49b 50 QUESTIONS
AGE (%) 274% 127% 84% 456% 262% 658% 44 If | were a patient under resuscitation, | would like my family
20-35 (n=83) 2% 6% 7% 3% 39%  72% to be present in the room.
36-55 (n=113) 28% 15% 9% 47% 24% 66%
> 55 (n=41) 29% 20% 10%  71% 7% 51%
Value chisq 03 563 027 1734 1444 544
P-value chisq 0,86 0,06 087 000 0,00 0,07
Cohen’s d - - - 0,56 051 -
GENDER 45 | have been present in the room during the resuscitation
MEN (n=73) 30% 2% 1% 49%  29%  60% of one of my relatives.
WOMEN (n=164) 26% 9% 7% 44% 25% 68%
Value chisq 039 8,18 087 06 037 1,44
P-value chisq 053 0,00 035 044 0,54 023
Cohen's d - 038 - - - - 46 | have sometimes invited a family member to be present
PROFESSIONAL STATUS during resuscitation.
Nurse (n=163) 31% 12% 9% 38% 31% 72%
Doctor (n=72) 21% 14% 7% 63% 14% 51%
Value chisq 242 0,12 033 1205 834 9,81
P-value chisq 0,12 0,73 057 0,00 0,00 0,00
Cohen’s d - - - 0,46 038 041 49a  Believe the doctor is the most adequate person to decide
HOSPITAL UNIT about FPDR
Acute Hosp Unit (n=63)  35% 16% 1%  48% 24% 75%
Emergency (n =59) 14% 14% 3%  46%  27%  56%
Social Healthcare (n=51) 39% 4% 8%  27%  37%  80%  49b Believe THE PATIENT is the most adequate person to decide
Value chisq 1545 674 568 906 515 1734 about family presence during resuscitation
P-value chisq 0,00 0,08 0,13 003 0,16 0,00
Cohen’s d 0,53 - - 04 - 0,56
YEARS OF EXPERIENCE
<5 (n=56) 25% 5% 0% 30%  43% 64% 50  The decision about family presence must be part of a patient-
620 (n=100) 330 3% 9% 45% 3%  78% authorized advance directive
>20 (n=81) 22% 17% 14%  57% 9% 52%
Value chisq 283 4,28 797 935 22,16 13,68
p-value chisq 0,24 0,12 0,02 001 0,00 0,00
Cohen’s d - - 037 041 0,64 05

are less confident, or if one speaks of technical proce-
dures that are assumed to be performed whether they
agree or disagree with FP.

The perceptions of the effect of FP on satisfaction sur-
veys measure a risk or a benefit, since in all combina-
tions of factor analysis, these are variables that do not
correlate with the rest of the index items.

It does not seem that transcultural translation has pro-
duced any disturbance, but rather that the healthcare
professionals participating in this study have different
opinions than health professionals in the United States
sample.

For the comparison of the sample, the inclusion of
doctors in the study has made it possible to increase the
presence of men and older professionals with more ex-
tensive experience, although the differences between
medical and nursing staff have not been significant in
most of the variables, as in the McLean [24] and Chap-
man [25] studies, which did include physicians in the
sample. The sample in this study, although smaller (1 =
237), is more representative in terms of hospital units
(Table 5).

We observe that in comparison with the sample of
Twibell et al. [23], in this study we have obtained a
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Table 4 Results CSG health personnel FPRB-FPSC

(2021) 21:221

Page 8 of 12

Perceptions of Self-Confidence in FPDR. Loads Loads Loads Risk-Benefit Perception in FPDR Loads Loads Loads
Item number (original order) F1 F2 F3 Item number (original order) F1 F2 F3
34% 20% 11% 24% 21% 14%
1 | could inform the relatives present 0.666 1 Family members should be given the option of  0.761
during the resuscitation procedure. being present while their loved one is
undergoing an invasive procedure.
2 | could administer medication during a 0.882 2 Family members would be terrified to witness -0477
resuscitation witnessed by relatives the technique of an invasive procedure.
3 I could administer electrical therapies 0.904 3 Family members will have long-term difficulties  —0.54
(defibrillation, cardioversion, etc) during in coping with the emotional impact of having
family-witnessed resuscitation. witnessed a resuscitation.
4 | could perform thoracic compressions 0.866 4 The resuscitation team could develop a close 0.551
during resuscitation with relatives relationship with family members who witness
present. resuscitation efforts compared to family
members who do not witness them.
5 | could communicate effectively with the 052 057 6 | would like to be present if a loved one were 0.54
rest of the healthcare team during revived.
resuscitation witnessed by family
members.
6 | could maintain the dignity of the 0.591 7 Patients DO NOT want their relatives to be -0522
patient during a family-witnessed present during resuscitation attempts.
resuscitation.
7 | could identify the relatives that have 0611 9 Family members who witness a failed 0.546
adequate behaviors during resuscitation. resuscitation will have a better and healthier
grieving process.
8 | could prepare the family to access the  0.76 10 If my loved one is being resuscitated, they 0.365
area of resuscitation of their loved one. should allow me to be present since | am a
nurse/ doctor.
9 | could ensure that the doctors who 0.572 11 The presence of family members will interfere -0.632
assist the patient support the family with the resuscitation process.
presence during the resuscitation of their
loved one.
10 | could accompany the relatives who are  0.777 15 Family members in the unit where | work would
in the area of resuscitation during the like to be present during resuscitation.
resuscitation of their loved one.
11 | could inform the healthcare team that ~ 0.542 16 The FPDR is beneficial for patients. 0418
resuscitation is being witnessed by
relatives.
12 I could provide comfort measures to the  0.818 17 The FPDR is beneficial for families. 0.504
family members present during the
resuscitation of their loved one
13 | could identify the spiritual and 0.777 18 The FPDR is beneficial for nurses. 0,796
emotional needs of the family members
present during the resuscitation of their
loved one.
14 | could encourage family members to 0.688 19 The FPDR is beneficial for physicians. 0877
talk with their loved one during
resuscitation.
15 | could delegate functions to other 0.621 20 The FPDR should be part of family-centered care 0.564
nurses to support the family members
present during the resuscitation of their
loved one.
16 | could inform the family after 0952 21 The FPDR will have a positive effect on the 0,802
resuscitation. patient satisfaction survey of hospital care.
17 | could coordinate the follow-up of the 0517 22 The FPDR will have a positive effect on the 0811
grief process of the relatives after a re- survey of hospital satisfaction by the family.
suscitation if necessary.
23 The FPDR will have a positive effect on the 0,896
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nursing care satisfaction survey of the nurse.
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Table 4 Results CSG health personnel FPRB-FPSC (Continued)

Page 9 of 12

Perceptions of Self-Confidence in FPDR. Loads Loads Loads Risk-Benefit Perception in FPDR Loads Loads Loads
Item number (original order) F1 F2 F3 Item number (original order) F1 F2 F3
34% 20% 11% 24% 21% 14%
24 The FPDR will have a positive effect on the 0,892
physician hospital care satisfaction survey
Varimax rotation with 5 removed items in FPDR in Risk-Benefit 25 The presence of family members during 0,652
resuscitation is a right that all patients should
have.
Maximum Likelihood method 26 The presence of family members during 0618

resuscitation is a right that all family members
should have.

much smaller presence of professionals who have some-
times invited a family member to witness resuscitation,
which makes it impossible to evaluate this item, since
there were barely 20 cases.

A lower predisposition to FPDR is observed, due to a
higher risk perception and lower self-confidence than in
Twibell et al. [23], and this is the main result obtained
from this study. This can be explained taking into ac-
count the different characteristics of the sample, espe-
cially the participation of doctors, who are the ones that
value PF the worst, but we believe that the key is in the
cultural differences, since in this study there are a lot
fewer professionals that have ever invited the relatives to
attend a resuscitation process and this constitutes a con-
ditioning pattern that can influence all the rest. A differ-
ence has been observed between the assessments of the
emergency staff, which would be a very interesting sub-
ject for further investigation.

Table 5 Comparative sociodemographic data

An index correlation very similar to that of Twibell
et al. [23] has been obtained: the medical and nursing
professionals who perceive more benefits are the ones
who are more confident of being able to manage the
presence of the families.

Another key difference is that in this study no single
explanatory factor has been obtained to explain the per-
ception about inviting or not inviting relatives to resusci-
tation, and that the qualitative questions have allowed to
confirm that the main barriers to invite relatives coin-
cide with the theoretical framework presented by Twi-
bell et al. [23]: avoidance of causing an unpleasant
impact on families, fear of a disruptive reaction from
families, and fear of the resuscitation team not working
comfortably. However, the main reasons for inviting
family members presented by Twibell et al. [23] in their
study are not the ones most frequently mentioned by
the participants of our study. The fact that families

RESULTS TWIBELL et al. [23] % RESULTS CSG HEALTH PROFESSIONALS %
GENDER Woman 957  GENDER Woman 69.2
Man 2.1 Man 318
AGE (years) Less than 24 years 4.5 AGE (years) From 20 to 35 350
From 25 to 39 38.1 From 36 to 55 47.7
From 40 to 55 46.1 More than 55 173
More than 55 85 Years of experience Less than 1 55
Years of experience Less than 1 37 From 1to 5 18.1
From 1to 5 184 From 6 to 10 143
From 6 to 10 219 From 11 to 20 278
From 11 to 20 307 More than 20 years 342
More than 20 years 235  Highest level of education completed  Graduate 48.1
Highest level of education completed  Graduate 78 MA
MA Assimilated/Qualified
Assimilated/Quialified Postgraduate/Doctorate  51.9
Postgraduate/Doctorate 3.7

Auxiliary nurse
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understand that everything was done for their loved one
is one of the reasons mentioned by one in five partici-
pants, positive grief management is mentioned by one in
ten, not emphasizing the understanding of the severity
of the patient.

Overall, the FPDR rating is more positive than nega-
tive. In relative terms to the index averages, we have
48% of “detractors” but in absolute terms only 12% of
the participants are pure detractors, because the scores
of both indexes are below 2.5.

Doctors are more reluctant to FPDR than nurses,
especially in emergency care and intensive care units.
This aspect contrasts with the McLean [24] and
Chapman [25] studies, where there are no significant
differences in the perceptions of self-confidence, but
it must be pointed out that in the center where the
McLean study was carried out, training programs and
protocols on PFDR were implemented, thus condi-
tioning this perception. Also, professionals with spe-
cialties were found to be more reluctant, but this
variable is very much influenced by the profession,
since it is doctors who have specialties and most
nurses do not have them, in part due to the recent
incorporation of specialties in Spain. It is interesting
to note that it is in the area of emergency care where
they are most reluctant to FPDR, since it is the area
where they have contact with this procedure most
often, and also that it is in the social health field,
where these procedures are hardly performed, where
they have the most self-confidence, a result that could
open doors to future investigations.

When asked who should make the decision, those who
choose to give more responsibility to medical staff are
those who see more risk in FP and who have less
confidence in themselves (especially older, more expe-
rienced physicians). In contrast, those who see greater
benefits and have more self-confidence (nurses and
young professionals with less than 5 years of experi-
ence), choose to give the decision responsibility to
the patient.

It is observed that, behind the attitudes, there is a
background of generational change that is advancing to
allow FP. In this regard, the same trend is observed
when we ask whether FP should be part of the patient’s
advance directives.

In our study, many professionals (26%) report a lack
of specific training and protocols to successfully per-
form FPDR, a factor that coincides with the studies
by Chapman [25] and Powers [28] stating that “a key
predictor to support FPDR is to receive training and
have specific protocols”.

It would be interesting to reproduce this tool in other
Spanish-speaking contexts, in order to analyze its reli-
ability outside the context studied.
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Limitations

The results of this study should be interpreted with caution
due to their limitations. One limitation was related to the
method of data collection (manual and electronic). Almost
50% of the population participated in the study. The rela-
tively small sample can possibly be explained by the fact that
this topic is still quite unknown and may cause uncomfort-
able emotions, which could negatively impact the willingness
to participate in the study.

While in Twibell et al. [23], the original study obtained
data that did not include a “do not know/no answer” option
for each question, this study provided data that did take this
answer option into account. There are advantages to this de-
cision, since it does not force the participants to choose an
answer when faced with doubts, but on the other hand, it
can sometimes be used as an evasive category when faced
with a decision in a specific situation.

Medical and nursing staff, who have at some point
witnessed a loved one’s CPR, are mostly men and there
may be a gender bias in FPDR.

A greater perception of risk and lower self-confidence
is observed, especially among emergency care providers,
than in the sample by Twibell et al. [23]. Health profes-
sionals with greater self-confidence consider FP to be
more beneficial.

The difference of 12 years between the original study
and this study must be taken into account, since
society’s opinion and the training of health professionals
change with regard to the principles of bioethics, espe-
cially that of autonomy, which gives more empowerment
to the patient and the family, leaving behind clinical de-
cisions of medical paternalism.

Conclusions

The proposed indices are valid with the variables with
which they are constructed since they offer high reliabil-
ity indices. However, there are some variables that have
been removed due to low correlation, as in the study by
Twibell et al. [23]. Some of the variables have generated
additional unexpected factors. Of the 26 variables of the
risk index, 14 variables that measure the same thing
have been secured. Out of the 17 variables in the self-
confidence index, 13 are part of the same factor. It is
worth reflecting on whether it is preferable to discard
some of the variables that now form part of the indexes
or whether the fact that the index has different dimen-
sions constitutes a value to be preserved.

FP generates controversy among health professionals,
with doctors and nurses differing in their opinions, the
latter being more in favor of FP. There is a trend to-
wards generational change, as younger and less experi-
enced health professionals tend to have greater
acceptance of FP.
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A possible explanation for the different attitudes to-
ward FPDR among health professionals in different
countries could be related to cultural differences and
different healthcare models.

More studies on FPDR are needed in Spanish-speaking
regions, and therefore it would be advisable to replicate
this study to ensure the reliability and validity of the in-
strument in different health and sociocultural contexts.
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Abstract:

Background: Family presence during invasive procedures generates
controversy in healthcare professionals.

Objective: Evaluate the FPRB-FPSC tool for invasive procedures and find
out the opinions of the medical and nursing staff of the CSG on FPDI.
Method: Self-administered, semi-closed, online and paper questionnaire
modified from a previous cross-cultural translation. The measurement
instruments were the indexes based on 26 and 15 questions. A factor
analysis was performed for the validity of the indices and a bivariate
analysis for all the variables.

Ethical Consideration: Ethical approvals and research permissions were
obtained according to national standards.

Results: 120 healthcare professionals (22.18%) answered the survey, of
whom 77.5% were women. Validation of instruments: Cronbach’s a in
Family Presence Risk-Benefit scale was 0.877. Cronbach’s a in Family
Presence Self-Confidence scale was 0.937. The correlation between the
Risk Benefit and Self-confidence variables is significant and with a
moderate intensity of the relationship (Spearman's rho of 0.58 and alpha
< 0.001).

A lower predisposition to Family Presence during Invasive Procedures is
observed. Doctors are more reluctant than nurses.

Conclusions:

The FPDI generates controversy since it alters the routines of health
professionals when they decide whether to allow it or not. There is a
tendency for younger professionals to support FPDI. In general, CSG
health professionals, mainly nurses, are not in favour of FPDI. Health
workers who perceive fewer risks and more benefits in FPDI and have
greater self-confidence are more in favour of FPDI. The psychometric
properties and internal consistency of the questionnaire indicate validity
and reliability of this tool. More studies with this tool are necessary to
confirm the validity and the psychometric results.
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Family presence during invasive procedures:

A Pilot Study.

ABSTRACT.

Background: Family presence during invasive procedures generates controversy in healthcare
professionals.

Obijective: Evaluate the FPRB-FPSC tool for invasive procedures and find out the opinions of the
medical and nursing staff of the CSG on FPDI.

Method: Self-administered, semi-closed, online and paper questionnaire modified from a
previous cross-cultural translation. The measurement instruments were the indexes based on
26 and 15 questions. A factor analysis was performed for the validity of the indices and a
bivariate analysis for all the variables.

Ethical Consideration: Ethical approvals and research permissions were obtained according to
national standards.

Results: 120 healthcare professionals (22.18%) answered the survey, of whom 77.5% were
women. Validation of instruments: Cronbach’s a in Family Presence Risk-Benefit scale was
0.877. Cronbach’s a in Family Presence Self-Confidence scale was 0.937. The correlation
between the Risk Benefit and Self-confidence variables is significant and with a moderate
intensity of the relationship (Spearman's rho of 0.58 and alpha < 0.001).

A lower predisposition to Family Presence during Invasive Procedures is observed. Doctors are
more reluctant than nurses.

Conclusions:

The FPDI generates controversy since it alters the routines of health professionals when they
decide whether to allow it or not. There is a tendency for younger professionals to support FPDI.
In general, CSG health professionals, mainly nurses, are not in favour of FPDI. Health workers
who perceive fewer risks and more benefits in FPDI and have greater self-confidence are more
in favour of FPDI. The psychometric properties and internal consistency of the questionnaire
indicate validity and reliability of this tool. More studies with this tool are necessary to confirm
the validity and the psychometric results.

Keywords: Ethic, Invasive Procedures, Family presence during invasive procedures, staff
opinion.
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Introduction

The approach to family presence during resuscitation and invasive procedures (FPDRI) has been
studied repeatedly, bearing in mind various ethical and legal aspects V), since it has a direct
impact on patients, family members and healthcare providers (HCP). In this sense, different
systematic reviews show that, while families opt positively towards FPDRI and perceive it as a
right, especially if it occurs in minors 2%, HCPs present a greater diversity of opinions in this
regard based on their experience, their professional training in dealing with critical patients or
the institutional policy in which they carry out their work -5,

Gender, profession, country of birth, level of education, and years of experience influenced the
attitudes, beliefs, and perceptions of HCPs about family presence during acute care procedures.
Thus, it is identified that expert nurses manifest a greater predisposition towards FPDRI (6-9,
The main reasons that support the presence of family members during resuscitation (FPDR)
focus on providing more reassurance and calm to the patient during resuscitation, and that
family members receive more information about the situation. On the contrary, the risk that the
family would interfere negatively during the procedures or that the visualisation of them would
generate greater anguish, were the reasons to justify that this was not present. People with a
better economic position, older people, chronic patients or those with serious ilinesses are those
who offer the greatest support for the FPDR (19,

If we focus on the study of family presence during invasive procedures (FPDI), it is identified that
the will to accompany is influenced by the courage and knowledge of the companions, and by
the degree of invasiveness of the procedures performed (1), The absence of such
accompaniment results in feelings of sadness, despair, helplessness and a feeling of family
abandonment experimented by family members 12, In addition, patients' preferences in this
regard should be taken into consideration, although there is no direct evidence of reducing their
level of anxiety and pain perception during medical or nursing interventions (13,

For their part, doctors may resist FPDI due to concerns related to the training of other HCPs in
these critical situations, the medical legal implications, the possibility of reducing the quality of
care caused by distractions or alterations to the sterile environment, despite the existence of a
limited evidence related to these factors (4. That is why many of these SP indicate the need to
develop guidelines, consensual protocols and educational programs that guide clinical practice
in these sensitive situations (7).

Curiously, many of the invasive procedures performed on patients at home are witnessed by
their relatives; while these, if they are carried out in a hospital environment, imply their
exclusion 1), Family presence allows to provide the sick person with emotional care that SP
cannot substitute. In SP the comprehensive care of the patient is forgotten and the relatives’
desire to remain "by the side" is ignored. In addition, a valuable opportunity to train family
members in relation to the care that the patient should receive on their return home is lost (15,
The purpose of this study is to survey the IP through a new instrument translated cross-culturally
and modified to learn the opinions, perceptions and experiences of health professionals in
relation to Family Presence (FP), for this a pilot study will be used and the effectiveness of the
new instrument will be tested.
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Methodology
Study Design

Descriptive quantitative. The questionnaire translated cross-culturally into Spanish by Twibell et
al (2008) 18 was selected, where the opinions, experiences and perceptions of the medical and
nursing staff on resuscitation witnessed by the family were explored. This tool was modified to
probe the same parameters, but in relation to Invasive Procedures (IP). In turn, due to the
degree of invasiveness of the procedures, they were divided into high, medium or low
complexity according to the Guidelines for Performance of Invasive Procedures by Medical
Students of Yale University School of Medicine (7). The tool consists of three questionnaires, a
socio-demographic one, another one that evaluates Risk-Benefit (FPRB) and the last one that
evaluates Self-Confidence (FPSC) of FPDI. The scale consists of 22 items with 5 points on the
Likert scale and ranges from strongly disagree (1) to strongly agree (5). A high score indicates a
high level of perceived benefit from the FPDI. The FPSC consists of 15 items on self-confidence,
from not being confident (1) to very confident (5). A high score indicates a high level of self-
confidence to handle the FPDI. Subsequently, a previous pilot test was carried out to evaluate
the understanding of the questionnaire questions by 25 members of the health personnel. An
item with difficulties for understanding appeared; item 9 and items 29 and 30 were also deleted
because they did not proceed in the IP. A Delphi group made up of experts in different subjects
was convened and a final draft was reached. (See table 1)

Table 1. Table of amendment questions. Questionnaire for PI.

FPRB-FPSC for RCP Convert PI. Modifications.

9.- Family members who witness a
failed invasive procedure will have a
better understanding of what

9.-Family members who witness a failed
resuscitation will have a better and
healthier grieving process

happened.
29.- | could perform electrical therapies
during resuscitation efforts with family Removed
members present.
30.- | could deliver chest compressions
during resuscitation efforts with family Removed

members present

Population, sample and Data Collection.

The 541 professionals who are part of the medical and nursing staff of the CSG were invited via
corporate email to participate. There were 344 nurses and 197 doctors.

In the email, they were informed of the characteristics of the study and sent the link to google
forms so that they could answer online. It was also administered in paper format, by the
different services of the CSG, leaving a box to collect the completed questionnaires. The data
collection period was from September 1, 2019 to November 30, 2019.
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Data Analysis

For the analysis of the statistical data, the analytical program SPSS for Windows version 26 was
used. To analyse the validity of the indices of the two scales, a factor analysis was applied with
the maximum likelihood method with varimax rotation. Item-total correlations and Cronbach's
alpha were used to analyse the internal reliability of the scale. The calculation of the relationship
between the scores of the Profit and Perceived Risk and Self-Confidence scales was calculated
with the Spearman r correlation (r;). To determine the relationship between demographic and
perceptual variables, non-parametric tests were used given the nature of the variables (ordinal)
and the subsample sizes. As follows, statistical tests like the Mann-Whiney U (Z) were used in
the case of contrasting the differences between two groups and the Kruskal Wallis Test (similar
to ANOVA), for contrasting with more than two groups

Ethical considerations.

This study is part of a project that was approved by the Clinical Research Ethics Committee
(CREC) of the Fundacié Unié Catalana d’Hospitals (CEIC15 / 31). Ethical approvals and research
permissions were obtained according to national standards, and consent to participate in this
study is implicit when answering the questionnaire anonymously, via online (google forms), or
on paper.

The author of the original survey, R. Twibell, gave us permission to use, translate and modify
the tool according to our needs.

Results

Of the 120 professionals who responded to the survey, which represents 22.18% of the
population of medical and nursing personnel, 77.5% (n = 93) of them were women. 41.7% (n =
50) were between 36 and 46 years old, and only 19.5% (n = 24) were under 35 years of age.
63.3% (n = 76) of participants were nursing professionals and the work units with the most
significant number of participants were the acute hospital ward with 33.3% (n = 40); socio-health
centre, with 21.7% (n = 26) and the emergency department, with 12.5% (n = 15). Regarding their
training, 46.7% (n = 56) were graduates and more than half of the sample, 51.7% (n = 62)
included a training speciality. It is relevant that the sample is composed mainly of professionals
who work in the acute care, social health and emergency units, so that it can be deduced that
the answers obtained are the result of their own experiences, since in their professional areas
Pl is carried out frequently. (See Table 2).
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Questions Variables Frec %] Questions Variables Frec.] %
Woman 93 | 77,5] Professional Nurse 76 | 63,3
Gender
Man 27 | 22,5 Status Doctor 42 35
From 20to 25 3 2,5 Graduate/Bac 56 | 46,7
From 26 to 35 21 | 17,5] Higestlevel | Postgraduate 1 0,8
Age (Years) From 36 to 45 50 | 41,7} of education Master 46 | 10
From 46 to 55 26 | 21,7} completed Doctorate 12 10
More than 55 20 | 16,7 Others 5 |4,16
Emergencies 15 | 12,5 Less than one yeal 4 3,3
ICU 4 3,3 From 1to 5 15 | 12,5
X Social Healthcare 26 | 21,7} Experience From 6to 10 12 10
Unit where -
ou work Acute Hospital 40 | 33,3] (Years) From 11to 15 24 | 20
¥ Residency 2 1,7] from 16 to 20 20 | 16,7
most often -
External consultation 6,7| More than 20 45 | 37,5
Day center/hospital | 1 8] Professional YES 62 | 51,7
Others 24 20] specialty NO 58 | 48,3
Table 2. Sociodemographic variables.

Only 45% (n = 54) of the sample had invited a relative to witness an IP carried out on a family
member, and of these, only 19.2% (n = 23) had done it more than five times, there is a
relationship between the fact that the professional had been previously invited to FPDI with the
number of times the professional invited (X2 = 20.80; p < 0.001). In general, there is no
association between years of experience and the number of times they have allowed the FPDI,
highlighting that the majority (41%) of those who have facilitated the FPDI had 11 to 15 years of
experience. On the other hand, there is a relationship between those who show greater self-
confidence with expressing the desire for FPDI in the Advance Care Planning.

There is a significant difference between the perceptions of the RB (F 3.67, p = 0.01) and SC (F
6.31, p < 0.001) indices and the opinion of who should decide on the FPDI. The participants who
presented a higher confidence index (Mean score: 3.6) considered that the person responsible
for making the decision was the patient (44.2%; n = 53) and in contrast, those who presented
lower Self-Confidence (Mean score: 2.9) indicated that the doctor (34.2%) was responsible for
the invitation. A similar result was obtained with the Risk-Benefit scale. Those participants who
associate the invitation to a more significant benefit (Mean score: 3.26), consider that the
decision has to be made by the patient; while those who identify a greater risk with the presence
of family members (Mean score: 2.89) consider that the doctor is the one who has to invite IP.

The survey questions from 44 to 50 are directly related to personal opinion and experience
about the FPDI. Most of the responses report that they would not agree for a family member to
be present while they were undergoing an IP, being more reluctant those who work in
emergencies. Additionally, it is found that as far as inviting the family is considered, there is no
significant difference between genders or work units, but there is a difference between the
professions, doctors and nurses, according to the Mann-Whiney U. (See table 3).
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Gender
TABLE 3. " neo3) - - 0
-Whi oman (n=
Mann-Whitney U (n=27) Whiney U (Z) | value
RB low risk 3,1009 3,141 -0,201 0,841
RB moderate risk 3,0376 3,0926 -0,327 0,744
RB high risk 2,9926 3,0399 -0,091 0,927
Professional Status
) Doctors Mann- p
Nursing (n=76) .
(n=42) Whiney U (Z) | value
RB low risk 3,1847 2,9386 22,114 0,034*
RB moderate risk 3,1301 2,8709 -2,286 0,022*
RB high risk 3,0653 2,859 -2,005 0,045*

How many times have you invited a family member to be present during
a resuscitation?

Sometimes Mann- p
Never (n=66) .
(n=54) Whiney U (Z) | value
RB low risk 3,021 3,2187 -1,895 0,058
RB moderate risk 2,9569 3,1638 -1,913 0,056
RB high risk 2,9289 3,094 -1,501 0,133
In which unit do you work most often?
Emergency/ICU| Others Mann- p
(n=19) (n=101) | Whiney U (Z) | value
RB low risk 2,9919 3,1321 -1,007 0,314
RB moderate risk 2,919 3,0746 -1,032 0,302
RB high risk 2,8583 3,0305 -1,205 0,228
Have you ever been present in the room during IP of one of your family
members?
Mann- p
YES NO )
Whiney U (Z) | value
RB low risk 3,1937 3,0414 -1,435 0,151
RB moderate risk 3,146 2,9714 -1,636 0,102
RB high risk 3,0712 2,9476 -1,077 0,282

* Significance with CN95%.
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There is a weak significant association between the unit where the people work most often and
the Advance Care Planning (ACP). Professionals who believe that the FPDI should be recorded in
the ACP are significantly related (F 24.21; mean 3.13, p < 0.001) with the RB index, in all IP and
their categories. This means that those professionals who believe that it should be registered in
the ACP have an average of 3.28, while those who do not have an average 2.82. In other words,
those who consider there is less risk in the presence of family members, are those who believe
the patient should decide on the presence of family members.

The same happens with the index of the self-confidence scale (F 18.89; mean 3.32; p < 0.001).
Those who show greater self-confidence are more in favour of the decision to invite relatives in
the ACP.

Instrument reliability.

To assess the reliability of the scales, an item-total analysis was performed. When carried out
on the Risk-Benefit scale, it was determined that items 3, 5, 12, 13 and 14 presented a low
interrelation with the rest of the items on the scale, so they were eliminated from the
questionnaire. The Cronbach's alpha value of the scale after removing the five questions is
0.877. When performing the reliability analysis on the Self-Confidence Index scale before the
FPDI, all items showed a correlation with the total greater than 0.5, so no item was eliminated,
and in this case, Cronbach's alpha was 0.937.

The risk and benefitindex in the FPDI has a mean score of 3.13 out of 5, with a standard deviation
(SD) of +0.52, while, for self-confidence, it has a mean of 3.32 with a SD +0.73. The range in RB
ranges from a minimum score of 1.71 to a maximum of 4.39 and that of SC is between 1 and
1.48.

Relationship measures between variables

The correlation between the Risk Benefit and Self-confidence variables is significant and with a
moderate intensity of the relationship (Spearman's rho of 0.58 and alpha <0.001). In other
words, there is a significant relationship although the strength of the association is moderate. In
this case, as in the Twibell article, the perception of greater benefit is related to the perception
of greater confidence of the professionals.

There is a significant relationship between the profession and the Risk Benefit (F = 6.10; mean =
1.49; p= 0.003) and self-confidence (F = 10.64; mean = 3.32; p<0.001) and a greater perception
of benefit (mean 3.48) than the medical group (mean 2.93), as well as greater self-confidence
(mean 3.48) than doctors (mean 2.98)

There is no association between the RB and SC indices and the variables of gender, workplace,
age and professional experience.
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Discussion

The results indicate that nursing professionals are more in favour of FPDI than doctors,
coinciding with the studies of Sim(8 and Al Mutair”), but contrasting with the research of
Abuzeyad?), in which FPDI is less accepted by nurses than doctors. This study also details the
concern on the part of the healthcare team regarding problems of confidentiality and intimacy
when allowing FPDI, an aspect that contrasts with Albarran(2% where the family members do not
allege concerns in this regard.

The FPDI is supported by the professionals as long as the techniques performed are not complex
in terms of invasiveness, like in the studies of Al Mutair. In other words, the acceptance of the
FPDI is inversely proportional to the complexity of the PI, as in the conclusions of the Rodriguez-
Vico®Y publication.

In relation to decision-making, in this study, the patient is defined as the person who must
decide whether to allow FPDI, while other studies, such as Chapman(?? or Hayajneh (23 designate
the doctor.

The significant predictors in Ellison's?¥ studies, which are training, speciality, and the work area
contrast  with  this research, where said predictors are not defined.
Regarding previous experience, in this study there is a relationship between inviting and being
invited although in the literature, the evidence does not confirm it, as detailed in Leung's
study.®)

Conclusions

The FPDI also generates controversy since it alters the routines of health professionals, when
considering whether to allow it or not. A trend is observed along with generational change, since
younger professionals are more likely to allow FPDI. In general, CSG health professionals are not
in favour of FPDI, with nurses being most in favour. Health workers who perceive fewer risks
and more benefits in FPDI and have greater self-confidence are more in favour of FPDI.
The psychometric properties and internal consistency of the questionnaire indicate high validity
and reliability, although it is necessary to replicate this study to guarantee the validity and
reliability of the tool.

Limitations

This study is a pilot test, but it has had a very low response rate (22.18%). The causes are
unknown, it may be due to the long length of the questionnaire and its subsequent
abandonment or discomfort and disagreement with the subject, for example.

There may be a gender bias, as only 27 men responded to the questionnaire compared to 93
women.

There is no evidence to compare the performance of this tool in other studies.
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Implications for clinical practice

This scientific article is the first step to explore the subject of FPDI in adults, generating a tool
that enables comparison with other evidence, from a health perspective in Spanish language.
More studies are needed on FPDI.
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En este apartado, se discuten los resultados obtenidos en esta investigacion, en relacion
con la evidencia encontrada, y como gufa para este analisis, se utilizara la concrecion de
los objetivos planteados inicialmente. Esta evidencia, sobre todo en el Estado espafiol, es
escasa, y en PI, la mayoria de los estudios encontrados estan relacionados con pediatria.
En relacion con el objetivo general: analizar la opinion de profesionales sanitarios, de los
pacientes y de familiares sobre la presencia familiar durante la reanimacién
cardiopulmonar y procedimientos invasivos en el CSG, y fruto de una revisiéon
bibliografica sistematica inicial, se llegd a la conclusion de que la mayoria de los estudios
hallados son de muestras pequenas y limitados geograticamente, incluso este. Dicho esto,
lo que si se puede apreciar es un cambio temporal respecto a los resultados de los estudios
encontrados, en donde se ve claramente una mejora de la aceptacion de la PFDRI, segin
evolucionamos en el tiempo, por un lado, porque existe un cambio en la sociedad,
empoderando a la familia y al paciente en la toma de decisiones, y esto ha provocado un
aumento de los estudios en diferentes pafses y una mejora en las conclusiones de los
mismos en la percepcion positiva de los intervinientes en la PFDRI, abogando por el
derecho al acompafiamiento tanto en PI como en RCP, pero siempre respetando la
intimidad y los deseos del paciente. Es curiosa esta evolucioén, con mayor nimero de
familiares demandando permanecer al lado de su ser querido mientras estan siendo
sometidos a RCP o PI. Y, por otro lado, desde la perspectiva del personal sanitario, las
cifras aumentan en menor proporcion a favor de la PFDRI, permitiendo a los familiares
acceder a presenciar los procedimientos o técnicas sanitarias de sus seres queridos;
hechos que coinciden con los articulos de MacLean (167) y Meghani (129), donde refieren
que, con el tiempo, la atenciéon médica y los derechos de pacientes y familias posibilitan

una mayor aceptacion de la PEDRIL

En relacién con el primer objetivo especifico: estudiar el contexto ético-legal de la
practica de PFDRI en Espana, se ha trabajado en el primer articulo integramente. Las
conclusiones convienen que las leyes y protocolos protegen por igual cuando existe PF,
aunque no la tenemos integrada en nuestra practica habitual. Nuestros profesionales
sanitarios se sienten desprovistos de formacion para aceptar y tratar a la familia en
situaciones estresantes, y también sienten la carencia de gufas y protocolos para poder
implementar la PFDRI, hecho que coincide con varios estudios (21,55,59,60), que
refieren la escasez de politicas establecidas en los hospitales que genera barreras a la hora
de permitir la PF. Si bien el hecho de que estas politicas pueden existir o no, no quiere
decir que se conozcan, se apliquen o se respeten. Tanto enfermerfa como medicina han
permitido en ocasiones la PFDRI, ya que muchos profesionales han afirmado tener

experiencia previa, y la mayorfa de estudios no expresan si en el contexto estudiado
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existen o no los protocolos relacionados para la PFDRI (67,167,168); y el estudio de

Goldberger (169) refiere que la PFDR no difiere en relacion a las politicas institucionales.

El segundo objetivo consiste en determinar las actitudes, experiencias y voluntades de los
pacientes, atendidos en el CSAPG, y sus familiares, respecto a la PFDRI. Los pacientes
y familiares desean estar presentes segin el PL. La mayoria de los estudios en el Estado
espafiol, sobre todo los que analizan los procedimientos invasivos, estan contextualizados
en el ambito de pediatria, pero las conclusiones no se extienden al ambito de atencién en
adultos, aunque en un proceso de enfermedad sean vulnerables, tal y como refiere
Vincent (170) en su articulo de opinién sobre la extensiéon de las normas éticas de
pediatria a adultos. En este estudio, en que los entrevistados no imaginan una situacién
hipotética sobre la PF, sino que estos conocimientos de PI de pacientes y familiares van
en funcién de la propia experiencia y del grado de invasividad de la técnica, son factores
condicionantes que coinciden con los estudios de Sagué-Bravo (148), en donde el deseo
de PFDI es inversamente proporcional al grado de PI, y con el articulo Niemczyk (107),
en donde un 29 % de los pacientes y un 27,6 % de los familiares desean la PFDR. El
estudio de Twibell (61), en donde el paciente condiciona su acompafnamiento a las
caracteristicas del acompafiante y a la posible prediccion de sus reacciones, coincide con
nuestro segundo articulo, ligando las preferencias de la PFDRI a las caracteristicas del

familiar y su entereza y personalidad.

Numerosos estudios internacionales, como los de Al-Mutair (122), Masa’Deh (113) o en
el metaanalisis de Paplanus ez 4/ (50), refieren que la percepcion general sobre la PFDRI
de los familiares y pacientes esta considerada un derecho, hecho que contrasta con
nuestra investigacién, porque los resultados asi nos lo reflejan. Existen otros estudios,
como el de Niemczyk (107), que coinciden con nuestros resultados, ya que solo el 31,4 %
de los familiares lo considerarfa un derecho. La mayoria de los familiares y pacientes
refiere que «tendria que ser un derecho», mientras que el 68 % del personal sanitario de
nuestro estudio refiere que deberfa aparecer en los documentos de voluntades anticipadas
o directrices previstas del paciente, aspecto coincidente con Bradley (171), ya que son
ellos los que deberian decidir sobre si quieren o no estar acompafiados y escoger la
persona que los va a acompanar; por lo tanto, las conclusiones de los estudios no son
uniformes sobre la PFDRI desde la perspectiva de familiares y pacientes. Por dltimo,
destacar el estudio de Chapman (48), en donde la solicitud de la familia se enumer6 como
determinante para practicar la PFDR, hecho que contrasta con este trabajo, donde si no

se considera un derecho, la familia no tiene razén para solicitar la PFDRI.

El tercer objetivo se describe con la finalidad de determinar las actitudes y experiencias

del personal médico y de enfermeria del CSAPG frente a la presencia familiar durante la
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RCP y su implementaciéon en la practica clinica hospitalaria y extrahospitalaria. La
aportacion que podemos hacer con el tercer estudio es la de una herramienta que
permitira ser utilizada en posteriores investigaciones, en idioma castellano, de manera que
asi se abre la puerta a realizar mas estudios que puedan posibilitar una comparativa entre
paises de lengua comun, tras adaptaciones culturales del instrumento o en estudios

comparativos dentro de nuestro pafs.

Por otro lado, en los resultados del tercer estudio se aprecia un desconocimiento del
personal sanitario sobre la PFDR, ya que este no tiene informacién sobre este tema, tanto
por falta de planteamientos al respecto como por falta de gufas y protocolos, resultando
un aspecto novedoso en la atencién al paciente; hecho coincidente con autores como
Havugitanga (137), en donde el personal sanitario en ningun momento se plante6 la
PFDR. Al realizar el estudio, por un lado, se provoca el planteamiento de la idea de
PFDR, y, por otro lado, obtenemos una vision actualizada de los profesionales sanitarios
sobre este tema. Como asegura la evidencia encontrada, la percepcion de la PFDR es
muy controvertida en el marco asistencial y por parte del personal sanitario, influyendo
la escasez de formacion recibida y las experiencias vividas al respecto en el ambito
profesional, como también aseguran los articulos de Achury (63) y Sak-Dankosky (172),
aspecto coincidente que emerge en los resultados obtenidos del analisis de los datos y

que esta reflejado en el tercer articulo de esta tesis.

Resaltar que los profesionales de enfermerfa estin mas a favor que los de medicina en
relacién a la PFDR, factor coincidente con Wacht (47), Cho (117) y Omran (128), pero
que contrasta con otros estudios como el de Kianmehr (124), o no se encontraron

diferencias significativas, como en el estudio de Mahabir (173).

Los resultados de esta investigacion coinciden con la evidencia encontrada por la que se
considera positivo que se ofrezca la posibilidad de que hubiera una persona, el facilitador
familiar (FF), que durante el PI o la RCP estuviera explicando en todo momento el
procedimiento al familiar. Este profesional podtia ser cualquier miembro del equipo, que
estarfa informando al familiar, dando explicaciones teniendo en cuenta el estado
emocional de este, como as{ apuntan autores como Twibell ¢z a/ (61), Barreto (168) o
Mureau (89). Este tltimo describe el proceso de capacitaciéon con un plan de formacion
para instruir y adiestrar a los FF en el proceso de PFDRI; o Pater (174), que resalta las
competencias que deberfan tener los capellanes cuando realizan tareas de

acompafiamiento.

Por ultimo, y cuarto objetivo, que consiste en determinar las actitudes y experiencias del
personal de enfermeria y medicina del CSG frente a la presencia familiar durante

procedimientos invasivos, se utiliz6 la herramienta FPRB-FPSC adaptada a los PI en una
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prueba piloto, y que originé el cuarto articulo, en donde se considera que el personal de
enfermerfa estd mas a favor que el personal médico de permitir la PFDI; factor
coincidente con los estudios de Waldemar (110) o Sim (118), aunque en los resultados de
este ultimo resaltan factores condicionantes como la confidencialidad, los problemas
legales o las discusiones del equipo médico, factores que también coinciden con este
estudio, que resalta el derecho a la privacidad del paciente mientras se esta realizando un
PI. Es curioso que el estudio de Albarran (175) afirme que ni los pacientes ni los familiares
estan preocupados por temas de confidencialidad al querer ser acompafiados o
acompafiar durante RCP o PI, aunque no hubiera significacién estadistica asociada.
Baumhover (60) relaciona la mayor predisposicion del personal de enfermeria en relaciéon
con el de medicina a permitir la PFDI con la formaciéon de las enfermeras y la
dispensacion de unos cuidados fundados en una atencion integral, haciendo participe a

la familia en los cuidados del paciente.

Este cuarto estudio también coincide con resultados del segundo articulo en relacion con
el grado de invasividad del PI, pero desde la perspectiva del personal sanitario, en donde
a mayor invasividad menor deseo de PF. factor coincidente con el estudio de Rodriguez-
Vico (102) o el de Al Mutair (46), en donde se acepta a la familia para los procedimientos
rutinarios del cuidado del paciente, pero no para la PFDRI.

En sintesis, en el analisis de la literatura se presentan factores condicionantes tanto a
favor como en contra, y depende mucho del contexto sociocultural y religioso donde se

realiza dicha investigacién, como asi confirman las evidencias (58,176).

Se puede afirmar que, en su conjunto e independientemente de la perspectiva con la que
se mire, la PFDRI es poco frecuente y existen lagunas a muchos niveles como, por
ejemplo, politicas especificas para potenciar la PF, gufas y protocolos para poder
implementarla. De todos modos, no podemos obviar que, aunque la mayorfa de pacientes
y familiares estan a favor de la PFDRI, se presentan una serie de condicionantes como
pueden ser: el grado de invasividad del PI, la decision del paciente de si quiere o no estar
acompafiado y de escoger la persona que le va a acompanar (176). Estos condicionantes
deberfan recogerse a la hora de implementar programas de PFDRI. En cuanto al personal
sanitario, pocas veces se plantean el tema, dejandose llevar por una actitud tradicional y
paternalista. En general, es un tema actual y muy controvertido, tanto por los efectos de
la pandemia del SARS-CoV-2, de manera que ha sensibilizado a la sociedad respecto al
acompafiamiento, como por la necesidad de cambio, tanto de protocolos como de

actitudes y opiniones de todos los intervinientes en los PI o RCP.
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En estos estudios, nos hemos encontrado con varias dificultades y limitaciones que
podrian producir sesgos en la investigacion, y, aparte de las propias de cada estudio

detalladas en los articulos, se anaden las siguientes:

« Dificultad para obtener los permisos necesarios para poder llevar a cabo los
estudios relacionados con las entrevistas a pacientes y familiares, ya que el tema
explorado genera posiciones encontradas y en muchas ocasiones no nos permitié

avanzar en base al cronograma previsto en un inicio.

« Los dos cuestionarios se pasaron con pocos meses de diferencia entre ellos y esto
produjo confusiéon al personal sanitario, ya que muchas personas pensaron que
era un recordatorio del primero. Se envi6 un correo corporativo para informar de
que las encuestas eran diferentes, y que las dos, aunque presentaban la misma
estructura, preguntaban por temas distintos, aunque exploraban las mismas

realidades subyacentes: autoconfianza y riesgo-beneficio.

« Hubo una baja respuesta de los sanitarios a los dos cuestionarios; el motivo no se
ha podido saber. Consideramos que factores como la falta de tiempo, la extension
del cuestionario, preguntas que requerfan una reflexiéon amplia o simplemente el
no estar de acuerdo con la PFDRI han podido generar un sesgo en el momento

de extraer conclusiones generalizadas sobre el tema.
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A continuacién, se detallan las conclusiones en relacion con los objetivos planteados en

los estudios incluidos en esta tesis:

Estudio 1. «Presencia familiar durante procedimientos invasivos y reanimacion
cardiopulmonar en Espafia. Reflexiones ético-legales»

LLa PFDRI deberia ser una opcién a tener en cuenta, ya que tanto las gufas y protocolos
como las leyes actuales nos protegen adecuadamente. Es importante que los registros
sanitarios sean de calidad, siendo la responsabilidad por parte del denunciante el aportar
las pruebas sobre la actuacion sanitaria. Por lo tanto, si se siguen los protocolos en
reanimacion y procedimientos invasivos, se posibilitarfa un cambio de éptica sobre la

presencia familiar durante reanimacién cardiopulmonar y procedimientos invasivos.

Estudio 2. «Family witnessed resuscitation and invasive procedures: Patient and
family opinions»

La percepcion de pacientes y familia respecto a la PFDRI es claramente a favor, siempre
con condicionantes relacionados con el valor para soportar escenas cruentas como
sangre, tubos, caos, etc. La visién de los pacientes y familiares podria ayudar al desarrollo
e implementacién de politicas sanitarias que apoyen la PF, respetando asi los principios
bioéticos, y generando a la vez la consideracion de los familiares y pacientes sobre la
posibilidad de acompafiar a sus seres queridos mientras se les realizan pruebas,
tratamientos o procedimientos, ya que la vulnerabilidad de la persona se hace evidente

cuando ha perdido su salud, tanto en el ambito pediatrico como en adultos.

La PF, en nuestra sociedad, no se considera un derecho y es una practica inusual. Cada
caso se ha de evaluar de forma independiente. Para poder considerar la PF es necesario
tener una persona del equipo sanitario que acompafie tanto fisica como emocionalmente
al familiar mientras presencia procedimientos invasivos a su ser querido. Este miembro
del equipo es necesario para evitar malentendidos, dar informacion sanitaria y solicitar

informacién o decisiones del familiar que presencia los procedimientos.

Estudio 3. «Family presence during invasive procedures: adaptation and validation
of the Family Presence Risk-Benefit scale and the Self-Confidence scale instrument»

Es responsabilidad del equipo sanitario y de las instituciones realizar modificaciones en
su atencion profesional para respetar los deseos de los pacientes y familiares, siempre que
sea posible. El cuidado no solo no esta protocolizado, sino que depende de los
conocimientos, experiencias y opiniones del personal de medicina y enfermerfa, de
manera que unas lineas claras en cuanto a politicas sanitarias serfan de gran ayuda para
permitir la PFDRI. Con este estudio, se ha podido traducir al espafiol una escala utilizada

para saber las percepciones de personal de medicina y enfermeria sobre la presencia
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familiar, la autoconfianza y el riesgo-beneficio, de manera que se podria utilizar en otros
estudios en idioma espafol, adaptandolo transculturalmente si es necesario. Esto

posibilitarfa una comparativa entre diferentes contextos y estudios.

Estudio 4. «Family presence during invasive procedures. A pilot study»

Es necesario que los profesionales de la salud evolucionen y consideren al paciente y a la
familia como integrantes del equipo de salud, de manera que puedan empoderarse y estar
capacitados para participar en las decisiones en todo momento de su proceso salud-
enfermedad, y por este motivo la PFDRI es una pieza clave en esta aceptacion. Los PI
son el primer eslabon para ir construyendo una cultura de cuidados en donde la familia
participe. La formacién de los profesionales sobre la PFDRI es necesaria para poder
diseflar gufas y protocolos. Esta formacién tendria que ir encaminada a las actuaciones
de los sanitarios en los diferentes procedimientos, de manera que se pudiera explicar a la
familia del paciente qué se esta haciendo, qué pretendemos conseguir, y ser empaticos
para poder también dar apoyo emocional a la persona que esta acompafiando a su ser

querido.

Por todo lo expuesto, y en relacién con el objetivo principal de este estudio: analizar la
opinién de profesionales sanitarios, de los pacientes y de familiares sobre la presencia
familiar durante la reanimacién cardiopulmonar y procedimientos invasivos en el CSG,
se puede afirmar que, en general, esta investigacion presenta una herramienta para poder
medir la PF en diferentes contextos, tanto en RCP como en PI desde el punto de vista
del personal sanitario, y ha planteado el tema al personal sanitario, a los familiares y

pacientes, invitando a la reflexion y posibilitando generar expectativas al respecto.

Para poder aumentar la calidad de los cuidados sanitarios y respetar los principios de la
bioética, son necesarias nuevas investigaciones sobre la PFDRI, en diferentes contextos,
con diferentes perspectivas, y también sobre las consecuencias de la PFDRI a lo largo del
tiempo y no solo en las percepciones de los intervinientes en el momento de producirse

los eventos.
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Con esta nueva herramienta se posibilita abrir lineas de investigacion futura, tanto en la

utilizaciéon de la herramienta como en el uso de los resultados de esta investigacion.

En cuanto al uso de la herramienta, una propuesta inicial serfa poder utilizar la traduccion
transcultural de PFDR para analizar la realidad en nuestro pafs, ampliando el tamafo de
la muestra, utilizando como vector de difusion del estudio, los colegios profesionales y

dirigirla al personal de medicina y enfermerfa, de Catalunya y, por qué no, a nivel espafiol.

Actualmente, se estin produciendo contactos entre varios autores sobre PFDRI para
realizar un estudio a nivel internacional. El estado de estas conversaciones esta en la fase

inicial para recabar informacién sobre si esta posibilidad podtia ser real.

En relaciéon a la usabilidad de los resultados, estos nos pueden orientar para disefiar
politicas que posteriormente posibiliten la creacion de guias y protocolos personalizados,
que se puedan adaptar a nuestro contexto cultural, en relaciéon con la presencia familiar

durante procedimientos invasivos y reanimacion cardiopulmonar.

Las lineas de investigacion futura se tendrian que disefiar en base a la planificacion,
implementaciéon y evaluaciéon de esta gufa, de manera que las pautas dirigidas a
implementar la PFDRI desarrollen una atencién centrada en el paciente y la familia.
También es necesario investigaciones que midan en el tiempo las consecuencias y el
impacto de la PFDRI, desde las diferentes perspectivas de los intervinientes en esta

practica.
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11.1. Seminarios/cursos
2016.- URV — IX Seminari Internacional d’Investigacié en Infermeria. Tarragona, 15
de diciembre de 2016.

Ponente en una mesa redonda: «Experiencies de Doctorats en Infermeria», con la
presentacion de «Presencia de familiars en reanimacié cardiopulmonar i procediments

invasiusy.

2019.- XII Seminari d’Investigacié i Il Workshop del Programa de Doctorat en
Infermeria i Salut de la URV.

13 y 14 de noviembre de 2019. Ponencia en «Tesis en les linies de recerca “Bioctica,
Educacié per a la Salut i Etica Professional” y “Biomedicina, Epidemiologia i Practica

Avancada’.

11.2. Comunicaciones orales

2018.- XXIl Encuentro Internacional de Investigacidon en Cuidados.

Cérdoba, 14 al 16 de noviembre de 2018.

20 ' (|l ¢ cuentra Internaciong! Exposicidn oral sobre conclusiones de
18 de Investigacion en Cuidados ) N o

#invest8 7™ interational Nursing «presencia familiar durante procedimientos
' Research Conference

invasivos y reanimacion cardiopulmonar.

Opinidn de pacientes y familiares»

Cérdope, Espaf
1446 nowembre 2018

Figura 11.  Fotografia y tema exposicion oral XXII Encuentro Internacional de Investigacion en
Cuidados, Cérdoba
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2019.- XXIll Encuentro Internacional de Investigacion en Cuidados.

Barcelona, 20 al 22 de noviembre de 2019.

Exposicion oral sobre conclusiones de
«presencia familiar durante
procedimientos invasivos y

reanimacion cardiopulmonar.
Opinidn de pacientes y familiares»

Figura 12.  Fotografia y tema XXIIl Encuentro Internacional de Investigacion en Cuidados, Barcelona

11.3. Pésteres

Congreso Mundial de Enfermeria
Barcelona, 27 de mayo al 1 de junio de 2017. Exposicién de dos posteres:
1) Presencia familiar durante procedimientos invasivos y reanimacion. Revision

2) Opiniones y experiencias de familiares en presencia familiar durante

reanimacion cardiopulmonar y procedimientos invasivos

Figura 13.  Fotografia exposicion 2 posteres
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Anexo 1. Glosario

Familia: en la literatura existen numerosas definiciones de familia. La OMS define la
familia como «los miembros del hogar emparentados entre si, hasta un grado
determinado por sangre, adopcién y matrimonio. El grado de parentesco utilizado para
determinar los limites de la familia dependera de los usos a los que se destinen los datos
y, por lo tanto, no puede definirse con precision en escala mundial» (177). La dificultad
en definir la familia estriba en que el concepto y la estructura de familia han evolucionado,
sobre todo en las ultimas décadas, cambiando en los diferentes sistemas sociales,
culturales y politicos, habiendo diversidad de tipos de familias: nucleares (tradicionales),
monoparentales, homoparentales, etc.; aun asi, la ONU, en la aprobaciéon de su
resolucion de 1993, la considera la unidad basica de toda sociedad (1). Por lo tanto,
consideraremos familia a toda aquella persona que, por lazos afectivos o de parentesco,

el paciente la identifique como tal.

Parada cardiorrespiratoria (PCR) o paro cardiaco: es la interrupcion repentina,
inesperada y potencialmente reversible de la respiracion y la circulacién sanguinea

espontanea como consecuencia de un proceso patologico agudo (178).

Presencia familiar durante los procedimientos invasivos (PFDI): es definida como
la presencia de uno o mas miembros de la familia en el espacio en donde se esta realizando
un procedimiento invasivo (PI), y estos pueden mantener el contacto visual o fisico con

el paciente y el equipo sanitario.

Presencia familiar durante la reanimacién cardiopulmonar (PFDR): es definida
como la presencia de uno o mas miembros de la familia en el espacio en donde se esta
realizando reanimacién cardiopulmonar, y que estos puedan mantener contacto visual o

tisico con el paciente y el equipo sanitario (34).

Principio de autonomia: se define como la capacidad de decidir por uno mismo y que
se respeten las decisiones de los demas. En el ambito de la sanidad, se incluye el
consentimiento informado (CI), la negativa informada, la veracidad y la confidencialidad.
Este principio lo ha de regular la misma persona, libre e intencionadamente, sin
condicionantes ni limitaciones personales que impidan realizar una eleccién que sera con
pleno conocimiento y ausencia de influencias externas que pretendan controlar y
determinar las acciones. Como ejemplos de estas limitaciones, podemos enumerar una
comprension inadecuada de la situacién, una institucionalizacién forzosa, una
incapacidad mental o simplemente un déficit de autonomia porque es controlada por
otras personas o instituciones (179). Como define J.C. Siurana en su estudio, «la

autonomia es un concepto que puede admitir grados, aunque existen dos condiciones
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esenciales: libertad (independencia de influencias que controlen y agencia, capacidad para
la accién intencional) e intencionalidad, que no admite grados, pero la comprensién y la
coaccion si» (90). Este derecho es irrenunciable, incluso para las personas enfermas.
También el derecho da lugar a obligaciones que en este caso serfan responder de las
consecuencias de sus actos. El CI es la maxima expresion de este principio, constituyendo
un derecho del paciente. El deber del personal médico es respetar las decisiones del
paciente. No se debe olvidar que la autonomia en sentido ético es ciertamente la

capacidad de decidir, en la direccién que es bueno y justo, para uno mismo (180).

Principio de beneficencia: consiste en la obligacién de actuacién en beneficio ajeno,
promoviendo los legitimos intereses del paciente, pero para esta acciéon no es necesaria
su opinién, ya que se da por sabido que el personal sanitario posee una formacion y
conocimientos que el paciente no tiene y, por tanto, no esta capacitado para decidir. En
este principio, el médico realiza lo mas conveniente para el paciente, sin contar con su
opinion. Este principio obliga a actuar a las personas, no simplemente no haciendo dafio,
sino procurando el bien, incluyéndose la prevencién del dano y la supresion de
condiciones lesivas, ya que, para cumplir estas condiciones, hace falta acciéon por parte
del personal sanitario. La utilidad también destaca en este principio, ya que exige que los
beneficios y los inconvenientes estén equilibrados. El principio de beneficencia tiene
conflictos con el principio de autonomia (por respeto a las decisiones) y el principio de

justicia (por la distribucién de recursos, beneficios y costes) (179).

Principio de justicia: se define como el acceso a los recursos igual para todos. El
término de justicia distributiva se refiere a la distribucion igual, equitativa y apropiada en
la sociedad. El objetivo de este principio, segun Aristételes, es tratar a todos por igual,
evitando las desigualdades, y aunque es utdpico, se pretende que todos sean menos
desiguales de manera que se impone tratar a los iguales por iguales y de manera desigual
a los desiguales para disminuir estas situaciones de desigualdad; estas acciones definen el
principio de igualdad formal. Una mayor igualdad de oportunidades compensa las
desigualdades. El problema estriba cuando hay escasez de recursos y competicion por los
mismos. La relacion sanitario-paciente se basa en los principios de beneficencia y
autonomia de manera que cuando entran en conflicto, sobre todo por escasez de

recursos, es el principio de justicia el que entra en juego (179).

Principio de no maleficencia: este principio consiste en abstenerse intencionadamente
de realizar acciones que puedan causar dafios a los pacientes. En sanidad, este principio
necesita encontrar una interpretacion adecuada, ya que a veces las actuaciones del equipo

médico dafian para obtener un bien, entonces se trata de evaluar el riesgo-beneficio, y no
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perjudicar innecesariamente. El analisis de este principio va de la mano con el principio

de beneficencia, para que prevalga el beneficio sobre el perjuicio (179).

Procedimiento invasivo (PI): es aquella técnica diagnéstica o terapéutica que requiere
el acceso deliberado al cuerpo a través de una incisién, puncién o cavidad natural,
utilizando instrumentacion sanitaria. El procedimiento invasivo también puede implicar
la utilizacion o administracién de medicacion (181). Existen diferentes grados de
invasividad de los PI, y se clasifican por el riesgo de lesiones que se pueden provocar al
paciente segun la intervencion del procedimiento invasivo. En la Yale University School
of Medicine (182) han elaborado unas guias por el grado de invasividad y clasifican los

procedimientos de este modo:

Riesgo bajo: flebotomia, extracciones sanguineas, catéteres urinarios y endovenosos

periféricos, férulas, etc.

Riesgo medio/moderado: puncién lumbar, suturas, biopsias, gasometrias arteriales,

sondas nasogastricas, etc.

Riesgo alto: via central o arterial, paracentesis, toracocentesis, intubacion, etc. También

se destaca que el grado de riesgo depende de las circunstancias.

Reanimacién cardiopulmonar (RCP): basica o avanzada. Las maniobras de
reanimacion cardiopulmonar basica (RCPb) consisten basicamente en hacer
compresiones en el térax de la persona afectada y, si es posible, administrar aire mediante
el boca a boca para intentar mantener el flujo sanguineo al cerebro, el corazén y los otros
6rganos vitales (183). La reanimacién cardiopulmonar avanzada (RCPa) es realizada
por personal médico o de enfermerfa, en donde se realizan técnicas invasivas médicas
como pueden ser la administraciéon de farmacos y liquidos, la instauracion de accesos
vasculares y el acceso a vias aéreas y ventilacion, y complementando con la deteccién y

el tratamiento de las arritmias (184).
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Anexo 2. CEIC 31/150

)

FUNDACIO UNIO

INFORME DEL COMITE ETIC D’INVESTIGACIO CLINICA

Dr. Miquel Nolla, com a President del Comité Etic d’Investigacié Clinica de la FUNDACIO UNIO
CATALANA HOSPITALS

CERTIFICA:
Que aquest Comité en la seva reunié del dimarts, 28 d’abril, ha avaluat:

La proposta d’Eva Mingo Fernandez, per realitzar el projecte de tesis doctoral que porta per titol:
“Presencia de familiares durante la reanimacién cardiopulmonar y procedimientos invasivos.”, amb
codi CEIC 15/31 i considera que:

Es compleixen els requisits necessaris d’idoneitat del protocol en relacidé amb els objectius de
I'estudi i que estan justificats els riscos i les molésties previsibles per al subjecte. La capacitat de
I'investigador i els mitjans disponibles sén apropiats per portar a terme I'estudi. S6n adequats tant el
procediment per obtenir el consentiment informat com la compensacié prevista per als subjectes
per danys que es puguin derivar de la seva participacié a 'estudi.

Que aquest comite accepta que aquest estudi es digui a terme a 'Hospital Els Camils — Consorci
Sanitari del Garraf, amb Eva Mingo Fernandez com investigadora principal. | que I'investigador
principal no ha estat present en les deliberacions i aprovacié d’aquest estudi.

En aquesta reunié s’han complert els requisits establerts en la legislacié vigent — Orden
SAS/347/2009, RD 223/22004. El CEIC tant en la seva composicid, com en els PNT compleix amb les
normes de BPC (CPMP/ICH/135/95).

MEMBRES DEL CEIC DE LA FUNDACIO UNIO CATALANA D'HOSPITALS

Dr. Miquel Nolla President Metge

Dra. Anna Altés Secretari Metge

Dr. Ernesto Monaco Vocal Metge

Dr. Jesus Montesinos Vocal Metge

Dr. Josep M Tormos Vocal Metge

Dra. Rosa Morros Vocal Farmacologa Clinica
Dr. Jaume Trapé Vocal Farmaceutic

Dra. Imma Torre Vocal Farmacéutica

Dra. Concha Antolin Vocal Farmaceéutica primaria
Sra. Laura Cedrén Vocal Infermera

Sra. Ana Barajas Vocal Psicologa

Sra. Itziar Aliri Vocal Advocat

Sra. Anna Guijarro Vocal Filosofia

Sra. Vanessa Masso Vocal C. Empresarials

Barcelona, 8 de maig de 2015

FUNDACIO UNIO

oy CT e
LANA DHOSPITALS

Dr. Miquel Nolla
President del CEIC
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Anexo 3. Consentimiento informado (Cl)

“Presencia de Familiares en la Reanimacion Cardiopulmonar y Procedimientos Invasivos”

HOJA DE INFORMACION

Estimado participante:

Expresamos nuestro agradecimiento por aceptar atendernos para invitarle
a participar en el estudio que le comentamos a continuacion, luego de
algunas consideraciones generales que deseamos informarle inicialmente.

La participacion es totalmente voluntaria y, si usted acepta participar,
tendra la opcion de rechazar o abandonar el estudio en cualquier momento
sin afectarse de ninguna manera el cuidado de su salud ni la relacién con
el personal sanitario que usted habitualmente recibe.

La razon de invitarle a participar en el presente estudio se debe principalmente
a que usted ha tenido la experiencia como paciente o familiar, de presenciar o
estar ausente de una reanimacién cardiopulmonar o un procedimiento invasivo.
El estudio consiste en responder a un cuestionario o a una entrevista
personalizada sobre sus opiniones y experiencias sobre la Presencia de
Familiares en Reanimacion Cardiopulmonar y Procedimientos Invasivos. El
proyecto va dirigido a profesionales sanitarios del CSG y a pacientes y familiares
qué han presenciado o no una reanimacion cardiopulmonar o algun
procedimiento invasivo. Este estudio, tendra una duracion de 3 afos.

CONFIDENCIALIDAD Y SEGURIDAD DE SUS DATOS

Le informamos que sus datos seran incorporados a un fichero del que es
responsable y cuyo destinatario es la FUNDACIO PRIVADA SAT ATONI ABAT
(con domicilio en C/ Sant Josep 21, Vilanova i la Geltru — Barcelona y CIF
G08530826), con fines cientificos, médicos, estadisticos y de investigacion, y
que dichos datos podran ser cedidos con idénticas finalidades a organismos
nacionales y europeos, dedicados a actividades cientificas, médicas,
estadisticas o de investigacion. En todo caso, le recordamos que en cualquier
momento podra ejercer plenamente sus derechos de acceso, rectificacion,
cancelacion, revocacion y oposicion en los términos previstos en la Ley Organica
15/1999, de Proteccion de Datos de Caracter Personal y normativa
complementaria, dirigiéndose por escrito a la direccién postal:
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“Presencia de Familiares en la Reanimacion Cardiopulmonar y Procedimientos Invasivos”

Fundacio Privada Sant Antoni Abat,
C/ Sant Josep 21-23,
08800 Vilanova i la Geltru,

o al correo electronico : investigacio@csg.cat

Este estudio ha sido evaluado y aprobado por la Comision Permanente de
investigacion e innovacion del Consorci Sanitari del Garraf y por el comité ético
de Investigacion Clinica, Fundacié La Unio.

RIESGOS Y BENEFICIOS DE LA PARTICIPACION

Usted no obtendra un beneficio directo.

No existen riesgos conocidos.

INFORMACION ADICIONAL

Puede ponerse en contacto con la coordinadora del estudio en todo momento,
para posteriores aclaraciones si las necesita:

Datos de contacto de la institucion responsable del estudio:

Fundacié Privada Sant Antoni Abat.

C/Sant Josep 21. 08800 Vilanova i La Geltru.

Teléfono: 93 893 16 16 Ext 5158 (Unidad de Investigacién)
Investigadora Principal

Eva de Mingo Fernandez.

Telf. 639 85 09 66
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“Presencia de Familiares en la Reanimacién Cardiopulmonar y Procedimientos Invasivos”

CONSENTIMIENTO POR ESCRITO

TiTULO DEL ESTUDIO:

Presencia de familiares en Ila Reanimacién Cardiopulmonar y
procedimientos invasivos.

Declaro que:

-He leido la hoja de informacién que se me ha entregado.

-He podido hacer preguntas sobre el estudio y puedo contactar con el equipo
investigador para mas aclaraciones.

-Comprendo que la participacion es voluntaria.

-Comprendo que puedo negarme a la realizacién de alguna prueba o a responder alguna
pregunta.

-Presto libremente mi conformidad para la participacion en este estudio.

Fecha: Firma:
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“Presencia de Familiares en la Reanimacion Cardiopulmonar y Procedimientos Invasivos”

CUESTIONARIO PRESENCIA FAMILIAR PARA FAMILIARES.

| AMBITO SOCIAL |

Hombre __ Mujer

Edad:

18a25__ 26a35__  36a45 ~ 46ab5  56a65 ~~ Masde65_
Estado Civil

Soltero Casado Separado/Divorciado Viudo Otros

Tiene Hijos?

Si No

Nivel de instruccion:

Basica (sin titulacion) Media (profesionales ) Superior (universitarios)

AMBITO LABORAL

Actividad Profesional
Estudiante ____ Paro Auténomo

Profesional Remunerado Tareas domésticas
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“Presencia de Familiares en la Reanimacién Cardiopulmonar y Procedimientos Invasivos”

INSTRUMENTO PRESENCIA FAMILIAR/PACIENTE.

ENTREVISTA FAMILIAR/PACIENTE.

Preguntas semiestructuradas en la entrevista familiar o del paciente, para tener unas
respuestas unificadas.

Las preguntas seran las siguientes:

- Sabe lo que es un procedimiento invasivo? Y una reanimacion cardiopulmonar?
- Me podria hablar sobre la experiencia que ha tenido sobre la RCP/ procedimiento
invasivo?

- Cual es la relacion que tiene con la persona a la que le hicieron la RCP/proc
invasivo? (para familiares)

- Si sus familiares tuvieran la oportunidad de estar con usted mientras le reaniman,
cree qué seria beneficioso o perjudicial para ellos? Y para usted? Podria ser traumatico?
Y si estuvieran esperando en una habitacion cercana?

- Si le ofrecieran la posibilidad de acompafar a su ser querido mientras le realizan
la reanimacion cardiopulmonar o un procedimiento invasivo, lo acompafiaria? Le han
ofrecido esta posibilidad?

- Si le preguntaran ante un procedimiento invasivo si quiere estar acompafiado
por un familiar suyo, qué responderia? Y si fuera una reanimacion?

- Ha tenido alguna experiencia de acompafiamiento con algin familiar mientras le
realizaban un RCP o una técnica invasiva?

- Considera qué los médicos y enfermeras estan preparados para aceptar en
procedimientos de RCP o invasivos la presencia de un familiar que observe la técnica?
- Consideras que la familia esta preparada para acompafnar?

- Consideras que el acompanante interferiria?

- Consideras qué presenciar una reanimacion de un ser querido, seria traumatico
para ti?
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“Presencia de Familiares en la Reanimacion Cardiopulmonar y Procedimientos Invasivos”

CUESTIONARIO PRESENCIA FAMILIAR PARA FAMILIARES.

Fecha de encuesta: / /2016.

Lugar encuesta: HRSC / HSAA

Servicio en donde se realiza la encuesta:

PLANTA AGUDOS / PLANTA SOCIOSANITARIO / PLANTA PEDIATRIA /
SALA ESPERA UCI /SALA ESPERA URGENCIAS / OTROS /

AMBITO SOCIAL |
Hombre _ Mujer

Edad:

18a25__ 26a35__  36a45  46ab55  56a65_ ~ Masde65_
Estado Civil

Soltero ___ Casado _____ Separado/Divorciado Viudo Otros

Tiene Hijos?

Si__ No__

Nivel de instruccion:

Basica (sin titulacion) _ Media (profesionales ) Superior (universitarios)

AMBITO LABORAL

Actividad Profesional
Estudiante ____ Paro Auténomo

Profesional Remunerado Tareas domésticas
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Anexo 4. Cuestionario original Twibell et al. (2008)

Nurses’ Perceptions of Family-Witnessed Resuscitation

Nurses’ Perceptions of Family-Witnessed Resuscitation

Across the nation, health care professionals, patients and families are debating the issue
of having family members present when a loved one is being resuscitated. As an RN or
LPN at BMH, your opinions about this matter are of interest to us. Completing this
questionnaire is voluntary. Please do not put your name on the survey.

Definition: Family-witnessed resuscitation means one or more family members are
present in the room while a loved one is being resuscitated in an effort to sustain life.

Please circle the number that best represents your Strongly | Disagree | Neutral | Agree | Strongly
.. Disagree Agree

opinion.

1. Family members should be given the option to be 1 2 3 4 5
present when a loved one is being resuscitated.

2. Family members will panic if they witness a 1 2 3 4 5
resuscitation effort. (reverse)

3. Family members will have difficulty adjusting to the
long term emotional impact of watching a 1 2 3 4 5
resuscitation effort. (reverse)

4. The resuscitation team may develop a close
relationship with family members who witness the 1 2 3 4 5

efforts, as compared to family members who do not
witness the efforts.

5. T would be more anxious about doing things right if 1 2 3 4 5
family members were present during a resuscitation
effort. (deleted) (reverse)

6. If my loved one were being resuscitated, I would want 1 2 3 4 5
to be present in the room.

7. Patients do not want family members present during a 1 2 3 4 5
resuscitation attempt. (reverse)

8. The resuscitation team will try more extensive 1 2 3 4 5
interventions if family members are present. (deleted)
(reverse)

9. Family members who witness unsuccessful
resuscitation efforts will have a better grieving 1 2 3 4 5
process.

10. | If my loved one were being resuscitated, I should be 1 2 3 4 5
allowed to be present because | am a nurse. (deleted)

11. | Family members will become disruptive if they 1 2 3 4 5
witness resuscitation efforts. (reverse)

12. Family members who witness a resuscitation effort are 1 2 3 4 5
more likely to sue. (reverse)

13. | The resuscitation team will not function as well if 1 2 3 4 5
family members are present in the room. (reverse)

14. | Nurses with whom I work are not supportive of family 1 2 3 4 5
presence during resuscitation efforts. (reverse)
(deleted)

15. | Family members on the unit where I work prefer to be 1 2 3 4 5

present in the room during resuscitation efforts.
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16. | The presence of family members during resuscitation 2 3 4 5
efforts is beneficial to patients.
Please circle the number that best represents the
extent to which you agree or disagree with the
following statements:
The presence of family members during Strongly Disagree Neutral Agree Strongly
resuscitation efforts........ Disagree Agree
17. | is beneficial to families. 1 2 3 4 5
18. | is beneficial to nurses. 1 2 3 4 5
19. | is beneficial to physicians. 1 2 3 4 5
20. | should be a component of family-centered care. 1 2 3 4 5
21. | will have a positive effect on patient ratings of 1 2 3 4 5
satisfaction with hospital care.
22. | will have a positive effect on family ratings of 1 2 3 4 5
satisfaction with hospital care.
23. | will have a positive effect on nurse ratings of
satisfaction in providing optimal patient and 1 2 3 4 5
family care.
24. | will have a positive effect on physician ratings
of satisfaction in providing optimal patient and 1 2 3 4 5
family care.
25. | is aright that all patients should have. 1 2 3 4 5
26. | is aright that all family members should have. 1 2 3 4 5
Please read each numbered item below Notatall | NotVery | Somewhat Quite Very
. . 1. Confident Confident Confident Confident Confident
and circle the number to indicate how
confident you are that you could perform
the listed behavior during a resuscitation
effort with family members present.
27. | I could communicate about the resuscitation 1 2 3 4 5
effort to family members who are present.
28. | I could administer drug therapies during 1 2 3 4 5
resuscitation efforts with family members
present.
29. | I could perform electrical therapies during 1 2 3 4 5
resuscitation efforts with family members
present.
30. | I could deliver chest compressions during 1 2 3 4 5
resuscitation efforts with family members
present.
31. | I could communicate effectively with other 1 2 3 4 5
health team members during resuscitation
efforts with family members present.
32. | I could maintain dignity of the patient during 1 2 3 4 5
resuscitation efforts with family members
present.
33. | I could identify family members who display 1 2 3 4 5
appropriate coping behaviors to be present
during resuscitation efforts.
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Nurses’ Perceptions of Family-Witnessed Resuscitation

34.

I could prepare family members to enter the
area of resuscitation of their family member.

1

2

3

4

5

Please read each numbered item below
and circle the number that indicates how
confident you are that you could perform
the listed behavior during a resuscitation
effort with family members present.

Not at all
Confident

Not Very
Confident

Somewhat
Confident

Quite
Confident

Very
Confident

35.

I could enlist support from attending physicians
for family presence during resuscitation efforts.

36.

I could escort family members into the room
during resuscitation of their family member.

37.

I could announce family member’s presence to
resuscitation team during resuscitation efforts of
their family member.

38.

I could provide comfort measures to family
members witnessing resuscitation efforts of
their family member.

39.

I could identify spiritual and emotional needs of
family members witnessing resuscitation efforts
of their family member.

40.

I could encourage family members to talk to
their family member during resuscitation
efforts.

41.

I could delegate tasks to other nurses in order to
support family members during resuscitation
efforts of their family member.

42.

I could debrief family after resuscitation of their
family member.

43.

I could coordinate bereavement follow-up with
family members after resuscitation efforts of
their family member, if required.
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Please select the answer that is true of you.

44.  If you were a patient who was being resuscitated, would you want your family

members to be present in the room?

45.  Have you ever been present in the room during the resuscitation of one of your

family members?
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Nurses’ Perceptions of Family-Witnessed Resuscitation

46.  How many times have you invited a family member to be present during a
resuscitation attempt at BMH?

Never
Less than five times

More than five times

47.  On what unit were you working the last time that you invited a family member to
be present during a resuscitation attempt?

Emergency Department

____ Critical Care Unit
_____Non-Critical Care Inpatient Unit
____ Other
____ Not Applicable

48.  Who should make the decision about family presence during resuscitation efforts?

Choose all that apply.

Patient (beforehand) _ Yes ~__No
Nurse _ Yes ____No
Physician __Yes ____No
Family __Yes ____No
Other

49.  Who is the BEST one to make the decision about family presence during
resuscitation efforts? Choose one.

____ Patient (beforehand)
_ Family

___ Nurse

____ Physician

50. Should the decision about family presence be a part of an advanced directive
authorized by the patient?

51.  What type of unit do you work on most often?

___Emergency Department

____ Critical Care Unit
_____Non-Critical Care Inpatient Unit
____ Outpatient Unit

____ Other
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Please select the option that best describes YOUR:
(Recall that you may omit any item that you wish)

52.

53.

54.

55.

56.

57.

58.

155

Current nursing role

RN

LPN

Years of experience in nursing

_ Lessthan I year
1 —-5years
____6-—10years
11 -20years
____More than 20 years

Highest nursing degree completed
____Licensed Practical Nurse Program
____Associate Degree in Nursing
____ Baccalaureate Degree in Nursing
___ Master’s Degree in Nursing
____ Doctoral Degree in Nursing

Gender

Male
Female

Age
18-24 years
25-39 years
40-55 years
Over 56 years

Do you hold a specialty nursing certification?

Yes (please list

No

Do you hold membership in a professional nursing organization?
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Nurses’ Perceptions of Family-Witnessed Resuscitation

59.  Ethnicity

_____African-American
____Asian

__ Caucasian

_____Hispanic

___ Native American — Eskimo
___ Pacific-Islander

__ Other

60.  What do you believe is your area of clinical

expertise?
61.  The main reason | would not invite a family member into a code is:
62.  The main reason I would invite a family member into a code is:
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Nurses’ Perceptions of Family-Witnessed Resuscitation

63. In the space below or on additional pages, please share with us any other opinions,
stories or perspectives about family-witnessed resuscitation.

Thank you for your responses!

/rlm-renee twibell-fwnursesurvey-6-10-04
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Anexo 5. Permiso Twibell

Correo: Eva Itzah de Mingo Fernandez - Outlook https://outlook.live.com/mail/0/search/id/ AQQkADAWAT YWMALTtO...

ldel
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Archivo ~ €& |am happy you are pursuing you... ~ O 1 R
= Imprimir X Cancelar

Re: Request permission: FP R-B and FP S-C.

Twibell, Kathryn <rtwibell@bsu.edu>
Vie 27/03/2015 3:35

Para: Eva ltzah de Mingo Fernandez <itzahe 1@hotmail.com>

[l 1 archivos adjuntos (38 KB)

fpnursestool308 with reversals final 2 2015.dog;
Eva Itzah,

Thank you for your message. | am happy you are pursuing your dissertation on family presence
during resuscitation.

Yes, | have the right to grant you permission to use these instruments. So, you have permission to
translate and use the tools Family Presence Risk-Benefit Scale and the Family Presence Self-
confidence Scale. published in the American Journal of Critical Care Nursing.

Attached is the complete version of the tool we used. The Risk-Benefit Scale consists of items 1-26.
As reported in the article, four risk-benefit items (on the first page of the tool) were deleted due to
the way they functioned on the factor analysis. You could include them in your study and see how

they do for you. The items came out of our qualitative work and we believed they were important,
but they did not work consistently with the other items.

Items 27-43 compose the self-confidence scale.

The items from 44 to the end were other items we did not report on in the AICC article. Feel free to
use them as you wish.

One suggestion | would make is to ask the respondents what experience they have had with CPR

and family presence. That is one item | wish we would have included.

| wish you well in your endeavor. If | can be of any further assistance, please feel free to email any
time.

Renee

Renee Twibell, PhD, RN, CNE

Associate Professor, School of Nursing
Ball State University

Nurse Researcher, Ball Memorial Hospital
Muncie, IN 47304

rtwibell@bsu.edu

From: Eva Itzah de Mingo Ferndndez <itzahel@hotmail.com>
Sent: Thursday, March 26, 2015 8:33 AM

To: Twibell, Kathryn
Cuhiart: Ronuact narmiccinn: FP R-R and FP .

04/01/2021 18:22
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Anexo 6. Cuestionario castellano RCP

V01.2019

PERCEPCIONES DE ENFERMERAS Y MEDICOS RESPECTO A LA PRESENCIA
FAMILIAR  DURANTE LA  REANIMACION CARDIOPULMONAR.

En el mundo y en el marco de los derechos de los pacientes, los
profesionales de la salud, los pacientes y las familias estan debatiendo la
cuestidn de tener familiares presentes cuando un ser querido estd siendo
resucitado. Sus opiniones sobre este asunto son de interés para nosotros.
Completar este cuestionario es voluntario. Por favor no ponga su nombre
en la encuesta.

Le agradeceriamos que contestase este cuestionario y le garantizamos que
la informacién recogida sera totalmente confidencial y andénima y sélo se
utilizara para fines relacionados con la investigacion. Si tiene algun
comentario adicional, puede escribir en la parte de atras, mencionando el
nimero de la pregunta a la que se refiere.

Definicion:

La reanimacion presenciada por la familia significa que uno o mas
miembros de la familia estan presentes en la habitacién pudiendo
mantener contacto fisico o visual con el paciente y/o el equipo sanitario
mientras un ser querido estd siendo resucitado en un esfuerzo por
mantener la vida del paciente.

Muchas gracias por su tiempo y la colaboracién en el proyecto.

Se requiere identificacion numérica para garantizar la no repeticion del

cuestionario, que consta de fecha de nacimiento + 4 ultimos digitos del
DNI.  Ejemplo: 29/07/68.- DNI: 77252699W = 2907682699

IDENTIFICACION (Fecha de nacimiento + 4 Gltimos digitos DNI):
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Por favor, marque el nimero que mejor represente su opinion (grado de acuerdo) con

las siguientes afirmaciones:
1) Muy en desacuerdo 2) En desacuerdo 3) Indiferente 4) De acuerdo 5) Muy de acuerdo

A los familiares se les deberia dar la opcidn de estar presentes

1 mientras su ser querido estd siendo sometido a un procedimiento 112|3(4]|5
invasivo

) Los miembros de la familia se aterrorizarian al presenciar la técnica 11213 ]als
de un procedimiento invasivo

3 Los familiares tendran dificultades a largo plazo para afrontar el 11213 1als
impacto emocional al haber presenciado una reanimacion.
El equipo de reanimacidn podria desarrollar una relacion de cercania

4 con los familiares que presenciaran los esfuerzos de reanimaciénen |1 |23 |4 |5
comparacion con los familiares que no los presencien.

5 Si los miembros de la familia estuvieran presentes, estaria mas 11213 lals
nervioso por realizar bien las técnicas de reanimacion

6 Me gustaria estar presente si un ser querido fuera reanimado 112|31(4]|5

7 Los pacientes NO quieren que sus familiares estén presentes 11213 1als
durante los intentos de reanimacion

8 El equipo sanitario se esforzaria mas si los miembros de la familia 11213 ]als
estuvieran presentes durante la reanimacion

9 Los familiares que presencien una reanimacion fallida tendran un 11213 lals
mejor y mas sano proceso de duelo.

10 Si mi ser querido esta siendo reanimado, deberian permitirme estar 11213 lals
presente, ya que soy enfermera/o.

11 La presencia de familiares interferira en el proceso de reanimacién 112|345
Los familiares que presencian la reanimacién son mas propicios a

12 . 1(12(3|4]|5
denunciar.

13 El equipo sanitario, no trabajaria tan bien si los familiares estan 11213 1als
presentes durante el proceso de reanimacion

14 Los profesionales sanitarios con los que trabajo no apoyan la 11213 ]als
presencia familiar durante la reanimacion

15 Los familiares que hay en la unidad en donde trabajo prefieren estar 11213 lals
presentes durante la reanimacion

16 La presencia familiar durante la reanimacion es beneficiosa para los 112131als
pacientes.

Por favor, marque con un circulo el numero que mejor representa el grado de su acuerdo o
desacuerdo con las siguientes afirmaciones:

La presencia de los miembros de la familia durante la reanimacion...

1) Muy en desacuerdo 2) En desacuerdo 3) Indiferente 4) De acuerdo 5) Muy de acuerdo
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17 Es beneficiosa para las familias. 112|31(4]|5
18 Es beneficiosa para las enfermeras 112|3(4]|5
2
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19 Es beneficiosa para los médicos 112(3|4]|5

20 Deberia formar parte del cuidado centrado en la familia 112(3|4]|5

21 Tendrd un efecto positivo en la encuesta de satisfaccién del cuidado 112103als
hospitalario del paciente

2 Tendra un efecto positivo en la encuesta de satisfaccion con el 11203als
hospital por parte de la familia.
Tendra un efecto positivo en la encuesta de satisfaccién del cuidado

23 ) . 112|31|4]|5
hospitalario de la enfermera.
Tendra un efecto positivo en la encuesta de satisfaccion del cuidado

24 . . 1 112|3|4]|5
hospitalario del médico.
La presencia de los miembros de la familia durante la reanimacion

25 , . 1(2|3|4]|5
es un derecho que deberian tener todos los pacientes.
La presencia de los miembros de la familia durante la reanimacion

26 , . 112|3|4]|5
es un derecho que deberian tener todos los familiares.

Por favor, lea cada item numerado a continuacion y marque con un circulo el nimero para
indicar cuanto confia en que podria realizar la accion indicada durante un esfuerzo de

resucitacién con los familiares presentes.

1) Ninguna confianza 2) No mucha confianza 3) Un poco de confianza 4) Bastante confianza

5) Mucha confianza.

Podria informar a los familiares presentes durante el desarrollo de la

27 . ., 112|345
reanimacion
Podria administrar medicacion durante una reanimacion

28 . . 112|345
presenciada por familiares

29 Podria administrar terapias eléctricas (desfibrilacién, cardioversion, 11203als
etc.) durante una reanimacion presenciada por familiares

30 Podria realizar compresiones tordcicas durante la reanimacién con 1121314als
familiares presentes.

31 Podria comunicarme de forma efectiva con el resto del equipo 11203lals
sanitario durante una reanimacién presenciada por familiares.

32 Podria mantener la dignidad del paciente durante una reanimacién 112131als
presenciada por familiares.

Por favor, lea cada item numerado a continuacién y marque con un circulo el nimero para
indicar cuanto confia en que podria realizar la accion indicada durante un esfuerzo de

resucitacién con los familiares presentes.

1) Ninguna confianza 2) No mucha confianza 3) Un poco de confianza 4) Bastante confianza

5) Mucha confianza.
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Podria identificar a los familiares que tengan comportamientos

33 . - 112|3|4]|5
adecuados durante la reanimacién.
Podria preparar a los familiares para acceder al area de reanimacién

34 . 112(3|4]|5
de su ser querido.

35 Podria conseguir que los médicos que asistan al paciente apoyen la 112131als
presencia familiar durante la reanimacién de su ser querido.

36 Podria acompaniar a los familiares que estdn en el area de 11213lals
reanimacién durante la reanimacion de su ser querido.
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37 Podria informar al equipo sanitario que la reanimacidn estd siendo 112131als
presenciada por familiares.
Podria proporcionar medidas de confort a los familiares presentes

38 N ; 1(2(3(4]5
durante la reanimacién de su ser querido

39 Podria identificar las necesidades espirituales y emocionales de los 112131als
familiares presentes durante la reanimacion de su ser querido.
Podria animar a los familiares a hablar con su ser querido durante la

40 1aani d 1]2|3]als
reanimacion

. Podria delegar funciones a otras enfermeras para apoyar a los 112131als
familiares presentes durante la reanimacion de su ser querido.

42 Podria informar a los familiares después de la reanimacion 1(2(3|4]5

13 Podria coordinar el seguimiento del duelo de los familiares después 112131als
de una reanimacion si fuera necesario.

Por favor, seleccione una respuesta:

44.- ¢Le gustaria que sus familiares estuvieran presentes, si fuera un paciente que esta
siendo reanimado? 1) S| 2) NO

45.- ¢{Ha presenciado alguna vez la reanimacion de un miembro de su familia?

46.- {Cuantas veces ha invitado a un familiar a presenciar un intento de reanimacién de un

ser querido? 1) Nunca 2) Menos de 5 veces 3) Mas de 5 veces

47.- ¢éEn qué unidad trabajé la ultima vez que invité a un familiar a presenciar un intento de
reanimacion?

1) Urgencias 2) UClI 3) Sociosanitario 4) Planta hospitalaria agudos 5) Residencia

6) Consultas 7) Hospital/centro de dia  8) Rehabilitacion  9) Otros

48.- ¢{Quién deberia tomar la decision sobre la presencia de la familia durante la
reanimacion? (escoja todas las respuestas que considere)

1) El Paciente  2) La familia  3) La enfermera 4) Elmédico 5) Otros
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49.- ¢{Quién es el MAS ADECUADO para decidir sobre la presencia de la familia durante la
reanimacion? Escoja SOLO UNA respuesta.

1) Paciente  2) Familia  3) Enfermera 4) Médico 5) Otros

50.- ¢Opina que la decision sobre la presencia familiar durante la reanimacion deberia
formar parte de las voluntades anticipadas del paciente? 1) S| 2)NO___

51.- ¢éEn qué unidad trabaja mas a menudo?
1) Urgencias 2) UCI  3) Sociosanitario  4) Planta hospitalaria agudos  5) Residencia

6) C. Externas 7) Hospital/centro de dia 8) Rehabilitacion 9) Otros

52.- Profesidon: 1.- Enfermera 2.- Médico 3.- Otros

53.- Afios de experiencia en enfermeria/medicina:
1) menos de un afio 2) 1-5afios 3)6-10afios 4)11-15afios  5)16-20 afios.

6) mas de 20 aios

54.- Nivel de estudios mas alto completado:

1.) Graduado/Asimilado 4.) Master 5.) Doctorado

55.-Sexo  1.-) Mujer  2.) Hombre

56.- Edad

1) 20-25 afios  2)26-35aifos 3) 36-45 afios 4) 46-55afios 5) mas de 55 afios.

57.- éTiene alguna especialidad en su profesion?

1.-Si. éCuadl? 2)NO
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58.- ¢Cuadl es su area de experiencia clinica?

59.- El principal motivo por el que NO INVITARIA a un familiar a presenciar la reanimacién de
su ser querido es:

60.- El principal motivo por el que SI INVITARIA a un familiar a presenciar la reanimacién de
su ser querido es:

61.- Por favor, comparta con nosotros en el espacio inferior cualquier opinién, experiencia,
ideas o perspectiva sobre la presencia familiar durante la reanimacion

62.- Por favor, comparta con nosotros en el espacio inferior cualquier opinion, experiencia,
ideas o perspectiva sobre la presencia familiar durante los procedimientos invasivos.
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éAlgin comentario o sugerencia que desee realizar?

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION.  vo3/2018
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Anexo 7. Cuestionario castellano Pl

PERCEPCIONES DE ENFERMERAS Y MEDICOS RESPECTO A LA PRESENCIA
FAMILIAR DURANTE PROCEDIMIENTOS INVASIVOS. Programados o no.

En el mundo y en el marco de los derechos de los pacientes, los
profesionales de la salud, los pacientes y las familias estan debatiendo la
cuestién de tener familiares acompafando a su ser querido mientras estan
siendo sometidos a procedimientos invasivos. Sus opiniones sobre este
asunto son de interés para nosotros. Completar este cuestionario es
voluntario. Por favor no ponga su nombre en la encuesta.

Le agradeceriamos que contestase este cuestionario, que le llevara
aproximadamente 8 minutos y le garantizamos que la informacion
recogida sera totalmente confidencial y anénima y sélo se utilizara para
fines relacionados con la investigacion. Si tiene algliin comentario
adicional, puede escribir en el espacio destinado para este fin, al final de Ia
encuesta, mencionando el nimero de la pregunta a la que se refiere.

Definiciones:

Procedimiento invasivo: Una técnica diagndstica o terapéutica que
requiere la entrada a una cavidad corporal o la interrupcién de las

funciones normales del cuerpo.

El procedimiento invasivo presenciado por la familia significa que uno o

mas miembros de la familia, estén presentes en la habitacién mientras su
ser querido esta sometido a un procedimiento invasivo, tanto si es
programado o no.

Grado de invasividad del procedimiento: Riesgo de lesiones que se

pueden provocar al paciente segun la intervencién del procedimiento
invasivo. En la Yale University School of Medicine, han elaborado unas
guias por el grado de invasividad y clasifican los procedimientos de este
modo:
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Bajo riesgo: Flebotomia, extracciones sanguineas, catéteres urinarios y
catéteres endovenosos periféricos, férulas, etc.

Riesgo medio/moderado: Puncidn lumbar, suturas, biopsias, gasometrias

arteriales, sondas nasogastricas, etc.

Riesgo alto: Via central o arterial, paracentesis, toracocentesis,
colostomias, intubacidn, etc.

También destaca que el grado de riesgo depende de las circunstancias.
Muchas gracias por su tiempo y la colaboracion en el proyecto.

Se requiere identificacion numérica para garantizar la no repeticion del
cuestionario, que consta de fecha de nacimiento + 4 ultimos digitos del
DNI. Ejemplo: 29/07/68.- DNI: 77252699W - 2907682699

IDENTIFICACION (Fecha de nacimiento + 4 ultimos digitos DNI):

Por favor, marque el nimero que mejor represente su opinion (grado de acuerdo) con
las siguientes afirmaciones:
1) Muy en desacuerdo 2) En desacuerdo 3) Indiferente 4) De acuerdo 5) Muy de acuerdo

1 A los familiares se les deberia dar la opcidn de estar presentes
mientras su ser querido estd siendo sometido a un procedimiento
invasivo: 1.1 conriesgo bajo 112(3(4]5
1.2 con riesgo moderado/medio |1 [2 (3 |4 |5
1.3 con riesgo alto. 11213 11a]s
2 Los miembros de la familia se aterrorizarian al presenciar la técnica
de un procedimiento invasivo: 2.1 conriesgo bajo 1123 |4]|5
2.2 con riesgo moderado/medio |1 |2 |3 |45
2.3 conriesgo alto. 1123 |4]|5
3 Los familiares tendran dificultades a largo plazo para afrontar el
impacto emocional al haber presenciado un procedimiento invasivo:
3.1 conriesgo bajo 1123 |4
3.2 con riesgo moderado/medio [ 1 [2 3 |4
3.3 conriesgo alto.
1(2(3|4]|5
2
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Por favor, marque el nimero que mejor represente su opinion (grado de acuerdo) con

las siguientes afirmaciones:
1) Muy en desacuerdo 2) En desacuerdo 3) Indiferente 4) De acuerdo 5) Muy de acuerdo

4 El equipo de sanitario podria desarrollar una relacién de cercania
con los familiares que presencien los procedimientos invasivos en
comparacion con los familiares que no los presencien.

3.1 conriesgo bajo 112|345
3.2 con riesgo moderado/medio |1 |2|3 |45
3.3 conriesgo alto. 11213 als
5 Si los miembros de la familia estuvieran presentes, yo estaria mas
nervioso por realizar bien las técnicas de procedimientos invasivos.
3.1 conriesgo bajo 1123 (4|5
3.2 con riesgo moderado/medio 4
3.3 conriesgo alto 1120312
6 Me gustaria estar presente mientras un ser querido es sometido a
procedimientos invasivos. 3.1 con riesgo bajo 1(2(3(4]5
3.2 con riesgo moderado/medio |1 |2 |3 |4
3.3 conriesgo alto 1121312
7 Los pacientes NO quieren que sus familiares estén presentes
durante los procedimientos invasivos 112|345
8 El equipo sanitario se esforzaria mds si los miembros de la familia 1(2(3(4]5
estuvieran presentes durante los procedimientos invasivos
9 Los familiares que presencien una procedimiento invasivo fallido 112(3(4]|5
tendran una mejor comprension sobre lo acontecido.
10 Si mi ser querido esta en un procedimiento invasivo, deberian 1123 (4|5
permitirme estar presente, ya que soy enfermera/o o médico/a
11 La presencia de familiares interferira en las técnicas de
procedimientos invasivos: 11.1 con riesgo bajo 1(2(3(4]5
11.2 con riesgo moderado/medio |1 [2 |3 |4 |5
11.3 conriesgo alto. 11213205
12 Los familiares que presencian los procedimientos invasivossonmas |1 |23 |4|5
propicios a denunciar.
13 El equipo sanitario, no trabajaria tan bien si los familiares estan
presentes durante las técnicas del procedimiento invasivo:
3.1 con riesgo bajo 1123 |(4]|5
3.2 con riesgo moderado/medio |1 |2 |3 |4
3.3 conriesgo alto 1121312
14 Los profesionales sanitarios con los que trabajo no apoyan la
presencia familiar durante los procedimientos invasivos:
3.1 conriesgo bajo 1123 (4|5
3.2 con riesgo moderado/medio 4|5
3.3 conriesgo alto 11213 als
3
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Por favor, marque el niimero que mejor represente su opinion (grado de acuerdo) con
las siguientes afirmaciones:
1) Muy en desacuerdo 2) En desacuerdo 3) Indiferente 4) De acuerdo 5) Muy de acuerdo
15 Los familiares que hay en la unidad en donde trabajo prefieren estar
presentes durante la realizacion de procedimientos invasivos:
3.1 conriesgo bajo 112|3(4]|5
3.2 con riesgo moderado/medio |1 (2|3 |4 |5
3.3 conriesgo alto. 1 4
16 Es beneficiosa para los pacientes. 112|31(4]|5
17 Es beneficiosa para las familias. 1123 (4]|5
18 Es beneficiosa para las enfermeras 112|3(4|5
19 Es beneficiosa para los médicos 112(3(4]|5
20 Deberia formar parte del cuidado centrado en la familia 1123 1(4]|5
21 Tendra un efecto positivo en la encuesta de satisfaccién del cuidado |1 | 2|3 |4 |5
hospitalario del paciente
22 Tendra un efecto positivo en la encuesta de satisfaccién con el 112|31(4|5
hospital por parte de la familia.
23 Tendra un efecto positivo en la encuesta de satisfacciéon del cuidado |1 | 2|3 |4 |5
hospitalario de la enfermera.
24 Tendra un efecto positivo en la encuesta de satisfaccion del cuidado |1 | 2|3 |4 |5
hospitalario del médico.
25 La presencia de los miembros de la familia durante los 112|3(4]|5
procedimientos invasivos es un derecho que deberian tener todos
los pacientes.
26 La presencia de los miembros de la familia durante los
procedimientos invasivos es un derecho que deberian tener todos 112|31(4|5
los familiares.
4
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Por favor, lea cada item numerado a continuacidon y marque con un circulo el nlimero para
indicar cuanto confia en si mismo en que podria realizar las técnicas de procedimientos
invasivos con los familiares presentes.
1) Ninguna confianza 2) No mucha confianza 3) Un poco de confianza 4) Bastante confianza
5) Mucha confianza.
27 Podria informar a los familiares presentes durante el desarrollo de
las técnicas invasivas (realizadas habitualmente o no):
3.1 conriesgo bajo 1123 (4|5
3.2 con riesgo moderado/medio 4
3.3 conriesgo alto 1121314
28 Podria administrar medicacién durante los procesos invasivos
presenciados por familiares: 3.1 conriesgo bajo 112(3(4]5
3.2 con riesgo moderado/medio |1 | 2 45
3.3 conriesgo alto 11213145
29 NO PROCEDE.
30 NO PROCEDE
31 Podria comunicarme de forma efectiva con el resto del equipo
sanitario durante un proceso invasivo presenciado por familiares:
3.1 conriesgo bajo 1123 |4]|5
3.2 con riesgo moderado/medio |1 |2 |3 [4 |5
3.3 conriesgo alto 1|2 4
32 Podria mantener la dignidad del paciente durante un proceso
invasivo presenciado por familiares: 3.1 con riesgo bajo 1123 |4]|5
3.2 con riesgo moderado/medio |1 |23 |4 |5
3.3 conriesgo alto 112131als
33 Podria identificar a los familiares que tengan comportamientos 112(|3(4]|5
adecuados durante los procedimientos invasivos.
34 Podria preparar a los familiares para acceder a la habitacién en 1123 (4|5
donde se estd realizando el procedimiento invasivo de su ser
querido.
35 Podria conseguir que los médicos que asistan al paciente apoyen la 112(3(4]|5
presencia familiar durante un procedimiento invasivo de su ser
querido.
36 Podria acompaniar a los familiares que estan presenciando latécnica |1 |2 |3 |4 |5
de procedimientos invasivos de su ser querido.
37 Podria informar al equipo sanitario que el procedimiento invasivo 112(3(4]5
estd siendo presenciado por familiares.
38 Podria proporcionar medidas de confort a los familiares presentes 112(|3(4]|5
durante los procedimientos invasivos de su ser querido
39 Podria identificar las necesidades espirituales y emocionales de los 112(3|4]5
familiares presentes durante los procedimientos invasivos de su ser
querido.
40 Podria animar a los familiares a hablar con su ser querido durante 1123 (4|5
los procedimientos invasivos
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Por favor, lea cada item numerado a continuacién y marque con un circulo el niimero para
indicar cuanto confia en si mismo en que podria realizar las técnicas de procedimientos
invasivos con los familiares presentes.

1) Ninguna confianza 2) No mucha confianza 3) Un poco de confianza 4) Bastante confianza

5) Mucha confianza.

41 Podria delegar funciones a otras enfermeras para apoyar a los 1(2(3 4|5
familiares presentes durante los procedimientos invasivos de su ser
querido.

42 Podria informar a los familiares después de la realizaciéon de técnicas |1 |2 |3 |4 |5

de procedimientos invasivos:

43 Podria coordinar el seguimiento del duelo de los familiares después |1 | 2|3 |4 |5
de un procedimiento invasivo si fuera necesario.

44 éLe gustaria que sus familiares estuvieran presentes, si fuera un
paciente que estd siendo sometido a un procedimiento invasivo:

44.1 con riesgo bajo 1(2(3 (4|5

44.2 con riesgo moderado/medio 112|3(4]5

44.3 con riesgo alto 11213 5

Por favor, seleccione una respuesta:

45.- ¢Ha presenciado alguna vez algun procedimiento invasivo de un miembro de su familia?
1) sl 2) NO

46.- ¢Cuantas veces ha invitado a un familiar a presenciar un procedimiento invasivo de un

ser querido? 1) Nunca 2) Menos de 5 veces 3) Mds de 5 veces

47.- ¢éEn qué unidad trabajé la ultima vez que invitdé a un familiar a presenciar un
procedimiento invasivo?

1) Urgencias 2) UCI 3) Sociosanitario 4) Planta hospitalaria agudos 5) Residencia

6) Consultas 7) Hospital/centro de dia  8) Rehabilitacion ~ 9) Otros

48.- ¢{Quién deberia tomar la decision sobre el acompainamiento de la familia durante un
proceso invasivo? (escoja todas las respuestas que considere)

1) El Paciente  2) Lafamilia  3) Laenfermera 4) Elmédico 5)Otros
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49.- ¢{Quién es el MAS ADECUADO para decidir sobre la presencia de la familia durante el
procedimiento invasivo? Escoja SOLO UNA respuesta.

1) Paciente  2) Familia  3) Enfermera 4) Médico 5) Otros

50.- ¢Opina que la decision sobre la presencia familiar durante la realizaciéon de
procedimientos invasivos deberia formar parte de las voluntades anticipadas del
paciente? 1)SI 2)NO___

51.- ¢En qué unidad trabaja mas a menudo?
1) Urgencias 2) UClI  3) Sociosanitario  4) Planta hospitalaria agudos  5) Residencia

6) C. Externas 7) Hospital SS /centro de dia 8) Rehabilitacion 9) Otros

52.- Profesion: 1.- Enfermera 2.- Médico 3.- Otros

53.- Afios de experiencia en enfermeria/medicina:

1) menos de un afio 2)1-5afios 3)6-10afios 4) 11-15 afios 5)16-20 afios. 6) mas de 20 afios

54.- Nivel de estudios mas alto completado:

1.) Graduado/Asimilado 2.) Master 3.) Doctorado  4) Posgrado.

55.-Sexo  1.-) Mujer  2.) Hombre

56.- Edad

1) 20-25 afios  2)26-35afios  3) 36-45 afios  4) 46-55 afios  5) mas de 55 afios.

57.- ¢Tiene alguna especialidad en su profesion?

1.-Si. ¢Cual? 2) NO
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58.- ¢Cudl es su drea de experiencia clinica?

59.- El principal motivo por el que NO INVITARIA a un familiar a presenciar un procedimiento
invasivo de su ser querido es:

60.- El principal motivo por el que SI INVITARIA a un familiar a presenciar el procedimiento
invasivo de su ser querido es:

61.- Por favor, comparta con nosotros en el espacio inferior cualquier opinidn, experiencia,
ideas o perspectiva sobre la presencia familiar durante los procedimientos invasivos

¢Algin comentario o sugerencia que desee realizar?

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION. vo1/2019
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