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RESUMEN

Introduccién: El término de Sindrome Post-cuidados intensivos (PICS) abarca un
conjunto de problemas de salud (fisicos, mentales y cognitivos) que afecta entre un 50-
80% de los pacientes desde su ingreso en UCI hasta afios después del alta. La evidencia
en torno a la experiencia de implementacion de consultas de seguimiento post UCI es
escasa, siendo necesario explorar las vivencias de los usuarios para identificar sus
necesidades y demandas, asi como desafios en el acompafiamiento para garantizar una
adecuada continuidad de cuidados y estimular nuevas formas de seguimiento dirigidas
por enfermeria.

Obijetivo: Explorar el proceso de recuperacion de los pacientes supervivientes seguidos
en una consulta de Sindrome Post-UCI.

Metodologia: Se llevé a cabo un estudio cualitativo desde la propuesta de la Teoria
Fundamentada considerando la corriente socioldgica del interaccionismo simbolico y
orientando la mirada hacia el objeto de estudio desde la nocion de Proceso Psicosocial
Basico. Se llevd a cabo un muestreo de tipo intencional por propdsito. De cara a la
recogida de datos, se han realizado cuatro entrevistas en profundidad. El analisis de los
datos ha seguido la propuesta de la Teoria Fundamentada.

Resultados: Los resultados provisionales del estudio destacan cinco tematicas (a modo
de categorias muy preliminares) como aspectos criticos: mi espacio propio, sentirse
cuidado, mi nueva realidad, la recuperacion y “la otra recuperacion”, recursos de ayuda
y barreras.

Conclusiones: EIl sindrome post-UCI adquiere una entidad importante en las personas
que lo sufren que necesita ser explorado en su totalidad para proporcionar un bienestar
fisico, psicoldgico y social de una manera integral y holistica de forma individualizada.
La integracion del profesional de Enfermeria como intervencion reglada y sistematizada
ofrece una excepcional oportunidad de trabajo en el acompafiamiento a las personas

afectadas y sus familiares en favor de una transicién sana.

Palabras clave: Unidades de Cuidados Intensivos, supervivencia, resultados de cuidados

criticos, cuidados posteriores, atencion de enfermeria.



ABSTRACT.

Introduction: The Post Intensive Care Syndrome (PICS) includes health problems, such
as physical, mental and cognitive. It affects to 50% - 80% of the patients that have been
in an ICU, since their first day in it. There is very low evidence of the implementation
of following-up consultations. This makes necessary for us to explore the experience of
the users, so we can identify their needs and demands to ensure a good continuity of
care and to develop new follow-up strategies conducted by nurses.

Obijective: To explore the recovery process of the survivors followed-up in a PICS
consultation.

Methodology: A grounded theory study was carried out considering the sociological
framework of Symbolic Interactionism looking for the idea of Basic Psychosocial
Process. Participants were selected by purposeful sampling. Four deep interviews where
done to pick up information. The Grounded Theory analysis has been used to analyze
all the information and data.

Results: The provisional results of the study present highlights of five themes
(preliminary cathegories): my own space, feeling taken care of, my new reality, the
recovery and the “other recovery”, help resources and barriers.

Conclusion: The Post Intensive Care Syndrome (PICS) becomes very important in those
people who suffer it. The PICS needs to be totally explored so it can provide physical,
psychological and social well-being in an integral and holistic individual way. It is a
great opportunity for the Nurses to be part of waking by the patients and their families
providing support and contributing to recovery. This assignment should be integrated as

something regular and organized.

Key words: Intensive Care Units, survivorship, critical care outcomes, aftercare, nursing

care.



1. INTRODUCCION.

De forma tradicional el objetivo de la Medicina Intensiva ha sido disminuir la
mortalidad de los pacientes. La alta tecnificacion de dichos Servicios, asi como la
evolucion en la implantacion de protocolos y guias de actuacion frente a intervenciones
precoces en multiples situaciones de riesgo, ha contribuido, en primer lugar, a una
mayor efectividad de la medicina actual a pesar de aumentar su agresividad y, en
segundo lugar, a una creciente disminucion de la tasa de mortalidad y mejoria de la tasa
de supervivencia, sin existir, en el momento actual, mejoria en el pronostico a largo
plazo de los pacientes supervivientes a un ingreso en UCI. Debido al envejecimiento
progresivo de la poblacién, nos encontramos ante una transicion demografica en la que
tratamos en las Unidades de Cuidados Intensivos (UCIs) a pacientes de mayor edad, con
presencia de pluripatologia y limitaciones funcionales que precisan un abordaje
renovado.(1,2) Es por ello por lo que ha surgido la necesidad de modificar el
planteamiento asistencial a causa del cambio progresivo que ha experimentado el perfil
del paciente critico, evolucionando asi hacia una asistencia sanitaria ajustada a
necesidades distintas, con diferentes criterios de calidad que permitan la seguridad de
este tipo de pacientes altamente vulnerables. (3) El grupo poblacional perteneciente a
mayores de 65 afios representa un 55% de las estancias hospitalarias, con lo cual la
presencia de este grupo de edad en las Unidades de Cuidados Intensivos también ha
experimentado un aumento creciente. Diversos estudios demuestran que la edad no es el
factor mas determinante tanto en el prondstico de gravedad del paciente critico como en
el éxito de su recuperacion post UCI. Sin embargo, si se muestra como factor clave la
situacion basal en la que se encuentra la persona previamente a su ingreso en UCI (4).

Nos encontramos ante pacientes inmersos en una situacion de fragilidad, entendida ésta
como un estado dinamico que afecta al funcionamiento fisico, psicoldgico y social del
individuo aumentando el riesgo de efectos adversos progresando hacia la discapacidad y
la dependencia (5). Se trata de un proceso que puede afectar a pacientes sanos,
estrechamente relacionado con el aumento de la mortalidad en pacientes criticos, y no

siempre es identificado por parte del personal sanitario en los pacientes que atendemos,
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teniendo un gran impacto en la identificacion de los cuidados tanto durante su ingreso

en UCI como en el seguimiento posterior (4).

Este concepto de fragilidad se encuentra necesariamente vinculado a esa situacion basal
mencionada pre-UCI como estado de vulnerabilidad, al desequilibrio e inconsistencia
sufrido por estos pacientes que se sienten incapaces de enfrentarse a su nueva situacion
(6,7).Diversos autores han tratado de conceptualizar dicha vulnerabilidad como un
estado experiencial y emocional, basado en las experiencias individuales que provocan
el hecho de sentirse amenazado o desprotegido, describiendo tales fendmenos desde el
punto de vista de cdmo lo entiende la propia persona que lo sufre, en vez de ser
evaluado de forma externa de acuerdo a patrones normativos establecidos. Dicho
abordaje elimina las diferencias que pueden producirse en el proceso de recuperacion
entre las necesidades percibidas por el propio paciente y las intervenciones programadas
por la persona que las evalGa (8). En el intento de objetivar y cuantificar dicho estado
experiencial de vulnerabilidad, el modelo aportado por Rogers (1997), establece una
valoracion de la disponibilidad de recursos personales y del ambiente con que cuentan
las personas para protegerse frente al dafio, explicando asi los diferentes estados de
recuperacion entre distintas personas con la unica caracteristica comdn de haber sufrido
una enfermedad critica y estableciendo distintos grados de vulnerabilidad (9).

Como consecuencia de la situacion actual de la evolucion de las UCls y el tipo de
pacientes atendidos, emerge una nueva condicion médica a la par que respuesta humana
bajo el término de Sindrome Post-Cuidados Intensivos (Post Intensive Care Syndrome
[PICS]). Este, abarca un conjunto de problemas de salud que permanecen después de la
enfermedad critica y que se estima afecta a entre un 50-80% de los pacientes
supervivientes de UCI. Estos sintomas son clasificados en tres grandes categorias:
fisicas (debilidad muscular), mentales (trastorno estrés postraumatico, ansiedad,
depresidn), cognitivas (alteraciones de la memoria, de la funcion ejecutiva, del lenguaje,
de la atencion y alteracion en las habilidades visuales-espaciales) y sociales (pérdida rol
respecto a su vida anterior). Estos problemas surgen durante el ingreso en UCI y pueden
perdurar entre 1 y 9 afios posteriores al alta (10). Asi mismo, este sindrome afecta a los
familiares (PICS-F), apareciendo tanto sintomas psicoldgicos, tales como ansiedad,
depresion y estrés postraumatico, como sintomas fisicos, producidos fundamentalmente
por sobrecarga del cuidado de su familiar postcritico (fatiga, alteraciones del suefio,

sedentarismo, alimentacién desequilibrada, falta de adherencia al tratamiento),
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afectando por tanto a sus relaciones sociales y laborales, constituyendo fuente de
conflictos personales y familiares que perduran en el tiempo al alta hospitalaria (11). La
prevencion del Sindrome Post-UCI durante la estancia critica ha cobrado vital
importancia en las actividades diarias en un Servicio de Cuidados Intensivos. Para ello
se ha implantado un paquete de medidas denominado ABCDEF que ha supuesto
cambios drasticos en el manejo que se habia dado histéricamente en el paciente critico,
pero con demostrada evidencia en un importante estudio de cohortes multicéntrico entre
68 UCIs americanas (Caring for Critically Il Patients with the ABCDEF Bundle:
Results of the ICU Liberation Collaborative in Over 15.000 Adults. Octubre 2018). En
dicho paquete se consideran como actuaciones preventivas principales en la atencion
critica durante la estancia en UCI: un adecuado manejo de analgesia y sedacion;
prevencion de delirium; movilizacidén precoz; soporte nutricional adecuado; atencion
centrada en la persona, en la implicacion, compromiso y empoderamiento de los
familiares; y formacion permanente del equipo profesional. Se trata pues de formar un
nuevo equipo hasta ahora inexistente, paciente, familiares y profesionales (12). Ya es un
hecho constatado el que la atencion al paciente critico no puede quedar exclusivamente
dentro de la UCI, ya no se trata solamente de ofrecer soporte vital y calidad asistencial
al enfermo critico durante su estancia en UCI, sino también después de haber superado
la enfermedad critica, con el fin de conseguir la reincorporacion de la persona a sus
actividades habituales en las mejores condiciones de salud tanto fisicas como mentales
(13, 14).

Dentro de este mismo marco de actuacion de Humanizacion, es creada, en el Hospital
Universitario de la Paz, una consulta especifica para el seguimiento de estos pacientes
denominada Consulta del Sindrome Post-UCI, con el fin de poder mejorar la calidad de
vida de estos pacientes y sus familiares. Humanizando adquirimos una actitud en la que
personalizamos la asistencia a cada individuo, en el caso de este trabajo, a la experiencia
vivida por cada uno de esos pacientes y sus familiares en su proceso de recuperacién
(15). La prevencion, el manejo y el seguimiento del sindrome post UCI aparecen como
linea estratégica dentro de dicho Plan de Humanizacion, siendo de vital importancia en
la atencion del paciente critico, sumergido entre multiples aparatajes y olvidando, en
muchas ocasiones, esa vertiente humana y emocional del paciente y sus familiares que
se ha pretendido enfatizar en los ultimos afios. Es por ello por lo que en septiembre de

2015 se cre6 un Comité Técnico formado por distintos profesionales expertos y se
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establecieron ocho lineas estratégicas de trabajo, siendo una de ellas la prevencion,
manejo y seguimiento del sindrome post UCI. El Hospital Universitario La Paz de
Madrid fue el primer Hospital en Espafia en crear una consulta destinada a atender este
tipo de pacientes. Tras recibir el alta, el paciente de la UCI, pasados unos dias, es
evaluado en planta de hospitalizacion por el Servicio de Medicina Intensiva para valorar
su inclusion en la Consulta Sindrome Post-UCI. La consulta esta formada por un equipo
multidisciplinar: personal médico y de enfermeria, foniatras, fisioterapeutas y
rehabilitadores, junto al Servicio de Psiquiatria y Rehabilitacion, que tratan de detectar y
ofrecer seguimiento a los sintomas del PICS (evaluacién fisica, respiratoria, fuerza
muscular, funcional y de calidad de vida, valoracién psicoldgica y cognitiva),
estableciendo revisiones dependiendo de las necesidades de cada paciente (10).
Actualmente, la existencia de este tipo de consulta en los hospitales espafioles que
cuentan con Unidad de Cuidados Intensivos ya es una realidad y se ha ido extendiendo
de manera paulatina, tratando de minimizar de esta manera el impacto de la enfermedad

critica, promocionando asi la calidad de vida de los pacientes y sus familias.

Junto a la deteccion y seguimiento de dichos sintomas, resulta indispensable explorar la
experiencia del sobreviviente y el impacto de su enfermedad critica en su propia
capacidad de recuperacién para comprender y abordar en su totalidad el PICS (16).
Dichas experiencias constituyen una herramienta esencial para determinar qué
intervenciones han de ser implementadas en la Consulta Sindrome Post-UCI para
ofrecer una atencién integral y efectiva de acuerdo a las necesidades individuales de
cada paciente y sus familiares. Es importante, como ya se ha mencionado anteriormente,
identificar objetivos y metas reales de acuerdo al estado de salud y situacion basal pre-
UCI. En la atencién y prestacion de cuidados a los pacientes criticos durante su ingreso
en UCI, es preciso que el profesional de Enfermeria combine determinados
conocimientos, habilidades y competencias que aseguren la integridad fisica,
psicolégica, social y espiritual de los pacientes, dadas sus condiciones extremas de
vulnerabilidad e indefensién. Implica una relacion de compromiso con la persona
cuidada en base a su experiencia unica e individual de enfermedad, que resulta
indispensable extenderla durante todo el proceso de recuperacion, teniendo en cuenta la
percepcion de las personas implicadas para poder describir en su totalidad dicho
proceso, con el objetivo de obtener el mayor grado de coherencia entre las expectativas

del paciente sobre los cuidados enfermeros esperados o necesitados y los que realmente
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recibe en beneficio de un proceso de recuperacion con mayor éxito y satisfaccion (17).
Los pacientes y familiares se ven abocados a una situacién de dificil manejo en la que
deben elaborar su perspectiva de recuperacion, Unica para cada una de las personas. Es
por ello que resulta necesario la exploracion e identificacion de necesidades
individuales en ese camino hacia la recuperacion durante el seguimiento sistematico

posterior a la estancia en la UCI (18).

El concepto de recuperacion (“recovery”) hace referencia al modo en que una persona
vuelve a retomar el control de sus funciones o al estado de salud que poseia
previamente. Es una experiencia entendida y vivida de forma Gnica e individual por
cada una de las personas (19). Conseguir este resultado conlleva un largo y tortuoso
camino que ha de ser identificado, abordado y acompafiado en cada una de sus fases por
el profesional sanitario para llevar a cabo intervenciones eficaces. Las secuelas
producidas por la enfermedad critica que requiere ingreso en UCI producen un deterioro
importante en la calidad de vida del paciente. Sin embargo, la literatura sigue mostrando
lagunas en el proceso de continuidad asistencial a estos pacientes, encontrandose éstos
ante un manejo descoordinado y fragmentado dependiendo, en la mayoria de las
ocasiones, del interés personal del médico responsable y no de un proceso reglado y
sistematizado (resultando éste fundamental tanto para la deteccion de las secuelas post
UCI como para mejorar la atencion a los pacientes en su prevencion durante el ingreso).
La inexistencia de este seguimiento coordinado imposibilita a las personas identificar
sus propios problemas y limitaciones, asi como el modo de afrontarlos. Los pacientes y
sus familias son dados de alta sin herramientas y posibilidades necesarias para cubrir

sus necesidades, encontrandose ante una situacion de desvalimiento (20).

Es, en este contexto de seguimiento multidisciplinar y reglado, en el que resulta
fundamental tener presente el abordaje y rol de acompafiamiento enfermero,
implementando en consulta intervenciones y actividades de cuidado congruentes con las
necesidades auto-percibidas por los pacientes a través de un modelo de cuidados
centrado en la persona. Esto implica el conocimiento de sus experiencias individuales
en el proceso de recuperacion y los elementos que han intervenido en dicho proceso con
el fin de aumentar su calidad de vida e integrar sus limitaciones adquiridas a su vida
cotidiana (mas alla de la curacion de las lesiones diagnosticadas) (21). Los objetivos,

valores, creencias y preferencias de cada persona conforman una determinada actitud
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ante la enfermedad y discapacidad que ha de ser identificada con el fin de establecer una
relacion basada en la autonomia, capacitando, de esta manera, a la persona para

afrontar con éxito su proceso de recuperacion (22).

Ligado al concepto de “recovery”, desde esta nocion de proceso, resulta interesante traer
a colacion varios modelos enfermeros que nos permiten trabajar con el paciente en un
nuevo ajuste y adaptacion de su nueva vida, de un nuevo yo consiguiendo una nueva
perspectiva de normalidad. Un proceso lento y progresivo en el que la persona sea capaz
de conocer, entender y aceptar el porqué de sus sintomas y adquirir capacidades,
habilidades y herramientas, ofreciéndoles recursos externos e identificando recursos
internos de cada una de las personas para conseguir esta aceptacion (13). La teoria de
las transiciones (Meleis) nos aporta una guia excepcional en la practica enfermera,
aplicable al contexto en el que viven y sufren estas personas en su proceso de
recuperacion, permitiéndonos asi valorar patrones de respuestas tanto adaptativas como
ineficaces con el fin de mejorar la transformacion de la persona y su entorno mediante
el trabajo de proceso de afrontamiento en su cambio fisico, mental y social. Este modelo
de adaptacion constituye una poderosa herramienta de formacién hacia pacientes y
familiares enfocada al manejo de situaciones percibidas como estresantes (23). Su
investigacion se centrd en personas que no hacen transiciones saludables y el
descubrimiento de intervenciones que las facilitarian. Comenzd a desarrollar la
suplementacion del rol como terapéutica de Enfermeria para ayudar a los pacientes a
realizar una transicion saludable gestionando sus nuevas situaciones o entornos,
estableciendo una relacion eficaz entre el profesional de Enfermeria y el paciente en la
que se negocian las transiciones satisfactorias. Por su exhaustividad, aplicabilidad y
afinidad con la salud, la teoria de las transiciones se ha aplicado a muchos fenémenos
humanos de interés y preocupacion por los profesionales de Enfermeria, siendo util para
explicar transiciones de salud y enfermedad, como lo es el proceso de recuperacion
después de haber sufrido una enfermedad critica. Ademas, la teoria de las transiciones
guiaré el desarrollo de la terapéutica de enfermeria coherente con la experiencia Unica
de los pacientes y sus familias en transicion, promoviendo respuestas saludables,
apoyando asi la utilidad y aplicabilidad de dicha teoria para la investigacion y practica
enfermera. En esta linea, se considera relevante trabajar, ademas, con el concepto de
“disrupcion biografica”, planteado por Michael Bury en un estudio con un grupo de

pacientes afectados por artritis reumatoide. A través de este concepto hace referencia a
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los cambios que la persona experimenta producidos por la enfermedad. Se trata de
cambios que son vividos como una alteracion en lo que consideraba su trayectoria
normal de vida, provocando sensaciones tales como dolor, sufrimiento, miedo,
incertidumbre... Esta condicion conlleva a la persona a la reorganizacion de sus
actividades personales y comunitarias movilizando distintos recursos ante dicha
situacion critica. Implica un replanteamiento de la biografia de la persona, incluso de su
propia identidad (24), articulandose asi dicho concepto con la pérdida del self en la
enfermedad crénica de Katy Charmaz (25). Esta autora analiza el proceso de pérdida del
“yo” entendido como el proceso de cambio del yo anterior por el nuevo yo amenazado
por el sufrimiento y la incertidumbre. La persona entra en un proceso ciclico siempre en
términos de “pérdida”, viviendo una vida restringida, con un creciente aislamiento
social y emocional, convirtiéndose finalmente en una carga, constituyendo una fuente
de importante estrés y frustracion tanto para la persona que lo sufre como para sus
familiares y red de relaciones sociales. ElI acompafiamiento enfermero supone brindar
esa colaboracion y facilitacion en las transiciones experimentadas por cada una de las
personas afectadas a través de intervenciones que respondan a la capacidad de hacer
frente a las distintas amenazas vividas y ayudando a recuperar el sentido de integridad
perdido a nivel personal, familiar y comunitario. Explorar y establecer intervenciones
basadas en esa deteccion de la vulnerabilidad como experiencia Unica vivida por la
persona aporta interesantes conocimientos a la Enfermeria en los procesos de
acompariamiento descritos (8).

Tras la revision bibliografica inicial existen estudios centrados en la deteccion,
frecuencia y seguimiento de los sintomas, pero existe un vacio asistencial respecto a la
experiencia del sobreviviente y su influencia en la capacidad de recuperacion, sin
identificar claramente cuales son las barreras y facilitadores encontrados (26). El
seguimiento enfermero en este tipo de pacientes ha mostrado ser un medio importante y
necesario para optimizar la recuperacion al alta de la UCI ofrecido como medio de
apoyo. Sin embargo, debido a la escasez y heterogeneidad de los resultados de estudios
previos, esta intervencion de seguimiento enfermero necesita ser explorada e
investigada para conocer los desafios experimentados por los pacientes, estimular
nuevas formas de seguimiento de pacientes post UCI dirigidas por personal de
Enfermeria garantizando asi la seguridad del paciente asi como los beneficios ya
contrastados tales como mayor supervivencia, menor nimero de reingresos en UCI,

mayor destreza ante manejo de complicaciones surgidas al alta creando un proceso de
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continuidad hasta ahora inexistente, afiadido ademas, el beneficio que aportaria a los
pacientes y sus familiares la sensacion subjetiva de control de su propio proceso de
recuperacion, asi como la posibilidad de soporte de ayuda a través del personal de
Enfermeria en el manejo experimentado en usuarios tecnoldégicamente dependientes a
distintos posibles dispositivos en los cuidados post-criticos (27, 28). En consecuencia,
en el presente estudio se desarrolla una investigacion orientada al paciente con el fin de
conseguir la individualizacién y la particularizaciéon en busca de cuidados e
intervenciones personalizadas mediante toma de decisiones compartidas, adaptadas a las
preferencias de los pacientes (22). El profesional de Enfermeria posee la
responsabilidad de proveer el derecho a la persona atendida, guiar una transformacion
que haga posible los cambios necesarios en sus condiciones de vida y situacion de
salud. Nos encontramos ante un colectivo de personas con un alto grado de
vulnerabilidad al perder o tener mermada la capacidad para actuar y protegerse frente al
dafio, por lo que el personal enfermero posee una posicion Unica y privilegiada desde el
desempefio del rol de abogacia enfermera para proveer de voz y autodeterminacion al
paciente/usuario y atender y dar respuesta a sus necesidades desde una perspectiva de
justicia social tratando de erradicar los factores que arrojan a las personas a situaciones
tan injustas y evitables. Para ello resulta imprescindible un aumento de conciencia de la
enfermedad y necesidades especificas de los distintos grupos poblacionales a los que
atendemos, asi como la adquisicion de los conocimientos que nos aporten las
herramientas oportunas para otorgar informacién y atencién efectiva a los pacientes. El
profesional de Enfermeria ha de proseguir en su labor investigadora liderando los
cambios emergentes en las sociedades actuales y haciendo visible nuestra perspectiva de

cuidado hacia las poblaciones méas vulnerables (29).
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OBJETIVOS.

Desde esta puesta en escena de los principales conceptos que dan soporte a nuestra
pregunta de investigacion y la justificacion de la actualidad, novedad y pertinencia de la

misma nos planteamos los siguientes objetivos de estudio:

OBJETIVO GENERAL:
Explorar el proceso de recuperacion de los pacientes supervivientes seguidos en una

consulta de sindrome post-UCI.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:
e Explorar la conceptualizacion que los pacientes hacen del proceso de
recuperacion.
e Identificar fases del proceso de recuperacion.
e ldentificar recursos de ayuda o0 estrategias favorecedoras del proceso de
recuperacion.
e Explorar la percepcion que manejan en torno a la consulta post-UCI como

elemento o recurso de ayuda.
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2. METODO.

En coherencia con la naturaleza y el contenido de las preguntas y objetivos de
investigacion, se ha llevado a cabo un estudio cualitativo, con el objetivo de entender
los fendmenos sociales desde la propia perspectiva del actor considerandose que la
realidad que importa es la que las personas perciben como significativo (33).

En los dltimos afios se ha dado un importante crecimiento en la investigacion enfermera
mediante estudios cualitativos para poder dar respuesta a distintos problemas o
situaciones de salud con determinadas caracteristicas que precisan este abordaje para
poder ser estudiados, oportuno para el conocimiento de valores, creencias y actitudes
relacionadas con el proceso salud/enfermedad, contribuyendo asi a la prestacion de
cuidados de calidad, adaptados a las necesidades de las personas de las que se cuida
(34). La vision holistica con la que ha de trabajar Enfermeria sobre la persona, que
entiende al ser humano como un ser biopsicosocial y reconoce a cada individuo como
ser unico, necesita de un tipo de investigacion como es el de tipo cualitativo para poder
estudiar a las personas y a su entorno de forma global, con una mirada integral y en toda
su complejidad (35).

Considerando la intencion de explorar un proceso a lo largo del tiempo, dentro de las
estrategias cualitativas, se ha llevado a cabo un estudio de Teoria Fundamentada
considerando la corriente socioldgica del Interaccionismo Simbdlico y orientado el
proceso de investigacién hacia el proceso de recuperacion en tanto que Proceso
Biopsicosocial Basico. La Teoria Fundamentada fue desarrollada por Glaser y Strauss
en 1967, también denominada ‘“el método de comparacion constante” por ser €sta la
estrategia de andlisis de datos, mediante el cual el investigador simultineamente
codifica y analiza los datos para desarrollar conceptos (36), Yy sustentandose en la
teoria del Interaccionismo Simbdlico (Mead, 1934), constituido por tres premisas
fundamentales (Blumer, 1969): los seres humanos actlan ante las cosas con base al
significado que éstos tienen para ellos; el significado de estas cosas se deriva de la
interaccion social que se tiene con los otros; y que estos significados se manejan y
transforman por medio de los procesos interpretativos usados por la persona en las

distintas situaciones en las que se encuentra.
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El objetivo principal de este disefio consiste en estudiar fendmenos sociales en
contextos naturales y generar teoria que expliquen el fendmeno estudiado, por lo que
resulta idéneo para estudiar los procesos de temporalidad, fases o cambios. Es por ello
por lo que se ha decidido plantear la Teoria Fundamentada para explorar la experiencia
vivida por los pacientes en su proceso de recuperacion despuées de haber sobrevivido a
una enfermedad critica como proceso de transicion. En el caso de este trabajo los datos
se han recogido a través de entrevistas en profundidad, siendo por tanto fuente de datos
la interaccion humana, con el fin de esbozar los procesos que conforman dicha
interaccion, concepto denominado Proceso Psicosocial Basico y que nos aportara el
conocimiento de las condiciones de la accion de cada uno de los individuos, las
estrategias que emprenden las personas para resolver los problemas a los que se

enfrentan, asi como sus efectos o consecuencias (36).

3.1 AMBITO DE ESTUDIO

El estudio se ha llevado a cabo en la Unidad de Sindrome Post UCI en el Hospital
Universitario de La Paz (HULP), hospital de tercer nivel dentro del Servicio Madrilefio
de Salud (SERMAS) y vinculado con el Servicio de Medicina Intensiva, formando
equipo con el Servicio de Psiquiatria y Rehabilitacion. Esta consulta fue creada en el
altimo trimestre 2016 siendo el primer Hospital en la Comunidad de Madrid en
implantar dicha iniciativa. Su objetivo fundamental es conocer y minimizar las secuelas,
producidas por el ingreso en UCI, que permanecen en el tiempo y que necesitan un
seguimiento posterior, hasta ese momento inexistente. Para ello, se establecieron una
serie de medidas preventivas durante la estancia de los pacientes en la UCI vy,
posteriormente, se implantd un seguimiento por parte del Servicio de Medicina
Intensiva, quien evalla y valora a los pacientes en riesgo de desarrollo de PICS en la
planta de hospitalizacion tras ser dados de alta en la UCI para su inclusion (o no) en
dicha consulta externa, con una agenda abierta exclusivamente para ello. Los pacientes
son citados a los tres meses del alta hospitalaria y, en funcién de las necesidades
individuales, se programan consultas sucesivas cada 3, 6 y/o 12 meses hasta recibir el
alta segun criterio medico. Desde esta consulta los pacientes son derivados a los
especialistas pertinentes de acuerdo a las lesiones presentadas por cada uno de los

pacientes.

20



Actualmente, la agenda presenta 83 pacientes en seguimiento, incluidos tras ser
realizada una valoracion fisica, psicoldgica y cognitiva, asi como una evaluacion de la
calidad de vida y valoracion familiar (37). El tiempo medio de seguimiento oscila entre
9 y 18 meses segln la severidad de los sintomas, obteniendo mayor demanda por parte
de pacientes con sintomatologia psiquiadtrica tales como ansiedad, depresion,

persistencia de pesadillas y en menor proporcidn trastorno estrés postraumatico.

3.2 POBLACION DE ESTUDIO

La poblacion de estudio han sido todos aquellos pacientes mayores de 18 afios, que
hayan tenido una estancia superior a 72 horas en UCI y que estén o hayan estado en
seguimiento en la consulta Sindrome Post UCI del HULP al menos durante un afio. Por
el corto recorrido de la consulta en el tiempo, no se ha considerado como criterio de
exclusion pacientes que ya hayan dejado de estar en seguimiento y hayan recibido el
alta. Consideramos relevante afiadir como limitacion en este sentido, la suspension
temporal en la actividad de la consulta desde febrero 2020 hasta comienzos de Julio
2020 debido a la crisis sanitaria por COVID 109.

3.3 MUESTREO.

Se ha llevado a cabo un muestreo de tipo intencional por proposito, seleccionando a las
personas que se identificaron como “buenos informantes” a criterio del portero, para
responder a nuestra pregunta de investigacion. Debido a la fase inicial en la que nos
encontramos en este proceso de investigacion, no se ha podido avanzar hacia un

muestreo tedrico.

El jefe de Servicio de Medicina Intensiva constituia la figura de portero en el acceso a la
poblacién de estudio, por ser la persona conocedora de los perfiles de los usuarios y en
su evolucion en el proceso de recuperacion, considerdndose como “buenos
informantes”, aquellas personas con procesos clinicos importantes y dificultosos con
predisposicion a colaborar aportando sus experiencias. Este proceso de captacion se vio
altamente dificultado por las fechas en las que ha transcurrido este estudio, coincidiendo
con los inicios en la Comunidad de Madrid de multiples ingresos hospitalarios en

hospitalizacién y en Unidades de Cuidados Intensivos por COVID 19 y el consecuente
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colapso en el sistema sanitario madrilefio, siendo el Hospital La Paz uno de los
hospitales de la Comunidad que alcanz6 mayor capacidad de camas para enfermos
criticos en Espafia. De hecho, la Unidad de Cuidados Intensivos fue el primer Servicio
del Hospital en convertirse en UCI COVID, por lo que mis acercamientos hacia su
persona y las peticiones de informacién acerca de los pacientes de la consulta se
convirtieron en un proceso largo, dificil y extremadamente respetuoso por la situacion

tan tragica y delicada que se estaba empezando a vivir en el hospital.

3.4 ESTRATEGIAS DE CAPTACION Y DIFICULTADES.

El proceso de captacion se alargé mucho en el tiempo debido a esta dificultad de acceso
al portero, afiadido a que mi trabajo como enfermera en una Unidad de Cuidados

Intensivos detuvo este proceso por sobrecarga fisica y emocional.

Finalmente, se pudo acceder a un listado de ocho posibles candidatos a ser participantes
del presente estudio. EI primer acercamiento fue mediante llamada telefonica, de los
cuales una de las personas nunca llego6 a responder a mi llamada. En el caso de las siete
personas restantes si tuvo lugar una primera conversacion telefonica y todas accedieron
a mi ofrecimiento de enviar por correo electrénico la hoja de informacién disefiada y
pactamos una segunda Ilamada con el fin de aclarar dudas y fechar la entrevista en caso
de decidir participar. Este proceso también se alargdé mas de lo esperado por dificultades
personales de los posibles participantes. Pasado este tiempo, conseguimos fechar cuatro
entrevistas mediante video-llamada. Finalmente, una de las personas, a pesar de haber
aceptado participar, no volvio a responder a mis llamadas a pesar de varios intentos, y
dos personas tuvieron que ser excluidas por encontrarse en ese momento aislados en sus

domicilios afectados por COVID 19 con sintomatologia importante.
De las cuatro entrevistas fechadas, una de ellas tuvimos que detenerla a los seis minutos
de su comienzo porque la persona refiri6 no sentirse preparada para escucharse a si

mismo narrando su propia experiencia, generandole muchisima angustia.

Se puede observar el proceso de captacion en la figura 1.
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Figura 1. Fuente: elaboracion propia
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3.5 RECOGIDA DE DATOS.

Entrevistas en profundidad.

En principio se planted llevar a cabo la recogida de informacion mediante entrevistas en
profundidad, entendiéndose las mismas como los reiterados encuentros cara a cara con
el investigador y los informantes dirigidos a la comprension de las perspectivas que
tienen los informantes respecto de sus experiencias de recuperacion tal y como las
expresan con sus propias palabras (33). Sin embargo, dadas las circunstancias del estado
de alarma ya decretado en esas fechas y situacion de confinamiento, previa informacion
y consentimiento de los participantes a través de Ilamada telefonica y correo
electronico, se acordd realizar las entrevistas a través de videollamada grabando
exclusivamente el audio. Aparecié como dificultad afiadida a esta opcion el temor a no
llegar a conseguir un clima de confianza (“rapport”) (33) debido a la posible pérdida de
la calidez que proporcionaria un encuentro cara a cara. Esta propuesta resulté mas dificil
para uno de los participantes por desconocimiento del manejo de la tecnologia,
limitacién que pudimos solventar con la ayuda de un familiar suyo. Para el resto de
participantes la utilizacion de este canal alternativo no constituyd un obstaculo en la

narracion de sus experiencias.

Se elabord un guion de entrevista como instrumento de orientacion y preparacion del
entrevistador para afrontar dichos encuentros debido fundamentalmente a la
inexperiencia como investigadora y entrevistadora. El guion de la entrevista fue
elaborado partiendo de los objetivos especificos de la investigacion, siendo dividido en

once campos tematicos que abarcasen todos los temas de interés.

El primer objetivo hace referencia a: “explorar la conceptualizacion que los pacientes
hacen del proceso de recuperacion”, para el que se desarrolld la percepcion de sus
secuelas fisicas, mentales, cognitivas y sociales, haciendo hincapié en sus relaciones
familiares y qué habia supuesto la enfermedad para sus familiares méas cercanos.

El segundo objetivo, “identificar fases del proceso de recuperacion”, tratamos de hacer
un recorrido desde la estancia en UCI, el paso a la planta de hospitalizacion y la vuelta

al domicilio y reincorporacion a su vida habitual.
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Para el tercer objetivo, “identificar recursos de ayuda o estrategias favorecedoras del
proceso de recuperacion”, se tratd de identificar los recursos externos e internos con los
que contaba la persona, elementos facilitadores y barreras encontradas, y necesidades
auto-percibidas no satisfechas.

Y, por Ultimo, el cuarto objetivo, “explorar la percepcion que manejan en torno a la
consulta post-UCI como elemento o recurso de ayuda”, se incluyeron como temas a
desarrollar: puesta en contacto con la Consulta Sindrome Post-UCI, seguimiento en la
consulta, y percepcion que posee en torno a ella como elemento de ayuda (qué ha
supuesto en su proceso de recuperacion, satisfaccion personal con el seguimiento
ofrecido y elementos de mejora).

Con estos campos tematicos como punto de partida, elaboramos un conjunto de
preguntas que dieron lugar al guion de la entrevista (anexo II), formulando como inicio
de la entrevista una pregunta de arranque abierta para posteriormente ir delimitando
hacia los aspectos mas particulares a explorar. Sin embargo, dada la inexperiencia de la
investigadora como entrevistadora, después de la primera entrevista adverti que el guion
preparado resultaba demasiado directivo permitiendo poca flexibilidad, por lo que se
introdujeron algunas modificaciones para permitir una mayor riqueza en las respuestas y
narrativas de las experiencias. Estas modificaciones responden al carcter dindmico del
guion de entrevista, que ha de ir modelandose a lo largo del proceso de investigacién de

acuerdo a las sugerencias que nos va aportando la teoria emergente.

En cuanto al desarrollo de las entrevistas, la primera entrevista transcurrié de manera
fluida y la persona entrevistada (informante) mostré una actitud relajada sin dificultades
aparentes en su discurso. Sin embargo, si que necesité la ayuda de un familiar para
Ilevar a cabo la video-llamada debido a desconocimiento del manejo, y ante tres intentos
fallidos de iniciar la videoconferencia lo hicimos a través de un dispositivo diferente.
Esta dificultad tecnol6gica no supuso ningun problema para el desarrollo posterior de la
entrevista, ya que las soluciones adoptadas fluyeron con mucha tranquilidad tanto por
parte de la persona informante como de la investigadora.

La segunda entrevista fue la mas facil de abordar en cuanto al manejo tecnoldgico
debido a que el sujeto participante estaba muy habituado y realizaba un uso diario por
su actividad laboral. Sin embargo, present6 una gran labilidad emocional durante toda la
entrevista lo cual resultd duro y dificil de abordar. Su voz se entrecortaba

continuamente, aparecian silencios dificiles de gestionar y sus ojos se llenaban de
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lagrimas con frecuencia, advirtiendo por mi parte su esfuerzo para intentar no llorar. En
mi también llegé a provocar emociones dificiles de controlar, por lo que en esos
momentos intentaba reconducir el discurso hacia elementos positivos como refuerzo, ya
habia mantenido varias conversaciones telefonicas con él previamente para fechar la
entrevista y conocia parte de su experiencia, lo cual me ayudd a reconducir hacia
aspectos positivos. Aun asi, sus respuestas fueron cortas y muy limitadas lo que
dificult6 conseguir una interaccion con naturalidad.

La tercera entrevista presentd una situacion inesperada ya que en las conversaciones
previas para pactar la fecha la persona se mostro siempre con una actitud muy decidida
y colaboradora. A los seis minutos del comienzo de la entrevista comenzd con
importantes sintomas de ansiedad y agitacion, con imposibilidad de mantener la
conversacion a pesar de multiples intentos por su parte. Finalmente, manifesto su deseo
de interrumpir la entrevista, expresé que era la primera vez que se escuchaba a si mismo
narrando esta experiencia y no lo podia soportar. Presuponer como resueltas cuestiones
que para la persona siguen causando un intenso sufrimiento pone de manifiesto la
necesidad de ir desbridando esa vulnerabilidad emocional que envuelve a cada una de
las personas que han sufrido un proceso traumatico. Gestionar en ese momento la
necesidad de apoyo en la distancia sin la posibilidad de utilizar el tacto fue un reto
dificil para mi como entrevistadora, objetivandose de manera palpable, y acentuado tras
la situacion vivida ante la pandemia COVID 19 en la atencion a la cronicidad, la
imperiosa necesidad de instaurar procesos innovadores y eficaces en la comunicacion
con nuestros pacientes.

En relacién a la cuarta de las entrevistas, decidimos variar la dindmica con respecto a las
anteriores debido al manifiesto expreso y constante por parte de la persona entrevistada
de gran temor al bloqueo durante la entrevista por limitaciones fisicas y mentales como
secuelas de su enfermedad critica. Habiamos mantenido varias conversaciones
telefonicas y tras expresar su aficion por escribir diarios, incluso poemas, le ofrecimos
la posibilidad de aportar textos narrativos como elemento facilitador en su discurso.
Ademas, a peticion suya, se le fue enviado por correo electronico el guion de la
entrevista puesto que le aportaba seguridad ante esa posibilidad de blogueo.

La utilizacion de métodos narrativos supuso una excelente herramienta facilitadora en la
elaboracion de su discurso. En contraposicion, afiadié ain mas demora en los tiempos
planificados en cronograma al posponer, en varias ocasiones, la entrevista hasta que

hubiese preparado sus textos. La técnica narrativa utilizada consistié en la elaboracion
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de relatos cortos a partir del guion de entrevista que previamente habiamos enviado por
correo a peticion de la persona entrevistada. Fueron leidos durante la entrevista sin
haber tenido oportunidad la investigadora de leerlos previamente con el objetivo de
haber podido readaptar el guion de entrevista al contenido del relato. EI poema, sin
embargo, no habia sido escrito a propdsito de la presente investigacion. Habia sido
creado poco después de recibir el alta hospitalaria durante sus primeros dias en el
domicilio provocado por la necesidad de expresar sus sentimientos a través de la
escritura. EI hecho de leerlo durante la entrevista surgid como un acontecimiento
espontaneo e inesperado, por lo que como investigadora tampoco habia tenido la
posibilidad de leerlo previamente.

El resultado fue muy enriquecedor, aportando una metodologia mas flexible y creativa
teniendo en cuenta las caracteristicas individuales de los participantes. En las
investigaciones apoyadas en la Teoria Fundamentada se apuesta por la integracién de
distintas técnicas de recogida de datos (38). El relato ocup6 un lugar importante en el
desarrollo posterior de la entrevista, pues supuso un apoyo para la persona entrevistada
que le ayudo a recorrer su trayecto a lo largo del proceso de enfermedad y recuperacion,
asi como su vision acerca de los cuidados recibidos en forma de poema. Estos relatos
fueron utilizados como estrategia facilitadora para profundizar en determinados
aspectos mas sensibles acerca de su experiencia. Tanto el relato escrito como el poema
fueron leidos en la entrevista por la persona entrevistada y como investigadora formulé
distintas preguntas con el propdésito de ayudar a reconstruir los sucesos narrados. Leer
en voz alta y compartiendo con otra persona estos textos escritos permitio una reflexion
maés profunda de elementos que resultaban importantes y significativos para la persona.
Constituy6é un elemento iluminador en una entrevista que para la persona se tornaba
dificil de abordar (39). Finalizada la entrevista, la persona decidié enviarme por correo
electronico distintas reflexiones y textos escritos a posteriori que consideraba
importantes y habia olvidado durante la entrevista. Estos textos fueron leidos y
analizados posteriormente tras la primera codificacion abierta de la entrevista de la
autora, considerandose como datos secundarios. Resulta importante resefiar que esta
entrevista y los documentos adjuntos proporcionaron informacién muy relevante que
permite contextualizar parte del discurso de la informante, pero no ha podido ser
utilizada, a peticion expresa de la paciente, debido a un trabajo autobiografico que esta
realizando y con proyecto de ser publicado.
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El hecho de realizar las entrevistas mediante videoconferencia aportd la ventaja de
evitar desplazamientos a las personas implicadas, asi como la posibilidad de realizarlas
en un ambiente comodo con la suficiente intimidad. Sin embargo, influenciada por la
situacion en la que ha transcurrido este estudio, me hizo reflexionar sobre
conocimientos adquiridos en distintas asignaturas del master en el contexto en el que se
realiza este trabajo y que cobraron especial importancia en ese determinado momento.
A pesar de que el manejo de la enfermedad ha evolucionado a lo largo de los afios, sigue
existiendo una autogestion y autocuidado insuficiente por parte de los pacientes en su
proceso de enfermedad. Como consecuencia de ello, con el propdsito de crear
estrategias en favor del empoderamiento del paciente, en los Gltimos afios se han
comenzado a introducir las Tecnologias de la Informacién y la Comunicacion (TICs) en
el proceso de atencion al paciente cronico fundamentalmente. Si hasta el momento
actual se habia planteado como una posibilidad, ciertamente poco desarrollada, tras la
experiencia vivida por los pacientes cronicos o0 inmersos en procesos asistenciales como
los que nos ocupa esta investigacion, al someterse de forma repentina a la ruptura de la
continuidad asistencial debido a la pandemia por COVID 19, resulta mas evidente aln
el compromiso por parte de las politicas de gestion y los profesionales sanitarios el
adquirir las capacidades para aplicar mecanismos de trabajo creativos e innovadores a
los que los pacientes puedan ser receptivos combatiendo la brecha digital existente.

Es indiscutible que, como sociedad, nos hayamos inmersos en una tendencia al aumento
progresivo en el empleo de la tecnologia en nuestra vida cotidiana. Esto no es
excluyente para la poblacion mayor (asi como las dificultades afiadidas que presentan
las personas que conviven con problemas de salud mental o que han vivido procesos o
situaciones traumaticas) y, sin embargo, poseen un acceso restringido a mdaltiples
servicios y recursos en salud debido a esta brecha tecnoldgica, generandose
desigualdades injustas y evitables. Es, por todo lo expuesto anteriormente, por lo que se
crea como necesidad imperiosa un empleo de las tecnologias como herramienta de
apoyo sin olvidar a la persona, preservando su intimidad y confidencialidad. La
Enfermeria ha de apoyarse en estas herramientas e ir adaptandose a los cambios que
impone el avance tecnolégico facilitando a nuestros pacientes y sus familiares la
adquisicion de conocimientos, habilidades y actitudes para avanzar hacia el autocuidado
y automanejo de su propio proceso de salud-enfermedad, brindando asi el liderazgo que
el paciente necesita en relacion al sentido mas esencial de la abogacia enfermera y

justicia social (40, 41).
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La duracion de las tres entrevistas se estimo entre cuarenta y sesenta minutos, debido al
contenido delicado de la misma y a las diferentes limitaciones manifestadas por los
participantes para mantener un encuentro demasiado alargado en el tiempo. La primera
entrevista tuvo una duracion de 44 minutos, la segunda fue la menos extensa debido a
las dificultades presentadas por la persona mencionadas anteriormente, la tercera
entrevista fue suspendida a los seis minutos del inicio, siendo la cuarta entrevista la mas
extensa, con una duracion de 85 minutos.

Las entrevistas fueron transcritas en su totalidad, afiadiendo ademas notas acerca del
lenguaje no verbal empleado por los entrevistados, asi como sensaciones emocionales
que emergieron durante el desarrollo de la entrevista con el fin de construir la
interpretacion posterior. Este proceso, a pesar de resultar largo y a veces dificultoso por
la mala calidad del sonido en algunos fragmentos de las entrevistas, me permitié revivir

las narraciones y contextualizar los distintos conceptos trabajados (anexo VI).

3.6 ANALISIS DE LOS DATOS

Para el analisis de los datos se ha seguido la propuesta de la Teoria Fundamentada de
Strauss A. y Corbin J (42). Para ello se han recopilado los datos de una manera
sistematica con el fin de generar teorias o conceptos fundamentados en los datos de la
propia investigacion, construyendo un proceso integrado, realista, flexible y creativo a
partir del conjunto de datos. Desde la teoria fundamentada, dicho analisis se lleva a cabo
mediante tres fases, codificacion abierta, codificacion axial y codificacién selectiva a
través de una actitud constante de comparacion. El proceso de organizacion e
interpretativo de los datos ha estado constituido por distintas estrategias, si bien cabe

sefialar, que han ido superponiéndose entre ellas a lo largo del procedimiento analitico.
El andlisis comenzd con la codificacion abierta por lineas de las tres entrevistas a cada

uno de los participantes de forma independiente y secuencial. A continuacion,

mostramos ejemplo de codificacion abierta por lineas:
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TABLA 1. EJEMPLO CODIFICACION ABIERTA POR LINEAS.

ETAPA INICIAL.
CODIFICACION ABIERTA.

TRANSCRIPCION DE LA ENTREVISTA E.P.2

Entre mis cuatro paredes,

La suerte de no recordar,

La incertidumbre de tanta

gente a mi alrededor,

“Yo creo que el box digamos donde estaba alli en la
UCI, estaba en uno de éstos, no sé como se llama,
para los aislados, asi pues, en un box, y eso, esa es la
vista que se repetia todos los dias y de lo que me
acuerdo. Tuve suerte porque los primeros dias
cuando estuve mds grave no recuerdo nada,
entonces yo ya pues poco a poco pues... tampoco
recuerdo asi ningin momento que me despertara por
asi decirlo [...]” “Hubo un intento de quitarme la
intubacion que bueno si mucha gente alrededor y tal,
los primeros dias son muy difusos, tanta gente te

asusta demasiado, luego los siguientes dias pues

FeZ4

Sl
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Los cadigos iban acompafados de notas que aportaban informacion adicional, tales
como lenguaje no verbal de los participantes, emociones encontradas, asi como
reflexiones que iban surgiendo en torno a los datos.
Esta fase dio lugar a 169 codigos pertenecientes a las tres entrevistas, 6 codigos
pertenecientes al poema leido por la autora durante la entrevista y 33 codigos
pertenecientes al texto narrativo enviado por esta misma persona tras ser entrevistada,
sumando una totalidad de 208 cddigos (anexo V).
La codificacion axial, segun la propuesta de la Teoria Fundamentada, plantea una
comparacion entre los diferentes discursos, codigos y grupos de codigos que van
emergiendo. Se realiz6 un proceso de reagrupacion, reorganizacion y relacion de los
datos obtenidos durante la codificacion abierta. Para ello realizamos un mapa
conceptual en formato esquema de cada una de las entrevistas con el fin de visualizar el
contenido de cada uno de los discursos, tratando de extraer la esencialidad de cada una
de ellas (“Networks”) (anexos VII, VIII, IX). Debido a la fase del andlisis a la que se ha
podido llegar en este trabajo, esta reagrupacion de codigos estaria transitando entre una
codificacion abierta y axial, por lo que las estrategias utilizadas han sido las siguientes:
- Realizacién de mapas conceptuales a modo de esquema de cada una de las
entrevistas.
- Revision de estos esquemas y comparacion para la identificacion de elementos
comunes.
- En este esfuerzo como principiante analista, tras una minuciosa revision, fueron
identificados esos elementos comunes a modo de “aspectos o temas criticos” en
el discurso de los participantes, sin poder llegar a establecer categorias y
subcategorias. Sin embargo, nos permitio abrir espacios reflexivos a modo de
memorandos para seguir cuestionando a los datos e iniciar un proceso mas
interpretativo de los mismos. Seran estos memorandos reflexivos-interpretativos
los que conforman el apartado de resultados en el presente informe de
investigacion: Mi espacio propio, sentirse cuidado, mi nueva realidad, la

recuperacion y “la otra recuperacion”, recursos de ayuda y barreras.
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3.7 CALIDAD DEL ESTUDIO.

De cara a garantizar la calidad del proceso de investigacion y los futuros hallazgos, se
han tomado como referencia los siguientes criterios de calidad: confiabilidad, basados
en la credibilidad, transferibilidad, dependencia/auditabilidad (consistencia) vy
confirmabilidad (42).

Con respecto a los criterios para aportar validez nos hemos basado en dos aspectos
fundamentales: la credibilidad y confirmabilidad para valorar la validez interna, y

transferibilidad como medio para evaluar la validez externa.

La credibilidad hace referencia al grado en que los resultados de la investigacion
resultan verdaderos para las personas que fueron estudiadas y para otras personas que
hayan tenido experiencias similares o hayan tenido contacto con el fendmeno
investigado (“member-cheching”, “member reflection”, “participant validation”). Con el
propdsito de garantizarla, se propuso a los participantes antes de finalizar la entrevista el
envio del informe una vez finalizado, lo cual aceptaron. En un principio nos habiamos
planteado entregar los resultados preliminares a la persona que actué como portero en
esta investigacion, como opinion experta para la reflexion acerca de la credibilidad de
los hallazgos. Sin embargo, debido al momento delicado en el que ha transcurrido el
desarrollo de este trabajo y la fase del proceso de investigacion en la que nos

encontramos, no ha sido posible.

La confirmabilidad asegura la capacidad de otro investigador para seguir la ruta de lo
que el investigador principal ha recorrido. Para ello la investigadora ha ido registrando
y documentando cada paso, decisiones e ideas que han ido surgiendo en relacion con el
estudio, tratando de mantener en todo momento la congruencia entre la pregunta y
objetivos de investigacion con el método y técnicas de recogida de datos, asi como la

estrategia de analisis, justificando las decisiones tomadas a nivel metodolégico.

Por su parte, la dependencia, tambien llamada consistencia o replicabilidad, hace
referencia a la estabilidad de los datos. Consiste en el grado en el que, si un investigador
utiliza las mismas técnicas de recoleccion de datos que otro, al realizar el analisis se

obtengan resultados equivalentes. Para conseguir este criterio, han sido descritas las
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técnicas de recogida y analisis de datos, asi como la identificacion del estatus y rol del
investigador (43, 44).

Por ultimo, la transferibilidad se refiere a la posibilidad de extender los resultados a
otras poblaciones o contextos, asi como la posibilidad de que puedan ser aplicados a la
practica clinica. Para garantizar esta transferibilidad, es necesario la descripcion
profunda del &mbito y muestra de estudio, para asi asegurar que los clinicos que estan
valorando hacer uso de la evidencia generada tengan suficiente informacién para poder
tomar decisiones acerca de la transferibilidad de la misma a sus propios contextos
clinicos. Este ultimo criterio, debido al momento del estudio en el que nos encontramos,
ha sido imposible ser valorado, constituyendo uno de nuestros objetivos en un futuro

préximo en la continuacion del presente trabajo de investigacion (43, 44).

La reflexividad como herramienta metodoldgica ha sido desarrollada en cada una de las
fases de este trabajo de manera constante, constituyendo un dialogo interno continuo
entre mi propia experiencia como enfermera en una Unidad de Cuidados Intensivos y el
fendmeno investigado, aportando justificaciones, limitaciones y fortalezas, emociones y
expectativas que emanan de la subjetividad e intersubjetividad presente a lo largo de
todo el desarrollo del presente informe (45).
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3.8 CONSIDERACIONES ETICAS.

A continuacién, se describen las medidas llevadas a cabo con el fin de salvaguardar los

principios éticos de justicia, beneficencia/no maleficencia y autonomia (46).

En relacion al principio de autonomia, los participantes fueron informados de los
objetivos de investigacion, del propdsito y resultados de su participacién formalizando
su consentimiento a traves de documento de consentimiento-informacion anexo. Debido
a la obligatoriedad de reconvertir las entrevistas presenciales en formato videollamada,
dichos documentos fueron enviados a los participantes via mail que devolvieron
debidamente firmados. En el inicio de la entrevista también fue audio grabado el

consentimiento oral por cada uno de los participantes.

En cuanto al principio de beneficencia/no maleficencia, en todo momento se aposto por
generar el clima de confianza requerido por la sensibilidad del contenido de las
entrevistas velando por la seguridad del participante en términos de vulnerabilidad
emocional. Dicho principio fue el que nos llevo a suspender la tercera entrevista de este

estudio ante el dafio que estaba ocasionando a la persona entrevistada.

Por ltimo, en relacién al principio de justicia, la presente investigacion fue valorada
por dos Comités: el Comité de Etica de la Universidad Autonoma de Madrid vy el
Comité de Etica de la Investigacion del Hospital Universitario La Paz de Madrid, dando
acceso al campo (anexo ). Afadir como dificultad en este trance el retraso sufrido en la
aprobacion debido a la dedicacion practicamente exclusiva del Comité en los proyectos
concernientes a los ensayos clinicos en torno a COVID 19, siendo enviada la propuesta
al Comité del Hospital a finales de Diciembre 2019 y recibiendo la aprobacion final la
primera semana de Junio 2020 tras varias propuestas de modificacién durante dicho

periodo.

Afadir que, en todo momento se garantizo el anonimato y la confidencialidad de los
datos en base a la normativa vigente, la Ley Organica 3/2019, de 5 de Diciembre, de
Proteccion de Datos de Caracter Personal. Solamente tuvieron acceso al registro de

audio de las entrevistas y su posterior transcripcion las personas que han trabajado en
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este estudio. Los datos recogidos fueron identificados mediante un cdédigo, de manera
que no pudiese incluir informacion que pudiese identificar a la persona. En la
elaboracion del informe ningin dato ha sido vinculado con la identidad de los
participantes. La investigadora principal del presente estudio ha sido la persona
responsable de custodiar los audios de las entrevistas, destruidas una vez fueron

transcritas.
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3. RESULTADOS.

A continuacion, presentamos los hallazgos preliminares de esta investigacion, sin obviar
que se tratan de resultados de caracter provisional, siendo necesario la realizacion de
mas entrevistas y recoleccion de nuevos datos que permitan generar una teoria
substantiva que explique el fendmeno objeto de estudio. Las limitaciones temporales
que marca el contexto académico junto a la imposibilidad de avanzar en el trabajo de
campo durante los meses mas criticos en las Unidades de Cuidados Intensivos con

pacientes COVID no nos han permitido alcanzar la saturacion de datos.

En este apartado tratamos de mostrar una aproximacion ain muy preliminar y pegada a
los datos de los que se dispone hasta el momento de la transicion vivida por las personas
que han sufrido una enfermedad critica y que han de enfrentarse a su proceso de
recuperacion post UCI (en tanto que proceso psicosocial basico) abriendo nuevos

interrogantes y lineas futuras para seguir el proceso de campo.

Con el propdsito de contribuir a la comprension del fendmeno, mediante una
representacion lineal grafica (figura 2), hemos tratado de plasmar el proceso en todo su
recorrido interrelacionando las principales categorias dentro los cinco temas abordados
(a modo de categorias muy preliminares): “mi espacio propio”, “sentirse cuidado”, “mi
nueva realidad”, “la recuperacion y la otra recuperacion” y “recursos de ayuda y

barreras”.

37



Figura 2. Fuente: elaboracion propia.
PROCESO PSICOSOCIAL BASICO: “PROCESO DE RECUPERACION EXPERIMENTADO TRAS SOBREVIVIR A LA ENFERMEDAD CRITICA”

Tomando
consciencia

Incertidumbre
Incomunicacién
Desconocimiento
Pesadillas
Alucinaciones

Contemplando a
mi alrededor

MI ESPACIO PROPIO

SENTIRSE CUIDADO

e Gratitud

e Seguridad

e Tranquilidad

e Sentirse
acompaiiado

e Amor

o Suplir

e Dedicacidn

MI NUEVA REALIDAD

Dependiendo
de los demas

* Miedo
*Soledad
* Frustracion

Reaprender a vivir
con las secuelas

Pequefios y
grandes logros
conseguidos

Normalizando
las dificultades

Proceso
afrontamiento

LA RECUPERACION

Aprender a valorar

Fortalecimiento
vinculos familiares

“LA OTRA |
RECUPERACION”

RECURSOS DE AYUDA
Y BARRERAS

» Recursos internos.

» Recursos externos.

» Consulta como
elemento de apoyo.

» Barreras y dificultades
encontradas.

» Interrupcidn asistencial
por COVID 19.
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3.1 MI ESPACIO PROPIO.

A través de los discursos de los participantes, como primera parte del proceso afloran
sentimientos de sus primeros recuerdos de la estancia en UCI, haciendo referencia a esa
primera toma de consciencia de lo ocurrido, de la toma de referencia de su espacio,
ocupado por la persona como paciente y su familia (siempre mostrado como elemento
de seguridad). Se trata de un proceso inicial en el que las personas manifiestan como
principales sentimientos incertidumbre, incomunicacion, rechazo y desconocimiento.

El box de cuidados en el que el paciente usuario pasa una estancia prolongada en UCI
deberia tender a ser reconocido como ese “espacio propio” y que, verdaderamente se
interprete como un entorno que proporciona seguridad en dos vertientes diferentes, pero
intrinsecamente relacionadas: seguridad y confort fisico y seguridad y confort

emocional y espiritual.

“Tienes muchos momentos de angustia aparte de por lo que te puede estar pasando,
por ver todo lo que tienes a tu alrededor... a mi eso me suponia mucha angustia [...J, es
raro, es un habitaculo que te proporciona seguridad, es tuyo, pero estas invadido por

todo y por todos, pero es tuyo, es todo lo que tienes...” (E.P.1)

La persona se siente albergada en un espacio de seguridad sobre el que acaba teniendo
cierto control. Conocer el espacio que le rodea y lo que forma parte del mismo, desde el
material y dispositivos que hay en él, hasta las interacciones que ocurren en él, confiere
seguridad al paciente. Ese “sentirse seguro” parece verse mds conseguido por parte de
los pacientes en cuanto al confort fisico y relacionado con las rutinas diarias en un
Servicio de Cuidados Intensivos, con el momento del aseo, el cambio de sabanas y los
cuidados sistematizados del paciente critico. Segun estudios revisados, el confort
emocional y espiritual no forma parte de esos cuidados sistematizados, siendo una de
las necesidades manifestadas de forma mas frecuente por los pacientes el no sentirse
seguros por la falta de informacion, el “sentirse entregado” sin opcion a tomar

decisiones, asi como la intranquilidad por la sensacion de muerte inmediata (47).
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“Esas eran mis cuatro paredes, eso, es la vista que se repetia todos los dias y de lo que
me acuerdo” (E.P.2)

“Esas cuatro paredes” adquieren un aspecto vital para el informante, como punto de
partida en su experiencia de enfermedad critica y por donde transcurren sus dias en el
devenir entre el dolor y la esperanza de combatir a la muerte. Lo que queda claro en su
discurso es que precisamente lo que recuerda es ese espacio, ese habitaculo, lo que, a
modo de hipotesis, nos hace pensar que el entorno del box conforma recuerdos
importantes que luego pueden condicionar el proceso de recuperacion sobre todo desde
la perspectiva emocional y cognitiva. Como elemento transversal o comun a las tres
personas entrevistadas aparece la demanda de una atencion mas personalizada. Esta
personalizacion también puede y debe extenderse al espacio fisico, integrando fotos de
sus familiares y seres queridos, libros, permitir escuchar su musica... preservando la
intimidad que precisa cada persona en su relacion con estos elementos que conforman

su espacio propio (48).

En este sentido, ademas, nos planteamos si no se debe entender la propia estructura del
box, sus materiales, la disposicion de los mismos, su decoracion y ornamentacién como
un recurso terapéutico en si mismo en términos de reorientacion cognitiva, promocion

de la seguridad fisica del paciente y promocién del confort emocional y espiritual.

Cada una de nuestras intervenciones como profesionales ha de estar impregnada por un
profundo respeto en la conservacién de estos espacios de intimidad y de seguridad. El
siguiente verbatim pone de manifiesto la existencia de intervenciones que la potencian,
como el hecho de pasar tiempo a solas con su familia, en contraposicién a aquellas
intervenciones que lo limitan o condicionan, como el hecho de sentirse invadidos por un

numero excesivo de profesionales ante situaciones puntuales como la extubacion.

40



“Hubo un intento de quitarme la intubacion, que bueno, si, otra vez, otra vez mucha
gente alrededor dentro de tu habitacion, los primeros dias son muy difusos /...J Yo tuve
suerte que mis padres estuvieron alli conmigo en la habitacién mucho tiempo, creo que
mas del que se suele tener visita [...]. Con todo esto del programa HUCI pues estaban
probando los horarios de visita ampliados y eso, y... por suerte pudieron estar alli

mucho mas tiempo” (E.P.2)

Este “espacio propio” podria entenderse también desde la nocion de “hogar”. Revisando
distintas definiciones en contextos diferentes aparece como elemento comdn la
presencia de las personas que queremos, el proceso de tejer una trama de cuidados y
relaciones a lo largo de la vida que nos proporciona quietud y bienestar. Desde su
perspectiva de gravedad y necesidad de arraigo a lo méas querido, la persona hace de este
espacio este concepto que se entiende como hogar, mas alld del espacio fisico

meramente identificado.

“Yo recuerdo mucho a mis padres. Ehhh... sobre todo recuerdo que estuve con ellos,
habia ratos que ya te digo, estaban horas, no estdbamos hablando todas las horas, pero
momentos de estar con ellos simplemente a mi lado pues dados de la mano yo creo que

eso... eso recuerdo que me calmaba mucho” (E.P.2)

Entendiendo como calmar el hecho de sentirse arropado, aliviado, nos conduce de
nuevo a ese concepto de hogar, donde tenemos la certeza que estan quiénes nos van a
cuidar, quiénes nos van a proporcionar esa calma que ha de impregnar el “espacio
propio”, de acuerdo a las necesidades y deseos personales de cada paciente. El nivel de
calma, confianza y seguridad que consigamos depositar en los pacientes puede
determinar una experiencia positiva 0 negativa. Propiciar experiencias que generen
recuerdos positivos ayudaran sin duda a contrarrestar los flashbacks y pesadillas propias
del sindrome post-uci.

En este sentido, en un ejercicio de comparacion constante, cabe hacer referencia a la
Teoria del Cuidado de Jean Watson. Watson basa su teoria en “diez factores de
cuidados originales” que posteriormente fue denominado “proceso caritas”. Ella postula
“estar auténticamente presente y permitir y mantener un sistema de creencias profundo

y apoyar el mundo subjetivo de uno mismo y de aquél de quien se debe cuidar”, asi
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como “desarrollar y apoyar una auténtica relacion de cuidado de apoyo-confianza”. Si
hay confianza y seguridad los sentimientos positivos y negativos afloran, favoreciendo

una comunicacion eficaz (23).

Asi es como describe uno de los informantes esos recuerdos considerados tan positivos
y como nos da cuenta de esa nocidon de seguridad, sensacion subjetiva, de que “no puede

pasarme nada malo™:

“Mi primer recuerdo es una maravilla porque fue abrir los ojos y encontrarme con la
cara de mi hermana. Si es un recuerdo de estancia en UCI sin familia es mi entorno de
la cama, mi mini espacio que era solo mio. /...] Siempre que estaban les cogia la mano
y sabia que no podia pasarme nada malo, pero cuando desaparecian... [...] Siempre
hay gente, pero hablo de una soledad que no es fisica. Necesitaba a todos, pero a mi
familia todo el tiempo” (E.P.4)

Las condiciones ambientales que rodean al paciente en estado de maxima gravedad
condicionan por tanto su bienestar y comodidad, las lineas de actuacion en los procesos
de humanizacion trabajan en la inclusion e implicacion de las familias en los cuidados a
sus familiares, asi como en la flexibilidad de horarios de visita aportando seguridad y

tranquilidad a los pacientes ingresados en Unidades de Cuidados Intensivos.

3.2 SENTIRSE CUIDADO:

Sentirse cuidado hace referencia a codigos tales como gratitud, seguridad, tranquilidad,
sentirse acompafado, amor, suplir, dedicacion. La dependencia que genera la
enfermedad critica e incluso la situacion de inconsciencia, constituyen momentos de
gran vulnerabilidad en la que la persona se siente entregada al personal de la Unidad y

la calidad de los cuidados redundan en su bienestar fisico y emocional.
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“No sé si tuve la suerte de dar con un personal que me cuiddé muy bien, me atendié muy
bien, y para mi, o sea, como trataban a las personas alrededor, vi como se dedicaban a
ellos, me parecio... pues, no sé, todo el mundo, personas que merecian mucho la pena.
Y aunque la situacién es bastante dura y bastante dificil, o sea, eso si es verdad que te
ayuda. [...] Recibes mucho apoyo en todos los sentidos. [...] Para mi el tema UCI no
ha sido traumético. Aunque es duro y es muy dificil también es verdad que yo creo que
he sabido valorar todo lo bueno de alli, de la atenciéon y de la gente que esta alli
trabajando. Si, me quedo con eso /...] con esas personas, que me ayudaron tanto y...
si... me quedo con eso. [...] Daros las gracias a todos porque de verdad que a mi me
salvasteis la vida, y... y ... vamos, yo solamente puedo hablar maravillas de mi paso
por la UCI. Ehh... aparte de la situacion que es, lo dificil que es, lo duro que es, yo
tengo muy buen recuerdo, del personal, de los cuidados y del Hospital en general. La
verdad que daros las gracias a vosotros porque al fin y al cabo sois vosotros los que

sacdis adelante a las personas.” (E.P.1)

El arte de cuidar nos proporciona momentos fascinantes a lo largo de nuestro quehacer
diario en las Unidades de Cuidados Intensivos y, mucho mas alla que el soporte vital, el
como ayudemos al paciente a construir su vivencia de hospitalizacion en UCI de una
manera positiva descubriendo aspectos de crecimiento personal, condiciona su posterior
proceso de recuperacion. Saber valorar lo bueno. Apreciar el cuidado compasivo del
otro hacia ti. Cuando uno siente que el otro (desconocido) se pone en disposicién de
cuidarte, uno descubre aspectos esenciales de la condicion humana que le pueden dar
infinitas pistas para afrontar la adversidad y el sufrimiento dandole un sentido. Una de
estas pistas podria ser la gratitud, como actitud que tomamos ante la vida. La gratitud es
un sentimiento que se repite a lo largo de los tres discursos, situandose de nuevo en la
dimension espiritual del ser humano. Tras superar una enfermedad critica o la vivencia
de una situacién traumatica, la capacidad de hacer balance de la vida desde la gratitud
confiere a la persona un estado de paz y tranquilidad, fortaleciendo ademas nuestros

vinculos con los demas y aumentando el sentimiento de valia.
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La incomunicacion y el aislamiento producido por los cortos periodos de permanencia
de las visitas familiares hacen aun més relevante la posicion del profesional de
Enfermeria en cuanto al acompafiamiento en estos momentos de incertidumbre y
soledad. ElI como hacer que ese acompafamiento resulte efectivo puede considerarse
como un verdadero arte, el arte de construir un conjunto de encuentros en los que
concedemos a la persona acompafiada momentos de apoyo e impulso, ayudando de
igual manera al descubrimiento y reparacion de obstaculos e insuficiencias. Una
construccién centrada en la persona de una manera facilitadora acorde a sus recursos,

haciéndole protagonista y responsable de su propio crecimiento (50).

Acompafiar conlleva el que nuestra presencia resulte provechosa a la persona cuidada.
Aludiendo al término presencia, contemplada como intervencion de enfermeria en la
NIC, es definida como “permanecer con otra persona durante los momentos de
necesidad, tanto fisica como psicologica”. Desde el punto de vista social puede aludir al
hecho de ser reconocido por los demas, de ser considerado importante. Lo que resulta
ineludible es que tal actitud, sentir la presencia sin sentirse invadido, otorga al paciente
sentimientos de seguridad y confianza sintiéndose aceptado y tratado como persona
unica. (50)

“Yo no sabia qué habia pasado, yo no sabia donde estaba, ni por qué mi hermana
estaba tan cerca y con los ojos llorosos, y yo decia, qué habra pasado ahora, ella me
insistia mucho en si sabia qué habia pasado, le dije con la cabeza que no, y senti mucho
amor porque es que ella no estaba haciendo nada asi méas especial, pero yo sentia que
me queria muchisimo, si, qué locura verdad, pero mucho amor y mucho dolor /...] Creo
que trabajan mucho para que ti no te sientas solo, la gente que estamos ahi somos
conscientes de que somos criticos, tienen mucha responsabilidad, tienen mucho trabajo

y encima, aunque tu no puedes hablar te daban conversacion igual, pues se agradece”

(E.P.4)

De nuevo los discursos nos trasladan a la dimension espiritual del ser humano en la que
anidan nuestros grandes amores y esperanzas, el sentido que el amor estd dando a
nuestra vida, especialmente en los momentos en los que la muerte nos amenaza de

forma constante. El anhelo de sentirse amado es algo inherente al ser humano. Lo que
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cada una de las personas entiende por amor constituye una red de vivencias y
experiencias que pertenecen a la més estricta intimidad y esencialidad del propio ser. El
amor no tiene por qué describirse unicamente desde una relacion con una persona
concreta, en este sentido brota un sentido actitudinal en el concepto de amor que se
solapa con el acto de acompariar, de cuidado y de respeto (51). La persona entrevistada
describe ese amor solamente con miradas, con silencios, con el comportamiento...
Desde este punto de vista, los profesionales que tocan y cuidan la dimensién emocional
y espiritual de los pacientes en el contexto del cuidado cotidiano, en profunda
interconexién con el resto de dimensiones del ser humano, marcan la experiencia del
paciente en UCI positivamente generando experiencias gratificantes que despiertan

sensacion de “ser amados”.

“Habia una enfermera que me hablaba y me miraba de forma especial, no sé, yo creo
que como yo era muy joven le producia ternura 0 mas pena verme asi de mal, hacia las
camas con mucha delicadeza, hablaba flojito porque sabia que me molestaba mucho el
ruido. Se preocupd mucho en saber las cosas que me hacian sentir bien y las que me
hacian sentir mal, yo me sentia muy querido por todos, pero por ella especialmente.

Cuando libraba la echaba mucho de menos” (E.P.2)

“Para mi todos fueron especiales y esenciales, todos sin excepcion, pero por motivos
que cada uno de nosotros (los pacientes conocemos y nos guardamos para nosotros)

sentimos, algunos destacan en sensibilidad y paciencia” (E.P.4)

Las manifestaciones descritas anteriormente, muestran como los clinicos, desde nuestro
rol de profesionales sanitarios, podemos cuidar y acompafar despertando en nuestros
pacientes esta sensacion de ser respetados, considerados como Unicos e importantes,
dandoles integridad, cuidandoles con dignidad y elevandolos a un plano superior en el

gue se sientan centro de nuestra atencion.
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3.3 MI NUEVA REALIDAD

Constituye el proceso de afrontar los cambios producidos por la enfermedad critica y su
estancia en UCI, asi como la adopcién de medidas para readaptar la vida a la nueva
situacion encontrada. Este proceso esta formado por situaciones estresantes y
frustrantes, asi como circunstancias que aportan satisfaccion ante los logros conseguidos

y normalizar las dificultades presentadas.

“Me encuentro bien, aunque ya nada es igual, en realidad no tengo nada que me
impida hacer mi vida normal, me encuentro bien pero ya te digo, nada es igual, me

canso, paro un poco Y luego sigo con todo, paro y ya esta ¢ sabes?” (E.P.1)

“Estaba feliz por haber salido ya del Hospital, y ... y porque eso, me volvia al pueblo, es
un pueblo pequerio, y todos alli los vecinos habian estado hablando con mis padres, y ...
y bueno, si que senti mucho carifio de la gente que me vino a visitar los primeros dias y
asi. Pero por otra parte también me dio un poco como que no podia hacer muchas

cosas que antes si podia hacer” (E.P.2)

Una vez superada la enfermedad critica, ser consciente que el camino puede ser largo y
complicado constituye un elemento importante en la secuencia de las fases identificadas
por los pacientes en el inicio de su proceso de recuperacion. “La toma de contacto con
la nueva realidad” a veces se puede producir de una manera muy abrupta sin facilitar un
proceso de transicion acompafiado, generando en el paciente y sus familiares un alto
grado de estrés y miedo ante la situacidn desconocida. La persona vive dos emociones
totalmente contrapuestas, la alegria de haber salido de una situacion critica aguda y el
temor y el miedo a la nueva realidad y al devenir de la vida cotidiana. Es por ello por lo
gue consideramos que la consulta postuci deberia contar con esta nocién de recurso para
garantizar la continuidad de cuidado al mismo tiempo que realizar un trabajo de gestion

de casos.
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“[...] y eso si que me dio un poco la sensacion de que bueno, de que no habia pasado
todavia, que quedaba mucho para estar bien” (E.P.2)

“Habia perdido mucho el equilibrio, o sea, que no controlaba bien, he estado, por
ejemplo, recuerdo que me costaba saltar, si intentaba saltar saltaba como muy
inestable, y... y eso volver a hacer ejercicio me ha costado, me ha costado correr, coger
una bicicleta, me ha costado mucho. [...] Tenia que ir a Rehabilitacion todos los dias y
luego en casa constantemente haciendo ejercicios, me sentia muy mal viendome con ese
plan de vida. [...] En cuanto a la respiracion un poco si... he visto... he visto pues que

no tengo tantas mejorias como me gustaria tener” (E.P.2)

Sin lugar a dudas, el proceso de recuperacién ha de ser un trabajo constante que ha de
iniciarse ya desde la estancia en UCI del paciente. Adquiere especial relevancia para la
persona el momento del alta de UCI, por lo que necesita ser acompafiado durante todo el

recorrido hospitalario para que no genere incertidumbre, ansiedad, desesperanza. ..

A través del siguiente verbatim, como elemento de apoyo y proteccién ante las
dificultades que presenta esa nueva realidad descrita, emana la importancia del
comienzo precoz de la rehabilitacion de la vida cotidiana en el contexto de la UCI,
favoreciendo y promocionando el autocuidado, siempre para poder también trabajar en
la toma de conciencia de las propias limitaciones, la gestion de la frustracion, la

motivacion y la resolucién de problemas a través de estrategias creativas.

“No me podia duchar sola, lo pasé fatal con eso, porque no era capaz, y yo queria, por
ejemplo mi cepillo de dientes era eléctrico y cuando vine a casa pues habia que darle al
botoncito y fui a darle al botoncito y no fui capaz, ese dia me puse a llorar, era un
cepillo de dientes, y solo tenia que darle a un botoncito [...] Volver a respirar, perdi la
movilidad de las manos, entonces no era capaz de coger un boligrafo, tuve que
aprender a escribir, a moverlas con utilidad, porque podia moverlas pero a lo loco, y
fue super complicado, fue super complicado también tener que volver a tener equilibrio
para caminar... me ha costado muchos momentos de soledad, frustracion y tristeza [...]
No tengo esa energia, no tengo esa autonomia que quiero conseguir [...] No te da

tiempo a pensar mucho o a sentir, es después cuando vienen los sentimientos de miedo
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o la debilidad, pero es tu casa, tu control, entre todos se adapta a que sea un escal6n

ligero. El ritmo esta marcado por nosotros en ese espacio” (E.P.4)

3.4 LA RECUPERACION Y “LA OTRA RECUPERACION”.

La “recuperacion” hace referencia al largo y tortuoso camino que divisa la persona al
ser consciente de haber superado una enfermedad critica y el encontrarse cara a cara con
una serie de dificultades y limitaciones que le obligardn a readaptar, reaprender y
reconstruir una nueva realidad aportando mucho esfuerzo y sacrificio tanto por parte de
la persona afectada como por la de su entorno mas allegado. Es un proceso reconocido
por ellos como esperado, previsible, aceptado en mayor o menor medida, en el que
destacan elementos limitantes y frustrantes, pero del mismo modo les ha aportado

descubrimientos positivos en su vida.

“Perder cosas es todo un camino, te quita, pero no deja de darte” (E.P.4)

El manejo de estos elementos estresores y los impactos producidos por ellos constituye
el proceso de afrontamiento (coping) en el que el individuo elabora un proceso con
distintas estrategias y opciones para solucionar o aliviar las nuevas dificultades, no
siempre alcanzando el resultado deseado. Dicho proceso de afrontamiento es descrito
por las personas entrevistadas acorde a la definicion aportada por el modelo de
recuperacion de Lazarus y Folkman como “aquellos esfuerzos cognitivos y
conductuales constantemente cambiantes que se desarrollan para manejar las demandas
especificas externas y/o internas que son evaluadas como excedentes o desbordantes de

los recursos del individuo™ (52).

Como estrategia ante este proceso de afrontamiento, las personas identifican objetivos
plausibles, asi como reconocen los limites temporales para la dosificacion de los

esfuerzos y la energia:

“Tenia unos dolores horribles, por las costillas, por la espalda... me tomaba los

calmantes que me habian indicado, pero bueno lo peor fueron los dolores, pero también
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es verdad que cada dia iban remitiendo y bueno sabia que era cuestién de tiempo,
porque lo bueno de lo mio fue que, aunque fue un accidente muy grave y... tuve las
lesiones que tuve, todo era recuperable. O eso intentaba yo convencerme a mi misma,
que todo era normal y pasaria. A mi eso me daba mucho animo, porque sabia, que
bueno, que era cuestion de tiempo. Que el salir era cuestion de tiempo. Y aunque tenia
muchos dolores sabia que llegaria el dia que me encontraria bien. Y asi fue. Ahora
mismo lo que me ha quedado es como insuficiencia respiratoria, pero bueno no me
impide llevar una vida normal, y por lo demas estoy bastante bien de todo la verdad”
(E.P.1)

El proceso de recuperacion implica la redefinicion de lo que se entiende por

“normalidad”:

“Hago vida normal completamente. Es en momentos puntuales que yo noto esa
sensacion de que me falta el aire, pero ya te digo que incluso iba al gimnasio antes del
confinamiento, y cogi ritmo, lo que pasa que ahora lo he dejado un poquito también,
pero me tengo que poner las pilas si no quiero volver a ser la que era al salir del
Hospital” (E.P.1)

Esta redefinicidn se encuentra moldeada por la motivacion y el compromiso de cada una

de las personas, elemento fundamental para las transiciones:

“Llegué a casa y todavia no podia mover el brazo derecho, ahora tengo ya casi
movilidad completa, pero no podia moverlo casi nada. Entonces, yo soy diestro y no
podia mover el brazo derecho entonces muchisimas cosas no podia hacerlas, no podia
ayudar en casa, no podia poner la mesa, tenian que ayudarme a veces a hasta casi
comer, porque no podia utilizar los dos brazos [...] me ha costado mucho, mucho
esfuerzo, me encontraba mal pero tenia que ir todos los dias a Rehabilitacion y luego
haciendo ejercicios todos los dias en casa y... ha sido lento, muy lento, porque luego ya
cuando empezo el curso todavia no podia moverlo del todo, y verme asi en clase dije, lo

tengo que conseguir” (E.P.2)
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Asi mismo, resulta necesario establecer nuevas necesidades, prioridades y demandas:

“La situacion habia cambiado, las circunstancias eran totalmente diferentes, entonces
no tenia ni mucho menos la autonomia que tengo ahora, pero era suficiente como para
poder hacer algo, ir avanzando y sofiando que esto iba para adelante. Hay que saber

cerrar etapas y para mi es una forma de ir cerrando etapas y fie bonito” (E.P.4)

El empleo de metaforas nos traslada a realidades similares que enriquecen la
comprension del pensamiento y el comportamiento humano. “Cerrar etapas” nos hace
pensar ante el proceso de duelo en cualquier pérdida. En este caso, la pérdida de alguna
capacidad como secuela de un proceso critico agudo de salud-enfermedad. Comparar el
proceso de duelo con el proceso de transiciones resulta muy sugerente de ser explorado
en el proceso de recuperacion. El cierre del duelo implica el integrar el elemento
perdido a la nueva identidad y la nueva vida de la persona, teniéndola presente, pero
pudiendo continuar realizando una vida plena y reconfortante llena de sentido.

“Acostumbrarme a todo esto ha sido raro, primero muy duro y muy dificil y me ha
costado muchos momentos de desequilibrio, de soledad, de frustracion, de tristeza, de
agobio, de incapacidad de pensar que ya no podia, y luego lograrlo, esa satisfaccion de
lograrlo [...] pero a dia de hoy no ha pasado todo todavia, pero como ya lo normalicé
tanto pues no significa nada /.../ No tengo un horario normal con actividades normales
de dentro de un horario que cabria esperar quiero decir, yo me preparo el desayuno,
me puedo duchar, luego me preparo mi comida... necesito todo el dia porque no tengo
esa energia como para poder estar haciendo cosas todo el dia, si yo desayuno, me
ducho, me pongo a estudiar, me hago el trabajo que quiero hacer para llevar los
apuntes para el curso que viene yo me echo a dormir porque no puedo mas, y si no me
puedo dormir me quedo echada, y eso te da frustracion, si mi condicion fisica fuese
diferente los dias serian méas validos, y eso puede hacer mucho dafio porque te da
mucha frustracion” (E.P.4)
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Indudablemente, resulta necesario preparar cognitiva y emocionalmente al paciente para
el alta a domicilio en la toma de conciencia, la motivacién, los recursos de
conocimiento, los recursos materiales y de apoyo, para que la transicion al domicilio y

al autocuidado no suponga una nueva crisis:

“Podria decir que cambio todo, o que no cambio nada y éste seria el problema, han de
cambiar cosas. Pero al final el paso de la UCI a casa se te hace hiper rapido, aunque
hablemos de mucho tiempo, asi que con ese ritmo quieres seguir td en casa para salir al

mundo, el hiper rapido, pero no se puede” (E.P.4)

Desgranar este discurso nos traslada, de nuevo, a la Teoria de transiciones de Meleis,
donde describe los cambios como elementos importantes. ElI proceso de salud-
enfermedad irrumpe en la vida de la persona produciendo un cambio, sin embargo, este
cambio no conllevara hacia una transicion si no existe conciencia de lo que ha ocurrido,
si no existe motivacion, energia o recursos. Para transitar se tienen que suceder nuevos
cambios después de ese cambio sobre impuesto que respondan a todos los elementos

mencionados.

Del andlisis de los siguientes discursos de los participantes, han emergido dos
principales descubrimientos positivos que les ha aportado el sufrimiento de una

enfermedad critica: el aprender a valorar y el fortalecimiento de los vinculos familiares.

Recurriendo de nuevo a Meleis como hilo conductor del presente trabajo de
investigacion, resulta importante traer a colacion la conceptualizacion de los indicadores
de proceso y resultados, caracterizando las respuestas saludables. Meleis sugiere como
indicadores de proceso el sentirse conectado, interactuar, estar situado y desarrollar
confianza y afrontamiento. Las conductas desarrolladas en respuesta a la transicion
abren la posibilidad de mostrar a la persona nuevos descubrimientos en sus vidas que

conducen a una transicion saludable. Los indicadores de resultado son usados para
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comprobar si una transicion es saludable o no (23). Tanto aprender a valorar como el

fortalecimiento de vinculos familiares, aparecen como indicadores de resultado.

“Ves la vida de otra manera, valoras cosas que antes no valorabas, y ademds ehh... te
das cuenta que tienes que ser feliz con lo que tienes y no estar siempre pensando en lo
que no tienes, porque en un momento la vida te cambia [...] te cambia mucho la vida,
tanto por tu experiencia personal como por lo que yo vi a mi alrededor en la UVI.
Aprendes a valorar lo que realmente merece la pena. Y las personas que merecen la
pena también. Me quedo con eso. Valorar pequefios momentos que no les dabas
importancia, como el hecho de darles un beso a mis hijos todas las noches antes de

acostarme. Yo ahora lo valoro todo” (E.P.1)

“Se cambia de perspectivas en segun qué aspectos, se valora como mucho més la vida,

y vivo las cosas de otra manera” (E.P.4)

“Dentro de lo malo que me ha pasado yo creo que ahora miro mas por mis padres, yo
tengo buena relacién con ellos, pero bueno, haber estado en un momento asi, asi duro
todos juntos... ehh... estuve en planta también casi otro mes yo creo y estuve
acompafado las veinticuatro horas, cuando uno se iba a dormir el otro se quedaba
conmigo y si que senti que ya... eso, me tuvieron que ayudar a comer por ejemplo, en la
habitacion, a vestirme... a todo, y eso dentro de 1o malo pues si que me unié con ellos

[...] ha sido algo que nos ha unido, estaria un poco menos unido con mis padres”

(E.P.2)

“Nos ha unido mucho mds. Hubo muchas personas que sintieron que iba a ser la ultima
vez que me vieran e hicieron viaje desde Irlanda, Canadd, Leon, Galicia, Cantabria,
Valencia, Andalucia, varias provincias y se presentaron alli porque mi madre les dijo
gue a lo mejor esa era la ultima vez que me veian. Nos ha unido mucho. Ahora no hay

un dia que no escriba en mi grupo o hagamos una llamada o video-llamada” (E.P.4)
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La “otra recuperacion” emerge como punto de inflexion_en el desarrollo de este trabajo.
Comenzamos a entrever en los distintos discursos trazos de oscuridad, de silencio, de
soledad, miedos no superados, secuelas identificadas por la persona, pero sufriendo la
incapacidad de poder ser expresadas y, por tanto, obviadas, abandonadas. Constituye un
proceso, por tanto, que difiere al mostrado anteriormente como recuperacion en tanto en
cuanto resulta inesperado para la persona, se trata de un conjunto de sentimientos,
sensaciones y experiencias situados en un camino diferente al anterior, un camino por el
gue nosotros, como profesionales, nunca les hemos tendido la mano para ser recorrido.
Como enfermera, me hizo cuestionarme el como tender esa mano de un modo efectivo.
El hecho de que nunca hubiesen mostrado esta realidad en la consulta vivida como
estresante y limitante me hizo reflexionar acerca de la necesidad de explorar medidas
que contribuyan a aumentar la efectividad del apoyo que ofrecemos como profesionales
sanitarios durante los procesos de recuperacion. A través de los discursos de los
informantes, emerge como un elemento actitudinal el hecho de que, después de haber
superado una enfermedad critica, la persona siente que ha de resignarse ante situaciones
consideradas como “males menores”, a pesar de que le estén generando situaciones de
ansiedad y estrés. Existe evidencia en los beneficios que aportan a la salud y calidad de
vida el manejo de estas emociones a través de la espiritualidad, mediante estrategias de
afrontamiento, disminuyendo los niveles de ansiedad y estrés. Se trata de integrar la
espiritualidad en la personalidad del individuo, entendida ésta, el como entiende y vive
cada persona su propia vida, el significado que le otorga y los valores que la conforman,
motivando asi el crecimiento personal y la participacion en tareas de auto-superacion
(59, 60).

En diversos estudios la dimension espiritual es tratada como la “dimension olvidada”, lo
cual denota una gran similitud y asociacion con todos aquellos elementos que

conforman “la otra recuperacion” (61).
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“Es verdad que todavia me genera mucha ansiedad, tengo momentos muy muy tensos
que no me relajo, y cuando tengo que ir a algun sitio le doy muchas vueltas, pero bueno
también es verdad que hoy por hoy estoy empefiada en que tengo que coger el coche,
que tengo que salir y que tengo que... pues tirar para adelante como he hecho con otras
muchas cosas. No sé si lo estoy haciendo, nunca lo he hablado [...] No, no lo superé.
Todavia tengo alguna cosilla la verdad... pero no... no lo superé [...] no lo recuerdo,
pero yo creo que nunca lo comenté en la consulta, igual que el tema de los nifios si, la
ansiedad que yo tenia, la preocupacion con ellos y el malestar, eso si, pero el tema del
coche no... no lo comenté. Porque imagino que serd, pues bueno, cuestion de tiempo y

de irlo superando. Y ya estd. No he pedido ayuda si te soy sincera” (E.P.1)

“A pesar de sentirme mds o menos bien yo noto que no estoy como estaba 'y ya pues
quieras o no ya empiezo a pensary... o sea como que tengo la estancia en la UCI en la
cabeza desde hace mucho tiempo, casi... bueno, no todos los dias pero casi todos los
dias acabo recordando y ... no sé, yo creo que también poder olvidar también un poco,
no olvidar, sino de no estar pendiente de ello todo el dia, pues yo también estaria
mejor [...] Poder hablar de eso, de lo que te acabo de decir, de que estoy mas o menos
constantemente pensando... cada poco tiempo estoy pensando y me acuerdo de eso y he
hecho esto, anda pues he hecho esto porque estuve en la UCI y me acuerdo de esto,
pero eso solo, pero vamos que tampoco lo noto como algo malo, sino como
simplemente que esté ahi, pero nunca he pedido ayuda para sacar a la UCI de mi vida,

y me ayudaria mucho, creo” (E.P.2)

“Tengo cierta facilidad para borrar, y no por querer borrarlo, es para no pensar en, y
lo utilicé, el no pensar, también me dio mucha tristeza que no estaba mi perrita ya, que
ya hacia un afio que habia fallecido, pero es que eso es otra recuperacion [...] era una
cosa mia, muy mia, nunca pensé que pudiese explicarlo en la consulta [...] decidi
escribir mas y hablar menos, igual debia haber hablado mas para tapar menos.

También es nuestra culpa, porque nosotros tenemos parada esa parte porque vemos

que lo necesitamos y no lo decimos” (E.P.4)

“La calidad que uno tiene dia a dia merece o desmerece la vida “(E.P.4)
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3.5 RECURSOS DE AYUDA

Llega un momento en el proceso que ha ido recorriendo la persona, en el que adquiere
conciencia de enfermedad superada, vislumbrandose como un horizonte lejano un
nuevo reto, la recuperacion, en el que, ademas, ya no es asistido ni dirigido por otras
personas, asume que es cuestion de uno mismo, requiere de la actividad y el
compromiso del propio sujeto, no es algo que pueda ser producido por otro. Lo que
resulta evidente es que, como profesionales, si podemos adoptar estrategias para apoyar

los esfuerzos de recuperacion de la persona.

A continuacion, tratamos de describir esa movilizacion de recursos que utilizan nuestros

informantes en el esfuerzo de seguir avanzando.

4.5.1 Recursos internos:

Atendiendo al modelo de recuperacién planteado por Jacobson y Greenley (53), estos
recursos internos estarian formados por las actitudes, experiencias y sucesion de

cambios que realizan las propias personas.

La persona adquiere la capacidad de auto-dirigir su propio camino, controlando sus
recursos de forma individualizada, centrado en sus necesidades y deseos personales,
buscando dentro de su ser, el significado méas profundo al sentido de seguir hacia
adelante. Se trata de tareas impulsadas por una motivacion intrinseca, cuya ejecucion

ya constituye una recompensa para la persona:
Motivaciones, ilusiones por las que te sientes empujado a salir hacia adelante:
En este proceso dirigido por la propia persona, comienza con una busqueda activa de

todos aquellos recursos que se advierten como posibles elementos de mejora en su salud

y bienestar a los que uno se aferra como componentes transmisores de esperanza.
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Victor Frankl, neurélogo y psiquiatra vienés, acufia la logoterapia como método
psicoterapéutico que podria constituir una base fundamental para acompafiar un proceso
de cambio como el descrito en este trabajo, mediante el desarrollo de los recursos
espirituales de la persona. Se apoya en sentidos y valores tales como la voluntad, la
libertad y la responsabilidad que cada persona posee sobre su “ser” y “hacer”, llevando
a la préctica clinica el auto-distanciamiento y la auto-trascendencia: salir de uno mismo
y encontrar el significado que nos lanza a ese cambio, a encontrar nuestro lugar en el
mundo (62).

“[...] Al final me dieron el alta muy tarde por la noche, porque no habia camas, y yo
pensaba que ese dia por fin los iba a poder ver, a los dos, y esa pues era mi mayor

ilusion y mi mayor alegria” (E.P.1)

“[...] Ehh... bueno... ehhh... digamos en lo referente al brazo no, porque veia que no
me valia para nada, tenia el brazo que no podia hacer nada. Entonces si que tenia
mucha motivacioén para hacer ejercicio y bueno, todo lo que pueda conseguir pues

mejor porque ahora no puedo hacer nada ..."” (E.P.2)

Buscando recursos:

De nuevo las necesidades espirituales y los cuidados espirituales toman gran
protagonismo. Los recursos descritos tratan de buscar significado y propdsito en la vida
de uno mismo, sobre todo en situaciones amenazadoras, elementos que han de ser
reconocidos e identificados por las enfermeras y los enfermeros para potenciar el logro
de dicha busqueda

“Incluso en UCI que lo tienes todo tuve que buscar recurs0S, escribia, pintaba,
dibujaba, hacia mufiecos, ya al final de la estancia claro, no se explicarlo bien, pero es
que el proceso de destete fue largo y con su complicacion. Algunos dias de bajon me

ponian mi cancion favorita...” (E.P.4)
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“Mi pulsera de cascabeles es 1o mejor que he tenido, si la hacia sonar venian a mi
cama en la UCI y luego en casa, no podia hablar, pero ella hablaba por mi, la musica,
y mi religion [...]Volver al mundo exterior es muy dificil, y el rap, fijate, que yo no soy
muy rapera, me ayudd a respirar mejor en conversaciones y también caminando. Ya

ves, a falta de rehabilitacion respiratoria pues el rap, hay que buscar recursos” (E.P.4)

Espiritu de lucha y superacion:

Hace referencia al impulso interno que empuja a cada una de las personas a recuperar la
propiedad de sus vidas incluso en funciones tan vitales como el respirar. El encontrar un
significado a nuestras vidas y objetivos propuestos, constituye el primer paso para
desarrollar medios que contribuyan a conseguirlo, y el sentir que “cada dia que pasa

cuenta un poco mas”.

“Tengo que salir de aqui como sea” (E.P.1)

“Me di cuenta que la enfermedad me vencia, entonces me hice un planning, me hice una
plantilla que la tengo aqui que la puedo sacar, y todos los dias iba apuntando las horas
que estaba respirando en T para ir aumentando, es igual que estoy intentando hacer
ahora para ver el tiempo que estoy de pie, si consigo dos mil pasos pues al dia siguiente

dos mil uno, al dia siguiente dos mil dos...”. (E.P.4)

Autopercepcion de uno mismo. Pequefios y grandes logros:

En este “combate” contra los efectos adversos producidos por la enfermedad, la persona
utiliza como arma fundamental desarrollar un sentido positivo de identidad (“sentirse
fuerte”), manejando un proceso de cambio que le ayude a alcanzar su maximo potencial
estimulado por sus propios logros, tratando de crear una nueva vida llena de
significados y propdsitos. Desde esta dimension espiritual, este proceso de cambio ha de
ser impulsado hacia una busqueda de sentido a la vida tratando de conectar con uno
mismo, con los demaés, con el mundo y lo trascendente. El apoyo externo puede hallarse

en la familia, las relaciones sociales y amigos. Conocer la estructura familiar y social de
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los pacientes nos ayuda a fortalecer su bienestar espiritual y el de sus familias,
consiguiendo una mayor sensacién de control ante las adversidades, asi como un mayor

confort psicologico. (63)

“Sabes que es cuestion de dias y de tiempo y luego también ehhh poquito a poquito vas
mejorando, eso, bueno yo es que me considero una persona fuerte, entonces pues eso a
mi me animaba mucho y cuando ya me vi sin el catéter, cuando...ehhh... empecé a
levantarme, aunque solo fuera para sentarme en el sillon y... bueno pues el primer dia
que pude ir al bafio, eso para mi era... Entonces, como vas viendo gracias a Dios que
ibas mejorando lentamente, pero la mejoria fue... fue dia a dia... pues eso me animaba

mucho la verdad” (E.P.1)

Como ya se ha ido mencionando a lo largo de este trabajo, la recuperacién es un
proyecto que la persona emprende junto a sus seres mas queridos, formando una unidad
en la que el sufrimiento aflora por ambas partes, por todo lo que esta aconteciendo a la
persona enferma, y por cdmo esta afectando al resto de los familiares el padecimiento
de la persona enferma.

Es importante resefiar en este aspecto la importancia del rol que desempefiaba la
persona previamente a su enfermedad dentro de la unidad familiar. En los discursos de
los informantes se observan distintas perspectivas desde el punto de vista de las distintas
posiciones como madre, hijo, familias con o sin descendencia... suponiendo
quebrantamientos de distinta indole en dicha unidad familiar. Conocer la estructura
familiar de la persona, asi como incorporarla en los procesos de recuperacion, sin duda
nos proporciona el contexto que guiard la planificacion de nuestras intervenciones a

favor de la recuperacion.

Necesitaba recuperarme por ellos:

Necesitar recuperarse por los demas es expresado como un sentimiento de
supervivencia, cuando uno otorga mas valor a la vida de las personas que quiere que a la
suya misma. Ese valor viene dado por el amor, en el que todo se sobredimensiona y se
convierte, no solo en supervivencia, sino en evitar el sufrimiento de los otros. Y ello se
va transformando en una herramienta de lucha contra la muerte, en una lucha por

sobrevivir y volver a sentir esa cercania. El proceso es un caminar juntos, el sentirse
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querido, el sentirse atendido, el ver a los tuyos atendidos y ver cémo superan tus propias
secuelas y las suyas. Para lograr recorrer este camino, el profesional de Enfermeria
constituye la brujula, el saber identificar donde esta cada dificultad, conocerlas y
adelantarnos a los caminantes. Esta posicion siempre pasa por el conocimiento, escucha,
empatia y en aceptar el que la persona que tenemos enfrente no viene sola, es él o ella
con sus redes, sus determinantes sociales de salud, su espiritualidad, sus emociones y

sus secuelas.

“Creo que eso me hizo olvidarme un poco de mi y recuperarme mads rapido, porque
como solo queria estar con ellos y ver como estaban y ayudarles en todo lo que pudiese
pues también yo creo que eso me ayudd a recuperarme a mi porque yo me recuperé
muy rapido, todo el mundo me lo decia, que mi recuperacion habia sido, vamos, muy ...

muy buena” (E.P.1)

4.5.2 Recursos externos:

De acuerdo al mismo modelo de recuperacion sefialado para definir los recursos
internos (Jacobson y Greenley), los recursos externos estan formados por los elementos,
circunstancias, politicas y practicas que facilitan la recuperacion. Para conseguir dicho
proceso facilitador es preciso un compromiso social que proporcione los medios y
minimice el estigma sufrido por las personas que conviven con secuelas fisicas y
mentales producidas, en este caso, por una enfermedad critica. Resulta desalentador
para las personas mas débiles el tener que readaptarse a una realidad a la que no se le
exige ningln cambio en este mismo sentido. Este concepto serd desarrollado més

adelante en el apartado de barreras y dificultades.
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Apoyo familiar en los cuidados pos-criticos. Figura del cuidador:

Tal como fue descrito en la introduccion del presente trabajo, el PICS-F constituye el
conjunto de secuelas producidas en los familiares fundamentalmente por sobrecarga del
cuidador del paciente pos-critico, afectando a sus relaciones sociales y laborales y con
riesgo de padecer conflictos personales y familiares. Es por ello por lo que resulta
indispensable en los cuidados diarios del paciente critico ingresado en UCI el
sensibilizar, involucrar, educar y apoyar a la familia tratando de formar una unidad en la
que se apoyen paciente y cuidador, puesto que se aprecia un sufrimiento por ambas
partes en los discursos de los participantes y una carga emocional importante que

necesita ser trabajada en profundidad.

“Estuve un mes en casa de mis padres para que me cuidaran y bueno pues alli
imaginate, la tranquilidad, a mi madre todo el dia pendiente de mi, no me faltaba de
nada, muchos cuidados, ya venian a verme mis hijos, toda mi familia... la verdad es que
muy bien. Estuve un mes alli, y bueno yo creo que me las apafié bastante bien, porque
ya me podia desplazar con el andador, ya iba al bafio que eso era lo principal, me di mi
primera ducha, que eso no se me va a olvidar en la vida... [...] Necesitaba valerme por
mi misma y por ver descansar a mi madre, lo hacia de mil amores pero sé que fue
agotador para ella [...] A mi marido le permitieron teletrabajar para no faltar en casa,
ademas bueno pues habia cogido a una chica que venia a casa a limpiar... yo poco a
poco iba haciendo lo que podia, cuando me cansaba me sentaba...”(E.P.1)

“Nunca antes habia visto a mis padres esa cara de tristeza un dia mientras me daban
de comer con veinte afios que yo ya tenia, pero no podia decirles que sabia todo lo que
estaban sufriendo” (E.P.2)

“Verme asi, pienso que no tiene que ser facil para una madre ver a tu hija con treinta y
ocho kilos llorando porque... habia dias claro que lloraba porque ella me tenia que
meter en la ducha y yo queria hacerlo sola, la ducha para mi significo un mundo,
también queria hacer yo comidas y no podia, soy una persona que necesita estar
contenta y quiero verlos bien porque ademas si los veo bien a ellos hace mucho,
repercute mucho en mi y me empiezo a sentir bien también, pero claro tengo momentos

de todo y sé que cuidarme para mi madre fue muchisimo estrés” (E.P.4)
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Compartir experiencias entre iguales:

A lo largo de la historia, los grupos de ayuda mutua han sido tradicionalmente utilizados
en Salud Mental como soporte al tratamiento de distintas enfermedades. En los ultimos
afios ha sido extendido su uso a un amplio abanico de afecciones, empezando a
valorarse las ventajas de este recurso (peer support o apoyo entre iguales) en los
procesos de recuperacion, e incluso demandado por los propios pacientes como
mostramos a continuacién, lo que sugiere el posible planteamiento de ser organizado a
través de la consulta post-uci como elemento de promocidn de esperanza y autocuidado
(50).

“Seria bonito no sé, saber como estan mis comparieras de UCI, comentar también con
alguien que haya tenido alucinaciones y ya no las tenga, o ver qué tal van con su
equilibrio o con su dia a dia” (E.P.4)

“He echado de menos poder hablar mas de lo que me estd pasando, y no sé si con un

médico o con otros pacientes que les pase lo mismo que a mi...” (E.P.2)

Como punto final a este desarrollo de recursos internos y externos, afiadir una cita de
Benedetto Saraceno, neur6logo y psiquiatra italiano, ex director de salud mental de la
Organizacién Mundial de la Salud y actual Director del Centro de Salud Mental WHO
de la Universidad de Ginebra: “la rehabilitacién no es la sustitucion de discapacidades
con capacidades, sino un conjunto de estrategias orientadas a aumentar las
oportunidades de intercambio de recursos y emociones”. Esta cita me hace
transportarme de nuevo al concepto de empoderamiento, entendido éste, como un
proceso integrado por un equipo multidisciplinar, junto al paciente y la familia, el

entorno como red, el espacio del cuidado y la espiritualidad.

Es decir, contemplar el individuo en toda su complejidad, junto a los determinantes
sociales de la salud. El individuo ha de hacer frente a un nuevo proceso, a una nueva
vida en la que los sintomas forman parte de su cotidianidad. Es necesario contemplar la
ansiedad que genera esta incertidumbre. Conocer e indagar sobre la espiritualidad de la

persona es fundamental, para entender ésta como una herramienta utilizada en su
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proceso de transicion y aumento de la calidad de vida. El ofrecer a la persona en
proceso de recuperacion una proximidad, entendida como un conjunto de estrategias
facilitadoras, dignifica a las personas, un concepto de dignidad desde la perspectiva del
empoderamiento a pesar de la merma fisica 0 mental de las secuelas de su estancia en
UCI. Respecto al proceso de acompafiamiento durante el proceso de recuperacion me
hace plantearme nuevas preguntas: ;qué papel desempefia el entorno y como influye la
falta de informacion en el proceso de recuperacion?, ¢cémo se incluyen estos aspectos

en la elaboracion de protocolos?, ¢qué es para cada persona discapacidad o capacidad?

La consulta como elemento de apoyo:

Como ya ha sido documentado en este trabajo, la consulta Sindrome Post-UCI
constituye una realidad en gran parte de los Hospitales espafioles que cuentan con
Unidad de Cuidados Intensivos. La literatura muestra una notable satisfaccion por parte
de los usuarios como elemento de ayuda importante en su recuperacion. Los escasos
datos obtenidos en este trabajo no son méas que un acercamiento preliminar a corroborar
dicha satisfaccion, sin embargo, sorprendiéndome a mi misma, si se puede extraer de
los testimonios recogidos en las entrevistas un elemento comun en cuanto al concepto
que han conformado en torno a ella como encuentros no reglados, sujetos al interés
personal que el médico responsable ha adquirido sobre ellos como pacientes. Los
sujetos entrevistados lo definen o lo sienten como un favor personal, no como un
seguimiento posterior reglado y sistematizado integrado por distintos profesionales. Es
importante afiadir como dificultad el hecho de haberse visto interrumpida la consulta
durante los meses de febrero a julio 2020, hecho que ha sido manifestado por dos de las
personas entrevistadas y se analiza posteriormente, por lo que considero que los
discursos han estado condicionados por un contexto social concreto que les ha otorgado
un sentimiento de abandono en su seguimiento post UCI.

“ Me dieron cita con él y ademds me hablaron de un estudio que estaban realizando
para ver qué se podia mejorar en las UCIs y para ver la sintomatologia de los
pacientes que habian pasado por UCI y directamente me dieron una cita mas, de todas
las consultas que tenia que hacer, esa era una cita mas [...] El estuvo pendiente de
todas las pruebas que me hacian, de los resultados, cualquier duda que tenia le podia

llamar, mmm... vamos, fenomenal [...] Incluso me dijo me puedes llamar a cualquier

62



hora, cualquier duda que tengas... luego me hicieron un TAC, me vieron que se me
habia desplazado un rifion, y me dijeron que podia ser que tuviera fracturado el
diafragma, entonces pues lo hablé con él, se tomé muchas molestias para hablar con la
doctora de cirugia digestiva, me tranquilizd mucho, o sea que yo fenomenal, encantada
[...] la tranquilidad que tienes de saber que hay una persona detras que esté viendo los
resultados de todas las pruebas que te van haciendo, que las va comprobando, que se
interesa en cOmo te encuentras, se interesa por si todo va bien, eso, que te da
seguridad, te da tranquilidad” (E.P.1)

“Bueno, yo es que no he estado mucho en la consulta como tal, si que he ido muchas
veces, pero de alli me enviaba al otorrino que era realmente mi problema. En la
consulta de post uci me hizo una prueba cognitiva, de fuerza, de la respiracién y esas
cosas [...] después de salir del Hospital si que he seguido manteniendo el contacto, y
me ha ayudado muchisimo en todo, pero casi a nivel de amistad no de consulta
médica” (E.P.2)

“El doctor me hablo de la consulta antes de irme de la UCI, me dijo que ibamos a
hacer consulta, que era para pacientes que habian pasado por UCI, que se hacia un
reconocimiento, seguimiento, que les gusta saber como estan después de haber pasado
un tiempo en esa area de cuidados y bueno no recuerdo mucho mas de lo que me pudo
decir, a dia de hoy no recuerdo, pero me pareci6 una buena idea y dije bueno pues
adelante [...] es positivo creo que no solo para el paciente sino también al familiar asi

que dije pues adelante con el post UCI” (E.P.4)

La cuarta persona entrevistada hace referencia a la necesidad de individualizar el

seguimiento realizado:

“No sé, me gustaria que pudiese cambiar un poco la dinamica de la consulta post UCI
porque yo lo que vi principalmente es que se hacia, pues un seguimiento de constantes,
de la respiracion [...], un poco general... y no mucho mds... solo un seguimiento
general /.../Las circunstancias que te llevan a pasar por la UCI son miles, cada una

unica por cada paciente, asi como su experiencia [...] Reincorporarse a una vida que
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es seguro que no lleva tu ritmo de salida [.../. He tenido valoraciones principalmente
funcionales, pero pensar en una conversacion de la situacion pasada y actual,

tranquila, planteando lo que se espera conseguir... no sé, suena a logro”. (E.P.4)

Este concepto de “seguimiento un poco general”, aboca en otro concepto de especial
relevancia en este trabajo y que se aborda mas adelante denominado “la otra

recuperacion”.

4.6 BARRERAS Y DIFICULTADES ENCONTRADAS.

En el camino que hemos emprendido junto a la persona acompafada, es importante
facilitarle el recurrir a sus capacidades, a los recursos disponibles y al desarrollo de
habilidades y capacidades para enfrentarse a los obstaculos. La recuperacion no se trata
de un proceso unidireccional, la persona ha de saber permitirse retrocesos como
desarrollo normal que tendremos que ayudar a reparar. Los participantes identifican
cinco principales dificultades o barreras durante este camino: el depender de los demaés,
la lentitud del proceso de recuperacion, la desconfianza por las informaciones y
diagnosticos erraticos y contrarios, la incomprensiéon de los demas y el estigma/auto-

estigma ante la discapacidad adquirida

El depender de los demas:

El sentirse dependiente de los demas es, sin duda, el factor mas limitante expresado por
las distintas personas entrevistadas tanto por el sufrimiento que le ocasiona a la propia
persona como por la sobrecarga del sujeto en el que recae este cuidado. Este sentimiento

se muestra mucho mas acusado una vez ha sido dado de alta al domicilio.

“Lo peor lo pasé en casa de mis padres, es horrible sentir que no puedes hacer nada
sola, menos mal que cuando ya volvi a mi casa me valia por mi misma, llegué con
dolores, molestias, pero... ya me valia por mi misma [...] Lo peor es depender de todo,

la dependencia que tienes de los demds hasta para ehh... para cualquier cosa, para
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coger una cosa que tienes ahi al lado, pero no llegas estirando el brazo, esa

dependencia, ese nivel de dependencia” (E.P.1)

“Yo me despertaba cada marnana ya pensando en que no podia ni levantarme solo,

tener que depender de los demas para todo era insoportable” (E.P.2)

“No soportaba el tener que llamar a mi madre o a mi hermana para poderme duchar,
en el Hospital no me sentd asi animicamente, pero cuando vi que necesitaba a alguien

para la ducha no lo llevé bien. Bueno, para la ducha, y para casi todo...” (E.P.4)

Diversos estudios hacen referencia al proceso de adaptacion por el que pasan las
personas en su condicion de independencia a dependencia, pudiendo considerarse
igualmente como un proceso de transicion susceptible de ser trabajado desde el
acompafiamiento enfermero descrito en este trabajo. Es un proceso dindmico que es
vivido de formas diferentes por el cuidador y la persona cuidada, por lo que resulta
imprescindible identificar el punto en el que se encuentra cada una de las personas para
poder brindar apoyo a las distintas necesidades y trabajar en una relacion mutua de
cuidado y aceptada por ambos participantes (cuidador y persona cuidada) que permita
durante dicho proceso fortalecer esa relacion, formando un equipo en el que se
consensuen las expectativas y objetivos propuestos, tratando de normalizar una nueva
realidad como resultado del proceso de adaptacion a la situacién de dependencia,
reorganizando una nueva vida provechosa para la persona, adaptada a las limitaciones

gue van surgiendo durante el proceso de recuperacion (64).

La lentitud del proceso de recuperacion:

La frustracién vivida ante las dificultades genera desesperanza en las personas, el
tiempo pareciera detenerse en esos momentos de retroceso. En las transiciones el factor
tiempo es importante, asi como las diferentes dindmicas de avance que puede tomar un

proceso, constituyendo asi un factor importante predictor en el éxito de la recuperacion.

Es por ello por lo que, como profesionales sanitarios, hemos de dar informacion
consistente y veraz que permita construir objetivos y metas realistas. Ensefiar a

establecer tiempos realistas, para evitar esos sentimientos de desesperanza y frustracion,
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que pueden llevar a las personas a forzar sus limites ante la desesperacién de alcanzar
mejores resultados. En nuestro proceso de educacion-informacion ha de estar prevista la
regresion a estados evolutivos anteriores, “las vueltas atras” se viven como un fracaso
por parte de las personas que las sufren, por lo que debemos permitirles el trabajo con

esta posibilidad evolutiva con habilidades y estrategias de afrontamiento.

“De UCI sales hecha un bebé y aun necesitas mucho para volver a encontrarte como te
recordabas antes de lo que te hizo pasar por ella, [...] en un instante puede cambiar
todo, recuperar ese todo o parte de ello no ocurre tan subitamente, al revés, los dias

son cada vez mas largos” (E.P.4)

La desconfianza por las informaciones y diagnésticos contrariadas:

Como profesionales, nuestra actitud y cercania resulta esencial en la confianza y
seguridad que forjemos en la persona atendida. Generar confianza no es una tarea facil,
y quizas aqui haria referencia de nuevo a la similitud con el proceso de duelo, en que la
persona se encuentra viviendo fases de negacion e ira ante la experiencia traumatica
vivida, con lo cual, la interpretacion de nuestras palabras o nuestros hechos pudiera ser
una construccién subjetiva por parte del sujeto que nos esta escuchando. Esta situacion
genera, sin duda, sentimientos de desconfianza y dudas que llevan a la persona a buscar
segundas opiniones en otros profesionales distintos a los que nos estan atendiendo. Esta
situacion es mas frecuente cuando nuestra informacién no coincide con sus propdésitos.
Es por ello que el dejar espacio para que la persona exprese sus intenciones y
expectativas resulta imprescindible para consensuar metas realistas. Sin esta relacion de
confianza no puede existir un acompafiamiento efectivo. En este sentido, resulta
importante volver a hacer hincapié en qué informacion y como la damos a nuestros
pacientes, pues resulta un pilar fundamental en su proceso de recuperacion, y esta
desconfianza pudiese venir originada por informaciones contradictorias o diferentes del

mismo profesional sanitario en diferentes momentos del proceso.

“[...]La Rehabilitacion no iba para adelante, y hasta que no le quitaron los clavos
entonces fue cuando la Rehabilitacion realmente empez6 a hacerla efecto y claro, pues,

tienes muchas dudas... de si va a quedar bien, de si no va a quedar bien... tenia la
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pierna muy inflamada, lo pasé muy mal con ella, luego es verdad que ademas de los
médicos del Hospital teniamos que ir a los médicos de la mutua, cada médico te decia
una cosa... [...], das con cada uno, delante de la nifia ademas, ;jqué pasa, que no se da

cuenta que esta mi hija delante? “(E.P.1)

La incomprension por parte de los demas:

Las personas en proceso de recuperacion describen el no sentirse comprendidas por los
demas, asi como la sensacion de no encontrar actitudes facilitadoras por parte de las
personas destacando, una vez mas, la necesidad de individualizar cada caso concreto de

acuerdo a las necesidades especificas.

“Mis padres lo han pasado muy mal, encima de que yo estaba como estaba y no podia
encargarme de nada, se tuvieron que hacer cargo de la residencia que se me acababa
el plazo, me tuvieron que hacer la mudanza, tuvieron problemas con mi seguro médico,
tuvieron que encargarse de la matricula de mi Universidad y todo eran problemas y
dificultades, nadie entendia que yo no tenia capacidad para hacer cosas tan sencillas, y

mis padres no estaban para pensar mucho tampoco” (E.P.2)

“No todo el mundo es consciente de la situacién real que cada uno tiene, no se
individualiza, no porque directamente ni siquiera hay una manera especial de intentar

conocer el caso concreto de una persona” (E.P.4)

El estigma/auto-estigma ante la discapacidad adquirida:

El como una persona entiende y vive la discapacidad y el sentirse diferente a los demas
condiciona notablemente el rumbo que toman los distintos procesos de recuperacion. La
discapacidad adquirida después de sufrir una enfermedad critica se torna mas dificil de
gestionar al suponer una experiencia de vida nueva para la persona que la sufre. La
aceptacion de esta situacion constituye un trabajo importante por parte de la propia
persona, que ha de batallar con el estigma sufrido, las exigencias externas, asi como las

propias auto-exigencias.
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Aceptar la discapacidad no significa sentirse satisfecho con ella, sino adaptarse a los
nuevos roles sustentados en objetivos y metas realistas de acuerdo a las limitaciones
individuales de cada persona. Supone reconstruir una vida y un nuevo yo en el que la
discapacidad va restando en importancia y crecen en significacion otros aspectos de la
vida trabajados desde la dimensién espiritual ya mencionada anteriormente,
consiguiendo asi que el individuo se sienta lo mas satisfecho posible con su nuevo yo

adaptado.

“Con lo que me ha pasado voy un aiio por detras de mis compaiieros de Universidad,
entonces muchas asignaturas no son las suyas, la gente que estaba en mi grupo no
conoce mi historia y yo tampoco voy a contar mi historia, es dificil de entender... [...]
yo pertenezco a diversidad funcional, y sin embargo no entienden que mi concentracion
no es la misma, necesito méas tiempo de examen minimo, es que no sé qué me pasa,
tardo mas que los demas en asimilar lo que me estan preguntando, por normativa nos
dan mas tiempo en los exdmenes pero yo ese dia no estaba muy aparente para hacer el
examen con camara, ademas yo no podia pensar, no habia dormido nada en toda la
noche...”. (E.P.4)

“Tenemos un foro en la Universidad en el que los alumnos de la clase vamos colgando
nuestras dudas, nuestros trabajos y muchas reflexiones, pero es para no creérselo, hay
un foro exclusivo de diversidad funcional, y como estoy yo sola, pues estoy yo sola en el
foro, ni puedo leer a mis comparieros ni ellos me pueden leer a mi, me pregunto yo sola,

reflexiono yo sola y eso, muy enriquecedor no es, mds bien frustrante” (E.P.4)

Para finalizar con las principales barreras y dificultades encontradas, volver a hacer
mencién al compromiso social y la necesidad de establecer como prioridades publicas la
gestién de politicas que contribuyan a facilitar la vida de las personas que conviven con
menor 0 mayor grado de discapacidad, teniendo en cuenta sus necesidades y

preferencias.
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4. DISCUSION.

Los resultados de esta investigacion, en el punto en que nos encontramos, no
constituyen mas que un acercamiento al fendmeno de estudio. Es por ello por lo que se
plantea una discusion realizando un ejercicio de comparacion constante con la literatura
y diferentes marcos tedricos de referencia, afianzando o debatiendo dichos hallazgos,

asi como abriendo nuevos caminos y posibilidades de investigacion.

Iniciando el recorrido en busca de esta evidencia, y en concordancia con los principales
ejes de andlisis del presente trabajo, parece relevante el detenerse en las principales
dimensiones atribuidas al concepto de recuperacion. Slade y cols (2009) establecen dos
tipos de recuperacion: clinica y personal. Esta Gltima, la personal, no hace referencia a
los sintomas, sino a la propia identidad, los valores, actitudes y roles sociales que se
encuentran en torno al proceso. En una linea similar, Whitley y Drake (2010) establecen
cinco dimensiones de la recuperacion: clinica, existencial, funcional, fisica y social. Las
dos primeras dimensiones estarian muy en consonancia con los autores mencionados en

primer lugar (56).

Nos detenemos aqui en el caracter personal y existencial del proceso de recuperacion,
en el empoderamiento personal y el compromiso de la propia persona gque se encuentra
ante el reto de enfrentarse a este proceso de recuperacion tras haber sobrevivido a una
enfermedad critica. Implica un cambio personal liderado por la propia persona pero que
ha de ser sostenido, asesorado y acompafiado por un seguimiento profesional implicado
en todas y cada una de las dimensiones que componen el proceso de recuperacion.
Hablamos de un concepto de recuperacion que va mas alla de la curacion de las lesiones
diagnosticadas, de aceptacion y de aprender a convivir creando un nuevo yo, una nueva
vida. Este concepto, segun la bibliografia revisada, fue considerado por primera vez por
Patricia Deegan, psicologa y enferma psiquiatrica, en su articulo “Recuperacion: la
experiencia vivida en Rehabilitacion” (57). La demanda por parte de los informantes de
este acompafiamiento, como seguimiento enfermero, ha quedado corroborada en los

resultados preliminares del presente estudio de investigacion.
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Parece imprescindible traer a colacion en este punto la teoria enfermera de la auto-
trascendencia aportada por Pamela G. Reed, considerada pionera en la investigacion en
el bienestar y en la espiritualidad en la disciplina enfermera. En un estudio realizado por
la autora con personas mayores se definid la auto trascendencia como “la ampliacion
hacia dentro de los limites conceptuales de una persona a través de la introspeccion, y
hacia fuera a través del interés por el bienestar de los demés, y mediante la ampliacion
temporal a través de la percepcién del pasado y del futuro que tiene la persona, con el
fin de hacer mas significativo y estimulante el presente” (Reed, 1991). En este modelo,
y en concordancia con los resultados preliminares de este trabajo, la salud es concebida
como un proceso formado por experiencias positivas y negativas que transitan al
individuo a la re-elaboracion de una serie de valores y un entorno especifico para
mejorar el bienestar. La toma de conciencia de la propia condicién de la persona que se
encuentra en la situacion de crisis vital, tras superar una enfermedad critica, 0 en
situacion de discapacidad, es lo que la autora define como concepto de vulnerabilidad.
La auto-trascendencia permite descubrir asi lo que realmente uno es y lo que puede
llegar a ser (23). La auto-trascendencia es considerada una cualidad innata en los seres
humanos, por lo que puede ser entrenada ante cualquier situacion de vulnerabilidad,
facilitando el bienestar fisico, mental, social y espiritual del individuo. Para ello, y
apoyados en el marco aportado por Viktor Frankl, es necesaria la intervencién
enfermera en el desarrollo y gestion de dichas habilidades, potenciando las capacidades
creativas de las personas, sus relaciones interhumanas y valores vivenciales y
actitudinales, favoreciendo la expresion de sentimientos y necesidades descritas en este
trabajo como ‘“abandonadas” (65). El equipo multidisciplinar implicado en la
recuperacion del paciente post-UCI, con la figura del profesional de Enfermeria como
eje central, permitira el lograr a la persona sus perspectivas y comportamientos que le
ayuden a dar sentido a su nueva vida, a través del fomento de la conexiéon con uno
mismo y con los demas, propiciando asi sentimientos de mayor autoestima, autocontrol
y confianza, afianzando nuevos propdsitos satisfactorios que den calidad a sus vidas
(69).

La naturaleza intangible de la dimension espiritual del ser humano, asi como la falta de
unanimidad o dificultad de ser definida, ha llevado a infravalorar aspectos importantes
de la persona, suponiendo un obstaculo en el desarrollo de intervenciones en favor del
bienestar de las personas que se encuentran en una situacion critica. A través de la

espiritualidad, las personas tratan de llenar de significado y propositos sus vidas, lo cual
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no tiene por qué estar siempre ligado a creencias religiosas. Se trata de posicionarnos
como profesionales ante un escenario de exploracion en busca del bienestar de la
persona que Vvive situaciones de sufrimiento de distinta indole, a través de un proceso de
comunicacion efectivo, honesto y congruente, donde el paciente se sienta escuchado y
atendido desde una relaciéon horizontal desde el més profundo respeto y actitud de
aceptacion. Permitir narrar a las personas sus propias experiencias y ayudarles a
encontrar sus principales valores y conceptos que dan sentido a su vida constituye un
elemento imprescindible en los procesos de recuperacion en los que la persona ha de
redefinir su propio yo. Sin embargo, los profesionales de Enfermeria no cuentan con un
marco de actuacion en este sentido, por lo que apostamos por ahondar en la exploracion
de los elementos que nos impiden, como profesionales, el atender las necesidades
espirituales de nuestros pacientes. La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos, cuenta
con un Grupo de Espiritualidad, quiénes en 2008 realizaron un listado de necesidades
espirituales, apareciendo parte de ellas en los discursos de nuestros informantes: ser
reconocido como persona, busqueda de sentido, liberarse de la culpabilidad, expresar
sentimientos y vivencias religiosas y amar y ser amado (68). En concordancia con la
literatura revisada y los resultados preliminares de este trabajo, es preciso abrir nuevos
campos de investigacion en el manejo del afrontamiento espiritual como herramienta de

gestién ante situaciones criticas y/o traumaticas.

Recorrer este camino de recuperacion, supone el aceptar la conversion de lo que, hasta
ahora, era considerado “lo cotidiano, lo habitual™, en algo inusual para la persona, vivir
lo habitual como algo extrafio. Es por ello que se convierte en un importante elemento a
explorar por qué los pacientes rechazan determinadas estrategias para conseguir esta
“otra recuperacion”, asi como las posibles intervenciones llevadas a cabo en el
seguimiento post UCI para sacar a la luz esas sensaciones almacenadas en la oscuridad
que impiden un bienestar que va mucho mas alla de lo fisico, de lo tangible. Es por este
motivo, por lo que se apuesta en este trabajo en el desarrollo de intervenciones
innovadoras y eficaces en el seguimiento post UCI. Es por ello, por lo que nos
apoyamos en la Teoria Intermedia de las Transiciones de Alaf I. Meleis, considerando el
paso del hospital al hogar como transicion salud-enfermedad y situacional y estimando
como evento que desencadena dicha transicion, la enfermedad y el proceso de
recuperacion, con dimensiones no planificadas e impredecibles, promocionando asi

transiciones saludables en base a los condicionantes que afectan a cada experiencia
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Unica de recuperacion. En relacion a estos condicionantes, merece traer a colacion a los
determinantes sociales de la salud que, segun la OMS, son definidos como “las
circunstancias en que las personas nacen, crecen, viven, trabajan y envejecen, incluido
el sistema de salud. Esas circunstancias son el resultado de la distribucién del dinero, el
poder y los recursos a nivel mundial, nacional y local, que depende a su vez de las
politicas adoptadas” (66). Integrar los determinantes sociales de salud en nuestros
procesos de atencion permite individualizar los cuidados de acuerdo a las caracteristicas
personales y sociales de cada una de las personas en sus diferentes contextos, ofreciendo
asi las prestaciones de servicios de salud y apoyo acordes a las necesidades de los
sobrevivientes. Esto es, tratar de ayudar a recuperar la propiedad de sus vidas.

En concordancia a la bibliografia revisada y a las propias aportaciones de las personas
entrevistadas en este trabajo, es ineludible considerar que cada persona posee aspectos
muy importantes para decir de si mismo, asi como tremendas posibilidades de incidir en
su bienestar. Es en este punto es en el que nos planteamos nuevos retos metodoldgicos
para seguir trabajando en esta linea de investigacion, tanto en la recogida de datos como
en la incorporacion de nuevas fuentes de informacion (familias y profesionales). Debido
a ello, consideramos que puede ser pertinente incorporar al estudio narrativas
autobiogréaficas y/o autoetnografias de pacientes que han pasado por una situacién
traumatica y critica precisando de cuidados intensivos. El investigador como “bricoleur”
metodoldgico, emprende una fascinante tarea creativa a través de los distintos métodos
de recoleccion y analisis de datos a su alcance que le permitan sortear los obstaculos
que van apareciendo a lo largo del proceso de investigacion (45). Uno de los aspectos
mas cautivadores del uso de la auto etnografia es su multitud de formas en las que
puede utilizarse, cuentos, relatos, diarios, fotografia... (58). En este trabajo queda
plasmado en la utilizacién de técnicas narrativas en forma de relato y poema ante las
dificultades de expresion y concentracion presentadas por uno de los informantes ante la
posibilidad de blogueo durante la entrevista, constituyendo una gran oportunidad para
explorar nuevas ideas e interrogantes esculpidos desde un punto de vista innovador y
creativo. Las narraciones de las vidas de las personas, sin duda pueden contribuir a
reivindicar los derechos de los grupos de poblaciones méas vulnerables, ayudando a dar
voz y autodeterminacion a quiénes no la tienen (58). Este sentimiento de desproteccion
es mencionado con frecuencia a lo largo de los discursos, reflejado de la misma manera

en la literatura, aunque mas orientado hacia enfermos mentales graves, por lo que es
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preciso hacer posible el extender la posibilidad de hacer escuchar la voz de los usuarios

acerca de la experiencia de recuperacion.

Dadas las limitaciones temporales del presente trabajo, no ha sido posible explorar las
experiencias de los familiares y cuidadores. Las lineas de Humanizacion en las que se
esta trabajando en los ultimos afios en las Unidades de Cuidados Intensivos, abogan por
los beneficios demostrados en la practica asistencial diaria, por una mayor implicacion
de la familia tanto en los cuidados durante el periodo critico como en el postcritico,
apostando por eliminar los horarios estrictos y restringidos de visita. La “no presencia”
impuesta de los familiares, en todos los casos expuestos, es vivida de forma muy
negativa y limitante. En una futura continuacion de este estudio de investigacion, nos
planteamos incluir las experiencias de los familiares, cuidadores y profesionales
sanitarios que los atienden. Dado el espacio de tiempo en el que ha transcurrido la
presente investigacion, se torna ain mas alentadora esta futura exploracion en pacientes
COVID que han sufrido estancias prolongadas en UCI, qué ha supuesto a nivel
emocional en ellos la prohibicion de visitas durante la pandemia, una toma de contacto
con la realidad con mayor incertidumbre, si cabe, ante el desconocimiento de la
evolucidn de la enfermedad, posibles complicaciones y descontrol de los tiempos en las
distintas fases del proceso de recuperacion por ese mismo desconocimiento.
Contrastado con la evidencia existente, la desaparicion de consultas especializadas
durante este periodo ha supuesto un grave quebrantamiento en la vida de los usuarios,
quedando asi manifestado de igual manera en los resultados de este trabajo.

Por otro lado, de acuerdo a la literatura, se advierte la consulta como elemento de apoyo
importante y valorado por parte de los usuarios en el proceso de recuperacién. Sin
embargo, un enfoque reglado, sistematico y multidisciplinar en el que tenga cabida el
seguimiento explorado en este trabajo permitiria cubrir vacios asistenciales existentes en
la actualidad. Segun la Guia de Préactica Clinica de la RNAO, Care Transitions (2014),
las transiciones de cuidados seguras y efectivas han de garantizar la continuidad de la
atencion cuando los usuarios experimentan un cambio en su estado de salud. Este
documento pretende ayudar al equipo multidisciplinar implicado en los procesos
asistenciales, en la adquisicion de estrategias con evidencia demostrada. Antes de
concluir, enfatizar distintos aspectos en cuanto a nivel de evidencia, y en concordancia

con los resultados obtenidos:
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El proceso de recuperacion tiene un carécter claramente dindmico y cambiante,
por lo que los cuidados han de ir adaptdndose a lo largo del proceso de
transicion en cada una de sus distintas etapas, de acuerdo siempre a las
preferencias de los pacientes a través de un proceso estandarizado. De aqui la
importancia de la consulta postUCI como elemento potencialmente estabilizador
de salud y bienestar, evidenciando la disminucion de la tasa de reingresos.
Necesidad de incluir a las familias y cuidadores en el proceso de recuperacion.
Educacion y comunicacion efectiva en el manejo de expectativas y recaidas
durante el transcurso de las transiciones.

En la planificacién de los cuidados para la transicién en dicha guia no se
encuentra contemplada la dimensién espiritual desarrollada en el presente
trabajo, apostillando asi la necesidad de nuevas lineas de investigacion que

apuesten por su integracion.

Para concluir, como se ha podido apreciar, existe una consonancia entre la literatura

existente con los resultados descubiertos hasta el momento en el presente trabajo. A

pesar de ello, la literatura da cuenta de la escasez y diversidad entre los distintos

estudios que contemplen el proceso de recuperacidn desde una perspectiva integral que

contemple todas las dimensiones del ser humano y que permita individualizar el proceso

asistencial de acuerdo a la experiencia Unica, personal y subjetiva de cada persona.

Las limitaciones del estudio se han ido describiendo a lo largo de todo el informe, si

bien se presenta de forma condensada en las siguientes:

Dificultades en el acceso y la captacion.

Tamarfio de la muestra: EI nimero de personas entrevistadas no permite alcanzar
la saturacién de datos, debido, por una parte, al dificultoso acceso al portero
debido a la crisis sanitaria vivida durante el desarrollo de este trabajo, asi como a
mi interrupcion en el trabajo de investigacion durante este mismo periodo de

tiempo.
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- Recogida de datos:

o Vulnerabilidad emocional.

o Lanecesidad de reconvertir las entrevistas a modo video-llamada supuso
una barrera en la narrativa de las experiencias de las personas
entrevistadas.

- El procedimiento analitico ofrece muchas mas posibilidades de exploracion y
profundizacién que no han llegado a ser abordadas debido al contexto que nos
ha tocado vivir durante el desarrollo de este trabajo, encontrando como
principales dificultades, mi condicion como principiante analista, y la sobrecarga

de trabajo como enfermera en una Unidad de Cuidados Intensivos.
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CONCLUSIONES.

La experiencia del proceso de recuperacion como transicion en tanto proceso
psicosocial basico ha quedado conformado en cinco grandes primeras categorias
preliminares, “mi espacio propio”, “sentirse cuidado”, “mi nueva realidad”, “la
recuperacion y la otra recuperacion”, “recursos de ayuda y barreras”. Dichas
fases se ven condicionadas por multiples acontecimientos que no siempre estan
contemplados en el seguimiento post UCI implantado en las consultas.

El sindrome post-UCI adquiere una entidad importante en las personas que lo
sufren que necesita ser explorado en su totalidad para proporcionar un bienestar
fisico, psicologico y social de una manera integral y holistica de forma
individualizada, y siendo necesario extenderlo a sus familiares méas cercanos y
cuidadores principales.

Las personas que se han visto afectadas por una enfermedad critica con ingreso
en UClI arrastran a lo largo de su vida sensaciones y percepciones que, a pesar de
ser identificadas, nunca han sido abordadas debido a que han optado por
priorizar la recuperacién de las secuelas fisicas, permaneciendo invisibles a los
ojos de los clinicos el dafio ocasionado por otro conjunto de secuelas que quedan
abandonadas.

La integracion del profesional de Enfermeria como intervencion reglada y
sistematizada tiene wuna excepcional oportunidad de trabajo en el
acompariamiento a las personas afectadas y sus familiares en favor de una
transicion sana.

Los resultados preliminares obtenidos en el presente estudio de investigacion
adquieren una entidad importante como para seguir indagando en la exploracion
en profundidad del proceso de recuperacion sufrido por las personas
supervivientes a una enfermedad critica, extendido del mismo modo a sus
familias, entorno, redes sociales mas proximas, asi como a los profesionales
sanitarios que los atienden. ES necesario apostar por un acompafiamiento
enfermero renovado, que atienda a la totalidad de las dimensiones del ser
humano, ofreciendo herramientas y estrategias adaptadas a las necesidades
individuales de cada persona desde un proceso de atencién personalizado,

creativo e innovador.
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7. ANEXOS
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ANEXO II: TABLA GUION ENTREVISTA.

OBJETIVOS CAMPOS TEMATICOS | PREGUNTAS
ESPECIFICOS
1.- Identificar fases del | - Estancia en UCI. - ¢Recuerda momentos de

proceso de recuperacion.

- Alta UCI. Paso a planta.

- Alta en la planta. Vuelta
al domicilio habitual.
Reincorporacion a su

vida habitual.

angustia en la UCI?
- ¢Qué o a quién
necesitaba?

- ¢Escogio algun medio
para  transmitir  estos
sentimientos?

- ¢Recuerda el momento en
el que le dijeron que le
daban el alta en la UCI y
poder pasar a  su
habitacion? (Como podria
describir ese momento?

- ¢Sintio en algin momento
deseo de volver a la UCI?

- ¢Podria contarme cémo
vivio la wvuelta a si
domicilio? ;/Qué sintomas
tenia o qué sentia diferente
a como se encontraba
Usted antes de ingresar en
el Hospital? ;/Qué cree que
le ha cambiado més en su

vida?
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2.- Explorar la
conceptualizacion que los
pacientes  hacen  del

proceso de recuperacion

- Secuelas fisicas.

- Secuelas mentales.
- Secuelas cognitivas.
- Secuelas sociales.

- Secuelas en sus
relaciones familiares. Qué
ha

familiares mas cercanos.

supuesto para Sus

- Secuelas en sus
relaciones familiares. Qué
ha

familiares mas cercanos.

supuesto para Sus

- Concepto de

recuperacion.

- ¢Célmo comenz6 su
enfermedad? ;Qué motivos
le hicieron ingresar en la

ucCl?

- ¢Cudl es el primer
recuerdo que le viene a la

cabeza al pensar en la UCI?

- ¢Cuales fueron sus

secuelas mas importantes?

ANADIDAS
POSTERIORMENTE:

- ¢Qué cree que seria ahora
diferente en su vida si no le

hubiese ocurrido esto?

- ¢Como describiria los

cambios que han aparecido

en su vida tras su
enfermedad?
- :Qué limitaciones

considera mas importantes
en su vida después de la
ucClI?

- ¢Usted se siente
recuperado?
Sl
- (Por qué?
- ¢Qué entiende por

recuperacion?

- ¢Qué expectativas tiene

de cara a su recuperacion?
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- ¢Qué ha tenido que
superar  para  sentirse

recuperado?

- ¢Que ha sido lo que més
le ha ayudado?

- ¢ Qué impedimentos se ha
encontrado a lo largo de

este proceso?
NO

- ¢Por qué?

- ¢COmo necesita sentirse
para conseguir esa
recuperacion?  ¢Necesita
algo que no ha encontrado

hasta ahora?
- ¢Ha pedido ayuda?

- ¢La hatenido?
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3.- Identificar recursos de
ayuda 0  estrategias
favorecedoras del proceso

de recuperacion.

- Recursos externos e
internos en los que cuenta
la persona.

- Elementos facilitadores
y barreras encontradas.

- Necesidades auto

percibidas no satisfechas

- ¢(Qué es lo que Usted

considera que le esta
impidiendo conseguir su
recuperacion

- ¢(Como ha organizado sus
tareas diarias?

- ¢Qué es lo que le ha
parecido mas complicado
de conseguir?

- ¢Ha necesitado ayuda
para conseguirlo?

- ¢Coémo la ha conseguido?
- ¢Como cree Usted que
han vivido sus familiares y
amigos mas cercanos la
vuelta a casa después del
ingreso en UCI? (Y la
experiencia de tener que
cuidarle? ¢Usted qué cree
que ha sido lo mas dificil

para sus familiares?
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4.- Explorar la percepcion
gue manejan en torno a la
consulta post-UCI como
elemento o recurso de

ayuda.

- Puesta en contacto con la
Consulta Sindrome Pos-
UCI.

- Seguimiento en la
consulta. Qué ha supuesto
en su proceso de
recuperacion.
Satisfaccion personal con
el seguimiento ofrecido.

Elementos de mejora.

- ¢Como conocid la
consulta Sindrome Post-
ucClI?

- ¢ Qué le explicaron acerca
de esta Consulta?

- ¢Como fue su primer
contacto?

- ¢Sinti6 que podria servirle
de ayuda?

- ¢Célmo ha sido su
experiencia de seguimiento
en la Consulta Post-UCI?

- ¢En qué le ayudd Ila
Consulta en su proceso de
recuperacion?

- ¢Qué aspectos le gustaria

mejorar respecto al
seguimiento en la
Consulta?

Las preguntas cerradas tienen como intencion situar al informante en una situacion o

contexto especifico de la experiencia, para luego proseguir en la exposicion de esta

situacion.
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ANEXO Ill. HOJA DE INFORMACION.

ESTUDIO: Experiencia de recuperacion en pacientes afectados por una enfermedad
critica con ingreso en Unidad de Cuidados Intensivos (UCI) seguidos en una consulta
sindrome post-uci.

INVESTIGADORA PRINCIPAL: Ana Yafez Ayllon.

TUTORA ACADEMICA: Dra. Maria Teresa Gonzalez Gil.

CONTACTO: anayanez730@gmail.com

¢Por qué nos ponemos en contacto con Usted?

Nos dirigimos a usted para informarle sobre un estudio de investigacion al que se le
invita a participar. Se trata de un estudio realizado a pacientes seguidos en la consulta
Sindrome Post-UCI del Hospital Universitario La Paz en colaboracion con la
Universidad Auténoma de Madrid.

Nuestra intencion es que usted reciba la informacién correcta y suficiente para que
pueda decidir si acepta 0 no participar en este estudio. Para ello se le invita a leer esta
hoja informativa. Estaremos a su disposicion para aclarar cualquier duda que le vaya
surgiendo.

Debe saber que su participacion en este estudio es voluntaria y que puede decidir
libremente no participar sin que esto influya en su relacion asistencial con la consulta
Sindrome Post-UCI. Si decide participar, puede cambiar su decision y retirar el
consentimiento en cualquier momento, sin necesidad de justificar esta decision y sin que

eso conlleve ninguna consecuencia para usted.

¢ Qué tipo de estudio es? ¢Cual es su proposito?

Se trata de un estudio cualitativo mediante el cual se pretende conocer la experiencia
subjetiva de los usuarios/pacientes que han sobrevivido a un ingreso en una Unidad de
Cuidados Intensivos y que estan en seguimiento en la Consulta Sindrome Post-UCI
sobre su proceso de recuperacién. Nuestro proposito es conocer dicha experiencia
expresada por el propio usuario/paciente con el fin de identificar nuevas estrategias de

acompariamiento al proceso de recuperacion.
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¢ Como puede usted participar en este estudio?

El equipo investigador realizard entrevistas en profundidad para conocer estas
experiencias subjetivas de recuperacion. Las entrevistas consistirdn en un encuentro
programado entre la entrevistadora y usted, compartiendo con el investigador sus
experiencias con respecto a su proceso de recuperacion al ser dado de alta de una
Unidad de Cuidados Intensivos. Cada experiencia es Unica e intransferible, no hay
discursos acertados ni erréneos. EI como comparta usted con el equipo investigador su
experiencia siempre tendra un caracter enriquecedor y de descubrimiento para los
profesionales clinicos.

La entrevista sera realizada en un lugar pactado donde usted pueda sentirse comodo y
puedan garantizarse todas las medidas de privacidad. Se le avisara previamente por
teléfono para pactar dia, hora y lugar. Podra interrumpir la entrevista siempre que lo
desee. La duracién aproximada serd de una hora, siempre con la flexibilidad que cada
participante necesite.

La entrevista serd audio-grabada y el entrevistador/a podra hacer anotaciones durante el
transcurso de la misma. Si usted lo desea puede solicitar la grabacion y/o transcripcion
de la entrevista, del mismo modo que se le haran llegar los resultados finales del
estudio, asi como publicaciones cientificas derivadas de los mismos si asi lo hace
constar.

La investigadora principal del presente estudio sera la persona responsable de custodiar
los audios de las entrevistas, y las que no sean solicitadas por los participantes seran

destruidas una vez hayan sido transcritas.

¢ Qué beneficios puede aportar su participacion en este estudio?

Los resultados de este estudio daran informacion respecto a la vivencia de los
usuarios/pacientes de su proceso de recuperacion. Los estudios existentes hasta el
momento estan centrados fundamentalmente en la enfermedad critica y existe poca
evidencia sobre las dificultades y necesidades a largo plazo desde la perspectiva del
propio paciente. Consideramos que la realidad que importa es la que las personas
perciben como importante y desde este punto de vista consideramos necesario llegar a
ella para poder disefiar estrategias de mejora para nuestros programas asistenciales
(Consulta Sindrome Post-UCI) que se centren y den respuesta a las necesidades reales

de los usuarios/pacientes.
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¢Como se protegera su intimidad y la confidencialidad de la informacion que
comparta con nosotros?

Los investigadores de este estudio se comprometen al cumplimiento de la Ley Orgéanica
3/2019, de 5 de diciembre de Proteccién de Datos de Carécter Personal, asegurando en
todo momento su intimidad y la confidencialidad de la informacién. Solamente tendran
acceso al registro de audio (y posterior transcripcion) y a las anotaciones realizadas en
el transcurso de la entrevista las personas que trabajan en este estudio. Los datos
recogidos seran identificados mediante un codigo, de manera que no incluya
informacién que pueda identificar a su persona. En la elaboracion del informe, ningln
dato vinculado con la identidad de los participantes sera revelado. Las experiencias que

puedan resultar identificativas seran suprimidas.

¢Por qué es necesario que usted firme un documento?

El consentimiento informado es el procedimiento que garantiza que la persona participa
de modo voluntario en la investigacion, tras haber comprendido la informacion recibida
y aclarado todo tipo de dudas al respecto de la misma. Por este motivo, la decision de
participar en este estudio habra de ir acompafiada de su firma en este documento,
expresando asi su acuerdo y entendimiento de las condiciones. Si durante su
participaciéon tiene alguna duda o necesita obtener mas informacion, pdngase en
contacto con las personas que trabajan en este estudio en la direccion de correo

facilitada en el encabezamiento de este documento.

95



ANEXO IV. CONSENTIMIENTO INFORMADO.

0, it e (nombre y apellidos),

Mediante la firma de este documento, pongo de manifiesto que:

- He leido la hoja de informacion que se me ha entregado sobre el estudio.

- Considero que he sido informado de forma suficiente, clara y comprensible.

- He podido hacer preguntas sobre el estudio.

- Comprendo que mi participacion es voluntaria.

- Comprendo que puedo retirarme del estudio en cualquier momento sin ser
justificado y sin ninguna repercusion.

Recibiré una copia firmada y fechada de este documento de consentimiento

informado.

Presto libremente mi conformidad para participar en esta investigacion, permitiendo al
equipo investigador la audio-grabacién de la entrevista para su posterior analisis.

Firma del/la participante Firma de la investigadora principal
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ANEXO V: EJEMPLO GLOSARIO DE CODIGOS.

Buscando recursos. Hace referencia al mapa de recursos individualizado que cada

persona se plantea adquirir para hacer frente a las adversidades causadas por el
sufrimiento de la enfermedad, de acuerdo a sus posibilidades e informacion recibida. Da
lugar a una reestructuracion y readaptacion familiar para lograr la consecucién de los

objetivos marcados.

Cambio de perspectivas. Hace referencia a los nuevos proyectos de vida que realiza la

persona durante el proceso de recuperacion aceptando las pérdidas, y una vez asumidas,

crear expectativas acordes a su nueva condicion de vida.

Dando salida a los sentimientos. Hace referencia a los medios que escoge la persona

para expresar y canalizar sentimientos tanto positivos como negativos. Es una decision
empujada por una motivacion intrinseca en busca de bienestar, manifestada en distintos

quehaceres segun las preferencias de cada persona: escribir, dibujar, pintar, costura...

Dependiendo de los demas. Hace referencia a una de las limitaciones mas incapacitantes

tras una estancia prolongada en UCI, el no poder valerse por si mismo, tanto por el
sufrimiento que ocasiona en la persona como por la sobrecarga que recae sobre la figura
del cuidador. Supone delegar en los demas las tareas mas basicas y habituales de la vida

diaria, invadiendo en muchas ocasiones el plano mas intimo de la persona.

En un instante puede cambiar todo. Hace referencia al momento subito en el que una

enfermedad, un acontecimiento o una mala noticia cambia repentinamente nuestro
estado de salud con amenaza de muerte. Es vivido con gran incertidumbre, miedo e

intranquilidad.

Encontrdndome con mi nueva realidad. Constituye un punto muy importante en el

proceso de recuperacion. La persona se enfrenta a las limitaciones producidas por las
secuelas de la enfermedad critica, incluso en actividades bésicas de la vida diaria, sin el
apoyo Yy sostén del personal sanitario. Son manifestadas con un profundo sentimiento
de frustracion, a la vez que brotan los mayores sentimientos de superacion expresados

por los informantes.

97



Fortalecimiento de vinculos familiares y amistades més cercanas. Hace referencia a uno

de los aspectos positivos que sefialan las personas que han sobrevivido a una
enfermedad critica. Es expresado como gratificante y tremendamente confortador el
sentirse queridos y acompafiados por sus familiares y amistades durante el periodo
critico. Se trata de una union que perdura en el tiempo y las personas valoran como

experiencia Unica.

Hablando con los o0jos y la sonrisa. Hace referencia a la importancia de lo transmitido a

través del lenguaje no verbal en el transcurso de los cuidados. Las miradas, los gestos,
la sonrisa... siendo incluso mas determinante que el lenguaje verbal en la mayoria de las
ocasiones. Este concepto se ha visto ain mas reforzado durante las estancias COVID, en
la que los pacientes han sido atendidos por personas escondidas en un EPI, dando la

persona atendida mas valor que nunca a la mirada, los gestos y el tacto.

Luchando por salir. Hace referencia al conjunto de herramientas que cada persona posee

y que juegan un papel muy importante en la lucha y la recuperacién. Constituyen los
elementos a los que uno se aferra para no dejar ser vencido por la enfermedad,

frecuentemente dirigido hacia seres queridos o proyectos futuros.

Normalizando las dificultades para no sufrir. Hace referencia a un cambio actitudinal de

la persona sumida en el proceso de recuperacion, una vez que toma conciencia de su
nueva realidad, de sus nuevas limitaciones, en el que méas que luchar por la curacién,
lucha por adaptarse a una nueva vida conviviendo con nuevos inconvenientes y

obstaculos.

Recuperando la consciencia. Constituye el momento en el que la persona, pasado el

ingreso inicial en UVI, vuelve a ser consciente del acontecimiento vivido. Hace
referencia a la tormenta de pensamientos e inseguridades que sobrevienen a la persona,
agravado por el estado de inseguridad que produce el desconocimiento de lo que

realmente ha pasado.

Sentirte arropado por dentro. Hace referencia a la dimension mas espiritual y emocional

del cuidado, “el cuidado del alma”, el sentirse en calma. Da cuenta de la quietud, la paz

interior que proporciona el sentirse cuidado, el sentirse unico.
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Visualizando el sufrimiento de los familiares. Hace referencia al impacto producido en
la persona enferma el hecho de como estén afrontando sus familiares y seres queridos el
proceso de enfermedad critica. Este hecho condiciona su comportamiento, su modo de
expresar como se sienten, con el fin de provocar el menor dolor posible de quienes le
rodean.
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ANEXO VI: EJEMPLO TRANSCRIPCION Y CODIFICACION ABIERTA
ENTREVISTAE.P.1

A: Muchas gracias. Me gustaria empezar pidiéndote que me contaras un poco cOmo
comenzo tu enfermedad, ¢cudl fue el motivo por el que ingresaste en la UCI?

E.P.1: A ver, pues ingresé por un accidente de trafico (silencio, dirige la mirada hacia
arriba)

Un accidente de trafico y... y las lesiones que tuve pues fue... me rompi las costillas del
lado izquierdo, diez, por varios sitios, ehhh.... Me tuvieron que intervenir y quitarme el
Normalizando las dificultades.

A: Si ahora piensas en la UCI, ¢cual es el primer recuerdo que te viene a la cabeza?
E.P.1: Pues el primer recuerdo fue porque estuve... el primer recuerdo es la sensacion
del tubo. Luchando con el tubo.

La sensacion del tubo de tener algo aqui que no me dejaba hablar... Incomunicacion

€S una sensacion muy rara porque a ver, yo era consciente de que habia tenido un
accidente de tréafico, pero ehh... no sabia exactamente qué me habia pasado. Intentando
tomar consciencia.

Entonces mi primer recuerdo fue la molestia del tubo en la garganta, el no poder hablar,
estas muy desorientada... ese fue mi primer impacto. Incertidumbre.

Y luego que tenia unas pesadillas muy extrafias, unas pesadillas surrealistas, ehhh....
Luchando con las pesadillas.

Como mucho de ficcidn, Viviendo como una pelicula de ficcion

pero todo relacionado con lo que me habia pasado. Interiorizando acontecimientos
pasados.

Unas pesadillas como muy... muy surrealistas, 0 sea, muy raras pero relacionadas con
que yo no podia andar, o que no me podia mover, no s¢ como explicarte, eran... no sé,
YO0 sé que eran suefios, pero era relacionado con lo que me pasaba, con personajes muy

raros y muy extrafios. Debatiéndose entre la realidad y la ficcién.
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ANEXO VII: MAPA CONCEPTUAL ENTREVISTA 1

Sentirte cuidado

e Gratitud

Hacia la atencién

e Seguridad, tranquilidad
e Sentirse acompainado

e Tirar para adelante
e Cuestidn de tiempo

Hacia el personal

“MOMENTO UCl”

ME QUEDO CON ESO

El panorama que se vino encima

e Luchando con el tubo
e Incomunicacion

e Incertidumbre/desconocimiento

o Pesadillas
Mi espacio
Contemplar a mi alrededor
4
Mi familia
&Y fuera de aqui Dificultades
qué estd estructurales
Reaprender
Secuelas

Dependencia

Desconfianza

Dudas

Diagndsticos contradictorios
Sentimiento culpabilidad
Encuentros no reglados

Construyendo una
nueva normalidad

RECUPERACION

APRENDER A VALORAR

v’ Lavida

v’ Lo que realmente merece la pena

v’ Pequefios momentos

Sufrimiento

Secuelas

v/ Rutinas que hasta ahora eran habituales

NO ME QUEDA OTRA

v Necesitaba recuperarme por ellos
v’ Secuelas latentes, abandonadas

v Miedos no superados

v’ Necesidad de mas seguimiento

v’ Es muy dificil, es muy duro

RECURSOS INTERNOS

e Motivaciones

e Luchar por salir

e Autopercepcion de uno mismo
e Espiritu de lucha

e Pequefios y grandes logros

RECURSOS EXTERNOS
e Organizacién cuidados postcriticos

e Cuidador
e Consulta
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ANEXO VIII: MAPA CONCEPTUAL ENTREVISTA 2

La UCI no ha salido de mi vida

e [ncertidumbre
e Desconocimiento
e Desproteccidn

e [Incomunicacién

Mucha gente a tu alrededor

Entre mis cuatro paredes . . .
Visualizar su sufrimiento

Mi familia Elemento tranquilizador

Necesidad de acompafiamiento

Dificultades
estructurales
RECURSOS INTERNOS

La suerte de no recordar Como llenar el tiempo Sentirme cuidado L
e Buscando motivaciones

Resolviendo asuntos pendientes RECURSOS INTERNOS

e Reestructuracion familiar

e Encontrandome con
. . e Logros conseguidos e Consulta
mi nueva realidad o ] N
e Fortalecimiento vinculos familiares
e Gran esfuerzo -
e Secuelas fisicas

RECUPERACION e Secuelas abandonadas/no resueltas
e Sentimientos callados

o Necesidad expresar sentimientos

e Encuentros causales, no reglados
e Compartir experiencias entre iguales

102



ANEXO IX: MAPA CONCEPTUAL ENTREVISTA 4.

Perder cosas es todo un camino, te quita pero no deja de darte.

e Incomunicacién, incertidumbre.

* Rechazo.

* Recuerdos inamovibles.

e Hay dias que no existen.

e Momentos reales e irreales. Alucinaciones.
e Todo estaba contra mi.

e Sentirte entregada.

Sonidos, reconocer voces
Mi espacio,
mi miniespacio

e Mucho amor y mucho dolor.

e Seguridad con la presencia familiar.
Mi familia o Necesidad-rol / implicacion familiar.
e Rascar todo lo que podia.

e Visibilizar el sufrimiento.

Dificultades estructurales
RECURSOS INTERNOS

Sentirse cuidado L. L,
e Espiritu de lucha y superacion.

e Gratitud ® Fe, Esperanza. Mi religion.
e Amor e Mdsica, escribir, pintar.

e Suplir * Mi pulsera de cascabeles.

e Dedicacién
RECURSOS EXTERNOS

o Pidiendo favores a mis enfermeras.
e Consulta (interrumpida por COVID)

Enfrentarse a los cambios.

Depender de los demas.

Discapacidad.

Cronicidad.

A mi enfermedad no le han puesto nombre.
Miedo.

Sin mis médicos, sin mi UCI.

Volver a respirar.

Soledad, frustracion, tristeza.

Desequilibrio.

Satisfaccion de lograrlo.

Normalizar las dificultades para no sufrir.
Fortalecimiento vinculos familiares y amistades
mas cercanas.

Compartir experiencias entre iguales.

e Un paso adelante Reaprendler\tiio la vida
e Tirar para adelante que era cotidiana

e Saber cerrar etapas

e Todo suma
RECUPERACION

Mucho esfuerzo

“MOMENTO
ucr”

Era una cosa mia, muy mia.

“LA OTRA
RECUPERACION”

Un cimulo de cosas que no supe identificar.

Me estoy sintiendo mal, un poco solitaria.

Esto no es cosa del Hospital, o si.

APRENDER A VALORAR

e Cambio de perspectiva.

® Yo ahora lo valoro todo.

e Sentir que eran las Ultimas veces para todos.
e Recuperar el tiempo perdido.

De poderse hacer de otra manera
ENFRENTARSE A LOS OBSTACULOS seria diferente, seria otra.

Un seguimiento un poco general.

No se individualiza.

Incomprension por parte de los demas.

Normativas estrictas sin atender a diversidad funcional.
Necesidades autopercibidas no consultadas ni mostradas.
Es que estoy malita de muchas cosas.

Conseguir la autonomia que yo necesito conseguir. 103
Mantenerme yo sola, un horario normal, una vida normal.
Interrupcién por COVID-19

Abandono, necesidad de mantener vinculos con el Hospital.
Resignacion ante el abandono.

Es muy dificil, es muy duro.
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8. EPILOGO

El final que nos resitda al inicio: Vulnerabilidad de los mas vulnerables en tiempos

de COVID 19. Los supervivientes olvidados.

La pandemia ocasionada por el Covid-19 ha impactado la vida de las personas de forma
brusca e inesperada a nivel personal, familiar y colectivo. EI comportamiento y
transcurso de la pandemia, una vez mas, ha dejado plasmado como una realidad latente
el que no ha enfermado a toda la poblacion por igual, existiendo grupos afectados
desproporcionadamente, y en el caso de este trabajo, a la condicién de cronicidad y
dependencia en la que se ha visto quebrada la continuidad asistencial de la que
dependen sus procesos de recuperacion. Vivido lo anterior y pensando en el momento
actual, se hace necesario el reflexionar sobre las repercusiones a corto, medio y largo
plazo y las posibles reestructuraciones en la atencion a este grupo de pacientes, asi
como a sus familiares y cuidadores.

El Ministerio de Sanidad, en su guia de actuacion para personas con condiciones de
salud cronicas y personas mayores en situacion de confinamiento durante el estado de
alarma por COVID-19, establece: “El COVID-19 ha corresponsabilizado a toda la
sociedad con el autocuidado y el cuidado de otros. Ahora se hace fundamental ser
adherentes a los tratamientos, comer bien, hidratarse y llevar una higiene estricta para
cuidarnos y asi cuidar a otros” (67). Ahora se hace fundamental para enfrentarnos a una
emergencia sanitaria, pero el proceso de aprendizaje debiéramos haberlo afrontado
muchos afios atrds con nuestros pacientes, nuestros cuidadores principales y haber
integrado el cuidado como un elemento transversal en la atencion a los pacientes
cronicos. Los cuidadores principales, ante una situacion de distancia social decretada, se
han visto obligados a tomar decisiones importantes sin acceso a su medico o enfermera
habitual, éste ha sido el momento de demostrar si nuestra labor como formadores ha
dado sus frutos. Evidentemente no existen datos definitivos sobre la experiencia que
estas personas han vivido en sus domicilios, pero se torna desoladora. Quiza fuese
revelador para futuras estrategias de intervencion el explorar qué ha aportado el
autocuidado en estos tiempos de crisis, qué instrumentos han sido realmente eficaces y
cuéles requieren un mayor desarrollo para conseguir el tan anhelado paciente experto y
activo (68).
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Afadida a esta interrupcion asistencial de los pacientes seguidos en la consulta durante
la crisis, en mi experiencia personal, el haber contemplado durante tres meses el mayor
y extremo sufrimiento humano que he experimentado a lo largo de toda mi carrera
profesional en un Servicio de Cuidados Intensivos, me invita a valorar el contemplar el
mismo escenario de siempre desde una perspectiva diferente y a subrayar, mas que
nunca, la resiliencia como competencia y caracteristica esencial e inherente a la
Enfermeria (54, 55). Asi mismo, los datos que se han podido ir obteniendo a lo largo del
desarrollo de este trabajo conectan con una necesidad con entidad suficiente como para
ser explorada en profundidad, y ésta es la necesidad de acompariar a los pacientes
supervivientes de COVID-19 que han sufrido largas hospitalizaciones en UCI y cuyos
seguimientos posteriores se tornan tortuosos debido a las lesiones residuales post-UCI
ya descritas en este trabajo (afiadido a las complicaciones hasta ahora desconocidas de
la enfermedad, con un abordaje terapéutico especifico dadas ademas las condiciones

extremas en las que se ha desarrollado la actividad asistencial).

“Es que hace mucho que no he estado en la consulta, he ido de forma ocasional al
Hospital a unas cosas del otorrino, pero todo lo demés se aparcd, necesitaba haber
seguido yendo al logopeda, pero tampoco voy ya desde que estamos asi, es que con lo
de la paralisis de las cuerdas vocales hacer los ejercicios yo solo en casa me cuesta
mucho” (E.P.2)

“Pues va a ser turbio lo que te voy a decir... pero no, mi recuperacion como tal no la
he conseguido ni mucho menos, no ha habido oportunidad cuando vino el COVID, para
mi no ha sido tiempo suficiente desde que me pasé mi enfermedad hasta que vino el
COVID, me pillé malita todavia, no pude asistir a todas las programaciones que
teniamos, y es que claro con todo esto no he hecho nada mas, y me estoy sintiendo mal,

un poco solitaria, sé que no se puede hacer mucho mas creo” (E.P.4)

“Yo ya me veia como mas potentilla, caminaba mejor, tenia menos dolores, habia
empezado a estudiar otra vez, y después de conseguir poder ir corriendo de aca para
alla otra vez y ahora estar encerrada tanto tiempo, pues lo volvi a perder, y creo que

todavia falta para sentirme recuperada de verdad, falta un poquito, falta que me pueda
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mantener yo sola, falta conseguir un horario normal, porque yo no puedo seguir un

horario normal, lo consegui pero para volverlo a perder” (E.P.4)

“Lo estoy viviendo mds en solitario, pero porque tampoco se puede hacer de otra forma
ahora, porque de poderse hacer de otra manera estaria diferente, seria otra. No es que
lo esté viviendo como un susto, de una forma sufrida, que se podia mejorar, si, pienso
que se podria mejorar pero claro pienso que ahora no es el momento de mejorarlo

como estan las cosas. Me han dado mucho, me han salvado la vida, no puedo pedirles

mas ahora” (E.P.4)
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