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ABSTRACT

eing in an Intensive Care Unit may become

a unique and often distressing experience

for patines, relatives and professionals.
This work aims to examine different people’s
experience in ICU and compiles statements from a
patient, a relative and two nurses —one of which
also offers another perspective from a relative who
is a health professional too- in order to analyse the
various experiences and identify common and dif-
ferent points. It intends to show the same fact
affects people in different ways, harmonise the dif-
ferent versions and use these statements to impro-
ve identified deficencies and relieve the pressure of
this experience.

RESUMEN

1 paso por una UCI constituye una experien-
cia singular, a menudo traumdética, en la

vida de las personas implicadas: enfermos,

familias y personal sanitario. El presente trabajo
intenta desgranar la experiencia de diferentes per-
sonas que, de una o otra manera, han pasado por
una UCI y recoge los testimonios de un enfermo,
un familiar, y dos enfermeras, una de las cuales
aporta también la visién del familiar que es tam-
bién profesional sanitario, a fin de analizar las
diferentes experiencias y buscar puntos de contac-
to y divergencias entre ellos. Se trata de descubrir
como un mismo hecho afecta de diferente manera
a los diversos implicados y tratar de conciliar, tanto
como sea posible, las diferentes versiones con el
fin de utilizar en la prictica este testimonio para
mejorar las deficiencias detectadas y aliviar la
intensidad de la experiencia.

INTRODUCCION

Nuestro experiencia como profesionales de
enfermeria en una UCI nos obliga a situarnos en la
ambivalencia. Por una parte nos consideramos pri-
vilegiadas por el hecho de poder trabajar en un ser-
vicio que por su complejidad humana y técnica nos
plantea un reto constante en nuestro trabajo que
nos obliga continuamente a formarnos y a ser cre-
ativos; también se trata de una unidad dénde la
dotacién de personal y material, incluso en tiempos
de crisis econémica de la sanidad y de cuestiona-
miento de los tradicionales valores de la sanidad
publica, es notablemente mejor que la del resto de
servicios, lo cual nos permite trabajar en unas con-
diciones 6ptimas, sin tener que hacer concesiones
a la calidad y finalmente, atn admitiendo que
habra aspectos que escapen a la presente valora-
cién, hacer mencién al trabajo en equipo desarro-
llado efectivamente y a la motivacién profesional
que genera el trabajo en un ambiente constante-
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mente cambiante y continuamente sometido a nue-
vas incorporaciones técnicas. Por otra parte, el
contacto intenso y continuado con la muerte y el
sufrimiento humano que comporta el trabajo en
una unidad de enfermos criticos, el trabajo en un
medio ambiente con notable presencia de estreso-
res ambientales y la necesidad de incorporar las
constantes innovaciones técnicas —factor éste que
actuaba positivamente como motivador profesio-
nal- hacen de la unidad de cuidados intensivos un
servicio altamente estresante, identificado a su vez
como factor de riesgo para el padecimiento del sin-
drome del “born-out”.

Esta doble consideracién de nuestro trabajo en
UCI nos obliga a pensar en la necesidad de mejo-
rar, para todas aquellas personas que de una u otra
forma se ven obligados a pasar por ello, las condi-
ciones que acompafian al ingreso en una Unidad de
Cuidados Intensivos. El paso previo a esta mejora
requiere una investigacion de la vivencia de los
diferentes actores con objeto de descubrir los sig-
nificados para cada caso y las diferencias entre
concepciones que, por desconocimiento de las
“otros versiones”, dificultan una experiencia, ya de
por si, suficientemente dura. Evidentemente, este
sélo es el paso previo y de hecho, la “identificacion
de las dificultades que puedan ser corregidas” y de
los “puntos fuertes que ayuden a soportar la expe-
riencia”, deberfa seguirse de las acciones de mejo-
ra correspondientes.

Asi pues, los objetivos del trabajo son:

e Andlisis de la experiencia de las personas
implicadas en un ingreso en UCI.

e Deteccién de puntos fuertes que ayuden a
soportar la experiencia

e Deteccién de dificultades que puedan ser
corregidas.

METODOLOGIA

Se ha utilizado el método etnogrifico, en con-
creto, la técnica de la entrevista en grupo. El con-
texto de recogida de datos, ha sido una mesa
redonda con el lema “Vivir la UCI, diferentes pers-
pectivas” . El acto se puede considerar una activi-
dad lectiva no obligatoria de los estudios de enfer-
merfa, y abierta, por su interés, al piiblico en gene-
ral; surgié como actividad complementaria de la
asignatura optativa “Cuidados de enfermerfa al

enfermo critico” y se organiz6 conjuntamente entre
profesores de la escuela de la E.UI. Rovira i
Virgili y profesionales de Unidades de Cuidados
Intensivos.

La organizacidn mixta desde el 4mbito sanita-
rio y el de la enseflanza, proporcionaba a los orga-
nizadores miiltiples contactos relacionados con el
tema, aun asi, la elecciéon no fue facil. Haciendo
un repaso de los posibles candidatos se pensé en
Jaume como enfermo, por su ingreso relativamen-
te reciente, por haber estado consciente durante
toda su estancia en la unidad y por su talante refle-
xivo. Como familiar, Marta que habfa pasado alre-
dedor de 2 meses y medio lejos de su casa, cuidan-
do de su compafiero ingresado en UCI. Marta, que
en todo este tiempo, hizo de la sala de espera su
hogar y de las enfermeras su familia, nos parecié
que podia aportar un testimonio valiosisimo.
Finalmente, con respecto a las enfermeras, Maria y
Carmen, ambas enfermeras de UCI con més de 5
afios de experiencia en la unidad, profesionalmen-
te inquietas y bastante criticas con el entorno y el
propio trabajo. Carmen, ademds, podia ofrecernos
una doble visién por haber tenido que ejercer tam-
bién como familiar de un enfermo ingresado en
UCI: su padre.

Después que las personas elegidas para contar
su experiencia hubieron aceptado la propuesta, se
les proporcioné un guién como guia de los aspec-
tos a tratar, con el propdsito de que iniciaran la
reflexién que iba a guiar su exposicion. El guién,
abierto y de cardcter orientativo, pedia al paciente
y familiares:

¢ Reflexion sobre la vivencia personal de la
situacion.

* Relato de la experiencia.

* Aspectos mds dificiles de la experiencia.

e Aspectos positivos.

* Sugerencias a los futuros profesionales.

Se pidié a los profesionales:

* Reflexion sobre qué representa trabajar de
enfermera en una UCI

e Aspectos que hacen de la UCI un servicio
atractivo para trabajar.

* Aspectos que dificultan el trabajo en una UCI.

* Sugerencias a los futuros profesionales.

Para acabar de contextualizar el trabajo, es
necesario precisar que todas las experiencias apor-
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tadas se relacionan con UCIs de caracteristicas
similares, a saber:

» UCIs polivalentes, esto es con posibilidad de
atender enfermos médicos, quirirgicos y traumati-
cos

e Unidades con régimen de visitas restringido
con un horario preestablecido (entre 3 y 4 visitas
diarias) y limitacion en el nimero de familiares.

e Informacion diaria de la evolucién del enfer-
mo.

e Salas de espera adyacentes al servicio, abier-
tas las 24 horas y para uso exclusivo de los fami-
liares.

El andlisis de la informacion recogida se ha
hecho intentando agrupar los aspectos mds rele-
vantes de los relatos. Dado que las preguntas eran
abiertas, se podria temer, a priori, por una informa-
cién dispersa y muy personalizada, dificil de sinte-
tizar y de agrupar. La realidad es que éste no ha
sido el caso y, curiosamente, los relatos sintonizan
unos con otros de manera global, lo cual ha facili-
tado en gran manera el andlisis del material y la
elaboracién de las conclusiones.

Finalmente, resaltar que si bien la recogida de
datos requirié un esfuerzo de reflexién previo por
parte de los protagonistas del relato, el contexto de
expresién del mismo comporta un cierto grado de
espontaneidad que se ve reflejada en el contenido,
de manera que abundan las marcas de oralidad y
las vacilaciones propias del discurso oral, las cua-

les se han querido conservar con objeto de ser al
maximo fieles al relato original.

Descripcion endografica:
Los protagonistas...

Jaume, 52 afios, ingresado por un sindrome de
Guillain-Barré, enfermedad neuroldgica que cursa
con pardlisis progresivas que pueden afectar a los
musculos respiratorios y requerir ventilacién meca-
nica. No provoca afectacién del estado de concien-
cia. Permanecid ingresado en UCI unas tres sema-
nas. Fisicamente ha quedado sin secuelas. Algunas
veces, todavia suefia que no puede moverse.

Marta, su compafiero Javier sufrié un acciden-
te mientras practicaba la escalada. Fue él mismo,
que en principio no parecia afectado de gravedad,
quien dirigi6 el rescate. Al fin, pasadas 6 horas,
ingresaba en urgencias de un hospital situado a
110 km. de su domicilio, en principio con el fémur
roto y poca cosa mds. Al dia siguiente del ingreso
en planta, Javier sufre un empeoramiento repenti-
no que requiere ingreso en UCI con el diagndstico
de contusiéon pulmonar. Marta permanecié a su
lado desde el 9 de Febrero hasta primeros de Mayo
en que fue dado de alta.

Carmen, enfermera de UCI, su padre ingresé
por un angor en la unidad dénde ella trabajaba. La
evolucidn fue favorable y a los pocos dias era dado
de alta de UCI, pero en una de las pruebas rutina-
rias que le practicaron se le detectd un cdncer hepé-
tico que requirié un nuevo ingreso en otro hospital,
una intervencién quirtirgica, 24 horas en la sala de
reanimacién y unos cudntos dfas de ingreso en
planta.

Maria, enfermera de UCI con mas de cinco
afios de experiencia en unidades de cuidados inten-
sivos, ha pasado por diferentes UCIs y colabora
actualmente en tareas de docencia como monitora
de précticas de los estudios de enfermerfa.

La experiencia...

Jaume:

Te queda todo el cuerpo paralizado pero tienes
la cabeza muy clara. En pocas horas se te hace un
embrollo en la cabeza, porque los médicos te dicen
tantas cosas en tan poco tiempo, que no tienes
tiempo de asimilarlas. (...) Todos pensamos que la
UCI es un sitio donde traen las personas que estdn
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muy graves'y a punto de morirse y ti crees que este
no es tu caso, pero bueno... este es un problema
mds que se te presenta. Empieza un desfile de
médicos, todos te pasan pruebas, tii vas pregun-
tando... no te acaban de decir exactamente qué
estd pasando, pero bueno... tii ves que la cosa es
delicada y las primeras horas son las mds dificiles
porque se te hace todo una montafia

Marta:

Yo no sabia qué era una UCI, el dia anterior
nosotros estibamos escalando, bueno... teniamos
otros proyectos, y de repente te dicen que estd en
la UCI, que estd muy grave y que en cualquiera
momento se puede acabar, o sea... este fue el diag-
nostico, tenia un traumatismo pulmonar -una con-
tusion pulmonar, corrigen los profesionales de la
mesa-, una contusién pulmonar... esto que ha
dicho él, yo soy maestra, pero no soy maestra de
enfermeria, yo siempre he estado con nifios y de
medicina no sé nada. Te vienen un monton de
cosas a la cabeza, porque yo a las 8 de la tarde
estaba en una UCI a 110 Km. de mi casa, no tenia
donde ir y con la amenaza de que en cualquiera
momento se puede “acabar”. Yo lo veia por una
ventanilla, no lo podia tocar... y la verdad... no sé
si es egoismo o qué, pero ya me iba bien, porque
pensaba... no estoy preparada para entrar dentro,
porque pensaba... si lo ves por una ventanilla y
todo se acaba... Yo, la sensacidn que tengo es de
desorientacion total. Pienso que en aquellos
momentos, el que la sala de espera permaneciese
abierta las 24 horas me ayudé muchisimo. Yo no
sabia ddnde ir, me encontré sola y sin saber... yo
no habia visto una UCI en mi vida, no sabia que
habia horarios de visita, no sabia qué tenia que
hacer.

Carmen:

Es muy fuerte ya como familiar que tu padre
ingrese en el hospital, pero todavia es mds duro
verlo precisamente en el box n/° 4 donde cantidad
de veces has visto a otros pacientes, que, la verdad
sea dicha, ahora no recuerdo el nombre de casi
ninguno de ellos, pero en este momento era tu
padre quien estaba alli. Evidentemente yo estaba
muy tranquila porque sabia con quién estaba mi
padre, sabia que mis comparieras eran buenas

profesionales, sabia que los médicos que le atendi-
an también lo eran, lo que pasa... que como enfer-
mera, y mds como enfermera de UCI, sabia todas
las complicaciones que podia traer un caso de
dngor.

Las cosas por su nombre...

Jaume:

Lo unico que creo que falta, al menos en el
caso de enfermos como yo que estdn conscientes,
es que los médicos te hablen claramente, porque te
hablan un poco en su idioma y los enfermos no
entendemos este idioma y entonces te empiezan a
hablar de los sintomas y de todas las cosas y tienes
que ir tirdndoles de la lengua, porque sino no te
acaban de hablar claro.

Marta:

A los 10 dias ya me habia hecho mi propia
valoracion de qué médico sabia escuchar mds y de
qué médico podia escuchar menos y yo, cuando
sabia que habia determinado médico, entraba por-
que tenia que entrar, pero la informacion la busca-
ba en otro lado. Habia médicos mucho mds duros
a la hora de decirte las cosas y habia médicos que
aiin diciéndote la verdad -que estaba muy mal-
sabian suavizarla, ;jno? Entonces ti te haces una
barrera, quieres oir que la cosa sale adelante. Yo,
con ella -refiriéndose a una de las organizadoras
de la mesa, antigua compariera de escuela de la
Marta con quien se reencontré a raiz del ingreso y
con quien, también a raiz del accidente, establecio
una duradera amistad- tuve muchas charlas fuera
de la UCI y una cosa que agradeceré siempre es
que ella nunca me dijo que todo saldria bien, o
sea... nunca me dijo: Javier estd bien. Me ayudé a
no crear falsas expectativas y a afrontar una reali-
dad que Yyo veia, pero no queria aceptar. Intenté
entrar en la UCI, o sea... intentaba que me expli-
caran el mdximo posible. Yo, cada palabra que me
decian, me la apuntaba y al final me sabia neumo-
torax y no se qué y no sé cuantos, me sabia el voca-
bulario... y como funcionaban los aparatos.

Carmen:

Y te dicen que hardn lo que puedan... ;Hardn
lo qué puedan? ;De qué hardn lo que puedan? Si
es que es tu padre quien estd dentro y es que le tie-
nen que sacar un trozo de higado. (...) Y después...
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claro, hasta que no salen 'y te dicen que todo ha ido
bien... creo que aqui deberian informar mds a
menudo.

Y... las cosas que no se pueden nombrar...

Marta:

Yo sabia que estaba muy grave y que”la cosa”
se podia “acabar” en cualquier momento.

Queria aceptar, en el supuesto de que llegara”
el momento”, que no me cogiera desprevenida.

Tii pensabas que te habia tocado a ti, que “la
historia” se habia” acabado”.

Porque ti sabias como estaba tu familiar y
sabias que en cualquier momento podian abrir la
puerta y... se ha” acabado” .

Lo mas duro...

Jaume:

Lo que mds eché de menos en la UCI: Una de
las cosas mds importantes es poder estar acompa-
fiado, sobre todo cuando son enfermos que estdn
conscientes las 24 horas del dia, el acompaiia-
miento del familiar llena mucho (...), durante el dia
no noté tanto su falta, pero por la noche cuando se
van las visitas y las enfermeras no pasan tan a
menudo, las horas esas que estds muy solo son
muy angustiosas. A los médicos en cambio les
dices esto y te dicen que hay una normativa en la
UCI y no le dan importancia. Otros enfermos de la
misma enfermedad con los que he hablado, tam-
bién lo han echado de menos.

La inmovilidad es... si no se pasa no se puede
contar... Yo estuve 5 o 6 dias en que solo podia
mover la cabeza y una de las cosas que mds agra-
deci es que dos.. una enfermera y una auxiliar que
habian pasado por situaciones de inmovilidad y
sin que yo lo pidiera, me moviesen los brazos y las
piernas, porque aquello me daba un alivio...
vamos, muy grande!

Marta:

Otra historia es como él quedaria del “coco”,
nadie sabia como quedaria, si se despertaria bien,
si no se despertaria bien, si seria un vegetal, si no
seria un vegetal... Otra cosa que yo recuerdo con
mucha, muchisima angustia, es el hecho de las
visitas que —supongo que para el personal de
enfermeria son rutinarias- pero para mi, lo mds
angustioso es que si te decian a las 8 abrieran a
las 8 y 10, porque esto queria decir o que algo
andaba mal o que alguien habia muerto, entonces
para mi... cada visita en que se retrasaban yo pen-
saba... eres ti. S pasaba algo, te lo decian con
mucha delicadeza, con un tacto exquisito pero... yo
solo pedia que si decian a las 8, si podian abrir a
las 8 menos 3 minutos mucho mejor. El dia que
abrian a las 8 y cuarto, en este cuarto de hora
pasaban 10 afios de mi vida, porque ti sabias
como estaba tu familiar y sabias que en cualquie-
ra momento podian abrir la puerta y... se ha aca-
bado. (...) ;Qué encontré a faltar? ... yo pienso que
Jjunto a los hospitales deberia de haber unos hote-
les preparados para gente asi, te encuentras que
no sabes donde ir, y ahora imaginaos que me lle-
gan a cerrar la UCI.

Carmen:

Aqui viene la verdadera reflexion como fami-
liar, porque aqui ya dejas de ser enfermera, a ver...
dejar de ser enfermera... no lo puedes dejar de ser
nunca, lo que pasa es que alli ya no es tan fdcil,
;no? Yo no podria quejarme nunca, ni nunca en la
vida diré que las enfermeras de alli no son profe-
sionales, al contrario, lo son ;y mucho! Lo que
pasa...es que... alli haces de verdadera familia, alli
es cuando estds en la sala de espera 4, 5, 6 horas
que durd la intervencion quirurgica sin que nadie
te diga nada. Entonces es cuando yo empecé a
pensar si era asi como se sentian las familias que
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yo trataba en la unidad como enfermera y verda-
deramente pensé que si era ast, era muy duro, era
muy duro reconocer que por el hecho de que yo no
saliera a decirles que estaba durmiendo, o que
estaba bien, o que estaba tranquilo, o que necesi-
taba un boligrafo, o que... la familia se angustiara
tanto. Aquellas horas fueron verdaderamente
interminables, y... tu familia la informacion la
busca igual y estd acostumbrada a que seas tu
quien se la de, porque 11 eres enfermera. Lo que
encontré mds a faltar y lo que me costé mds de
pasar es el hecho de tener que estar tan lejos de mi
padre el dia anterior a la intervencion quirirgica,
el hecho de tener que continuar trabajando, justa-
mente trabajaba en un hospital y yo sabia que mi
padre estaba solo en otro hospital.

Maria:

La UCI puede ser, no tiene porque serlo nece-
sariamente, pero puede ser un espejo de nuestra
vida, alli pasan muchas cosas que te hacen refle-
xionar y te dicen que no estds nunca a salvo de
nada, no estds nunca protegido, que cualquier dia
puede pasarte a ti, esto, y esto nos da miedo. A mi,
personalmente, me da miedo. Para mi lo que es
muy dificil es que hay mucho sufrimiento, y no me
refiero al sufrimiento fisico, que también lo hay,
pero sabemos como afrontarlo, los profesionales
saben como manejar el sufrimiento fisico. Pero
hay otra clase de sufrimiento: hay personas jove-
nes ingresadas de repente, personas que ayer lle-
vaban una vida normal y al dia siguiente estdn alli,
en una cama, imposibilitados; personas que no
saben qué pasard con su vida, si sobrevivirdn,
como quedaran... hay familiares que sufren tanto
como el enfermo... me refiero a este sufrimiento,
Jno? a esta angustia por qué pasard.... esto es muy
dificil. Y este sufrimiento de las familias no se
puede comparar al que sentimos nosotros, son
incomparables, pero este sufrimiento es como una
gota de agua que va erosionando. Hay otras cosas
igualmente duras, en un principio todo el mundo
que ingresa en una UCI, ingresa porque tiene posi-
bilidades de salir adelante (...) pero algunas veces,
esta lucha por sobrevivir es muy dura, dura mucho
tiempo, exige mucho esfuerzo a la familia, al per-
sonal, al enfermo y aun asi, algunas veces, la per-
sona acaba muriendo y esto, con todo el esfuerzo
que hay detrds, genera, en el personal, frustracion,

genera impotencia, genera tristeza. En la UCI, lo
diré como una de las cosas agradables, se crean
lazos afectivos, y esto es bueno, pero estos lazos
que se crean, cuando un enfermo Sse te muere,
cuando dejas a una familia... también nosotros lo
padecemos, es una pérdida por la que pasamos,
una pérdida que nos causa un sufrimiento, una
pérdida que nos entristece...

Y... las cosas buenas, que también las hay

Jaume:

Los aspectos positivos de la desgracia que es
pasar por la UCI es que te das cuenta de las per-
sonas y los amigos que tienes y sobre todo, un
aspecto muy importante, es la familia. La familia...
si estds bien con tu mujer y los hijos es muy impor-
tante porqué son los que te hacen ver que estds
pasando por una situacion transitoria 'y que con la
ayuda de todos hay que salir adelante. Insistiré en
el hecho porque cuando me dijo el médico que me
podria pasar 6 meses ingresado como otros casos
que habia habido, se te hace todo una montafia y
es un poco desesperante cuando solo hace 24
horas que estds ingresado y ya se te hace pesado,
que encima te digan que en aquella situacion te
puedes pasar 6, 7, 8 meses o el tiempo que sea.
También se aprende mucho a valorar la vida, té
das cuenta, cuando te falta la salud, que la salud
es el factor mds importante que tenemos en esta
vida. Aprendes a valorar otras cosas de la vida. A
veces, ves que hay estas peleas profesionales -todo
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el mundo tenemos que tener, supongo, una ambi-
cion profesional para salir adelante- pero ves
gente que se hacen la “ trabeta” unos a otros para
poder ascender y te das cuenta que esto no te lleva
a nada, porque si no tienes salud: ni tienes traba-
Jjo ni tienes nada.

Marta:

Yo siempre he dicho que a mi la UCI me creo
una dependencia brutal. Yo, al final de la estancia
en UCI, entraba dentro y pasaba trabajos a mdqui-
na de las enfermeras, o sea... fue una relacion muy
estrecha, porque yo necesitaba sentir que alguien
estaba conmigo, porque yo no tenia a nadie. Me
acuerdo que el dia de la “mona” otra sefiora 'y yo
Juimos a comprar “monas” para todos los de la
UCI, porque ellos eran el vnico vinculo que tenia-
mos alli, ellos eran las personas a quien queria-
mos. Otra cosa que recuerdo mucho de la UCI es
que después yo no queria marchar, ni él ni yo, estd-
bamos muy bien, estdbamos muy... arropados. Yo
solo le decia al Dr. R. “;No podemos esperar un
poco mds? Ya bajaremos... no es necesario ir tan
rdpido, si hay camas podemos seguir aqui” (...) yo
me pasaba horas y horas con él, tenia el apoyo de
todos, me tomaba el cafelito con ellos... (...) y el
dia que bajamos a planta, ;los dos, eh! lo pasamos
muy mal. Yo siempre he dicho que creé una adic-
cion, una adiccion a la UCI. Yo pienso que en este
caso fue una UCI muy humanizada y de la que
guardo un buen recuerdo.

Carmen:

El otro dia intentaba yo hablar con él sobre
este tema y yo le decia: pero papd, ;ti nunca te
sentiste solo en la unidad? Y él me decia que no,
que consideraba que las enfermeras siempre esta-
ban de guardia, siempre se estaban preocupando
por él. E incluso yo le hice una pregunta un poco
intencionada: ;Y ti no crees que esto era porque
eras mi padre? Y me dijo que no, que él veia como
ellas trabajaban todo el tiempo también con los
otros pacientes.

Maria:

Me gusta trabajar en la UCI, porque hay un
equipo de gente, y me refiero a todo el mundo,
eh..., hay un equipo de gente que estd muy sensibi-

lizado por el sufrimiento, muy sensibilizado quiere
decir que es receptivo, que se trata de personas
sensibles que saben ser proximas a los otros y...
que sienten también, salvando las distancias,
claro, y... me gustaria decir... malo el dia que no
sintamos este pequefio sufrimiento, y el dia que
perdamos esta sensibilidad, porque entonces qui-
zds convendrd que nos replanteemos nuestra vida,
que nos planteemos descansar, que a veces uno se
cansa también, o dedicarnos a otra cosa. Yo diria
que hay un equipo de profesionales que son sensi-
bles al sufrimiento y que estdn preparados, huma-
na y técnicamente para hacerle frente, para plan-
tarle cara. Y esto es una de las cosas que me gus-
tan... el espaldarazo que tengo. Lo mejor de la
UCI es la recompensa, el enfermo milagro... o no...
—dice riéndose-. El enfermo que ingresa con pocas
esperanzas, que dices... ostras, éste no aguantard,
qué dificil lo tiene... y pasan los dias y tu te dejas
la piel, y todo el mundo estd alli metido y... y llega
un dia en que te vuelve aquel enfermo, ;no? Que
viene a verte. Que estd bien. Que se ha curado...
Mira, Jaume es uno de ellos... bueno...como él
muchisimos. Te vienen a ver porque tienen ganas
de verte, de que los veas... yo creo que no lo hacen
por cumplido, quieren venir, vienen a agradecerte
y a decirte que han estado bien cuidados, que se
han sentido bien tratados, bien atendidos, que
estdn contentos, que tu formas parte de ese éxito...
a ver... uno no puede estar contento de haber teni-
do que pasar por una experiencia asi, pero... estdn
vivos y estdn bien y esto es un motivo de alegria
para ellos 'y vienen a darte las gracias. Para mi
esta es la mejor recompensa.

Las cosas que ayudan...

Jaume:

Te ayuda la familia, sobre todo la mujer, que es
a quién tienes mds cerca, te hace ver que tienes
que salir adelante, pero también el personal que
hay en la UCI, tanto médicos, como enfermeras,
como auxiliares, todo el personal de la UCI te
ayuda mucho a tirar adelante y ves lo positivo y no
ves lo negativo. Para el estado de dnimo, el entor-
no familiar es lo mds importante, porque desde el
mes de mayo que estuve ingresado y después de
que sali de la clinica, he estado hablando con otros
enfermos del tratamiento del Guillain Barré y sé
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que algunos no lo han asumido tan bien porque su
entorno familiar no era el adecuado para conse-
guir esta fuerza y este dnimo para salir adelante.
También valoras mucho ver que los demds se ocu-
pan de ti. Yo recuerdo que las 4 veces que dejaban
entrar a la familia me decian: “fuera estd éste y el
otro y el otro...” y yo siempre preguntaba quién
habia fuera, te llena mucho ver que mucha gente se
preocupa por ti en esta situacion y realmente es
muy importante. Otro factor que ya he dicho antes
es todo el equipo médico que hay en la UCI —no es
porque esté ella aqui delante- (ella es enfermera),
el trato del personal ayuda mucho al enfermo por-
que estds todo el dia con ellos. Otra cosa que te
ayuda mucho son las ganas de vivir porque piensas
gute siempre puede haber enfermedades y gente que
estdn mucho peor que til, entonces esto también te
da dnimos para salir adelante. También, aunque
sea una cosa dificil de entender para los que no
son practicantes, me di cuenta que rezar, sobre
todo por la noche que son horas de mucha soledad,
- ¥ yo, no soy nada practicante- te ayuda a llenar
este hueco y estas horas que cuestan de pasar.

Marta:

Yo siempre agradeceré esto: que la UCI estu-
viese abierta, que el personal fuese lo suficiente-
mente inteligente como para no echarte de alli a
las 10 de la noche. Coincidimos con una sefiora
que estaba en la misma situacion con su marido
con otra enfermedad y alli teniamos el saco de
dormir, teniamos el neceser y ast ibamos tirando
(...) Yo no tenia ningun otro sitio a donde ir.

Carmen:

Tu familia lo tiene un poco mds fdcil, facil en el
sentido de que, informacion, tiene... la que le toca
y aparte la tuya. Nosotros, evidentemente, no teni-
amos ningiin problema para entrar, salir, llamar
por teléfono, pedir informacion, etc... lo teniamos
todo muy fdcil.

Maria:

;Como lo hacemos para hacer frente a este
sufrimiento? Probablemente nos lo hacemos de
muchas maneras y muchas ya son como muy auto-
mdticas, el otro dia, pensando, se me ocurrieron
tres cosas que me ayudan a auyentar estos demo-
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nios, ; no?, estos dramas que... que hay y que un
poco se contagian, ;no? ;Como lo hacemos?
Hablando. Se comenta con todo el equipo... se
comentan muchas cosas, se comentan muchas
dudas, se comentan los sentimientos que uno tiene,
las angustias... (...) Esta es una manera de sacu-
dirse de encima todo esto que... que es dificil, jno?
Después... se rie mucho, en los hospitales... —algu-
nas veces se rie demasiado- pero... yo creo que
reirse y tener un momento para desconectar un
poco, en el lugar adecuado y en el momento ade-
cuado es bueno. Te ayuda a cargar pilas para des-
pués volver a estar en tu sitio y volver a estar ente-
ra y dispuesta y entregada a lo que haga falta. Yo
siempre digo que se rie mucho y pienso que estd
bien, pero hay que hacerlo bien, eh, quiero decir...
sin dafiar a nadie, ;jno? Otras veces también se
llora, hay situaciones que, por lo que sea te engan-
chan, ;no? Y ya he dicho que el dolor que ti pue-
des sentir en aquel momento no se puede ni com-
parar al dolor que sienten los enfermos, al dolor
que sienten los familiares, pero hay situaciones
que emocionalmente te desbordan y tienes que
coger y largarte de alli en aquel momento e irte y
purgar todo esto, y... lloras, claro que si.

Los vinculos...

Marta:

Hubo otro dia que hizo un cambio espectacu-
lar, hacia bien, pero salié el médico a quien yo
tenia confianza con una cara seria, para decirme
que estaba mejor, pero salia con cara seria, y
cuando me dijo que estaba mejor... yo no sabia
donde ponerme... bueno... alegrias, abrazos... unas
cosas que ahora las piensas y dices... jmadre mia!

Pero claro estd... necesitas un hilo, necesitas
un vinculo con esta gente porque son ellos los que
estdn con tu familiar y ti solo puedes esperar,
esperar, esperar y esperar... y ti no tienes nada en
tus manos como para decir... jqué haces?

Yo, lo que necesitaba en aquellos momentos en
que te encuentras sola, lejos de casa, es alguien
que te eche un cable y aparte de enfermera sea
amiga, ya digo... yo encontré a dos médicos,
encontré a Maria...

La relacion que se crea entre las familias es tan
grande, tan grande... que acabas que acabas que-
riendo al familiar, al padre, al marido o al hijo de
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aquella persona. Sufres por ellos por que ves que
son las personas con las cuales tii tienes relacion
en estos momentos, la persona que te estd ayudan-
do, la que estd sufriendo contigo. Yo diria que hay
dos equipos, el de dentro y el de fuera.

Maria:

¢Cosas buenas de la UCI...? Esto que decia de
los vinculos, se da un trato muy estrecho con los
enfermos, con los familiares, y se crean vinculos...
cada enfermo, cada familia es una relacion dife-
rente, evidentemente, yo esto lo valoro como
bueno, porque esto me hace sentir mds proxima a
aquella persona con la cual yo tengo una relacion,
profesional, ya lo sé, pero me permite acercarme
un poco mds
Ni buenas ni malas... cosas que pasan...

Jaume:

Nunca en la vida me habria imaginado que el
celador fuese un peso pesado tan importante en el
organigrama de un hospital, yo pensaba que el
mds importante era el médico, pero el médico una
vez te ha dado el tratamiento para la enfermedad...
pero a mi, si no venian los celadores no habia
quien me moviera y yo los esperaba como agua de
mayo.

Marta:

Intenté humanizar la sala de espera. O seaq...
todos los temores que yo habia tenido... intentaba
que los que llegaban nuevos no sufrieran tanto.
Recuerdo el caso de un chico gitano que con 16
afios perdic a su madre - son personas muy impul-
sivas- yo me lo encontré a punto de tirarse por la
ventana de un quinto piso. Lo cogi, nos sentamos y
pasamos tres horas hablando —el con su madre
muerta dentro, yo con Javier que... bueno, en cual-
quier momento podia tocarme a mi-. Yo no sé si
pude ayudarle o no, pero como minimo tuvo un
apoyo. La prueba es que después de 8 arios aiin
seguimos viéndonos ;no?

Maria:

Hay una cosa que yo llamo la trampa de las
UCI y que... las UCIs ya sabéis: son monitores,
respiradores, bombas que piten, campanas, luces...
hay muchos aparatos, mucha técnica, un enfermo
que estd muy grave, a quien hay que hacer muchas

cosas. A veces, esto es una trampa. Estos monito-
res, estos pitos, estas campanas, estas luces... te
hacen olvidar que detrds de todo esto hay una per-
sona. Algunas veces el enfermo no se puede comu-
nicar contigo —aunque ti si que puedes comuni-
carte con él, eh- y... esto a mi me ha pasado y yo
creo que os pasard a todos, pero... desde aqui
damos el primer paso para que esto no pase. Hay
que hacer un esfuerzo consciente, a mi me ha
pasado... un dia alli enfrascada entre bombas,
monitores y pitos, de pronto... descubrir la mirada
del seiior que estd intubado que no puede hablar
y que me estd buscando. ;Y yo me siento fatal
cuando pasa esto! Porque.. yo pienso que como
profesional no puedo esperar a que él me busque,
sino que debo ir yo a su encuentro, jno? Y este es
el esfuerzo consciente: recordar cada dia a cada
momento que detrds de todo esto hay una persona
que puede necesitar algo, que puede buscarme,
que quiere saber que tiene alguien a su lado, ; no?

Los consejos...

Jaume:

En general no tengo nada que decir de las
enfermeras, pero como todas los trabajos siempre
hay personal mds profesional y otro menos profe-
sional. Sobre todo el tema de que yo era incapaz
por mi mismo de hacer mis necesidades fisioldgi-
cas, no me podia mover, a duras penas podia
hablar; cuando te traian la botella habia quién te
la dejaba de cualquiera manera, y esto ya de por
si es un poco humillante —quizds humillante no es
la palabra- pero ya de por si es duro tener que
pedir a una persona que te ayude en estas necesi-
dades... v esto son cosas que se pueden hacer de
muchas maneras. Habia otras comparieras que lo
hacian con mucha delicadeza... como si fuese la
cosa mds normal del mundo, en cambio otros...
Después otra cosa que quizds ellas no saben...
como que la mayor parte de enfermos que estdn en
la UCI son enfermos que no estdn conscientes,
comentarios que a veces hacen de otros enfermos...
es como si yo en mi trabajo —yo trabajo en un
banco- ante un cliente hiciese un comentario del
cliente que se acaba de ir. Puede que sean comen-
tarios sin trascendencia... pero en aquel momento
plensas... no sé... no son agradables. Solo os que-
rria decir que si algin dia estdis en una UCI, una
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sonrisa, cualquier detalle, por pequefio que sea, el
enfermo en aquel momento os lo agradece. Yo
tengo una anécdota con la mujer de la limpieza
que pasaba cada dia 2 o 3 veces a barrer y yo le
dije: escuche, tengo unas ganas locas de ayudarla
a pasar la escoba —yo, la escoba, no la he tocado
en la vida- ;Y el dia que me fui a despedir, me la
dio, la escoba!

Marta:

Yo lo uinico que os diria es esto, que de cara al
Sfamiliar yo pienso que es superimportante la
humanizacion.

Carmen:

Yo creo que enfermeria, con la familia, tiene
mucho que hacer. Los médicos tienen su parte
médica y es muy importante el hecho de que el
médico salga y dé el parte médico pero la familia
también quiere saber si descansa, si estd tranquilo
si no tiene dolor... enfermeria tiene que crear su
propio espacio para informar a las familias y debe
acercarse mucho mds a ellas. Yo, a partir de aqui
cambié, tampoco se puede decir que soy la enfer-
mera ideal ni la enfermera perfecta, lo que pasa es
que te das cuenta que queda mucho trabajo por
hacer aqui, mucho trabajo de salir a las familias y
de estar con ellos: a informarlos, a abrazarlos, a...
a ayudarlos en lo que puedas. Dedicarte a las
familias quiere decir dedicarles una parte de tu
tiempo (...) esto supone trabajo para la enfermera
aparte de la que ya tiene con el paciente, pero es
muy importante el hecho de que las enfermeras,
esto, lo podamos llevar a término.

Maria:

Queria hablar de nuestro trabajo con las fami-
lias, en el sentido que el enfermo que de pronto,
porque muchas veces un ingreso en una UCI es
una cosa repentina, ;no?, de pronto se ve separa-
do de su vida, de su medio, de su familia y se
encuentra en un ambiente extrafio y ademds en una
situacion critica... para su familia y... la familia, a
veces, es el unico vinculo que él puede mantener
con su vida anterior, ;no? Y nosotros debemos uti-
lizar a esta familia... utilizarla entre comillas,
quiero decir... la familia tiene que sernos util, a
nosotros 'y al enfermo, porque... tenemos un objeti-
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vo comun. ;Pero... utilizarla como? Hay que con-
seguir que este lazo que es muy débil, como un hilo
muy fino, el enfermo lo viva como una cadena
pesada, si hace falta, como una fuerza poderosa
que le ata a la vida. A veces la familia puede ser
linico incentivo que tiene este enfermo para... para
salir adelante. Y digo que debemos utilizarla por-
que yo he visto muchas veces... nosotros debemos
ensefiar a la familia a estar con el enfermo que
estd en una UCI, yo he visto muchas veces fami-
liares parados en la puerta... bueno... con una cara
de asustados mirando los monitores, los respirade-
ros... aterrorizados, ;no? Y les he tenido que decir:
jPase! jPase! Toquelo, dele un beso, abrdcelo,
digale que estd aqui, que... - no le pida cosas...
porque... a veces piden cosas y el enfermo igual los
oye pero no puede contestar - Y te dicen... ;Y lo
puedo tocar? ;Ya lo creo que sil...y no es que lo
pueda tocar, es que debe tocarlo! Es que es bueno
para él, que le toque! Y este es un trabajo que
debemos hacer con las familias, lo debemos hacer
para puedan sentirse ltiles, para que puedan
seguir con la relacion -dentro de las limitaciones
que va a tener esta relacion- pero asi podrdn
seguir en contacto con su familiar y...y yo creo que
esto es bueno para el enfermo, ;jno? Porqué... te
ayuda, tener a alguien... alguien a tu lado que te
pide que salgas adelante, ;no? y que te estd espe-
rando.

Todo es justificable... no quiere decir que sea
fdcilmente soportable... facilmente llevable, ;no?
Pero que todo es justificable, todas las cosas que
dicen los enfermos, todas las cosas que hacen...
todas se pueden entender, jtodas! Yo entiendo a la
familia que se quiere colar pese a que hay unas
normas, porque yo también me querria colar, claro
que si, porque Yo querria ver a mi familiar, y
entiendo al sefior a quién acabas de hacer el cam-
bio postural y a la hora ya necesita que lo cambies
otra vez... porque es logico, si es que no puede
moverse, yo en la cama me muevo cuando me da la
gana y... aun asi me canso, y... yo que sé... el chi-
quito que llama constantemente al timbre y que...
te dice que no sabe qué le pasa, que ya no tiene
dolor pero que no sabe lo que quiere, que estd muy
solo... Se puede entender todo... yo creo ;no?
Porque... es una situacion muy dura... yo creo que
tenemos que hacer este esfuerzo para entenderlo
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todo y para modificar nuestras energias en el sen-
tido que no nos enganchamos con peleas con los
Jamiliares, que si esta no es la hora, que si no sé
qué, que hay unas normas... que... Sino.... Suavi-
zarlo todo un poco y ser mds... ser mds... mds
empdticos, ponerse a la piel del otro y ya estd,
entonces es fdcil entenderlo todo.

CONCLUSIONES

El ingreso en una UCI, que en la introduccién
se tildaba de “experiencia singular”, se ha revelado
como una experiencia muy dura, a menudo trau-
mética —se apuntaba también en la introduccion-,
una experiencia que puede dejar secuelas y no sélo
fisicas. Y se ha revelado como una experiencia
dura, dificil, cruda; no sélo para los enfermos
ingresados, sino también para todos los que de una
u otra forma se ven involucrados. También ha que-
dado claro que los profesionales, atin desde el dis-
tanciamiento que ofrece el conocimiento del medio
y la relacién profesional, también sufren. En este
sentido, seria interesante contrastar el sentimiento
expresado por los profesionales en su testimonio,
con la idea que desde fuera se puede tener del sen-
timiento que experimenten estos profesionales,
habituados a la muerte y al sufrimiento... pero no
tanto. Parece que puede haber un prejuicio que
haga pensar que el contacto continuado con estas
situaciones criticas anestesian los sentimientos de
las personas.

El tema recurrente de la sanidad y la informa-
cién, la comunicacidn de los profesionales con los
clientes, la comunicacidn efectiva -seria necesario
decir-, ha vuelto a salir como no podria ser de otra
manera. Esta es una asignatura pendiente de la
sanidad y seguramente también de otros 4mbitos.
Hay que preguntarse... ;Qué se esconde detrds de
este lenguaje criptico que dice y no dice...?
Evidentemente, los adelantos cientifico/técnicos
generan un lenguaje propio, cambiante y cada vez
més especializado, pero esta no es excusa para
hacer de la informacién un jeroglifico, justamente
lo contrario de lo que deberia ser.

Siguiendo con el lenguaje, tampoco deberian
sorprendernos los eufemismos que Marta utiliza
para hablar de la muerte: “la cosa, acabar, llegar el
momento, acabarse la historia”... ahora bien, curio-
samente habla claro cuando se refiere a la muerte

de otro alguien que no es su familiar, lo cual
demuestra que el vinculo afectivo distorsiona la
percepcidn de las cosas y evidencia también la pre-
sencia constante del miedo a la muerte.

Es curioso, -0 no...- que pese al elevado grado
de tecnificacién de las UCls, se haga, desde todos
los frentes, una constante apelacion a la humaniza-
cién. El dominio de los aparatos, de los tratamien-
tos sofisticados y de las dltimas tecnologias aplica-
das a la sanidad se da por supuesto y forma parte
de los requisitos minimos de profesionalidad.

Totalmente de acuerdo hasta aqui... ahora
bien...

e ;Por qué la humanizacion, tan necesaria
segtin se ha podido ver, parece que es considerada
una caracteristica ajena a la profesionalidad y que
depende mds de la buena voluntad del profesional
y de sus caracteristicas personales que de la exi-
gencia profesional?

¢ ;La carga de trabajo afiadida que representa el
cuidado de la familia y esta dedicacidn a las perso-
nas, ademds del aspecto tecnoldgico y puramente
bioldgico, es tenida en cuenta por la administra-
cion?

e ;Forma parte de la exigencia de las direccio-
nes de centros y estd contemplada en la planifica-
cion de recursos?

No se puede decir que la familia se haya reve-
lado como un agente terapéutico esencial en el cui-
dado y tratamiento del enfermo ingresado en UCI,
porque no es ninguna revelacién. Hasta ahora, y en
nuestro medio cultural, hay acuerdo en el papel
crucial que representa la institucion familiar en el
apoyo a las situaciones criticas y de hecho, los tes-
timonios aportados no hacen mas que validar esta
opinién. La familia, pero, padece un desgaste y
estd sometida a un padecimiento que debe ser con-
templado también desde el punto de vista sanitario,
de manera que debe incorporarse como un objeti-
vo més en la planificacién de los cuidados los cua-
les deberfan incluir aspectos como la ensefianza en
relacién al cuidado del familiar y al propio auto-
cuidado, aspectos de apoyo emocional a los fami-
liares o agentes recurso asi como ayuda en las
modificaciones ambientales que faciliten la estan-
cia. En este sentido, es importante tener presente
los lazos de solidaridad que se establecen entre las
diferentes familias y la utilizacién terapéutica de
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los mismos en su cuidado, asi como la considera-
cién de la “sala de espera” como un recurso mate-
rial valioso que merece nuestra atencién.

La gran cantidad de normas que rigen la unidad
ha salido también en el relato. Ahora bien, en algtin
caso se ha cuestionado, sobre todo por lo que res-
pecta al régimen de visitas, que hasta ahora es limi-
tado en horario y personal.

El enfoque muiltiple de la experiencia evidencia
una diferente consideracién para un mismo hecho
segun quién lo valore. Asi pues, la rigidez de las
normas o “pequefias” transgresiones en el cumpli-
miento del horario de visitas son consideradas por
unos, los profesionales, como cuestiones secunda-
rias y en ningln caso vitales, mientras que para los
familiares son fuente de angustia y sufrimiento.
Convendria en este sentido estudiar mas profunda-
mente cudles son las diferencias en la considera-
cidén de los hechos y conciliar, en la medida de lo
posible, las diferentes posturas. La diferente consi-
deracién otorgada por los diferentes actores a un
mismo hecho es, de manera inmediata, el principal
valor profesional conseguido a partir de la realiza-
cién del trabajo, en tanto en cuanto una muy
pequefia y sencilla modificacion de las actitudes
profesionales puede traducirse en una importante
mejora de la atencion.

También a nivel profesional, pero ya a mas
largo plazo, el trabajo realizado aporta un primer
contacto con un método de investigacion que se ha
mostrado util en un medio ddnde, hasta ahora,
parece que s6lo contaban los métodos cuantitati-
vos, con un prejuicio evidente hacia la investiga-
cién cualitativa. El trabajo de campo se desvela
como una herramienta ttil en la realidad, si va
acompafiada de acciones de mejora guiadas por las
conclusiones. Es necesaria, pues, la voluntad de
actuar, ademds de la de investigar.

Destacar la capacidad de las personas para
encontrar, si se quiere, una consideracion positiva
a una experiencia tan traumética como pueden ser
el paso por una situacion critica e ingreso en una
UCL

Destacar también el valor de los consejos apor-
tados por los protagonistas que enfatizan la impor-
tancia de la dignidad en los cuidados, el respeto, la
humanizacién, la empatia y , de nuevo, la familia y
su cuidado.
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La aportacion de testimonios reales se muestra
util como recurso docente en tanto en cuanto con-
sigue la participacion de gran cantidad de alumnos
y profesionales en una actividad de asistencia no
obligatoria y su colaboracion activa en el coloquio
posterior. Se trata por tanto de una actividad que ha
despertado interés e incitado a la reflexiéon de
alumnos y profesionales.

El andlisis minucioso del material vivifica una
sensacion que en su dfa pasé mas desapercibida,
menos intensa, mas desapasionada: la emocién. El
material obtenido debe juzgarse como muy valioso
por tratarse de un testimonio de cardcter intimo y
por el esfuerzo que representa hurgar en antiguas
heridas con un 4nimo de critica constructiva. El
hecho del conocimiento previo del campo por
parte de los investigadores ha hecho que la partici-
pacion de los protagonistas haya sido excelente, no
tanto por lo que dicen -esto es libre y forma parte
de la investigacién- sino por como lo hacen: con
colaboracién, entusiasmo y espiritu critico.
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