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“Como respuesta a la confusion y al desorden
provocados por un estado de continua incertidumbre,
la persona no tiene otra opcion que cambiar para sobrevivir.”

Mishel H. Mishel (1939 - actualidad)

“La enfermera es temporalmente

la conciencia del inconsciente,

el amor a la vida del suicida,

la pierna del amputado,

los ojos del recién ciego,

un medio de locomocion para el recién nacido,
conocimiento y confianza para la joven madre,

una voz para aquellos demasiado débiles para hablar...”

Virginia Henderson (1897 - 1996)
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RESUMEN

Introduccién: La fibrosis pulmonar por COVID-19 es una de las complicaciones
importantes que se pueden derivar por el contagio del SARS-CoV-2. Las secuelas que
surgen de esta patologia pueden incapacitar a la persona para las actividades de la vida

diaria e influir en su esfera emocional.

Objetivos: Analizar la experiencia narrativa de personas con fibrosis pulmonar derivada
de lainfeccién por COVID-19 y conocer el papel de la Unidad Funcional Multidisciplinaria
Post-COVID-19 de un hospital de tercer nivel de Barcelona.

Metodologia: Estudio exploratorio cualitativo de tipo fenomenol6gico en el cual
utilizamos como técnicas de recogida de datos la observacion participante y la entrevista
semiestructurada. Realizamos seis entrevistas semiestructuradas; cuatro entrevistas a
personas con fibrosis pulmonar por COVID-19 y dos entrevistas a profesionales de
enfermeria, ambos grupos pertenecientes a la Unidad Funcional Multidisciplinaria Post-
COVID-19 de un Hospital de tercer nivel de Barcelona. Posteriormente, llevamos a cabo

un analisis del contenido de las entrevistas.

Resultados: El analisis de los relatos se diferencian en dos grupos: personas con
fibrosis pulmonar por COVID-19 y enfermeros de la Unidad Funcional Multidisciplinaria
Post-COVID-19 de un Hospital de tercer nivel de Barcelona. Los resultados se
estructuran en: Narrativas sobre fibrosis pulmonar por COVID-19: del contagio a la
situacion actual y en los cuidados de enfermeria a las personas con sintomatologia Post-
COVID-19.

Conclusiones: La fibrosis pulmonar por COVID-19 es una patologia que requiere mas
evidencia cientifica para poder comprenderla mejor y asi, poder aplicar unos cuidados
y tratamientos adecuados e individualizados a las personas que la padecen. La
incertidumbre que se deriva de una informacion imprecisa hace que el prondstico de

estas personas resulte mas desconocido.

Palabras clave: Fibrosis pulmonar por COVID-19; narrativas; itinerario terapéutico;

incertidumbre; duelo; cuidados de enfermeria.
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ABSTRACT

Introduction: Post-COVID-19 pulmonary fibrosis is one of the main complications that
SARS-CoV-2 can trigger. The consequences raised by this pathology can incapacitate
the person for the activities of daily living and, consequently, influence their emotional
sphere.

Objectives: Analyze people's experiences with Post-COVID-19 pulmonary fibrosis and
get to know the role of the Post-COVID-19 Multidisciplinary Functional Unit of a tertiary
hospital in Barcelona.

Methodology: Qualitative exploratory study with a phenomenological aspect in which
participant observation and semi-structured interviews are used as data collection
techniques. Four individuals with Post-COVID-19 pulmonary fibrosis are interviewed as
well as two nursing professionals, both groups belonging to the Post-COVID-19
Multidisciplinary Functional Unit of a tertiary hospital in Barcelona. Therefore, an analysis

of the content of the interviews is carried out to construct the coding and categorization.

Results: The analysis of the narratives differentiates between two groups: people with
Post-COVID-19 pulmonary fibrosis and nurses from the Post-COVID-19 Multidisciplinary
Functional Unit of a tertiary hospital in Barcelona. The results are organized into: Post
COVID Pulmonary fibrosis’s narratives: from the infection to the current situation and the

nursing care from those who suffer from post-COVID-19 symptoms.

Conclusions: Post-COVID-19 pulmonary fibrosis is a pathology that requires more
scientific evidence so that more individualized treatments can be applied for those who
suffer from it. The uncertainty that arises from imprecise information makes people’s

prognosis more unknown.

Keywords: Post-COVID-19 pulmonary fibrosis; narratives; therapeutic itinerary;

uncertainty; mouring; nursing care.
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1. INTRODUCCION

La pandemia del COVID-19 ha sido un punto de inflexion para la poblacion mundial.
Para muchos de nosotros, la situacion provocada por este virus puede formar parte de
un recuerdo, mientras que para otros sigue marcando el presente de sus vidas. Pero,
¢realmente somos conscientes de la magnitud del impacto que puede provocar

contagiarse por el virus del SARS-CoV-2?

En el presente estudio de investigacion se pretende analizar la experiencia narrativa de
cuatro personas que, a raiz de haber contraido el virus del SARS-CoV-2, han
desarrollado fibrosis pulmonar por COVID-19, presentando secuelas tanto fisicas como

psicoldgicas, algunas de las cuales, pueden llegar a ser incapacitantes.

Es curioso reflexionar sobre como, antes de empezar el grado de Enfermeria, ni siquiera
podriamos habernos llegado a plantear este tema de estudio, puesto que el virus del

SARS-CoV-2 estaba por conocerse.

Desde 2019, con el inicio de la pandemia, el Coronavirus ha sido objeto de atencién; sin
embargo, poco se ha comentado qué ha pasado con aquellas personas que, a raiz de
infectarse por este agente patdgeno, han vivido, y hoy en dia siguen experimentando,

problemas de salud derivados de este.

Gracias a una noticia, a la cual tuvimos acceso a través de internet, descubrimos la
existencia de una unidad especializada para aquellas personas que habian desarrollado
secuelas importantes tras haberse infectado por SARS-CoV-2. En esta unidad se
atienden a personas con fibrosis pulmonar por COVID-19. Se trata de la Unidad
Funcional Multidisciplinaria Post-COVID-19 de un hospital de tercer nivel en Barcelona.
Pese a existir otras unidades Post-COVID-19, a nivel de la provincia de Tarragona, a
estas no acuden pacientes con fibrosis pulmonar por COVID-19. En ese momento, es

cuando nos planteamos la idea de indagar mas sobre este tema.

Una de las razones por las cuales hemos orientado nuestro trabajo hacia esta tematica,
no solo es conocer el itinerario terapéutico una vez establecido el diagndstico, sino que
también se pretende entender el impacto de esta patologia en la vida de las personas
afectadas y, consecuentemente, poder llegar a orientar los cuidados de enfermeria

hacia un abordaje més biopsicosocial.
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Proponemos un estudio exploratorio cualitativo, en el que hemos realizado entrevistas
semiestructuradas a cuatro personas que padecen fibrosis pulmonar por COVID-19y a
dos profesionales de enfermeria que forman parte de la Unidad Funcional
Multidisciplinaria Post-COVID-19 de un hospital de tercer nivel de Barcelona. Las
entrevistas a los enfermeros nos han proporcionado informacion complementaria a la
perspectiva de los pacientes entrevistados y herramientas de abordaje como futuras
profesionales de Enfermeria. Por otra parte, una previa observacion participante, nos ha

permitido adentrarnos en el contexto espacial de la unidad.

Desde un punto de vista tedrico, hemos realizado un andlisis de contenido de la
informacién proporcionada, implementando la Teoria de la Incertidumbre Frente a la
Enfermedad de Merle Mishel, y el Modelo de las Etapas de Duelo de Elisabeth Kibler-
Ross. A través de estas tedricas, hemos profundizado en la manera en que los
entrevistados con fibrosis pulmonar por COVID-19 han experimentado el proceso de

esta enfermedad.

Partiendo de la importancia que le damos a recuperar estas narrativas, nos surgen las
siguientes preguntas de investigacion: ¢cual es el itinerario terapéutico, englobando
experiencias, emaociones e incertidumbres, de cuatro personas con fibrosis pulmonar
por COVID-19? y ¢cual es la perspectiva de cuidados de dos enfermeros de la Unidad

Funcional Multidisciplinaria Post-COVID-19 de un hospital de tercer nivel en Barcelona?

2. PREGUNTAS DE INVESTIGACION Y OBJETIVOS

2.1 Preguntas de investigacion

¢ Cudl es el itinerario terapéutico, incluyendo experiencias, emociones e incertidumbres,

de cuatro personas con fibrosis pulmonar por COVID-19?

¢ Cudl es la perspectiva de cuidados de dos enfermeros de la Unidad Funcional

Multidisciplinaria Post-COVID-19 de un hospital de tercer nivel en Barcelona?

2.2 Objetivo general |
Analizar la experiencia narrativa de personas con fibrosis pulmonar derivada de la
infeccion por COVID-19.

10
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2.2.1 Objetivos especificos
o Describir el itinerario terapéutico de las personas con fibrosis pulmonar por

COVID-19.

e Determinar el impacto de la fibrosis pulmonar por COVID-19 en la vida diaria de
las personas afectadas.

e Analizar las narrativas desde el Modelo de la Incertidumbre Frente a la
Enfermedad de Merle Mishel.

e Comprender el afrontamiento de la fibrosis pulmonar por COVID-19 a traves de

las Etapas del Duelo (Kibler-Ross).

2.3 Objetivo general Il
Explorar el abordaje de las personas con fibrosis pulmonar por COVID-19 por parte de

enfermeria.

2.3.1 Objetivos especificos
e Conocer el papel de la Unidad Funcional Multidisciplinaria Post-COVID-19 de un

hospital de tercer nivel de Barcelona.
¢ Analizar los cuidados que se ofrecen desde la Unidad Funcional Multidisciplinaria

Post-COVID-19 a las personas con fibrosis pulmonar por COVID-19.

3. MARCO TEORICO
3.1 Preambulo: pacientes post COVIDy Long COVID

En la bibliografia actual existe cierta ambivalencia a la hora de establecer un término
comun que haga referencia a aquella sintomatologia que se experimenta una vez
transcurrida la infeccién aguda por el virus del SARS-CoV-2 (Boix & Merino, 2022). Asi,
encontramos términos tales como: Long COVID-19, Chronic COVID-19, Long-haul
COVID, Persistent COVID-19 symptoms, Post-acurate COVID-19, Post-COVID
Conditions, Ongoing-COVID-19 o Post COVID-19 syndrome, y estos son solo algunos
de los términos (Lopez-Leon et al., s. f.). La Organizacion Panamericana de la Salud
(s.f.) propone el término de Condicion Post COVID (PCC) para referirse a aquella
“condicién que usualmente se diagnostica 3 meses después del inicio de la enfermedad
por COVID-19, dura al menos 2 meses y los sintomas no pueden ser explicados por un
diagnostico alternativo. Los sintomas pueden ser diferentes a los experimentados
durante un episodio de COVID-19 agudo o persistir desde la enfermedad inicial”.
Asimismo, la sintomatologia asociada a esta condicion es la siguiente: cansancio, tos,

dolor de garganta, dolor de cabeza, dolor de pecho, dificultad para respirar, dificultad
11
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para dormir y/o concentrarse, ansiedad o depresion, dolor muscular o en articulaciones,

entre otras.

Por otro lado, el National Institute for Health and Care Excellence (NICE) publicé en
2020 una guia en la que utiliza el término Long COVID para describir signos y sintomas
que continan o se desarrollan después de un episodio agudo de COVID-19. Incluye
tanto el COVID-19 sintomético en curso (de 4 a 12 semanas), como el Sindrome Post-
COVID-19 (12 semanas o0 mas) (“COVID-19 Rapid Guideline: Managing the Long-Term
of COVID-19”, 2024). Los sintomas que puede presentar una persona con Sindrome
Post-COVID-19 pueden ser diferentes y diversos, involucrando diferentes sistemas del
organismo: desde problemas respiratorios (como tos, disnea, dolor toracico), hasta
problemas neurol6gicos (como cefalea, perdida de gusto y/u olfato) y/o problemas de
memoria, niebla mental o ansiedad y depresion. También se han reportado
manifestaciones sistémicas como fatiga, dolor o artralgias (Carod Artal, 2021). En
definitiva, existen varias complicaciones que se pueden dar a partir de la infeccion del
virus del SARS-CoV-2. Muchas de ellas pueden afectar a la calidad de vida de la
persona e influir en las actividades basicas de la vida diaria. En este trabajo, el objetivo
de estudio va encaminado hacia aquellas personas que, tras padecer COVID-19, han

sido diagnosticadas de fibrosis pulmonar por COVID-19.

3.2 Fibrosis pulmonar por COVID-19
Existen casos de fibrosis pulmonar! en los que si es conocido el origen, como es el caso

de fibrosis pulmonar por COVID-19.

La pandemia viral respiratoria por COVID-19 provoc6 que la mayoria de infectados
estuvieran afectados por el Sindrome Agudo Respiratorio Severo (SARS), proceso
agudo de 1-2 semanas de duracién y posterior recuperacion. Ahora bien, un tercio de
los pacientes con SARS por COVID-19 no se recuperaron completamente después de

este periodo, sino que desarrollaron diferentes secuelas (Molina-Molina, 2020).

1 Lafibrosis pulmonar es una enfermedad pulmonar crénicay progresiva (Xaubet et al., 2017a). La fibrosis
consiste en la sustitucion gradual de tejido pulmonar sano por tejido cicatrizado, engruesado y menos
flexible, lo cual, por consiguiente, la funcién pulmonar fisiolégica se ve afectada. Cuando es de etologia
desconocida, hablamos sobre Fibrosis Pulmonar Idiopética (FPI). Dentro de las Enfermedades Intersticiales
Difusas del Pulmén (EPID), la FPI forma parte del grupo de las neumonias intersticiales de causa no
conocida (Rodriguez Portal, 2016) (Leén-Roman et al., 2022).

12
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Durante las semanas 2-5 post-SARS, puede existir una deposicion progresiva de fibrina
e infiltraciébn de células inflamatorias y fibroblastos en los alveolos pulmonares. Por
ultimo, todas estas complicaciones pueden evolucionar hasta producirse una fibrosis
pulmonar Post-COVID-19. Esta se consolida durante las semanas 6-8, produciéndose
depdsitos de colageno y proliferacion celular de los espacios intersticiales (Tian et al.,
2020).

3.2.1 Sintomatologia

La sintomatologia producida por la fibrosis pulmonar por COVID-19 puede llegar a ser
incapacitante, produciéndose una disminucion significativa de la funcion pulmonar.
Segun un estudio (Li et al., 2022), en el cual se investigaron 227 personas contagiadas
de COVID-19, 60 de las cuales desarrollaron fibrosis pulmonar, los sintomas mas
observados en estos ultimos fueron los siguientes: tos (81,67%), dificultad para respirar
(56,67%), fatiga (51,67%) y expectoracion (48,33%).

Siguiendo con este estudio, 116 de los 227 participantes presentaron fiebre, de los
cuales 52 pertenecian al grupo de FP por COVID-19. Ademas, de los resultados se
concluy6 que este ultimo grupo tiene mas probabilidades de presentar hemoptisis, dolor

abdominal y una mayor duracién de la eliminacion del virus y sintomas asociados a este.

3.2.2 Diagnd@stico

La informacién clinica, radiolégica y patol6gica son aspectos claves para el diagnéstico
de FP por COVID-19. Pruebas de laboratorio, pruebas de funcion pulmonar y/o
Tomografias Computarizadas de térax (TAC) de alta resolucién son algunas de las
pruebas gue se realizan ante una sospecha esta patologia. Respecto a las pruebas de
funcién pulmonar, se pueden realizar espirometrias? o el llamado Walking Test. Sin
embargo, cuando hablamos de FP por COVID-19, hace falta que haya una infeccion
previa o sospecha del virus SARS-CoV-2 (asociacion temporal), para que se pueda
establecer este diagnostico, excluyendo asi otras causas conocidas de fibrosis

pulmonar (Belén et al., 2023).

2 Espirometria: principal prueba de funciéon pulmonar, midiendo el flujo de aire exhalado (Rio et al., 2013).
3 Walking Test: prueba de la marcha en seis minutos, midiendo la distancia maxima que se recorre en este
tiempo y teniendo otros factores, como la saturacion de oxigeno y la disnea (Gochicoa-Rangel, L. et
al.,2015).
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Por otro lado, en referencia a pruebas mas invasivas, tales como la broncoscopia, no se
ha demostrado que sean pruebas necesarias para su diagndstico, ya que su realizacion

no cambia el abordaje del tratamiento (Ambardar et al., 2021).

3.2.3 Prondstico

Aunqgue en el presente no hay estudios a largo plazo sobre la evolucién de la FP por
COVID-19, teniendo en cuenta que es una enfermedad de aparicion reciente, segun un
estudio (Liu et al., 2020) se indico que el dafio del tejido pulmonar por FP por COVID-
19 puede llegar a ser reversible. El anterior estudio mencionado, consistia en la
observacion de la evolucidn del dafio de tejido pulmonar de 51 pacientes diferentes,
comparando tres TAC en cada uno: una del dia antes del alta, otras dos semanas

después de esta y la tercera cuatro semanas después de la primera.

En el 64,7% de estos pacientes, a las cuatro semanas, se podia observar una absorciéon
completa de estas lesiones pulmonares, sugiriendo que el prondstico en pacientes
menos graves es favorable y la importancia de una intervencién clinica a tiempo en

aguellos mas graves.

El prondstico de esta patologia va a depender, en parte, del contexto de salud en el que

se haya desarrollado la enfermedad, jugando un papel importante los factores de riesgo.

3.2.4 Factores de riesgo

Uno de los factores de riesgo mas consolidados es que los pacientes de edad avanzada,
contagiados por el virus del SARS-CoV-2, tienen mas riesgo de desarrollar el SARS en
una fibrosis pulmonar (Molina-Molina, 2020) (Rai et al., 2021).

Aquellas personas con previas patologias de base, como hipertension, diabetes,
obesidad, enfermedades cardiacas o enfermedades pulmonares crénicas* también
presentan mayor riesgo para su desarrollo. Ademas, la alteracion de algunos
marcadores bioquimicos, pueden hacer que la persona sea mas susceptible a presentar
complicaciones (Yu et al., 2020). Los hébitos tdxicos, como fumar, también pueden
aumentar el riesgo de COVID-19 grave. Los datos recopilados sugirieron la evidencia
de una asociacion entre estas comorbilidades preexistentes y el desarrollo de fibrosis

pulmonar después de la infeccion por COVID-19 (George et al., 2020).

4Como, por ejemplo, EPOC (Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica) o FPI.
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La necesidad del uso prolongado de ventilacibn mecanica durante el ingreso, por el
contagio del virus del SARS-CoV-2, supone un riesgo adicional de presentar dafios en
el tejido pulmonar. Las alteraciones de presion y pardmetros de volumen, pueden
empeorar asi la lesion pulmonar, aumentando el riesgo de padecer fibrosis pulmonar o,

en casos mas graves, la muerte (Rai et al., 2021).

Una respuesta inmunoldgica desregulada del cuerpo a la infeccién del virus del SARS-
CoV-2, causando una inflamacién pulmonar excesiva, puede aumentar el riesgo de
desarrollar de complicaciones pulmonares, como la fibrosis pulmonar. Asi lo describe

un estudio publicado en Frontiers in Immunology, en 2020 (Xu et al., 2020).

Los factores genéticos pueden influir en la gravedad de la infeccién por COVID-19 v,
consecuentemente, desarrollar complicaciones, entre ellas la fibrosis pulmonar, aunque
se necesita indagar mas sobre esta perspectiva (“Genomewide Association Study of

Severe Covid-19 with Respiratory Failure”, 2020).

Finalmente, en la actualidad no hay estudios que demuestren que exista una relacién
entre el género y el aumento de riesgo de padecer FP por COVID-19. Si que se ha
observado, sin embargo, que los hombres padecen con mayor frecuencia COVID-19 y
presentan mayores comorbilidades derivadas de la infeccibn de este agente viral
(Peckham et al., 2020).

3.2.5 Epidemiologia

Se desconoce a ciencia cierta la incidencia de esta patologia. Segun un estudio
(Bazdyrev et al., 2021), se apunta a una prevalencia de entre 10 a 30 pacientes por cada
10.000 habitantes.

Otro estudio realizado en 2020, mostré que el 39% de los pacientes que habian
padecido COVID-19 y los cuales estuvieron hospitalizados, desarrollaron FP por
COVID-19 (Wei et al., 2020). No obstante, los estudios de los gue hablamos representan

una muestra pequefia y no se pueden extrapolar los datos a la poblacién general.

3.2.6 Tratamiento
Respecto al tratamiento farmacolégico, todavia se esta estudiando la eficacia de la
medicacién empleada para la FP por COVID-19. Los farmacos antiinflamatorios,

antifibréticos y antivirales pueden formar parte del tratamiento para estos casos.
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Segun la Agencia Espafiola de Medicamentos y Productos Sanitarios (AEMPS), tanto la
Pirfenidona como el Nintedanib estan indicados en adultos para el tratamiento de la FPI

de leve a moderada (Agencia Espariola de Medicamentos y Productos Sanitarios, s.f.).

Los farmacos de eleccion en la actualidad para el tratamiento de la FP por COVID-19
son, de la misma manera, la Pirfenidona y el Nintedanib. Aunque existen pocos estudios
hasta la fecha respecto a la eficacia de estos farmacos, se apunta a una mejoria en la
funcion pulmonar en estos pacientes (Kerget et al., 2023) (Belén et al., 2023). George
et al. (2020) sugiere que las terapias antifibréticas podrian aplicarse como tratamiento
preventivo de la FP después de haberse contagiado por COVID-19. No obstante, hacen
falta mas estudios que reafirmen que existe una asociacion beneficiosa entre la toma de
estos medicamentos y la mejoria de la funcién pulmonar. Cabe destacar que estos
antifibréticos pueden causar efectos secundarios en el higado, produciendo
hepatotoxicidad, u otros 6rganos, por lo que es importante realizar periédicamente
controles analiticos. Otros efectos secundarios importantes son: la fotosensibilidad, el
reflujo gastroesofagico o la diarrea (Agencia Espafiola de Medicamentos y Productos

Sanitarios, s.f.).

Por otra parte, el uso de broncodilatadores y corticoides inhalados e inmunodepresores
pueden mejorar el proceso respiratorio, disminuyendo la inflamacién y abriendo la via
aérea. La oxigenoterapia ambulatoria también puede formar parte del tratamiento en

casos mas avanzados de FP (Belén et al., 2023).

En lo que hace referencia al tratamiento no farmacol6gico, se puede incluir la
rehabilitacion respiratoria. Esta consiste en la realizacién de ejercicios respiratorios,
cuyo objetivo es fortalecer la musculatura respiratoria y aumentar la capacidad y

resistencia pulmonar (Belén et al., 2023).

3.3 Modelos de cuidado de Enfermeria

La Enfermeria es una disciplina, dentro del ambito de la salud, centrada en la vision y
cuidado integral de las personas, es decir, desde una perspectiva holistica. Una de las
funciones principales de esta profesion es cuidar al individuo en su totalidad, verlo como

un todo, desde un enfoque biopsicosocial.

George L. Engel (médico y psiquiatra estadounidense, 1913-1999) introdujo, por primera
vez, el concepto del Modelo Biopsicosocial en 1977, como critica ante la firmeza del
modelo médico tradicional (Juarez, 2011). EI modelo biopsicosocial considera a la
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persona como el conjunto de tres diferentes factores concomitantes: el biolégico, el
psicolégico y el social. Esto quiere decir que cualquiera de estos globales puede sufrir
e influir al otro. Los trastornos organicos (como enfermedades y anomalias) no son los
unicos que describen el bienestar y la salud de la persona, sino que también intervienen

la salud mental y el contexto social (Arrieta-Villarreal & Guzman-Saldafia, 2021).

FACTORES FACTORES
BIOLOGICOS PSICOLOGICOS

FACTORES
SOCIALES

llustracion 1: Factores concomitantes del Modelo Biopsicosocial (elaboracion propia)

Por otra parte, y en concordancia con lo expuesto anteriormente, Eduardo Luis
Menéndez también realiza una reflexion y critica al Modelo Médico Hegemoénico
tradicional. Asi pues, reitera la necesidad de analizar el proceso de salud-enfermedad-

atencion como sucesos cambiantes, modificables y relacionables (Menéndez, 1998).

3.3.1 Merle Mishel: Teoria de laincertidumbre frente a la Enfermedad

Merle H. Mishel (Boston, 1939) es una destacable investigadora enfermera que, con el
objetivo de comprender mejor las experiencias emocionales e inquietudes de los
pacientes frente a un cambio de salud, como padecer una enfermedad, desarroll6 la
Teoria de la Incertidumbre frente a la Enfermedad (modelo préactico) en 1980. Su
propuesta tedrica se publico en 1981 con el articulo «The Measurement of Uncertainty

in lllness» de la revista Nursing Research.

La incertidumbre es una sensacion que puede aparecer al experimentar una
enfermedad, sobre todo en el momento del diagnéstico de esta (Moreno et al., 2019).
Para Mishel la incertidumbre se define como la: "incapacidad para determinar el

significado de los eventos relacionados con la enfermedad"” (Mishel, 1981).
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El diagndstico de cualquier enfermedad puede generar un estado de incertidumbre en
la persona; mas aun cuando la clinica de esta patologia no es ciertamente conocida,

como es el caso de la FP por COVID-19.

En su teoria, Mishel da relevancia a tres elementos principales que sustentan su modelo

de enfermeria;

A. ANTECEDENTES DE INCERTIDUMBRE

Los antecedentes de incertidumbre se entienden como aquellos estimulos externos que

van a influir en la manera en que se va a valorar posteriormente la incertidumbre. Estos

antecedentes se componen de tres factores:

e Patron de sintomas: hace referencia a la frecuencia y consistencia de aparicion
de los sintomas. Es decir, si la clinica presenta un patron regular y reconocible,
sera mas facil para la persona entender su significado.

e Familiaridad con el evento: explica que, si la situacion es reconocida por la
persona, debido a eventos anteriores o acontecimientos similares, podra
comprender lo que esta sucediendo de una manera mas sencilla.

e Congruencia con el evento: es la percepcion que tiene la persona de los
recursos y habilidades de los que dispone, concibiendo asi la situacion como

MAs 0 menos estresante.

Conociendo esto, se sustenta que, a mayor componente de estos estimulos, menor sera

la incertidumbre que se dara.

Estos antecedentes, a su vez, estan influenciados por los siguientes factores: la
capacidad cognitiva y los proveedores de estructura. Respecto a la capacidad cognitiva,
esta hace referencia a como las habilidades cognitivas que presenta la persona afectada
interfieren en el proceso de informacién. Puede producirse una sobrecarga de
informacion cuando la capacidad cognitiva se vea excedida o limitada, reduciendo la
habilidad para percibir el patron de sintomas y la familiaridad y congruencia con el
evento, aumentando la incertidumbre. Los proveedores de estructura, sin embargo, son
aquellos recursos de los que dispone la persona y le pueden facilitar la interpretacion
del marco de estimulos, disminuyendo el nivel de incertidumbre. Los «proveedores de
estructura» son personas externas, “autoridades”, confiables por trayectoria profesional

y Su apoyo social, pueden ser, por ejemplo, los profesionales de salud.
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B. AUTOVALORACION DE LA INCERTIDUMBRE

A la hora de realizar una valoracion de la incertidumbre se tienen en cuenta dos

elementos: la inferencia y la ilusién (Velasco-Suérez, 2012). La primera esté relacionada
con los rasgos de la personalidad y las creencias sobre uno mismo. Se basa en la
manera en que interpretamos los sucesos. Para que esta interpretacién sea efectiva, los
recuerdos deben surgir de hechos objetivos y semejarse a experiencias ya vividas.
Contrariamente, la ilusion es producto de una interpretacion méas subjetiva, es decir, no
existe ninguna base o recuerdo de la cual se pueda sustentar su validez. Suelen ligarse
a aspectos positivos y no dejan ver las adversidades que pueden aparecer. Cabe
resaltar que, esta creencia se construye sin que la incertidumbre juegue un papel en

esta.

C. ENFRENTAMIENTO DE LA ENFERMEDAD

Una vez se realiza la valoracion de la incertidumbre, pueden darse tres situaciones

diferentes (Torres & Sanhueza, s.f.):

e C1: Amenaza: se da cuando la persona percibe la incertidumbre como un
peligro. Cuando se da esta situacion, la vision sobre el futuro suele ser pesimista.
Puede producirse por la falta de confianza ante el diagnéstico o tratamiento.

e C2: Enfrentamiento con una valoracién de peligro: ante esta situacion la
persona, una vez realizado el proceso de valoracion, ve el peligro, pero se
emplean métodos de enfrentamiento para manejar las emociones Yy
consecuentemente, reducir la incertidumbre. Sobre las estrategias que se
pueden utilizar, Mishel expone estas tres opciones:

- Directa: es la estrategia menos empleada para reducir la incertidumbre.

- Vigilancia: mayormente enfocada hacia el circulo familiar de los pacientes.
Consiste en hacer saber a la familia que se esta vigilando a la persona, es
decir, existe disponibilidad por parte del equipo sanitario por si se necesita
cualquier cosa.

- Busqueda de informacién: a través de la busqueda de informacion se
puede reducir la incertidumbre. Conociendo mas acerca de la enfermedad,;
sintomatologia, prondéstico, factores de riesgo, entre otros. Se puede hacer
una idea de la trayectoria que puede seguir la enfermedad y puede ayudar a

entender lo que le esta sucediendo a la persona.
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e C3: Oportunidad: partiendo de la autoevaluacion de la incertidumbre, es decir,
de la inferencia o de la ilusion (sobre todo de la dltima), hay posibilidad de una
respuesta positiva, en otros términos, de ver la situaciébn como una oportunidad.
Esto implica tener una vision mas optimista sobre la realidad (Velasco Suérez,
2012).

Cambios

Dominio fisico
Dominio psicolégico
Espiritual
Medioambiental
Familiar

Factores
ambientales ‘\" Calidad
7% (=) de vida
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> Cambio /
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\ — | Adaplaci(‘m
f N ?
Factores de [narudumhru \‘
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@
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socioculturales \ﬂ [ Marcode | dc Fuemecle la
e —» estructura

Factores
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llustracion 2: Modelo de incertidumbre frente a la enfermedad de Mishel (Mishel, 1998).

La autora en 1990 actualizé su teoria, dandole otro enfoque a la incertidumbre sobre
aguellas personas que pasan por una cronificacion de su enfermedad, dado que las
personas, frente a una incertidumbre prolongada, evolucionan con el paso del tiempo y
con el desarrollo de la enfermedad (Velasco Suarez, 2012). De ahi la importancia, por
parte de Enfermeria, de la creacién de un plan de cuidados preventivo y la importancia

del acompafiamiento.

3.4 Modelo de las etapas del duelo segun Kiibler-Ross

Elisabeth Kibler-Ross (1926-2004) fue una médica psiquiatra ampliamente reconocida.
Entre sus publicaciones més destacadas, se encuentra el libro titulado «Sobre la muerte
y los moribundos». En este libro, se describen las diferentes etapas del duelo
entendiéndolo como un proceso que incluye: negacion, ira, pacto, depresion y

aceptacion.

La autora se enfoca mas hacia el duelo en el proceso de final de vida. Pretende hacer
entender la manera en que se desarrollan estas fases y como la persona las vive para
aprender a acompafarla durante este proceso y aliviar asi su sufrimiento psicolégico
(Kubler-Ross, 2019). No obstante, estas fases se pueden observar en cualquier tipo de
duelo, no solo en la pérdida referente a la muerte biolégica.
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Adaptando esta tedrica a nuestro trabajo de investigacion, nos centraremos en el duelo

por la pérdida de capacidades fisicas de las personas con FP por COVID-19.
A continuacion, las etapas del duelo definidas por Elisabeth Kibler-Ross:

3.4.1 Primera fase: negacidn y aislamiento

Segun esta psiquiatra, la negacion es la primera fase por la que pasan la mayoria de las
personas que son informadas sobre una enfermedad o proceso de duelo. Entre los
ejemplos que menciona Kibler en su libro (Kibler-Ross, 2019), podemos encontrar
pacientes que recurren a mas de un profesional de salud para buscar otro diagndstico
o valoracion, o simplemente expresan verbalmente que no aceptan esta nueva situacion

gue se les acaba de comunicar.

La negacién surge como mecanismo de autoproteccion para amortiguar la noticia que
se acaba de dar, es decir, para entenderlo, lo compararemos con un paracaidas. La
funcion del paracaidas es prepararse para la caida y el aterrizaje tras un salto. El
paracaidas metaféricamente es la negacion, y es una forma de enfrentarse, en un primer
momento, a lo que seria una mala noticia, como puede ser el diagndéstico o padecimiento
de una enfermedad. Esta primera reaccién inicial permite que la consciencia se prepare
para afrontar un nuevo proceso. Tal y como menciona Ross, este “mecanismo radical’
va a estar influido por diversos factores; la manera en como se comunique la
informacién, cuanto tiempo tenga para afrontarlo y cémo se haya preparado a lo largo

de su vida para lidiar con situaciones de tension.

Sin embargo, la negacion es una defensa provisional y con el tiempo evolucionara hacia

una aceptacion parcial, aunque puede reaparecer a lo largo de las diferentes etapas.

3.4.2 Segunda fase: ira
Esta segunda fase se caracteriza por la expresién de sentimientos como la ira, rabia,
enfado, envidia y resentimiento. La persona se cuestiona la nueva situaciéon y se

pregunta: “¢,por qué yo?”.

La autora comenta que es importante saber identificar esta etapa para no caer en
confrontaciones con la persona afectada. En esta fase suelen producirse conflictos
interpersonales. Desde el circulo mas cercano de la persona hasta el profesional
sanitario, pueden experimentar estos sentimientos de ira. No obstante, estas emociones

no se dirigen personalmente hacia ellos, sino que son un modo de expresion dirigido a
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cualquier persona que se presente en su vida en ese momento, sin tener una causa
aparente. Se proyectan a través de comportamientos 0 reacciones irracionales,
reactivas y/o impulsivas. Kiibler-Ross resalta la importancia de no caer en una dindmica
de confrontacion, sino intentar entender de dénde proviene esta ira que la persona esta

proyectando (Kubler-Ross, 2019).

3.4.3 Tercera fase: pacto

Esta tercera fase, la autora lo compara con los comportamientos de los nifios. Se busca
una recompensa ante una buena conducta (refuerzo positivo). Por ejemplo, “si sigo los
consejos recibidos por la enfermera, mantendré o mejoraré mi estado de salud”.

Ross destaca que el pacto es un intento de posponer los hechos que van a acontecer.
Esta etapa se puede entender como un modo de negociacién que busca evitar o retrasar
un acontecimiento doloroso. La religion, la cultura y las creencias de estos individuos
tendran un papel importante, pues muchas veces se buscara una recompensa por una
deidad ante un buen acto: “si inicio este nuevo tratamiento, Dios me recompensara”. Sin

embargo, esta fase no suele prolongarse en el tiempo.

La autora resalta también que las promesas que se pueden hacer durante esta fase
pueden ocultar un sentimiento de culpabilidad: “4y si hubiera hecho esto o lo otro?”; “y
si no hubiese fumado nunca?”. La persona fantasea con la posibilidad de revertir la
causa del duelo (Kibler-Ross, 2019).

3.4.4 Cuarta fase: depresion

La depresién pertenece a la cuarta fase, coincidiendo, en gran parte, con la sensacion
de pérdida. Kibler-Ross destaca que estas pérdidas pueden ser de diversos tipos:
pérdida de identidad (o pérdida del Yo), pérdida de esperanza, pérdida de trabajo y
realizacion personal, entre otras. Estas pérdidas vienen acompafiadas de un

sentimiento de dolor que no suelen manifestarse.

La autora remarca la importancia de dejar expresarse Yy evitar invalidar
involuntariamente estas emociones mediante comentarios tales como: “hay que ser
positivo, mira el lado bueno de las cosas”. Estos comentarios se deben suprimir del
vocabulario, pues si dejamos que la persona exprese su dolor podr& llegar con mayor

facilidad a la ultima fase de aceptacion (Kibler-Ross, 2019).
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3.4.5 Quinta fase: aceptacion

Cuando la negacion desaparece, la ira se desvanece y la pérdida se acepta, la persona
llega a la fase final, la aceptacién. No obstante, no siempre se tiene que pasar por todas
las fases y de la misma manera para llegar a la aceptacién. Cada individuo afrontara el
duelo de una manera Unica. Incluso puede ser que nunca se llegue a la fase de

aceptacion.

En esta ultima fase, la persona es consciente de cual va a ser su destino. Que la persona
haya aceptado esta situacién no quiere decir que sea feliz, simplemente deja de sufriry
luchar por un destino que no puede cambiar. La autora destaca que las personas llegan

a un punto en gue priorizan sus necesidades y simplemente buscan paz y tranquilidad.

En estos momentos, el simple hecho de acompafiar puede ayudar a que la persona
encuentre el equilibrio mente-cuerpo. A las personas que luchan durante mas tiempo,
se les puede hacer mas complicado llegar a esta fase y, por lo tanto, el factor

«sufrimiento» puede verse incrementado (Kibler-Ross, 2019).

4. METODOLOGIA

4.1 Tipo de estudio

Se trata de un estudio exploratorio de corte cualitativo, de tipo fenomenoldgico, en el
gue realizamos entrevistas semiestructuradas a personas afectadas por FP por COVID-
19, entrevistas a profesionales de la Unidad Funcional Multidisciplinaria de un hospital
de tercer nivel de Barcelona y observacion participante en consulta de la unidad.

Asimismo, la metodologia empleada se caracteriza por ser descriptiva e interpretativa.

4.2 Plan de trabajo

Para la seleccidn de participantes, se contacta en enero de 2024 con el actual enfermero
responsable de la Unidad Funcional Multidisciplinaria Post-COVID-19 de un hospital de
tercer nivel de Barcelona, a través de los datos proporcionados por la web oficial del
mismo hospital. Este profesional de salud, a su vez, es el responsable de gestionar y
organizar los encuentros con los entrevistados, siendo un nexo de unién entre las

investigadoras y los entrevistados.

Las entrevistas se realizan en dos dias diferentes, 23 de febrero y 21 de marzo de 2024,

tratando aspectos pasados y presentes de las secuelas derivadas de la FP por COVID-
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19, siguiendo como hilo conductor el itinerario terapéutico de las diferentes personas

afectadas.

4.3 Unidad de observacion y participantes

Para realizar las entrevistas, se seleccionan seis individuos, que aceptan participar en
esta investigacion de manera voluntaria y anénima y dan su consentimiento informado.
La muestra seleccionada para esta investigacion ha sido por criterio.

Por una parte, se realizan cuatro entrevistas a diferentes personas que padecen FP por
COVID-19 y acuden a la unidad mencionada anteriormente. Tres entrevistados son

varones y la persona restante es mujer.

Para seleccionar a los participantes, se tienen en cuenta unos criterios de inclusién y de

exclusion:

e Criterios de exclusién: la no voluntariedad de participar en el estudio, personas

con FP por COVID-19 no pertenecientes a la Unidad Funcional Multidisciplinaria

Post-COVID-19 de un hospital de tercer nivel de Barcelona.

e Criterios de inclusién: aceptar participar en el estudio, personas con FP por

COVID-19 pertenecientes a la Unidad Funcional Multidisciplinaria Post-COVID-
19 de un hospital de tercer nivel de Barcelona, disponibilidad para realizar las

entrevistas.

Por otra parte, se ha optado por realizar dos entrevistas a enfermeros referentes de la
unidad con el objetivo de conocer el abordaje y gestidn que se lleva a cabo por parte de

enfermeria hacia estos pacientes.

4.3.1 Descripcion espacial de la unidad
Como parte de la observacion participante, uno de los propdésitos es describir el espacio

fisico de la UFMPC-19 de un hospital de tercer nivel de Barcelona.

Dicha unidad se creo a finales de 2020 y, desde entonces, ha ayudado a gestionar las
necesidades derivadas de los pacientes con secuelas Post-COVID-19. En esta, se

acogen a todos los pacientes residentes del area metropolitana sur de Barcelona.

Este servicio no es una unidad como tal, ya que simplemente existe una pequefa sala
en las Ultimas plantas de este hospital, concretamente uno de los despachos del Servicio

de Neumologia (Unidad Funcional de EPOC), al que acuden cada cierto tiempo este
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perfil de pacientes para llevar a cabo las visitas. Cabe destacar que, a principios de 2020
y 2021, no existia un espacio fisico concreto para pasar consulta, sino que los

enfermeros buscaban espacios libres del mismo hospital para poderla llevar a cabo.

En este pequefio despacho podemos encontrar: dispositivos de oxigenoterapia,
materiales para realizar espirometrias, espirdmetro, mascarillas, material de
venopuncioén, dos o tres sillas, una pequefia mesa, un ordenador e impresora, entre los

objetos mas importantes.

A su vez, esta sala contiene una ventana con gran luminosidad. El espacio es acogedor
y confortable y estd apartado de las plantas de hospitalizacion, motivo por el cual la

intimidad se puede ver més respetada.

4.4 Técnica de recogida de datos
Como técnicas de recogida de datos hemos utilizado: la observacion participante, el
diario de campo y las entrevistas semiestructuradas.

Por un lado, la observacién participante nos permite recopilar informacion acerca de la

organizacion espacial de la unidad (UFMPC-19) y su funcionamiento.

Por otra parte, utilizamos dos guiones de entrevistas distintos, uno dirigido a las
personas con FP por COVID-19 y el otro a los enfermeros de la UFMPC-19. A su vez,
a partir de un modelo de entrevista semiestructurado, formulamos nuevas preguntas, en

funcion de las respuestas obtenidas.

Para la recogida de datos se optd por utilizar dos grabadoras de voz. Previamente, se

realizé una prueba de sonido en ambos dispositivos.

Ambas investigadoras participamos en el proceso de recogida de datos. Durante las
entrevistas, la redactora se encargaba de ir desarrollando el diario de campo con
aguellas expresiones y gestos del entrevistado/a, mientras que la moderadora se
encargaba de formular las preguntas. De igual manera, ambas podian intervenir para
afiadir alguna pregunta o apunte importante para comprender mejor su relato, puesto
que, como se ha comentado con anterioridad, se sigue un modelo de investigacion
flexible. Ademds, con cada entrevista, los roles de las investigadoras se iban alternando

moderadora/redactora, y viceversa.
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4.5 Categorizacion y analisis

El proceso de transcripcion, previo al andlisis, se ha realizado de forma manual y
siguiendo el Modelo de Transcripcion de Gail Jefferson (Bassi Follari, 2015). A partir de
este modelo, se ha creado una tabla resumen con los simbolos etnogréaficos de
transcripcién utilizados para las entrevistas (Tabla 3: Cddigos de Transcripcion segun el
Modelo de Gail Jefferson (Bassi Follari, 2015)).

Respecto a la categorizacion y andlisis, se ha optado por un analisis del contenido®.

Para poder llevar a cabo el proceso de categorizacion, realizamos una primera lectura
y luego, sucesivas lecturas de cada entrevista individual. Posteriormente, identificamos
ideas comunes de cada entrevista y las consensuamos entre las dos investigadoras. En
este proceso fue que generamos las categorias y cédigos. Las categorias que se han

formulado deductiva e inductivamente.

A continuacién, se presenta un esquema de las categorias y cédigos que emergen de
las entrevistas a las personas con fibrosis pulmonar por COVID-19:

+ El contagio del virus SARS-CoV-2 - Estado de animo
: ITINERARIO « Vivencias durante el ingreso hospitalario 4- - Autonomia
TERAPEUTICO - Tratamiento farmacoldgice para la FP por COVID-19
« Rehabilitacién y actividad fisica
« Patologias de nueva aparicion y medicacion adicional
. - Antecedentes de incertidumbre
INCERTIDUMBRE FRENTE A .- Auluvaloracmn de la incertidumbre
LA ENFERMEDAD (MISHEL) « Enfrentamiento de la enfermedad

CATEGORIA ll: DUELO POR LA * 11°9%°°"
PERDIDA DE CAPACIDADES

FiSICAS (KUBLER-ROSS) « Pacto

« Depresion
« Aceptacion

CATEGORIA IV: CLINICA DE
LA FP POR COVID-19

CATEGORIA V: CAMBIOS EN

EL ESTILO DE VIDA Y DE LAS
ACTIVIDADES RECREATIVAS
CATEGORIA VI: « Familia y amigos
RELACIONES - Profesionales sanitarios
INTERPERSONALES

llustracion 3: Esquema de categorizacion y cédigos empleados para el andlisis de las entrevistas de personas con FP

por COVID-19 de la UFMPC-19 (elaboracion propia).

5 Andlisis de contenido: permite describir y comprender la informacion recogida.
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Por otra parte, las categorias correspondientes con las entrevistas del personal sanitario

son las siguientes:

ESTANDARIZACION DE
TERMINOS DEL PERFIL DE
PACIENTES DE LA UNIDAD

: ALGORITMO
DE ACCESO A LA UNIDAD

CATEGORIA lll: ROL DE
ENFERMERIA Y VISITAS EN LA

UNIDAD

CATEGORIA IV: RELAGION
CON EL PACIENTE

llustracion 4: Esquema de categorizacion y cédigos empleados para el andlisis de las entrevistas de enfermeros de la

UFMPC-19 (elaboracion propia).

4.6 Aspectos éticos

Previo a la realizacion de las entrevistas, se ha proporcionado una hoja de informacion
y otra de consentimiento informado a los participantes del estudio, en donde se explica
en qué consiste el trabajo de investigacibn y se garantiza el anonimato y la

confidencialidad de los entrevistados.

Todos los entrevistados se han presentado voluntarios para participar en este estudio,
a partir de la difusion que hicimos y de la informacién proporcionada por el equipo de
enfermeria de la unidad. Son conocedores del tema de investigacion y del andlisis de

datos que se ha realizado a partir de sus narrativas.

En este trabajo se recoge el Reglamento europeo num. 2016/679, relativo a la
proteccion de las personas fisicas respecto al tratamiento de datos personales y la Ley
organica 3/2018, de 5 de diciembre, de proteccion de datos personales y garantia de los
derechos digitales (LOPDGDG).

Ademas, se expone que se va a registrar la voz y se van a analizar datos relacionados
con el lenguaje no verbal. No obstante, se aclara que estos datos no proporcionaran

informacion que pueda ser asociada con la identificacion de la persona.

Por dltimo, ha sido aprobado el documento del cddigo ético y buenas practicas de

investigacion de la Universidad Rovira y Virgili.
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5. RESULTADOS Y DISCUSION

5.1 Narrativas sobre FP por COVID-19: del contagio a la situacién actual

A continuacién, se expone una tabla resumen con los datos de interés y

sociodemograficos de los participantes con FP por COVID-19. Se han establecido unos

pseudonimos para mantener el anonimato de los participantes.

Tabla 1: Datos de interés y sociodemogrdficos de los entrevistados con FP por COVID-19.

Afio de
Participantes 5 Lugar de Residencia Situacion infeccion
. Género Edad -
(Pseuddnimos) nacimiento actual laboral por
COVID-19
Pedro P. Masculino 78 Colombia Barcelona Jubilado 2021
56 Barcelona Barcelona Incapacidad
Maria O. Femenino 2020
permanente
Rafael A. Masculino 73 Granada Barcelona Jubilado 2021
Fernando T. Masculino 75 Sevilla Barcelona Jubilado 2021

CATEGORIA I: ITINERARIO TERAPEUTICO

e El contagio del virus SARS-CoV-2
El proceso de contagio ha sido un punto de inflexibn importante en los cuatro

entrevistados.

Rafael A. y Fernando T. coinciden en el hecho de encontrarse mal y acudir a urgencias
y, posteriormente, ingresar en una Unidad de Cuidados Intensivos (UCI), tras el
diagnostico de COVID-19.

Rafael A. sentia un malestar “como una gripe”. Acudi6 a urgencias, donde le dijeron que
era positivo en COVID-19 y le hicieron una radiografia, en la cual se detect6 un

agravamiento de la FP que ya padecia.
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Cabe destacar que Fernando T. perdié la consciencia una vez llegé al centro sanitario
y, a partir de ese momento, dice no recordar cémo ingresé en la UCI, ni cémo fue el

primer periodo de la estancia hospitalaria.

Maria O. ingresé en el hospital por la disnea, fiebre y tos que presentaba debido a su
reciente contagio por COVID-19. Ademas, destaca como, durante su proceso
hospitalario y a causa de un aislamiento estricto, le dejaban la bandeja de comida en la
puerta, no le traian papel higiénico e incluso, tuvo que llegar a pasar toda una noche
con el cuerpo difunto de su compafiera de habitaciéon y con el aire acondicionado a

temperaturas bajas para mantener la integridad del cuerpo.

Maria O.: «Les echaban el liquido y
luego te decian “es que no tenemos sitio donde dejarlos”, te subian el aire acondicionado

a toda hostia.»

Pedro P. también referia encontrarse mal, presentando debilidad muscular y astenia,
razén por la cual le trasladaron en ambulancia al hospital, donde, posteriormente,

ingreso en la UCI.

e Vivencias durante el ingreso hospitalario

- Estado de animo

Todos los informantes narran sus vivencias durante su proceso de hospitalizacion.

Pedro P., Rafael A. y Fernando T. ingresaron de gravedad en la UCI. Maria O., sin

embargo, estuvo ingresada en una planta de hospitalizacion.

Durante sus ingresos, todos coinciden en el hecho de sentirse solos y aislados del

exterior. El tiempo de ingreso es muy variado entre los participantes:

Pedro P.: tres meses y medio.
Maria O.: diez dias.

Rafael A.: ocho meses.

YV V V V

Fernando T.: nueve meses (tres en UCI y seis en hospitalizacion).

Pese al tiempo de ingreso, todos los participantes destacan lo duro que fue para ellos

el proceso de hospitalizacion.
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Resalta la tristeza como emocion principal durante las narrativas referentes a las
vivencias hospitalarias, produciéndose una serie de consecuencias sobre su estado

animico y llegando a requerir incluso ansioliticos (Fernando T.).
Pedro P.: «Que yo me moria, aquello es horrible.»

Maria O.: «Pero bueno, aquello fue peor el remedio que la enfermedad. [...] Entonces

yo ya dije que me queria ir para casa porque yo es que estaba peor alli que en mi casa.»
Rafael A.: «Y lo pasas, intentas llevarlo lo mejor posible, pero se pasa mal, muy mal.»

Fernando T.: «Molt malament, emocionalment em donaven unes pastilles com si et
tornessis boig o algo, i de boig no em torno. El que passa és que... quan ho passés...

s'ha de passar eh. Es fort, eh, és fort.»

Esta tristeza o sensacién de vacio, que dicen experimentar, podemos concluir, a partir
de sus relatos, que viene dada por los siguientes aspectos: incertidumbre acerca del
prondostico, aislamiento, falta de comunicacion, aislamiento social y/o familiar, proceso
traumatico de enfermedad, pérdida de autonomia.

Recuerdan estas experiencias como algo traumatico que les tocé vivir dado su estado
de salud. Sin embargo, mirando al pasado, hacen memoria de todo el esfuerzo que han
necesitado para llegar a encontrarse como en la actualidad. Es decir, pese a que su
estado de salud no es el mismo que era antes de contraer FP por COVID-19, si que ven
una mejoria, respecto a cémo estaban durante la hospitalizacién. Eso, en cierta forma,

parece que les fortalece y enorgullece.

- Autonomia
Cuando los informantes hablan acerca de sus vivencias durante el ingreso hospitalario,

una de las necesidades que mas se puede ver alterada es la de la pérdida de autonomia.

Las circunstancias, a las cuales estaban expuestos, desencadenaron una serie sucesos
gue, en cierta forma, les limitaron a realizar ciertas actividades basicas. Cuando
hablamos de sucesos nos referimos, por ejemplo, al simple hecho de no poder hablar
por llevar una traqueostomia (Rafael A., Fernando T.), de tener que hacerse las

necesidades en el pafial o de no poder bipedestar o caminar sin ayuda.
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Esta pérdida de autonomia, como dice uno de los participantes «Aquello me desmoralizé
también mucho» (Pedro P.), son situaciones que vivieron en las cuales se sentian muy

susceptibles a cualquier acontecimiento por su situacion de salud.

Fernando T.: «No podia bellugar les mans, no podia parlar i no podia caminar. O sigui
estava al llit i no podia fer res. No podia parlar. O sigui em tenien que agafar del llit amb
grua i posar-me en un sofa alla posat unes hores, fins que li donava a la infermera per
ficar-me un altre cop al llit. Aixi vaig estar. O sigui que... [...] | al principi venien i em
tenien amb la bata i en pilotes i alla em plantaven. Em rentaven tot, de dalt a baix, em

rentaven.»

Un aspecto que Pedro P., Rafael A. y Fernando T. destacan es que les tuvieran que
realizar la higiene. Para ellos suponia, en gran parte, una vulneracién a su intimidad e

incluso dignidad y coinciden en haberse sentido avergonzados.

Pedro P.: «<Lo que me daba mucha verglenza era, pues, hacer las necesidades y tal

cosa. No me gusta que tengan que limpiarme.»
Rafael A.: «No te gusta que nadie te tenga que estar limpiando.»

Se puede entender, a partir de estas vivencias, la importancia que tiene para ellos la
necesidad de autonomia. Al verse expuestos a esta situacion inusual, se sentian, en

cierta manera, expuestos a lo desconocido.

e Tratamiento farmacolégico parala FP por COVID-19
Respecto al tratamiento farmacoldgico, se conoce, a dia de hoy, que la pirfenidona y el
nintedanib son los farmacos mas utilizados para el tratamiento de la FP por COVID-19
(Kerget et al., 2023).

En referencia a los entrevistados, dos de los participantes (Maria O., Fernando T.)
afirman llevar de tratamiento, para la FP por COVID-19, la pirfenidona. Narran tener que
dividir las tomas en tres ocasiones al dia: por la mafiana, mediodia y a la noche.

Fernando T. nos menciona el Esbriet®, que es el nombre comercial de la pirfenidona.

Aunque Pedro P. y Rafael A., al preguntarles por el tratamiento farmacologico, no
especifican qué medicamento antifibrético toman, sugerimos, por cémo lo describen,
gue pueden ser los mismos farmacos que hemos comentado anteriormente, es decir, la

pirfenidona o el nintedanib.
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Como bien expresan algunos de los participantes (Pedro P., Rafael A., Fernando T.), el
uso de estos antifibréticos ha producido una mejoria en su capacidad pulmonar, ha
disminuido el trabajo respiratorio y, por consiguiente, la disnea a minimos esfuerzos,

concordando con Kerget et al., 2023.

Pedro P.: «Dice . “ay, usted tiene fibrosis. [...] Tiene que tomar
unas pastillas que le vamos a dar aqui”. Y eso me mejoré una maravilla. [...] Fue la que
me dio unas pastillas asi negruzcas, no sé como se llaman. [...] Me tomo una por la
mafiana, otra al mediodia y otra por la noche. [...] A medida que empecé a tomar esa
medicina, esa negra, yo me senti que podia respirar. Dejé de echar mocos. [...] Ahora
ya ni t0so.»

Fernando T.:
«Si clar, home.
Pergué jo no estava aixi com estic ara. Abans no podia ni parlar, només parlava i ja

m'ofegava..»

Cabe destacar, también, que una de las informantes (Maria O.) comenta haber
participado, en un estudio en el que se investigaba el efecto de la pirfenidona en
pacientes con FP por COVID-19. Al ser una patologia causada por un agente viral
desconocido en ese momento, no existia evidencia cientifica que encaminara el
tratamiento farmacol6gico producido por el virus del SARS-CoV-2; de ahi la necesidad

de realizar ensayos clinicos (Belén et al., 2023).

Maria O.: «Entré en el estudio de la Pirfenidona, sugerido por mi neumdloga. Pero me
toco, seguramente, me toco el placebo porque me puse peor no, lo siguiente. Entonces
creemos que era placebo porque dejaron el estudio y empezaron a darme pirfenidona

real.»

En el caso del Rafael A., nos cuenta que él ya tomaba medicacién para la fibrosis, debido

a que ya padecia asbestosis® al trabajar en una fabrica de fibrocemento. Esta fibrosis

6Asbestosis: fibrosis pulmonar intersticial difusa, secundaria a la inhalacion del polvo del amianto (fibras
de asbesto) a largo plazo (Marin Martinez et al., 2005). A su vez, el amianto es un componente principal en

la produccién de fibrocemento (material de construccién) (Tarrés et al., 2009).
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empeord al contagiarse por el virus del SARS-CoV-2. Los farmacos antifibréticos vy el

Spiolto® (broncodilatador) refiere haberlos consumidos y seguir haciéndolo.

Rafael A: «Tengo una que es de la fibrosis. Que esa tengo que venir a buscarla un dia
aqui a la farmacia. [...] Tenia fibrosis por lo del amianto, de la asbestosis. Y ademas, por

las lesiones que se me habian producido con el COVID, en el pulmén.»

Concluimos que, tres de los cuatro participantes (Pedro P., Rafael A., Fernando T.),
refieren haber experimentado una mejoria en su estado de salud, desde que iniciaron el

tratamiento antifibroético.

e Rehabilitacion y actividad fisica
La actividad fisica es un elemento importante en la rutina de los entrevistados, sobre

todo para Pedro P., Rafael A. y Fernando T.

Rafael A. y Fernando T. tenian bastante presente en sus vidas el ejercicio fisico. Afirman
cémo este ha formado y sigue formando parte de su rutina diaria. Sin embargo, debido
a la FP por COVID-19, la durabilidad y resistencia de los ejercicios aerdbicos, como
caminar, se han visto reducidas considerablemente. Destacan, a su vez, la vitalidad que
les proporciona salir a caminar cada dia. Ademas, asumen lo complicado que puede ser

para ellos el mero hecho de subir cuestas o escaleras.

Rafael A. referia caminar dos horas por la mafiana y dos horas por la tarde, combinando
mar y montafia; «ahora en vez de quince kilbmetros, puedo cuatro o cinco», nos

expresa.

Fernando T. refiere haber practicado mucho deporte durante toda su vida y cdmo antes
del diagnéstico caminaba dos y tres horas al dia. Ahora refiere retomar sus salidas, pero
con una duracién aproximada de media hora diaria. Ademas, comenta tener que llevar

siempre que sale de casa el oxigeno por si lo requiriese en alguna ocasion.

Pedro P. aunque explica que nunca ha sido “hombre de andar”, ni le ha motivado
practicar ningun tipo de deporte en su vida, cada dia sale a caminar media hora, puesto
que se lo recomendaron después de estar ingresado. Al principio de la vuelta a casa, se
ahogaba dando pocos pasos. Actualmente, su capacidad de resistencia de marcha ha

aumentado, siempre que mantenga un ritmo tranquilo.
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Pedro P.: «Cuidado que esto ayuda. Y luego caminas media hora mas y ya esta, todos
los dias. [...] Anteriormente andaba y me ahogaba, ahora no. Ahora voy caminando y

tranquilamente. Ahora, si acelero un poco, si pongo el turbo, ya me ahogo.»

Maria O. refiere tener mayores complicaciones con el ejercicio fisico. Aparte, comenta
gue ella, antes de padecer FP por COVID-19, no realizaba deporte. En la actualidad, le
supone un gran esfuerzo cualquier actividad fisica que requiera una intensidad minima

y comenta lo complicado que ha sido para ella poder perder peso.

Maria O.: «Pero claro, no tenia opcién para adelgazar porgue no podia hacer deporte y

entonces ahi tuve mis mas y mis menos, pero los he adelgazado.»

Por otra parte, todos los entrevistados realizan ejercicios dinamicos, tanto a nivel
respiratorio como a nivel muscular. Tres de los cuatro entrevistados (Pedro P., Rafael
A.y Fernando T.) refieren mejoria a nivel de resistencia pulmonar tras la realizacion de

ejercicios respiratorios.

o Patologias de nueva aparicion y medicacion adicional
Dos de los cuatro entrevistados afirman no haber tenido nunca ningln problema de

salud ni patologia previa a la FP por COVID-19 (Maria O., Fernando T.).

Pedro P. y Rafael A. comentan haber tenido algun problema de salud previo. Pedro P.,
sorprende cémo, antes de la FP por COVID-19, decia estar “perfecto de todo” y, durante
la entrevista, dice que siempre ha tenido azlicar (mas adelante, especifica: diabetes) por
el exceso de vino y comida. Es interesante escuchar cémo el entrevistado le quita
importancia a una patologia que realmente padece, quizas por una construccion

sociocultural de la enfermedad, minimizando asi el riesgo de no controlarla.

Rafael A. presentaba asma y FP por asbestosis y era hipertenso. A partir del
agravamiento de la FP por COVID-19, le retiraron la medicacién para la hipertension
(Enalapril®), refiriendo «se me ha regulado». Sin embargo, empiezan a recetarle otros
medicamentos: Citalopram (antidepresivo), Lixiana® (anticoagulante) y hierro (puesto

gue le diagnostican de anemia).

Por otra parte, Maria O. y Fernando T. han presentado patologias de nueva aparicion.
Maria O. dice haber sido diagnosticada de colesterol y, aunque no lo expresa como tal,
posiblemente padezca de insomnio, ya que refiere tomar un ansiolitico (Orfidal®) que le

ayuda a dormir porque, desde que salié del hospital, ha presentado problemas con la
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higiene del suefio. También ha empezado a tomar Setralina®, medicacién que se emplea

como tratamiento antidepresivo y el MST® (morfina) para el control de la tos.

Fernando T. dice haber sufrido dos trombosis venosas profundas (TVP) y llevar, en la
actualidad, un control de la coagulacién de la sangre, ya que toma Sintrom®. Ademas,
explica que en algunas pruebas le han encontrado masas anormales en el rifién y le han

diagnosticado hipertension, por lo que le han recetado antihipertensivos.

CATEGORIA II: INCERTIDUMBRE FRENTE A LA ENFERMEDAD (MISHEL)

Otro factor relevante en las narrativas de los entrevistados es la incertidumbre que

tenian respecto a su diagndstico y prondstico. Para poder explicar la manera en que

esta afecta a los pacientes, se aplica el Modelo de Incertidumbre de Merle Mishel.

e Antecedentes de incertidumbre
El hecho de que el virus del SARS-CoV-2 fuera el causante del empeoramiento de salud
de los entrevistados, hacia aumentar mas la incertidumbre y preocupacién acerca de su
futuro, ya que fue en 2019 cuando se dio a conocer ([OMS], 2019) y los entrevistados
se contagiaron muy poco tiempo después (entre 2020 y 2021). Se trataba, pues, de un

patégeno desconocido a nivel global.

Partiendo de la base de que ninguno de los entrevistados habia padecido FP por
COVID-19, entendemos que la situacion para todos no fue esperada. Pedro P., Maria
O. y Fernando T. indican no haber tenido antecedentes de problemas respiratorios. No
obstante, Rafael A. ya padecia, de base, asma y principios de fibrosis pulmonar por

asbestosis.

La familiaridad de la FP por COVID-19 es baja, sin embargo, durante la fase aguda de
la infeccion virica, estos encuentran similitudes con el patron de sintomas de una gripe
o resfriado. Esta situacion puede llegar a ser, en cierta forma, desconcertante, ya que,
atribuyendo esta sintomatologia a un resfriado o gripe, hace que las expectativas sobre
el prondstico del proceso infeccioso sean diferentes. En estos casos, el desenlace ha
sido el diagnéstico de FP por COVID-19, razén por la cual consideramos que ha
aumentado mas la incertidumbre sobre la enfermedad. Hasta Rafael A., el cual ya
padecia FP por otra causa diferente, expresa haber pensado que los sintomas que

presentaba se relacionaban con un “resfriado fuerte”.
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Rafael A.: «Bueno, pues, me empecé a encontrar con un malestar, como cuando te coge
una gripe y fui pues normal, al médico del ambulatorio, el que tengo. [...] Tampoco es
gque me encontrara excesivamente mal. Tenia fiebre como con un resfriado y nada y tos,

tenia tos.»

Por otro lado, la congruencia con el evento de estos entrevistados es baja, es decir, los
recursos de los que disponen se han visto reducidos debido a diversas circunstancias.
La hospitalizacion de todos los participantes hizo disminuir significativamente el nivel de
energia, no solo fisica sino también emocional. Ademas, respecto al apoyo social, todos
comentan mantener buenas relaciones familiares. No obstante, cabe destacar que,
durante la hospitalizacién en los centros de salud, estos carecian de un apoyo social
sélido. Debido al aislamiento, pocas veces se podian comunicar con sus familiares.
Considerando las narrativas de los entrevistados y relacionandolo con los estimulos que
se incluyen en el apartado de antecedentes segun Mishel, sugerimos que, al
presentarse en un nivel bajo, hace que la incertidumbre de la situacién en la que se

encuentran sea aun mayor (Velasco Suéarez, 2012).

Existen otros factores que también pueden influir en los estimulos para procesar la
incertidumbre, tales como la capacidad cognitiva y los proveedores de estructura
(Velasco Suarez, 2012). Todos los entrevistados parecen tener las habilidades y
capacidades cognitivas necesarias para comprender, en cierta forma, cual es su

diagnéstico.

En el caso de Maria O., ha trabajado TCAE y expresa su motivacion hacia la busqueda
de informacion relacionada con temas de salud. En cuanto fue diagnosticada de FP por
COVID-19, lo primero que refiere haber hecho es buscar informacion sobre el tema vy,
en su caso, sobre el trasplante de pulmén. En cierto modo, esta sobrecarga de
informacion puede haber afectado a la manera en que concibe su prondstico, incluso
esperanza de vida, teniendo una vision sesgada sobre el tiempo de vida después de un

trasplante de pulmon.

Finalmente, en cuanto a los proveedores de estructura, los cuatro entrevistados
expresan sentirse respaldados, atendidos y protegidos por todos aquellos profesionales

de salud que les han ayudado y siguen acompafando en su proceso de enfermedad.
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e Autovaloracion de laincertidumbre
En esta etapa pueden influir rasgos de la personalidad y creencias personales. En las
propias narrativas de los entrevistados, podemos encontrar referencias identificables
con este aspecto de la incertidumbre. En el caso de Pedro P., nos relata cémo llegé a
pensar que se iba a morir a través de la interpretacion de diferentes gestos y actuaciones

del profesional sanitario, identificAndolo como una inferencia (Moreno et al., 2019).

Pedro P.: «Levanté la cabeza para arriba y yo me dio la sensacién de que dije “me voy
a morir’... Pues si hace asi es que, para el cielo, o para donde sea, ya que no soy
creyente, pues para donde sea y sucede que vuelve y entra la enfermera, vuelve y se

viste rapido. Dije yo “ay dios mio que va a pasar ahora”».

Por otra parte, Fernando T. dice haber experimentado sensaciones relacionadas con el
“final de su vida”. Por la interpretacion que hace sobre los hechos, deduce que lo que
vio sucedi6 en una especie de suefio. Hay que destacar que no estaba relacionado con
ninguna experiencia pasada ni asociada a ningun acontecimiento. En este caso,
podemos entender esta referencia como una ilusibn con una connotacion negativa

(Moreno et al., 2019), ya que referia asociarlo con el proceso de fallecimiento.
Fernando T.: «Si, vaig veure un tunel fosc. Un tdnel negre i fosc.»

Respecto a Maria O. y a Rafael A., no hay aspectos, en este sentido, a destacar.

e Enfrentamiento de la enfermedad
Aunqgue todos, en un principio, sobre todo durante la hospitalizacién, puedan haber
llegado a concebir la enfermedad como una amenaza, consideramos que Sus

valoraciones frente a la incertidumbre han evolucionado hacia otro punto de vista:

- Pedro P. contempla todo lo que le ha sucedido como una “oportunidad” y un
aprendizaje, pese referir haberlo pasado mal. Considera que “todo el mundo tendria

que pasar por esto para valorar la vida”.

- Maria O. se enfrenta a la enfermedad como un “desafio frente a un peligro”,
intentando disminuir su incertidumbre, mediante la introspecciéon y comprensién de

la enfermedad, a través de la busqueda de informacion.
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- Rafael A. aunque dice no encontrarse en su mejor estado emocional, considera que
lo que le ha sucedido le ha ensefiado a valorar mas el presente y las relaciones
familiares; asi que podemos ponderar su enfrentamiento como una “oportunidad”

para seguir adelante.

- Fernando T. afirma no aceptar la enfermedad, pese a “ser un hombre muy fuerte”.
En la actualidad, se sigue enfrentando a dificultades que han aparecido en su vida,
desde que padece FP por COVID-19. Pese a estas adversidades, comenta seguir
intentando rehacer su vida, lo que nos indicaria que se emplean métodos para el
manejo de las emociones. Aun asi, estos nuevos retos a los que se esté enfrentando,
como seguir el tratamiento anticoagulante a partir de sus episodios de TVP, hacen
que aumente su incertidumbre acerca de su estado de salud, por lo que puede
relacionarla como una “amenaza”. Es por lo que, en su caso, ho queda claro el modo

especifico en el que se enfrenta a la incertidumbre.

CATEGORIA lIl: DUELO POR LA PERDIDA DE CAPACIDADES FiSICAS (KUBLER-
ROSS)

El tipo de duelo que mas resalta en las entrevistas es aquel producido por la pérdida de

capacidades fisicas. Algunos entrevistados (Maria O., Rafael A. y Fernando T.) dan
importancia a la limitacion para volver a realizar actividades, percibidas como bésicas
en su vida diaria, debido a la FP por COVID-19.

e Negacion
Aungue la negacion suele ser la primera etapa por la que pasan las personas ante un
duelo (Klbler-Ross, 2019), los entrevistados apenas hacian referencia a haber
experimentado emociones o expresiones gque pudieran dar a entender que no creian lo

que les estaba sucediendo.

Sin embargo, si que es cierto que en algun individuo se ha podido observar alguna

expresion relacionada con la negacion (Maria O. y Rafael A.).
Maria O.: «Como voy a desarrollarlo si yo nunca he tenido una neumonia.»

Rafael A.: «Yo no me lo esperaba, no pensaba nunca que podria ser eso. Y claro, pues
era un poco reacio a irme, digo, “pero ¢como me voy a ir al hospital, si es un resfriado?

Que no, que no”.»

38



( FACULTAT D’INFERMERIA
& Universitat Rovira i Virgili

e Ira
La ira, al contrario de la negacién, es un sentimiento que se ve bastante presente en

dos de los cuatro entrevistados (Maria O., Fernando T.).

Comentan como a lo largo del trascurso de la enfermedad han mostrado y muestran

rabia hacia aguellas personas que a nivel de salud fisica se encuentran mejor que ellos.

Maria O.: «Yo cuando veo a gente que esta peor me digo “no deberias de quejarte, esa
esta peor que tu”. Pues a mi me consuela, porque digo “es que esta esta peor y no esta
tan jodida como tu, asi que aprovéchalo”. Claro, yo desarrollar una fibrosis con ochenta
afos, pues muy bien, si me muero a los ochenta y cinco u ochenta y siete, pues mira
petonets. O sea, me la suda. Pero claro, que me muera con sesenta, pues me toca los
cojones. [...] Lo que pasa es que claro, no dejo de pensar tia, que por qué me ha tocado

ami.»

Fernando T.: «Aixd ho saben els metges, jo pobre de mi que no havia anat mai a un
metge. Mai, amb setanta anys no havia pres una pastilla. [...] Perqué no puc aguantar
que jo hagi estat tota la meva vida... que em queden vuit, nou anys, jo que sé el que em

queda... que m'estigui fotent la nossa d'aquesta manera, per I'amor de Déu!»

Por otra parte, esta ira o enfado que expresa Maria O. en alguna ocasion, ha formado
parte de su proceso de duelo, pero como bien explica Ross en su libro (Kibler-Ross,
2019), no es un sentimiento focalizado hacia nadie en especifico, sino que forma parte
de la expresién de sentimientos tras haber iniciado el proceso de aceptacion parcial de
la FP por COVID-19.

Fernando T. incluso rechaza todo lo que tenga que ver con aquello que identifica como
el causante o culpable de su patologia; en este caso, a las personas de origen asiatico
y todo lo relacionado con estas, por el hecho de que el primer brote identificado del virus
del SARS-CoV-2 se detect6 en Wuhan, China (JOMS], 2019).

Fernando T.: «Em cago en tots els xinesos i la mare que els va parir a tots, m'explico?
O sigui que jo els hi tinc una mania horrorosa als xinesos, no els puc ni veure. No entro

en un xinés a comprar ni encara que sigui un d‘allo, un clip...».

Respecto al resto de participantes, no se ha observado expresiones claras que se

puedan relacionar con la ira o la rabia.

39



( FACULTAT D’INFERMERIA
& Universitat Rovira i Virgili

e Pacto
En esta fase nos encontramos que algunos de los participantes se han visto en la
necesidad de tomar diferentes decisiones, aconsejadas por terceras personas (personal

sanitario), cambiando algunos héabitos con el fin de mejorar la calidad de su “nueva vida”.

Pedro P.: «Yo le habia dicho gue me gustaba mucho el vino y que, pues
que a mi no me hacia ningun efecto, al contrario, me daba vitalidad. Y me dijo: “no, usted
tiene que dejar el alcohol, deje el alcohol por donde pueda y que eso lo va a beneficiar’.
Y un dia dije, pues, se acab6 y se acabdé. [...] Yo no me tomo un vino jni loco!

Cervecita sin alcohol. Y nada mas, yo soy una persona que
tengo esa fuerza de voluntad de decir: “no, no hago esto o si, si lo hago y ya esta, se

el

acabd”. También eso me mejora mucho.»

Maria O.: «Desde un principio se me miro , lo que
pasa que yo tenia sobrepeso, estaba muy gordita. Entonces la opcién que me dieron

fue que o me adelgazaba o no... y he adelgazado 40 kg.»

Fernando T.: «L'infermer em va dir que no havia d'engreixar molt, que havia d'aprimar-
me. Aleshores, havia de menjar un pa que no tingués sal, i jo li vaig dir "escolta tl, menjo
poc pa ja". He baixat tres o quatre quilos, perqué com em diu que m'aprimi, que

m'aprimi...»

En estos casos los informantes realizan un proceso de negociacién a través de los
hébitos alimentarios, es decir, modificando en cierta forma lo que ingieren, buscan una

mejoria en su estado de salud.

Pedro P. y Fernando T. retiran de su rutina el alcohol por recomendacién médica para

evitar interacciones con la medicacion antifibrética.

Por otra parte, Maria O. destaca el hecho de adelgazar porque para ella eso supone

entrar en la lista de trasplante pulmonar.

e Depresion
Kibler no se refiere a la depresion como patologia mental, sino que lo relaciona con el
sentimiento de tristeza y pena. En las narraciones de los cuatro entrevistados, podemos

identificar sentimientos relacionados con esta fase, sobre todo cuando recuerdan
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momentos vividos durante el ingreso y al reconocer las limitaciones que presentan

algunos de ellos, derivadas de la FP por COVID-19.

Pedro P.: «Era un momento horrible, pero fue, paso. [...] Me emociono porque aquello

fue horrible. [...] Aquello me desmoraliz6 también mucho.»

[...] Ya no he vuelto a sentir ese ahogo y esa tristeza.»

Rafael A.: «El animo ya no es el mismo que cuando estas bien. Porque cuando tienes
una experiencia de estas, por mucha fuerza que tengas y mucha voluntad, hay un
momento que te tiras abajo. Y ahora, pues bueno, estoy bien, pero claro, no estoy como
estaba antes, eso es... [...] Yo reconozco que algo... Que algo deprimido estoy, porque

no es la vida como era, pero yo intento sacar fuerza.»

Estos sentimientos, que son expresados por los entrevistados, van mas alla de
encontrarse mal a nivel fisico. En este caso, la naturaleza en la expresion de estos
sentimientos viene influenciada tanto por factores psicol6gicos como bioldgicos (Luis
Arrieta-Villarreal & Guzman-Saldafia, 2021). El hecho de encontrarse mal a nivel fisico
se junta con la insatisfaccion de poder realizar actividades basicas como lo hacian con

anterioridad, lo que les genera, a nivel psicolégico, esta sensacion de tristeza.

Hay comentarios, que se hacen con el fin de animar a la persona, que pueden tener el
efecto contrario, como bien menciona Kubler-Ross en su libro «Sobre la muerte y los
moribundos». La intencionalidad no tiene por qué ser mala, sin embargo, pueden

infravalorar lo que le esta sucediendo a la persona e incluso hacerla sentir peor.

Maria O.: «Todo el mundo me decia: ‘bueno claro, es que ha pasado un montén de

tiempo, si es que no veas la gente que se ha muerto, qué quieres”.»

Fernando T.: «Tots, els amics em deien que estava bé: "no te has muerto, piensa

positivo".»

Los informantes no hacen referencia a que hayan sentido que se desvalorice su
patologia por estos comentarios. No obstante, el hecho de que destaquen esas

expresiones sugiere que pueden haber sido comentarios desafortunados.
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o Aceptacién
Llegamos a la ultima fase del proceso del duelo de Kibler-Ross (Kibler-Ross, 2019).
Es en esta etapa es cuando la persona ya ha aceptado, en este caso, el diagnoéstico por
FP por COVID-19 y todo lo que puede conllevar. La aceptacion no exime el poder sentir
tristeza o pena. No obstante, viven de la mano con la enfermedad sin que esto les influya
a la hora tomar decisiones sobre aquello que estan capacitados para hacer en su vida

diaria. No se reprimen de hacer ciertas actividades por padecer la enfermedad.

De los cuatro entrevistados con FP por COVID-19, consideramos que, a partir de sus
narrativas, Pedro P., Maria O. y Rafael A. han llegado a la aceptacion de este
diagnéstico. Aungue les limite en cierta forma en su vida diaria, sobre todo a Maria O. y
a Rafael A., conviven con la enfermedad y se adaptan a sus capacidades, priorizando

necesidades, buscando la paz y la tranquilidad (Kibler-Ross, 2019).

Pedro P.: «Me he ido adaptando a la vida. [...] Yo tomo las cosas con mucha calma,

como veo la vida tan real..., jtan real!»

Maria O.: «Pero no voy a estar en mi casa llorando, eso lo tengo clarisimo. [...] Le doy
importancia mas a unas cosas que a otras, tengo otras prioridades. [...] O sea que yo
eso lo llevo bien eh, no lo llevo mal y pienso “bueno, va ya esta, no pasa nada”. Voy a

disfrutar el dia a dia y de mis nietos.»

Rafael A.: «Y, bueno, estoy contento porque, vamos, de estar como he estado a como
estoy ahora, pues, es para estar contento. [...] Y ahora pues bueno, estoy bien, pero

claro, no estoy como estaba antes, €so es...»

Por otra parte, cabe destacar las narrativas de Fernando T., que, pese a reconocer todo
lo que le ha pasado, dice no aceptar lo sucedido. Por la informacién que nos ha

proporcionado, sugerimos que se puede encontrar en una fase de ira («¢ por qué yo?»).

Fernando T.: «No ho accepto. No ho accepto [...] No accepto que hagi agafat jo una

merda d'aquestes...»

CATEGORIA IV: CLINICA DE LA FP POR COVID-19

La sintomatologia que presentan los cuatro participantes, derivada de la FP por COVID-

19, afecta principalmente al sistema respiratorio (Xaubet et al., 2017). Tos seca, disnea
a minimos esfuerzos o moderados y la fatiga son los sintomas mayormente referidos

por los participantes.
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La clinica de la FP por COVID-19 es incapacitante para algunas actividades de la vida
diaria de los participantes. Por ejemplo, Maria O. refiere no poder realizar esfuerzos al
caminar o ducharse porque eso implica tener que descansar durante unos diez minutos

para revertir la disnea y la tos.

Por otro lado, la fatiga es una sensacion bastante presente en el dia a dia de estos
entrevistados. Afirman como sus niveles de energia se han visto disminuidos, respecto

a antes de la enfermedad.

Rafael A.: «No tengo la fuerza que tenia, ni puedo hacer muchas cosas, levantar mucho

peso, no puedo hacer mucho esfuerzo.»

Como consecuencia de la hospitalizacion y de la fatiga, todos perdieron masa muscular
y su movilidad se vio reducida. Es importante considerar también la hospitalizacion en
una UCI en Pedro P., Rafael A. y Fernando T., ya que dada la limitacion fisica a la cual
estuvieron expuestos, en cierta manera, sugerimos que ha afectado al proceso de

recuperacion.

CATEGORIA V: CAMBIOS EN EL ESTILO DE VIDA Y DE LAS ACTIVIDADES
RECREATIVAS

Las personas entrevistadas han experimentado un cambio significativo en su calidad de
vida, marcandose un antes y un después. Creemos que este cambio es mas visible, en
el sentido literal y refiriéndonos a la gravedad de las consecuencias, en Maria O., Rafael
A.y Fernando T.

En cuanto a las actividades recreativas, Pedro P. dice no haber experimentado cambios,
ya que sigue haciendo lo que mas le gusta y define: pintar, la escultura, leer y cocinar.
«A medida que fui mejorando, pues me sentia igual que antes. Y me voy sintiendo igual
que antes». Si queremos destacar un aspecto que comenta bastante: antes de estar
ingresado se bafiaba cada dia con agua fria, sintiéndose de esta manera “fuerte”; ahora

le da “respeto”, al no querer enfermar.

Maria O., refiere no poder realizar algunas actividades basicas de la vida diaria sin
ayuda, tales como, lavarse el pelo, limpiar la casa o cocinar. Ademas, tiene que llevar
siempre a mano una mochila con oxigeno portatil por si experimenta disnea. De hecho,
en el encuentro que se tuvo con ella para la entrevista, llegé precisando el oxigeno.

También da énfasis al hecho de no poder volver a trabajar ni ir al spa, dos de sus
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aficiones que le hacen sentirse realizada. Se define una apasionada de la Medicina, por
lo que no descarta la posibilidad de estudiar préximamente una carrera universitaria

perteneciente a este &mbito.

Rafael A. destaca un cambio en su estado emocional, ya que afirma sentirse méas
deprimido y sensible a todo lo asociado con la experiencia vivida durante su ingreso.
Pese a esto, sigue disfrutando de sus pasatiempos: jugar al domino, leer, jugar al billar
y, sobre todo, pasar mucho tiempo con su familia. Sin embargo, si que refiere dificultad

a la hora de realizar sobreesfuerzos respiratorios.

Fernando T. dice sentirse, segun palabras textuales, “fotut” (“jodido”) al no poder
disfrutar del ocio de la misma manera que lo hacia previo a la enfermedad. Le encantaba
ir a bailar cada domingo a la discoteca con sus amigos. Sigue colaborando con las tareas
de la casa y a la hora de hacer la compra si que necesita mas ayuda con el transporte
de las bolsas, ya que, al no tener ascensor, se cansa. Ademas, al igual que Maria O.,
requiere llevar oxigeno siempre que sale de casa, por si lo precisara realizando algun

esfuerzo.

Tal y como se ha comentado anteriormente en otro apartado, Rafael A. y Fernando T.
utilizaban el deporte como actividad recreativa, la cual se ha visto disminuida con la

aparicion de la enfermedad respiratoria.

CATEGORIA VI: RELACIONES INTERPERSONALES

e Familiay amigos
Todos los informantes refieren tener una buena relaciéon con su circulo familiar y de
amistades. No se ha visto en ningun informante que, tras todo lo acontecido después de
haber contraido el virus del SARS-CoV-2, hayan experimentado cambios en sus

relaciones.

En referencia a las narrativas durante los ingresos hospitalarios, los cuatro informantes
han mencionado la necesidad de estar en contacto con sus familiares, la cual no ha sido
satisfecha dadas las circunstancias de aislamiento. Ademas, algunos participantes y
familiares de los mismos (Pedro P., Fernando T.), relacionaban la posibilidad de

encontrarse con algun familiar como despedida por final de vida.
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Pedro P.: «Y me dijo : “sefior, su mujer lo va a visitar’. Ya
esta, dije. Ya, si me dice que me va a visitar mi mujer y acabo de ver el otro que hace el
gesto, pues, me voy, estoy en las Ultimas. Entonces ya vinieron, trajeron a mi mujer y

yO pues... . Era un momento horrible, pero fue, pasoé.»

Rafael A.: «A mis hijos, bueno a la familia la llamaron tres veces si me querian ver con

vida que vinieran porque no contaban conmigo.»

Fernando T.: «Tota la familia estava avisada de qué jo estava mort. M'ho han dit, jo no
hi veia res. Alla em tenien i van avisar a la familia que dema, que dintre de... que aquest

no surt.»

Por otro lado, pese a la pérdida de ciertas capacidades, comentan seguir manteniendo
el mismo vinculo, conservando el mismo patron de relaciones sociales (Maria O., Rafael
A., Fernando T.).

Maria O.: «Porque yo tengo mucha afinidad con mi hermana.»

Rafael A.: «Hombre, me da mucho animo. Una alegria que no se puede explicar.»

Fernando T.: «kEm truquen quasi cada setmana. Els meus cosins, els meus amics em

truquen cada tant o cada setmana. "Com et trobes, tio?»

Pedro P. expone ser una persona solitaria, de pocos amigos. Sin embargo, el apoyo de

su mujer ha sido de gran importancia para él.

e Profesionales sanitarios
Respecto a las relaciones con el personal sanitario, no se ha encontrado practicamente
ninguna muestra de rechazo o malas experiencias con este. Mas bien al contrario, todos
los participantes afirman estar muy agradecidos con el trato y apoyo recibido, sobre todo

durante sus estancias hospitalarias.

Pedro P.: «No puedo dar sino palabras de agradecimiento, nada mas. Todos se
comportaron. Hasta los de... Hasta los que me hacian los ejercicios. Me cogieron, no

se dice respeto, sino como un aprecio, yo creo que por mi comportamiento. Y me
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abrieron las puertas y me tranquilizaban mucho. O sea, muy agradecido, muy

agradecido.»

Rafael A.: «Y aqui, pues, gracias a los médicos y a las enfermeras y los enfermeros que
han trabajado como verdaderos profesionales, pues estamos aqui. Y la verdad que

estoy muy agradecido con la atencién que he tenido.»

Fernando T.: «l bueno, he passat bons moments perqué m'han estimat, la veritat que
m'han estimat perqué jo estimo a la gent, llavors m'han estimat a mi també. Perd bueno
si... i entenc que és una feina dura. Es una feina dura la que agafeu o les que han estat

amb mi, déu-n'hi-do.»

Es cierto que todos dicen mantener un buen recuerdo del trato recibido e incluso
recuerdan el nombre de ciertos profesionales que han sido de gran ayuda durante todo
el proceso de la enfermedad vivido. Consideramos que las memorias positivas que
tienen sobre la hospitalizacion son debidas, en gran parte, al carifio y arropo que

sintieron por parte del personal sanitario.

Es, por lo tanto, un papel importante el que ha mantenido y sigue manteniendo
enfermeria y el resto de los profesionales sanitarios a la hora de abordar el cuidado y la

atencion hacia estos pacientes.

5.2 Cuidados de Enfermeria a las personas con sintomatologia post-
COVID-19

Se ha optado por realizar dos entrevistas a dos enfermeros referentes de la UFMPC-19
con el objetivo de conocer el abordaje y gestion que se lleva a cabo por parte de

Enfermeria hacia estos pacientes.

Tabla 2: Datos de interés de los enfermeros entrevistados

Participantes ’ » Antigiedad laboral
o Genero Profesion
(Pseuddnimos) como enfermero/a
ENF 1 Femenino Enfermera 34 afnos
ENF 2 Masculino Enfermero 7 afos
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CATEGORIA I: ESTANDARIZACION DE TERMINOS DEL PERFIL DE PACIENTES DE
LA UNIDAD

El actual responsable de la UFMPC-19 (ENF 2) remarca la diferencia de términos:

pacientes Long COVID y pacientes Post COVID. Segun lo que nos comenta ENF 2,
desde la unidad se hace esta distincion, entendiendo a los pacientes Long COVID como
aguellos que, a raiz de haber padecido COVID-19, se les detectan patologias derivadas
o diferentes secuelas que pueden ser puntuales y se pueden ir recuperando de ellas,
tales como: deterioro cognitivo (amnesia, déficit de atencion), astenia y/o edema
pulmonar. A diferencia de los pacientes post COVID, los cuales muchaos han pasado por
la UCI o por una hospitalizacion con medidas méas invasivas, como la ventilacién
mecanica. Estos ultimos desarrollan patologias mas graves, como es el caso de la FP
por COVID-19.

Tal y como se comenta en apartados anteriores, la variedad de términos referentes al
post COVID-19 es extensa y varias entidades de salud utilizan términos diferentes para

describir un mismo concepto (Boix & Merino, 2022).

CATEGORIA Il: ALGORITMO DE ACCESO A LA UNIDAD

Segun las narrativas de los enfermeros entrevistados, no existe un algoritmo

estandarizado, a nivel del Institut Catala de la Salut (ICS), para derivar a este perfil de
pacientes. De hecho, ENF 2 dice conocer solo otro hospital, a nivel de Catalufia, en el

que se haya creado una unidad especifica para estos pacientes.

Por otro lado, si hos centramos en el circuito que sigue esta unidad para acoger a los

pacientes Long COVID o Post COVID, este funciona de la siguiente manera:

Médica de atencidn Equipo de expertos de ) UI'.IiI.iat! F_urlt:i.unal Valaracitn dal Equipo
primaria > atencion primaria de post Multidisciplinaria Pos- Multidisciplinar
CovID COvVID-19

Derivacidn a servicios
Dtros hospitales especializados

llustracion 5: Circuito de acceso a la Unidad Funcional Multidisciplinaria Post-COVID-19 (elaboracion propia).

El circuito empieza normalmente con en el médico de atencion primaria, que recibe el
caso y lo deriva si lo cree oportuno al equipo de expertos de atencion primaria de post

COVID, donde se valora el caso y se deriva a la UFMPC-19. Una vez en la unidad, se
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valora el caso en una sesion clinica que hacen mensualmente entre todos los
componentes del equipo y posteriormente, el enfermero se encarga de gestionar las

posibles derivaciones a diferentes especialidades.

También se pueden llevar a cabo derivaciones desde otros hospitales. Tal y como se
explica en la web oficial de este hospital de Barcelona, al primer mes, después de recibir
el alta hospitalaria, se realiza un seguimiento telefénico con el paciente. Dos meses mas
tarde, se llevan a cabo pruebas radiolégicas y funcionales para valorar posibles
secuelas. El ultimo control se realiza seis meses después y se valora si el paciente es
candidato para recibir el alta o precisa ser derivado a otros servicios. Aun asi, cabe
destacar, como bien comentan los enfermeros de la Unidad, que el abordaje de los

casos es individualizado y variante en cada paciente.

La unidad se compone por un equipo multidisciplinar en el que se unifican diferentes
especialidades: neumologia, rehabilitacion, urgencias, enfermedades infecciosas,
medicina interna, farmacia, radiodiagnéstico del hospital y atencién primaria. Ademas
de estos servicios, ENF 2 hace mencién también a psicoterapia y rehabilitacion

neurocognitiva.

CATEGORIA lIl: ROL DE ENFERMERIA Y VISITAS EN LA UNIDAD

El rol principal del enfermero/a referente de la unidad, tal y como ellos mencionan, es el

de gestor de casos. Se encargan de recibir y gestionar los casos que les proponen
principalmente desde los Centros de Atencidén Primaria (CAP) del area metropolitana
sur de Barcelona. Ademas, cuadran las diferentes visitas médicas y pruebas, con tal de

optimizar las citas y minimizar los dias de espera.

También pueden concretar visitas con los pacientes y realizar educacion sanitaria sobre
la toma de medicacion, efectos secundarios mas frecuentes y aclaracion de dudas
varias. Respecto a nuevos pacientes con FP por COVID-19, existe un protocolo, segun
comenta ENF 1. Inicialmente, se programa una primera visita de una hora, en la cual se
explica todo sobre la nueva medicacion, es decir, de los antifibrticos. Se enfatiza en
como y cuando tomarlos y los efectos secundarios mas comunes, tales como la
fotosensibilidad (de ahi la importancia de recomendar siempre la aplicacion de crema
solar), el reflujo y la diarrea. Toda esta informacion se da por escrito y ya, en ese mismo
dia, se concretan nuevas citas para los controles analiticos de los antifibréticos, sobre

todo para ir supervisando los niveles de hepatoxicidad que pueden producir estos. En

48



( FACULTAT D’INFERMERIA
& Universitat Rovira i Virgili

aguellos pacientes con oxigenoterapia, se les realiza educacion sanitaria sobre el uso
de los aparatos relacionados, igual que con aquellos que precisan usar terapia

inhalatoria.

A los quince dias de la primera visita, se vuelve a llamar al paciente, con tal de
contemplar si este tiene alguna duda y si esta llevando bien el tratamiento,
principalmente. Este niumero lo pueden guardar los pacientes, para poder llamar o

mandar algin mensaje (via WhatsApp) siempre que les sea necesario.

Durante las visitas trimestrales para los controles analiticos, se aprovecha para realizar
diferentes pruebas para ver la evolucion de la fibrosis como, por ejemplo: el Walking
Testy espirometrias. ENF 1y ENF 2 comentan que en estas consultas también se tratan
aspectos emocionales y psicolégicos, motivo por el cual los pacientes se sienten mas
agradecidos.

Rafael A.: «Pues

emocionalmente mucho.»

Manejan de igual forma los recursos de los que disponen, tal y como comenta una
informante durante la entrevista (Maria O.). Si existe algun problema, por ejemplo,

relacionado con los aparatos de oxigenoterapia, también se encargan de gestionarlo.

Maria O.: «Me fui con mi doble carga de oxigeno, que se la pedi a »

CATEGORIA IV: RELACION CON EL PACIENTE

El tipo de relacion con el paciente, por parte de Enfermeria y de los profesionales

sanitarios, es crucial, ya que determinara el grado de confianza que el paciente tiene
sobre estos. En un estado de incertidumbre, la credulidad sobre los proveedores de
estructura es de vital importancia, puesto que, en base a esta, la duda disminuir4 o no
(Velasco Suéarez, 2012).

ENF 1: «Piensa que se salieron de la UCI muy mal, con muchas secuelas, muchos
terrores, muchas inseguridades, mucho miedo a ese futuro, si “me voy a curar o no me
voy a curar”. [...] Nos explican que lo pasaron muy, muy mal. [...] Entonces para mi lo
qgue mejor, con lo que mas me quedo es haber sido esa escucha activa, pasiva que

decimos a la vez, darles y decirles.»
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Aunqgue, a nivel global, incluso para los profesionales sanitarios, resultaba dificil abordar
cualquier tema derivado del COVID-19, puesto que este era aun una incégnita para
todos, los pacientes veian a los profesionales como una “figura segura”. Los enfermeros
entrevistados disponen de un teléfono a través del cual siempre se puede contactar con
ellos; «eso era una gran ayuda, porque claro, el médico es mas inaccesible.», destaca
ENF 1.

Ademas, tanto los enfermeros referentes como los pacientes, afirman tener un vinculo
basado en la confianza e incluso el carifio. ENF 1 nos explica cémo, ya no formando
parte de la unidad, le siguen yendo a visitar algunos de los pacientes que llevaba para

saludar y seguir manteniendo contacto.

Los enfermeros también resaltan la afectacién a nivel psicolégico de estos pacientes y
cémo ellos, juegan un papel importante en el proceso de su enfermedad, comentando
que, en las primeras visitas de aquellos pacientes con FP por COVID-19, muchos se

desahogaban, ya que con la familia les costaba mas, «para no preocuparlos».

ENF 2: «Son diferentes problemas que la final hacen evidente que nuestra pandemia va
a tener que ver con la salud mental y creo que los nuevos ricos seran los que puedan

pagarsela por su cuenta.»

6. CONCLUSIONES

La realizacion de esta investigacién cualitativa ha contribuido a la comprensién y
respuesta de los objetivos planteados de este trabajo.

A partir de la exploracion y andlisis de las narrativas de las personas entrevistadas, se
han podido extraer diferentes conclusiones, dando respuesta a los objetivos generales

y especificos propuestos.

En lo que concierne al itinerario terapéutico que acompafia a la FP por COVID-19, la
evolucion del contagio por SARS-CoV-2 hasta el diagnostico de FP, fue inesperada para
todos. La novedad y falta de conocimiento sobre coémo este virus afecta a nivel
pulmonar, ha sido la causa por la cual el abordaje se ha ido consolidando a medida que
la evidencia cientifica se ha hecho plausible. El diagnéstico de la FP asociado al COVID-
19 generalmente se basa en la historia clinica de infeccién por COVID-19 grave,
hallazgos radiologicos caracteristicos en el TAC de torax y exclusion de otras causas de

FP. Respecto al tratamiento farmacoldgico, se ha podido observar que los antifibréticos
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pueden mejorar la capacidad respiratoria de los pacientes, el prondstico y consecuente
calidad de vida. No solo es importante el enfoque de la enfermedad desde una
perspectiva farmacoldgica, sino que la realizacion de ejercicios respiratorios, fisioterapia
e incluso el seguimiento por parte de profesionales sanitarios, han ayudado a estos

pacientes a una recuperacion mas notoria.

Con el segundo objetivo planteado en este trabajo, se pretende descubrir el impacto de
esta patologia en la vida diaria de las personas afectadas. Hemos podido conocer las
principales secuelas emocionales derivadas de los cambios en sus estados de salud,
viéndose marcado un antes y un después, sobre todo en tres de los cuatro participantes,
e incluso requiriendo de apoyo emocional y manejo psicofarmacol6gico, en algunos
casos. Los cuatro entrevistados han tenido que adaptar su nueva condicion de vida a
sus rutinas y aficiones, sintiéndose, en ocasiones, menos realizados. Asi pues, esta

enfermedad puede llegar a ser, en cierta forma, incapacitante.

Respecto al tercer objetivo especifico planteado, la incertidumbre es un estado comun
entre los cuatro pacientes entrevistados. A través del Modelo de la Incertidumbre Frente
a la Enfermedad de Merle Mishel, podemos comprender las inquietudes emocionales
que les han surgido a partir del desconocimiento, tanto del prondstico como de la
enfermedad. La familiaridad con el evento y, en general, todo lo que engloba los
antecedentes de incertidumbre, han sido un papel clave en la valoracion y posterior
afrontamiento de la enfermedad, llegando a producirse, incluso, diferentes perspectivas
entre los entrevistados. La relacién con los profesionales de salud, los denominados
proveedores de estructura, y la confianza depositada en estos, ha sido otro de los
aspectos fundamentales a la hora de contribuir en la disminucion de la incertidumbre,

por parte de estos pacientes.

Por otro lado, dando respuesta al cuarto objetivo planteado, a partir del Modelo de las
Etapas del Duelo de Kibler-Ross, la pérdida de las capacidades fisicas, que implica
padecer FP por COVID-19, ha supuesto un duelo para las personas afectadas. Como
bien describe Ross a través de su libro Sobre la Muerte y los Moribundos, todo tipo de
duelo comprende un proceso, Unico en cada sujeto, aunque sea por la misma causa.
Se ha observado cémo los pacientes entrevistados han afrontado a su manera la
enfermedad, llegando incluso a referir no aceptar lo sucedido. Es importante, por lo

tanto, enfatizar que cada proceso avanza a su propio ritmo y no todos tienen que pasar

51



( FACULTAT D’INFERMERIA
& Universitat Rovira i Virgili

por las mismas fases ni de la misma manera hasta llegar a la aceptacion, si es que esta

se acaba produciendo.

Como apice de nuestro trabajo, ha sido de gran interés conocer como es el abordaje de
este tipo de pacientes, por lo que nuestro otro objetivo general ha estado enfocado en
la aproximacion por parte de Enfermeria hacia personas con FP por COVID-19 dentro
de la UFMPC-19 de un hospital de tercer nivel de Barcelona. Esta unidad ha ayudado a
dar respuesta a las necesidades derivadas de este perfil de pacientes. Ha sido punto de
union entre diferentes instituciones, haciendo que tanto el recorrido terapéutico de los
pacientes con problemas derivados del COVID-19, como con FP, transcurra de la
manera mas eficaz y rapida posible. Esta unidad ha reducido también la saturacién de
los centros de atencion primaria del area metropolitana sur de Barcelona, agilizando,
sobre todo, durante los inicios de la pandemia, el circuito en el manejo de estos
pacientes. Los cuatro pacientes entrevistados solo tienen palabras de agradecimiento
con el trato recibido por los profesionales de la unidad. Incluso los enfermeros
entrevistados se sienten muy orgullosos de poder haber formado parte de esta y

contribuir a la mejoria en la calidad de vida de estos pacientes.

Es importante tener en cuenta que la FP por COVID-19 es una condicion relativamente
nueva, en constante investigacion, por lo que puede que, en un futuro, no muy lejano,
se conozca mejor la evolucion de la patologia y surjan mas opciones de tratamiento. No
obstante, con nuestra investigacion, hemos querido exponer las vivencias de aquellas
personas que, con el inicio de la pandemia, fueron diagnosticadas de FP por COVID-19

y su abordaje ha sido mas incierto.

Concluyendo con nuestro trabajo de investigacion, consideramos que este estudio no
solo ha ayudado a comprender mas a cerca de la realidad subjetiva de personas con
FP por COVID-19, sino que aproxima la Enfermeria hacia un enfoque mas hermenéutico

y, por lo tanto, holistico de la persona.
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7. LIMITACIONES Y FUTURAS LINEAS DE INVESTIGACION

Respecto a las limitaciones de este trabajo, se han encontrado varias.

En primer lugar, el hecho de concretar las fechas de las entrevistas ha sido un tanto
dificultoso, puesto que nos teniamos que desplazar hacia Barcelona y los entrevistados
debian tener disponibilidad para poder acudir a las entrevistas. También hay que tener
en cuenta que, una de las personas a la cual se le iba a realizar en un primer momento
la entrevista, decidié finalmente no aceptarla por el impacto emocional que suponia

recordar lo vivido.

En segundo lugar, hay que considerar que no habia un vinculo de confianza previo a la
realizacion de las entrevistas entre los participantes y las investigadoras, lo que ha

podido reprimir ciertas emociones o vivencias al explicar algunos acontecimientos.

Un aspecto a destacar es que Rafael A. ya padecia principios de fibrosis pulmonar por
asbestosis, con lo cual el hecho de haberse contagiado por SARS-CoV-2, empeord

significativamente su diagndstico.

Es importante tener en cuenta también los posibles sesgos que han podido surgir en
esta investigacion cualitativa, tales como; el sesgo del investigador y el sesgo de
muestra. Dado que este trabajo es un estudio interpretativo, pueden haber influido en la
interpretacion de las respuestas, aspectos socioculturales de las investigadoras.
Respecto al sesgo de muestra, hay que tener en consideracion que el relato de las
cuatro personas entrevistadas con FP por COVID-19 ayudan a entender la manera en
gue se puede vivir esta patologia, pero no se pueden extrapolar los resultados a todas
aguellas personas que padecen FP por COVID-19, sino que hay que considerar la
diversidad de las narrativas. Incluso entre los mismos participantes, se han podido

observar diferencias significativas.

Por otra parte, la FP por COVID-19 es un tema relativamente actual, por lo cual, la

informacion de la que se dispone, a dia de hoy, es escasa y con falta de evidencia sélida.

Por dUltimo, seria interesante seguir investigando a nivel cualitativo sobre las
experiencias de individuos que padecen FP por COVID-19 con tal de entender y aplicar

los cuidados conociendo las necesidades que estos presentan.
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9. ANEXOS

9.1 Anexo 1. Guion de entrevista dirigido a personas con fibrosis pulmonar
por COVID-19

1.Cuéntenos, ¢,como era su vida antes de contraer el virus del SARS-CoV-2?

1.1 ;Trabajaba o estudiaba? ¢ En qué?

1.2 En su tiempo libre, ¢ qué aficiones tenia?

1.3 ¢ Realizaba algun tipo de deporte?

1.4 ;Coémo era su relaciéon con su familia? ¢Y con su circulo de amistades?
1.5 ¢ Cémo era su relacién con sus compafieros de trabajo?

1.6 ¢ Tenia alguna patologia de base?

1.7 Emocionalmente, ¢tenia alguna preocupacion?

2. ¢ Cuando se infecté por COVID-19 por primera vez? ¢Cémo fue el proceso?

2.1 ¢ Como lo vivié usted? ¢ Y su circulo cercano?

2.2 ¢Qué sintomatologia present6? ¢ Cuanto tiempo duraron los sintomas?

2.3 ¢ Cuéntas veces ha dado positivo en COVID-19?

2.4 Si la respuesta anterior es mas de una: ¢las ha vivido de la misma manera?

3. ¢Esta vacunado/a de COVID-19? Si es asi, ¢,cuantas dosis?
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4. ¢ A partir de qué momento su vida cambid, después de contraer COVID-19?

¢, Como se sentia?

5. ¢Cuando supo que tenia fibrosis pulmonar por COVID-19?

5.1 ¢ Quién le diagnosticé? ¢ Como fue el proceso?
5.2 ¢,Como se sinti6? ¢ Por qué cree que se sintid asi?

5.3 ¢Qué sintomatologia presenta? ¢Le limita esta sintomatologia en su dia a

dia? ¢ Qué malestares le produce?

5.4 ¢Sigue algun tratamiento (medicinal, natural, etc.) para los sintomas ha
presentado con posterioridad a contagiarse por COVID-19?

6. ¢Como es ahora su rutina diaria?

6.1 ¢Trabaja actualmente? Si es que si, ¢considera que ha cambiado su

rendimiento?
6.2 ¢ Qué hace en su tiempo libre?
6.3 ¢ Han cambiado sus relaciones sociales?

6.4 ¢ Realiza ejercicio fisico en la actualidad? Si es asi, ¢, ha notado algiin cambio

respecto antes de infectarse por COVID-19?
6.5 ¢ Alguna de sus patologias de base, si es que tenia, se ha visto alterada?
6.6 ¢ Ha afectado de alguna manera este sindrome en tu ambito econémico?

7. ¢Desde cuando acude ala Unidad Funcional Multidisciplinaria Post-COVID-
19 del Hospital?
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7.1 ;Como se entero6 de la existencia de esta unidad?
7.2 ¢ Como se desplaza para llegar a la unidad?

7.3 ¢ Qué se hace en esta unidad?

7.4 ¢Con qué frecuencia acude?

7.5 ¢ Ha conocido a alguna persona que esté en la misma situacion, dentro de la

unidad?
7.6 ¢De qué manera siente que le ha ayudado?
7.7 ¢, Mejoraria algun aspecto de la atencién ofrecida por la unidad?

8. ¢Conoce alguna otra unidad o asociacion dirigida a las personas con
fibrosis por COVID-19?

9. ;,Cémo se siente, emocionalmente, a dia de hoy?
10. ,Cbémo cree que la sociedad percibe esta enfermedad?
11. (Argumentos a favor y en contra de vivir con fibrosis por COVID-19?

12. ;,Qué supone para usted tener fibrosis por COVID-19?

9.2 Anexo 2. Guion de entrevista dirigido a los enfermero/as

1. ¢Cual es su trayectoria como enfermera? estudios y trabajo. Sobre todo, que nos
explique cdmo llegd a ser enfermera/o de la Unidad Funcional Multidisciplinaria Post-
COVID-19 del Hospital.

2. Cuéntenos sobre la unidad:

2.1 ¢Como y cuando surgio?

2.2 ¢,Como es el perfil de pacientes? ¢ Cuales son los criterios de inclusion?
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2.3 ¢Observas algun perfil de edad y/o sexo predominante entre los pacientes?
2.4 ;Qué servicios se ofrecen?

2.5 ¢ Cuéantos pacientes acuden a esta unidad?

2.6 ¢ Qué tipo de profesionales forman parte?

2.7 ¢Cual es el rol de enfermeria?

2.8 ¢ Cudl es vuestra disponibilidad de atencién?

2.9 £ Qué nivel de reconocimiento presenta esta unidad? ¢ Es pionera a nivel de
Catalufia?

3. ¢La unidad esta dirigida exclusivamente a personas con Fibrosis por COVID-
19?

4. ;Como surge un primer contacto entre los pacientes y la unidad?

5. A partir del primer contacto, ¢cOmo se lleva a cabo un seguimiento de estos

pacientes?
6. ¢ Coémo se diagnostica la fibrosis por COVID-19?
7. ¢Cual es el abordaje terapéutico? ¢Hay alguno que sea NO terapéutico?

8. ¢Cudles son las principales dificultades que observas en el manejo a los

pacientes?

9. ¢(Observas que existen diferencias entre sexos (estadisticos, sintomas,

comorbilidad, afectacién psicologica, etc.)?

10. ¢(Esta unidad tiene algun tipo de conexi6n con otras unidades, Centros de

Atencion Primaria (CAP), hospital de referencia, ¢etc.?

11. ¢ Los pacientes que acuden suelen vivir cerca del Hospital? En caso de que no

viviesen cerca, ¢qué alternativas pueden encontrar?
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12. ¢ Mejoraria algun aspecto de los servicios de la unidad? ¢De qué tipo y en qué

sentido?
13. (Qué es lo que mas observa que necesitan los pacientes?

14. ;Cree que estos pacientes tienen un reconocimiento social aceptado?

9.3 Anexo 3. Modelo de consentimiento informado de los participantes

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LOS
PARTICIPANTES

Cristina Filgueras del Valle y Lidia Plano Moreno, con DNI| #*kxkkkk v ekkdokkoak_x
respectivamente, alumnas de cuarto curso de la Facultad de Enfermeria de la URV
(Campus Catalufia).

EXPONEN
que en el marco de su Trabajo de Final de Grado (TFG) sobre Narrativas, itinerario
terapéutico y atencién sanitariade las personas con fibrosis pulmonar por COVID-

19, estan implementando entrevistas a personas afectadas y profesionales de la salud.

SOLICITAN

el consentimiento informado de la persona entrevistada, garantizando que los
procedimientos utilizados en la entrevista, como grabacién y audio, no comportaran
ningun riesgo vital por su bienestar; asi como todos sus datos personales se trataran
con la maxima confidencialidad y respeto a su autonomia, amparados en la Ley
Orgénica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter
Personal (LOPD). Dada esta ley, se comunica al/ la participante de tal estudio, que
tiene derecho a negarse a hacerlo, a revocar su consentimiento informado en cualquier
momento del proceso, a conocer en qué estado se encuentra el estudio y, finalmente,

hacer preguntas y ser informado o informada sobre como se llevara a cabo.

63



FACULTAT D’INFERMERIA
& Universitat Rovira i Virgili

Los investigadores de este trabajo se comprometen a no traspasar datos a otros
proyectos u otros investigadores sin la autorizacién de los entrevistados, respetando en
todo momento lo establecido en la Ley 14 /2007, de 3 de julio, de investigaciéon

biomédica, sobre proteccién de datos personales y garantias de confidencialidad.

Ademas, se garantizara el anonimato de las personas participantes, tanto durante la
realizacion del proyecto como en la grabacion y conservacion de los datos obtenidos.
CONSENTIMENTO

Yo, Sr./Sra. , con DNI/ NIE
, he sido informado/a, de forma clara y concisa,

de la entrevista en la que estoy de acuerdo en participar, como ENTREVISTADO/DA,
autorizo a la solicitante el uso de grabaciones de audio en las que yo figure, con finalidad

académica.

En ,en de de 20__ .

FIRMADO SOLICITADO/DA / FIRMADO INVESTIGADORAS

DATOS DE CONTACTO DE LAS INVESTIGADORAS

@ Correos electrénicos:

— cristina.filgueras@estudiants.urv.cat

— lidia.plano@estudiants.urv.cat
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9.4 Anexo 4. Leyenda de simbolos y signos utilizados en las

transcripciones

Tabla 3: Cédigos de Transcripcion segun el Modelo de Gail Jefferson (Bassi Follari, 2015)

Puntos suspensivos

Ideas o palabras sin terminar, sin alargamiento de sonidos.

Cursiva Para palabras o expresiones extranjeras o de la jerga local.
“r Expresion de citas externas.
Comillas
[] Interrupcion o solapamiento de los hablantes.
Corchetes
(2) (6) Numero de segundos que dura una pausa entre paréntesis.
Se utiliza para destacar una pausa marcada con posible valor
analitico. Ejemplificacion: 2 segundos y 6 segundos,
respectivamente.
Subrayado Subrayado de palabras o silabas con una fuerza en su

énfasis.

Serie de dos puntos

Alargamiento de un sonido, ya sea al final o en medio de una
palabra. Pueden ser vocales o consonantes.

I

Flechas

Cambios en el tono de voz.

- Flecha hacia arriba: entonacion mas aguda
- Flecha hacia abajo: entonacion mas grave
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MAYUSCULAS

Volumen elevado de voz, respecto a lo habitual en el

informante.

<Habla acelerada>

Habla mas acelerada de lo habitual en el hablante.

>Habla lenta<

Habla mas pausada de lo habitual en el hablante,

Guion

Interrupcion de palabras completas.

Emoticono para

indicar sonrisa

Emoticono que expresa alegria con lo narrado.

Emoticono para

indicar tristeza

Emoticono que expresa tristeza con lo narrado.

(Incomprensible, 1)

Indica una palabra que ha sido incomprensible y la duracién
en segundos del extracto inaudible. En este caso, se ha
(indica 1

ejemplificado con un “1” segundo de

incomprensibilidad).

()

Doble paréntesis

Informacion no verbal o contextual. Descripcion del autor

sobre un hecho destacable en la conversacion.

()
Una equis en Duda, tartamudeo que precede al inicio de una expresion.
mindscula
[SIC] Palabrota o insulto.
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9.5. Anexo 5. Leyenda de participantes

Tabla 4: Leyenda de participantes

- Pedro P.: Paciente 1 (primer
entrevistado)

- Maria O.: Paciente 2 (segunda
entrevistada)

- ENF 1. Enfermera 1 (tercera

Informantes (INF) entrevistada)

- Rafael A: Paciente 3 (cuarto
entrevistado)

- ENF 2: Enfermero 2 (quinto
entrevistado)

- Fernando T.: Paciente 4 (sexto

entrevistado)

Investigadoras (INV)
- INV 1: Investigadora 1 (Cristina

Filgueras del Valle)
- INV 2: Investigadora 2 (Lidia
Plano Moreno)
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FEB

FACULTAT D'INFERMERIA
Universitat Rovira i Virgili

MAR ABR

Fase 1:
preparacion
del proyecto
de

investigacion

Eleccién del

tema.

Primera tutoria
con la tutora del
TFG.

02/11/23

Formulacion de
la pregunta de

investigacion

Establecimiento
del objetivo
general y los

especificos.

Eleccién de la
metodologia de

trabajo.

Fase 2:
Trabajo de
campo

preliminar

Segunda tutoria 12/11
con la tutora del 123
TFG.

Contacto con la 12/12
unidad 123
relacionada

Busqueda y
redaccion  del

marco teorico.

Tercera tutoria
con la tutora del
TFG.

15/01
124

Seleccion  de

participantes.

Realizacion de

las entrevistas.
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Cuarta tutoria

con la tutora del

26/02
124

campo TFG.
Transcripcién
de las
entrevistas.
Fase 4: | Andlisis de las
Anédlisis  de | entrevistas
datos
Redacciéon de
las
conclusiones
Quinta tutoria 13/03
con la tutora del 124
TFG.
Fase 5: | Sexta  tutoria 15/04
Revision del | con la tutora del 124
trabajo y | TFG.
entrega
Séptima tutoria 25/04
con la tutoria 124

del TFG

Octava tutoria
con la tutoria
del TFG

06/05
124
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