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Introduccidn: La familia es un componente importante para el desarrollo integral de la persona,
es aqui donde se forman los vinculos afectivos, creencias, valores y experiencias. Estas
experiencias pueden ser esperadas, sin embargo, también se enfrentan a experiencias no
esperadas las cuales provocan crisis, como la hospitalizacidn de sus integrantes propiciando
alteraciones psicoldgicas, fisicas, financieras, cambios en la dindmica, identidad y rutina familiar
(Aguirre y Zambrano, 2021).

Una de las principales causas de crisis no esperadas que altera al grupo familiar es el accidente
de uno de los integrantes. La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) estima que anualmente
entre 20 y 50 millones de personas a nivel mundial sufren accidentes y se espera que para 2030
estas cifras incrementen (OMS, 2023). Dentro de los principales desenlaces de estos accidentes
se encuentra el Traumatismo Craneo Encefalico (TCE), el cual es una alteracién anatomica y
funcional del cerebro que se da por el intercambio de energia mecénica principalmente por
accidentes automovilisticos, caidas y violencia. EI TCE es la principal causa de muerte entre los
nifios y adultos jovenes de 5 a 29 afios (Herrera, Ariza, Rodriguez y Pacheco, 2018

Objetivos: Explorar las experiencias familiares cuando se tiene un integrante con TCE severo,
en el entorno de las Unidades de Cuidados Neurocriticos

Metodologia: Estudio cualitativo fenomenoldgico descriptivo

Resultados: Se observaron cuatro categorias: religiosidad, confianza, emociones y resiliencia
con sus propiedades, solo se obtuvo interaccion de las categorias religiosidad y confianza, el
resto de categorias no presentaron interaccion entre ellas pero si algun tipo de conexion entre sus
codigos tematicos, tal fue el caso de “sintiendo” que presento conexion con tres c6digos
tematicos de religiosidad (confiando, resignando, esperanzando), dos de confianza (preocupando
y temiendo) y tres de resiliencia (enojando, preocupando y resignando). Estos dos ultimos
codigos tematicos “preocupando y resignando” presentan codificacion inicial y c6digos in vivo
dentro de dos categorias, sin embargo, se distinguieron durante el analisis por ello, aunque se
repitieron, tuvieron diferentes propiedades.

Discusién: Fue notorio que los familiares buscan a un ser supremo para pedir ayuda y suplicar
por la salud del familiar enfermo ya sea en lugar especial para orar o a la distancia, aunque en la



unidad de salud se cuenta con una capilla para hacer plegarias, el contexto es puramente laico
con poca o nula tolerancia a la creencias religiosas familiares; es decir que no se les permitio
ingresar algun articulo religioso; hallazgos consistente con lo reportado por Nayeri et al., 2020,
misma que se contrapone con lo propuesto por Beer (2019), ya que visualiza a la familia dentro
de su contexto multicultural y religioso. Los familiares entrevistados expresaron tener confianza
en el personal que atendia al paciente en las unidades de cuidados neurocriticos, sentian que su
familiar estaba cuidado y confiaban en los tratamientos que le brindaban. La categoria emociones
fue la categoria més extensa y también es de las mas abordadas por otros autores (Flinterud et al.,
2019), destaca que estas emociones también afectan al personal sanitario pues muchas veces las
enfermeras de las unidades buscan informacién de como progresaban ciertos pacientes, lo cual
marca una pauta de estudid a futuro. Resiliencia fue un activo en salud ante una crisis o
adversidad donde se activan los recursos propios y se potencializan los factores protectores con
los que se cuenta, esta resiliencia sirve para mejorar la salud familiar y promueve el adecuado
desarrollo biopsicosocial

Conclusion: Se alcanzé el objetivo del estudio de “explorar las experiencias familiares cuando
se tiene un integrante con TCE severo, en el entorno de las Unidades de Cuidados Neurocriticos.
El abordaje familiar ante este fendmeno, ha sido poco explorado bajo la propuesta metodologica
aqui mostrada, brinda la oportunidad de acrecentar el conocimiento del mismo y evidenciar las
oportunidades que tiene el sistema de salud, tanto en la atencion hospitalaria como en el manejo
del entorno familiar y comunitario. La politica publica puede sentar precedente de cambios
estructurales en la atencion a las familias que viven esta experiencia y por consecuencia a la
sociedad y en entornos multiculturales.

Palabras Clave: Experiencias Familiares, Fenomenologia, Traumatismo Craneoencefélico,
Unidad de Cuidados Intensivos.

Firma del director de Tesis: DCE. Beatriz Garcia Solano



Capitulo |
Introduccion
1.1 Planteamiento del problema

La familia es un componente importante para el desarrollo integral de la persona, es un
grupo social y dindmico en constante interaccion con su entorno, donde se adquieren
habilidades y aptitudes necesarias para integrarse a la sociedad pero ademas es donde se
forman los vinculos afectivos, creencias, valores y experiencias (Aguirre y Zambrano, 2021).
Cumple con funciones que propician el adecuado desarrollo de sus integrantes, dentro de las
cuales se encuentra la funcion social; donde se encarga de transmitir valores, creencias,
ideales y normas de conducta; funcion de poder descubrir las necesidades familiares y los
recursos con los que cuenta para promover la salud individual y familiar, y la funcién de
mantener una buena salud familiar a traves del crecimiento y desarrollo de sus integrantes, y
la adaptacion en momentos o experiencias de crisis (Jiménez et al., 2019).

Estas experiencias a lo largo del ciclo vital familiar pueden ser esperadas, puesto que son
caracteristicas de cada etapa de desarrollo como el nacimiento, matrimonio o la
independizacién de los hijos. Sin embargo, también se enfrentan a experiencias no esperadas
como la hospitalizacion, alguna discapacidad adquirida e incluso muerte temprana de alguno
de sus integrantes, lo que propicia alteraciones psicologicas, fisicas, financieras, cambios en la
dinamica, identidad y rutina familiar. De acuerdo con Aguirre y Zambrano (2021), la
identidad de la familia incluye diferentes aspectos bioldgicos, psicoldgicos, econémicos,
socioldgicos y legales que influyen la vida de cada integrante y entre si, por ello es que la
atencién en salud no debe enfocarse de manera individual, sino contemplando a toda la

familia para preservar la salud. Con esa premisa habra que reflexionar sobre el papel de los



familiares cuando el paciente se encuentra en una fase aguda de la enfermedad u
hospitalizacion y no ser reducidos solo como visitantes, sino que se convierten en una
extension del paciente (Padilla et al, 2018; Aguirre y Zambrano, 2021; Herrera, et al., 2020).

Una de las principales experiencias de crisis no esperadas y que altera al grupo familiar es
el accidente de alguno de los integrantes. La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) estima
que anualmente entre 20 y 50 millones de personas a nivel mundial sufren accidentes y lesiones
que generaran alguna discapacidad, lo que ocasiona el gasto del 3% del Producto Interno Bruto
(PIB) de cada pais, se espera que para 2030 estas cifras incrementen, lo que tendrd un impacto
economico en los sistemas de salud por los altos costos (OMS, 2023). En América Latina la
situacion no es diferente, por ejemplo, en Mexico, el Instituto Nacional de Estadistica, Geografia
e Informatica (INEGI), report6é que los accidentes representaron la tercera causa de muerte con
un indice de 38.8 por cada mil habitantes con mayor incidencia en hombres de 15 a 45 afios
(INEGI, 2022). Las caidas son la segunda causa de muerte por traumatismos a nivel mundial y
anualmente se producen 37.3 millones de caidas que requieren atencion medica, de las cuales
684 000 son caidas mortales, causan la pérdida de 38 millones de afios vida ajustados en funcién
de la discapacidad (OMS, 2024).

El desenlace principal de esos accidentes y caidas es el Traumatismo Craneoencefalico
(TCE), que es una alteracion anatomica y funcional del cerebro y se da por el intercambio de
energia mecanica derivado de las caidas, violencia y accidentes automovilisticos, estos ultimos
representan el motivo principal de TCE en adultos jovenes y la principal causa de muerte entre
los nifios y adultos jovenes de 5 a 29 afios. La severidad del TCE dependera del tipo de lesion y

de acuerdo con la valoracion de la escala coma de Glasgow, se clasifica en leve, moderado y



severo (Charry, Céceres, Salazar, Lopez y Solano, 2017, Herrera, Ariza, Rodriguez y Pacheco,
2018, Martin, 2020).

El TCE severo es uno de los diagnosticos mas frecuentes de ingreso a la Unidad de Cuidados
Intensivos (UCI), dado que los pacientes presentan un estado de salud critico y requieren un
soporte asistencial que brinde atencion y cuidados especializados. En esta area se proporcionan
tratamientos multidisciplinarios con la finalidad de mantener estables las funciones vitales del
paciente, sin embargo, el acceso para la familia es limitado a horarios de visita fuera de los
cuales no se puede permanecer en el area, ademas de que se enfrentan a escenarios totalmente
desconocidos, lo que puede alterar la dindmica familiar y vivir experiencias impactantes (NOM-
025-SSA3-2013; Kiwanuka et al., 2019).

Las experiencias que vive la familia en UCI pueden ser variadas, intensas y negativas y son
influenciadas por la percepcion que le proporcionan sus sentidos; la comprension y el significado
que la familia le da, emerge de un proceso constructivo, donde se organizan las sensaciones y
donde influyen tanto los estimulos exteriores, como aquellos propios del familiar (expectativas,
experiencias previas y sus motivaciones) (Rodriguez et al., 2016).

Aunque la “atencion centrada en el paciente y la familia” (Patient and Family-Center Care
[PFCC]) surgio en 2001 existen pocos estudios enfocados en estudiar las experiencias en estos
momentos criticos para la familia (Iglesias et al, 2022). Autores como Duque y Arias (2021)
refieren que este tipo de atencion es una forma de brindar autonomia y respeto por el paciente y
su familia, ya que se toman en cuenta los valores y creencias del paciente y su familia para los
tratamientos y la toma de decisiones, lo cual se considera una forma de humanizar la atencion en

salud.



De acuerdo con la revision integrativa realizada por Saeid et al. (2020), las familias presentan
depresion, ansiedad, insatisfaccion y Trastorno de Estrés Postraumatico (TEPT) después de la
hospitalizacion de un familiar en la UCI, se estima que del total de familiares de pacientes en
UCI existe una prevalencia de ansiedad del 70 al 80%; depresion 35 al 70%; TEPT un 54% y
otros problemas fisicos y sintomas psicolégicos en el 80%, en 2010 la Society of Critical Care
Medicine acufio el término Sindrome Post- UCI en la Familia (Post Intensive Care Syndrome
Family [PICS-F]) para englobar las alteraciones que presenta la familia en la UCI, sin embargo
los datos y los sintomas de estos trastornos psicoldgicos no son claros, existe cierta ambigliedad
en las definiciones y la comunidad cientifica no ha establecido como medir las afectaciones
familiares. Algunos autores mencionan que el enfoque cualitativo puede explicar el fenGmeno
poco explorado hasta ahora, dado que la investigacion cuantitativa puede no profundizar la
totalidad de las variables (Saeid et al, 2020; Nayeri et al, 2020).

LaBuzett et al. (2019) realizaron una revision de la literatura acerca del sindrome post-
cuidados intensivos el cual afecta de manera negativa en la salud a largo plazo a los pacientes
ingresados en la UCI y a sus familiares. Los objetivos fueron familiarizar al personal sanitario
con las experiencias que viven durante este proceso y como podrian relacionarse con los
pacientes y sus cuidadores informales y revisar el impacto que tiene la lesion neuroldgica en los
resultados cognitivos, fisicos y emocionales entre los pacientes de cuidados neurocriticos y sus
familias. Se encontraron los siguientes resultados; ambos sufren secuelas fisicas, cognitivas y
emocionales nuevas a partir de la recuperacion, los cuidadores familiares experimentan una
angustia emocional sustancial, que muy frecuentemente se vuelven crénicos y aumentan el
riesgo de morbilidad y mortalidad anual. Los pacientes con TCE presentan efectos cognitivos y

efectos psiquiatricos; las principales alteraciones en el aspecto cognitivo fueron la falta de



atencion, el funcionamiento ejecutivo/verbal, la memoria visual y de trabajo, y las habilidades
viso-espaciales, se observo que el 32% de los pacientes que requirieron ventilaciébn mecanica
padecen deterioro cognitivo, seis meses después del evento y que esto no se encuentra asociada a
ninguna lesion neuroldgica estructural; dentro de los efectos psiquiatricos se encontré que los
sintomas de depresion, estrés postraumatico y ansiedad son comunes después del evento critico y
que frecuentemente se vuelven crénicos, lo cual afecta negativamente la recuperacién fisica y
aumenta el riesgo de morbilidad y mortalidad. Estos efectos también se presentan en los
cuidadores y tiene impacto en la calidad de vida, padecen estrés postraumatico por la exposicién
al evento critico, ya que el ingreso de un familiar a la UCI, es repentino y potencialmente mortal.
Los pacientes que sufrieron TCE moderado/grave tienen un patron inconsistente de deterioro
cognitivo y algunos autores los relacionan con la edad del paciente, se ha observado disminucion
cognitiva en un 68%, ansiedad en 43% y depresion 25%. En los cuidadores de pacientes de
neuroUCI se encontré que el 33% desarrollaba respuesta traumatica al mes, el 17% de los
miembros de la familia tenia sintomas de sindrome post cuidados intensivos, (Post Intensive
Care Syndrome [PICS] por sus siglas en inglés) la prevalencia de depresion y ansiedad en
cuidadores familiares alcanza el 8.6% y el 20.7% respectivamente, concluyen que el
afrontamiento ineficaz, la atencion plena, la autoeficacia y el apoyo social, y la relacion
interpersonal paciente-cuidador son factores modificables para evitar PICS. Concluyen que los
esfuerzos actuales en las intervenciones solo para los pacientes, no incluyendo al cuidador, no ha
rendido frutos en la prevencion de la angustia, muchos cuidadores sienten que no comprenden
que sucede con su familiar ni sus necesidades, lo que afecta su estado de animo vy la calidad que

brinda como cuidador.



Perfetti et al., (2022), mencionan que aunque las experiencias de los familiares en UCI tienen
rasgos semejantes, los familiares de pacientes con TCE severo experimentan mayores cargas de
estrés, por lo cual ellos no pueden ser englobados en las experiencias del resto de enfermedades.
De acuerdo con Heyland et al. (2018) asociarse con la familia de pacientes en UCI puede
mejorar las experiencias y los resultados para el paciente y la familia, mejorar la recuperacién y
disminuir los costos sanitarios.

Esta investigacion busca dar significado al fendmeno, profundizar en las experiencias y dar

sentido a las percepciones que viven las familias de pacientes con TCE severo en la UCI, con
ello se pretende incidir en las politicas publicas, Guias de Practica Clinica (GPC) e
intervenciones que limiten el incremento de las afectaciones a la familia en UCI, disminuyendo
los gastos en salud.
A nivel disciplinar se revela la importancia de profundizar en las experiencias familiares de
pacientes con TCE severo para comprender las necesidades familiares y eventualmente brindar
cuidado centrado en la familia, donde vivan un cuidado cercano a su familiar hospitalizado,
donde se sientan incluidos y tomados en cuenta.

En resumen, se ha encontrado evidencia de estudios cualitativos que exploran
experiencias en los familiares y en pacientes de otras enfermedades, en su mayoria cronicas,
cuyo desenlace es esperado o donde las complicaciones son por mal apego al tratamiento
(Kreitzer et al., 2019). Dentro de los estudios indirectamente relacionados se encontraron
investigaciones cuantitativas que midieron los efectos psicolégicos en los familiares de pacientes
en UCI con enfermedades diversas, sin embargo los autores mencionan dentro de sus limitantes

la falta de exploracidn bajo otros paradigmas (Zavagli et al., 2019).



En lo poco encontrado hasta el dia de hoy enfocado a pacientes con TCE severo, se
exploraron las experiencias familiares pero sus resultados arrojan las necesidades, la
comunicacion entre los familiares y el personal sanitario y las perspectivas que tienen durante la
recuperacion, dejando la experiencia inconclusa Ademéas de ello, la poblacibn no eran
exclusivamente familiares pacientes con TCE, sino que ademas se incluian a pacientes de otras
enfermedades, no se especifica el momento donde se abordaron a los familiares, no se
especifica; el guion de la entrevista y el tipo de entrevista, asi como el uso de otras herramientas
complementarias para la recoleccion de los datos, no se narra el espacio fisico donde se llevo a
cabo la recoleccion y no se puntualiza el método de andlisis de los datos (Choi et al., 2018;
Nayeri et al., 2020; Hoog et al., 2020).

Es por lo anteriormente mencionado que surge el interés de explorar como son las
experiencias familiares en el entorno de UCI cuando se tiene un integrante con Traumatismo
Craneo Encefalico severo mediante la fenomenologia para profundizar en la subjetividad del
familiar. Por ello, se formula la siguiente pregunta de investigacion: ¢Cuél es la experiencia
familiar en el entorno de las unidades de cuidados neurocriticos cuando se tiene un integrante

con Traumatismo Craneo Encefalico Severo?

1.2 Marco Conceptual
La familia es un concepto con significado singular para cada persona, sin embargo este concepto
ha ido cambiando con el paso de los afios. Familia deriva del latin “Familia” que significa “grupo
de siervos y esclavos patrimonio del jefe de la gens” se referia a una unidad donde solo el
patriarca decidia y dictaba las 6rdenes, en sus origenes no se aceptaba a la mujer como jefa de

esa unidad ni existia el matriarcado, constituyen relaciones sociales intimas, donde conviven



personas emparentadas, cuyo género y generacion son distintas, se crean lazos de solidaridad y
asi mismo ejercen poder y autoridad dentro del ncleo (Gutiérrez et al. 2015)

El termino familia un grupo de personas que comparten vinculos de convivencia,
consanguinidad, parentesco y afecto, se encuentra condicionada por la economia, la historia y el
aspecto sociocultural donde se desarrolla (Acevedo y Vidal, 2019). Como grupo social es de gran
importancia dado que contribuye a la formacion de sus integrantes especialmente de los hijos,
ahi nacen, viven y se desarrollan y adquieren habilidades que les seran utiles en la vida, los
padres son quienes influyen y mantienen la unién de sus integrantes en el hogar donde se
adquieren los valores, costumbres, normas, conductas y donde se fomenta el amor y el respeto
(Diaz et al., 2019).

Los descriptores en Ciencias de la Salud (DeCS/MeSH) (2024) definen a la familia como un
grupo social conformado por padres o sustitutos de los padres e hijos sin incluir aspectos mas
profundos. Por otro lado La Real Academia Espafiola (RAE) detalla que la familia es un grupo
de individuos vinculadas por relaciones de matrimonio, parentesco, convivencia o afinidad,
ademas de ser grupo de ascendientes, descendientes, colaterales y afines de una estirpe (RAE,
2024).

Para Rowe et al. (2010) el termino familia se refiere a dos 0 mas sujetos que se brindan apoyo
emocional, fisico, econdmico y psicoldgico en cada una de las etapas de la vida y durante los
procesos de salud o enfermedad. Otras autoras como Sharon Denham, definen a la familia como
el conjunto de personas con un compromiso general con el bienestar de los demas y que se
nombran a si mismos como familia, ademéas de ser un componente fundamental de la sociedad
que brinda proteccion, compafierismo, seguridad y socializacién cuya unidn se da por parentesco

0 matrimonio (Denham, 2003).



Para el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI), la familia es “el ambito donde
los individuos nacen y se desarrollan, asi como el contexto en el que se construye la identidad de
las personas por medio de la transmision y actualizacion de los patrones de socializacion”; la
Organizacion de las Naciones Unidas la define como “una unidad en los estudios demograficos
que representa todo un hogar o una parte de este; una familia estadistica o una familia censal
generalmente de componer de todos los miembros de un hogar emparentados por
consanguinidad, adopcion o matrimonio” (Gutiérrez, et al. 2015).

La OMS (2024) la define como el grupo de personas que conviven en un mismo
domicilio y que tienen roles definidos con vinculos parentales o no, que subsisten de manera
economica y social, donde los unen sentimientos afectivos. Para la Organizacion Panamericana
de la Salud (OPS) la familia es la unidad basica de la organizacion social y propicia el entorno y
el contexto en el que se adquieren los conocimientos, creencias, actitudes y habitos de salud, es
decir, la familia es quien crea un ambiente social que fomente la salud familiar, por lo tanto, las
familias con salud familiar crean sociedades sanas y viceversa (PAHO, 2009).

La salud familiar es un término que integra la interaccion familiar, desarrollo,
funcionamiento familiar y sistemas de salud, es descrita como un proceso dinamico que es el
resultado del equilibrio entre el crecimiento, estabilidad, control y espiritualidad en un entorno
familiar cambiante (Friedmann, 1995). Para Denham (2003) la salud familiar es un estado
adaptativo que experimentan las personas a medida que buscan oportunidades y luchan con las
responsabilidades que se encuentran dentro de si mismos, la familia, el hogar y los multiples
contextos en el transcurso de la vida, esa salud existe cuando una persona puede cumplir metas
personales y disfrutar de la vida, ademas sugiere que esas interacciones entre los integrantes del

hogar y con su entorno afectan a los otros integrantes de la familia.
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De acuerdo con el INEGI, en México existen 71.3 % de familias nucleares, compuestas por
parejas con o sin hijos o0 monoparentales, 27.9 % de familias ampliadas aquellas que ademas de
los integrantes de la familia nuclear o monoparental incluyen a otros integrantes y las familias
compuestas que representan solo el 0.8%, formadas por personas que no tienen parentesco con el
jefe/jefa del hogar (INEGI, 2021).

La composicion familiar se ha ido modificando en las Gltimas décadas en torno a su
conformacion, funciones y la forma en la que sus integrantes se relacionan, ello se atribuye a los
cambios demogréficos, la disminucion de la natalidad, el aumento de la esperanza de vida,
envejecimiento acelerado, el cambio de rol en las mujeres y la migracion. INEGI reporta que en
México existen 35 millones de hogares y de acuerdo con la Encuesta Nacional de Ingresos y
Gastos de los Hogares (ENIGH) el promedio de edad del jefe de familia es de 49.8 afios y en el
36.6% de los hogares el jefe de familia y su conyugue trabajan (Consejo Nacional De Poblacion
[CONAPO], 2023); el numero de integrantes promedio a nivel nacional es de 3.6, mientras que
para el Estado de Puebla es de 3.8 integrantes por familia (INEGI, 2024).

Retomando estas estadisticas de familia y en trasposicion con la poblacion que sufre
algun evento de TCE son adultos jovenes, denota que de acuerdo a el Consejo Nacional de
Poblacion (CONAPO), estos adultos jovenes que sufren TCE severo, son en su mayoria adultos
jefes de hogar y son quienes llevan el sustento a sus hogares, adicionalmente cuando sucede este
evento se modifican las rutinas, funciones y roles dentro de este sistema alterando su salud
familiar.

Cuando se suscita un evento critico, como la presencia de una enfermedad compleja en
uno de los integrantes, ese equilibrio dentro de la familia se ve afectado pues ese estrés

situacional tiene gran influencia sobre la funcidn, las rutinas y la salud familiar, ademas exponen
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a la familia a una experiencia de sufrimiento fisico y emocional debido a la vulneracion de
alguno de sus integrantes, dependiendo del vinculo que se tenga con la persona enferma, la
reaccion es diversa. La familia se relaciona de manera incesante con su entorno, es en ella donde
se adquieren los primeros conocimientos y experiencias, es donde se comparten valores y
creencias, de tal manera que los integrantes se influyen mutuamente, incluso algunos autores
mencionan que un integrante de la familia es la extension de otro de sus miembros (Pereira,
2019).

La atencion de las familias ha evolucionado desde 1980, en un proceso de satisfaccion a
las necesidades de salud por parte de enfermeria, visualizando a la familia como un todo que
conforma la sociedad, sin embargo, es hasta 2001 que surge el término “atencion centrada en el
paciente y la familia” (Patient and Family-Center Care [PFCC]) donde se promueve la
humanizacioén de los espacios hospitalarios, como la UCI, a través de la inclusion de los
familiares en el cuidado del paciente, visualizando a la familia como parte fundamental del
paciente y como objeto del cuidado enfermero.

La familia tiene una funcion vital en la vida del paciente, ademéas de que es parte de su
contexto como persona, le proporciona herramientas fisicas y emocionales para mantener la
salud y constituye un sistema de apoyo en momentos de crisis, como la hospitalizacién de uno de
los integrantes (Duque y Arias, 2021), también es un soporte psicosocial ante escenarios nuevos,
donde buscan adaptarse y evolucionar como grupo tomando en cuenta las influencias que les
aporta la sociedad y los estimulos exteriores que reciben, encontrandose en un continuo cambio
(Delfin et al., 2020).

La familia es un sistema abierto, es decir que interactia con otros sistemas como el

barrio, trabajo y amigos, esta conformado por un nimero variable de integrantes que conviven en
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el mismo lugar, unidos de manera legal, sanguinea o por afinidad, en este aspecto dentro del
mismo sistema familiar se forman microsistemas entre los integrantes, es decir, diadas o triadas,
como lo es el sistema parental, conyugal o filial, sin embargo, la estructura de la familia depende
del contexto donde se desarrolle. El contexto y los integrantes influyen en la familia, es decir que
las caracteristicas de uno de los integrantes afecta al resto de la familia, ello puede ser la causante
de enfermedades pero también un recurso para prevenirlas, autores como Denham (2003) y
Malparida (2020), refieren que las conductas en salud pueden ser mas consistentes cuando se
establecen triadas o diadas familiares y tener un mejor apego terapéutico, ademas de que la
interaccion positiva que ocurre entre estos microsistemas y entre los subsistemas familiares
pueden potenciar la mejora individual y la salud familiar en todas las etapas de la vida.

Modelos como el salutogénico de Antonovsky, referido por Jiménez et al. ( 2019),
considera importante explorar esos recursos, caracteristicas y factores protectores con los que
cuenta la familia ante una enfermedad o evento critico, lo cual puede fomentar nuevas estrategias
sanitarias y politicas para llevar a la practica el cuidado humanizado que incluya a la familia,
dado que la familia es un contexto para sus integrantes y que a su vez estd dentro de varios
sistemas contextuales que pueden no ser simultaneos para ellos, es decir que cada integrante vive
diferentes experiencias, por ello cada miembro y las experiencias de los miembros crean una
vision contextual de la familia.

Esta vision contextual de la familia puede cambiar con el tiempo y evolucionar, por ello
se debe evitar hacer supuestos y se debe verificar quienes forman parte del grupo familiar tanto
como seres individuales, o como diadas o triadas que se forman dentro del hogar y en contextos
méas amplios como el vecindario. Por ello la familia como unidad de cuidado debe comprender

que dentro del sistema un integrante afecta al resto de ellos dado que afectan mutuamente por ser
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una extension de ellos mismos se encuentran individuos que tienen necesidades Unicas y que
comparten caracteristicas, rasgos, fortalezas, recursos, amenazas y responsabilidades (Denham
2003).

La exploracion familiar es un eje importante para enfermeria, tuvo su origen en la
enfermeria psiquiatrica y mental, se visualiza a la familia como un sistema donde interaccionan
entre ellos, expresa que si un integrante enferma, las otras partes de sistema (integrantes) se ven
afectadas. La atencion se centra en la familia como cliente y las experiencias entre los miembros
del sistema son el objeto de las intervenciones de enfermeria, centrar su atencion en el individuo
y familia de manera simultanea (Rowe, et al, 2010). Sin embargo, el predominio del positivismo
se enfoca en lo objetivo, cosas que se pueden ver, oir, validar y medir dejando de lado los datos
subjetivos de manera cientifica, el estudio del contexto sobre las experiencias familiares son
interacciones que requieren una mayor comprension de las experiencias. El contexto familiar
brinda informacion interpretada a través de las experiencias tomando en cuenta las diferentes
perspectivas, considerar el contexto, lo social, politico y ambiental que merma la salud en la
familia y poblaciones (Denham 1997).

El enfoque naturalista permite visualizar aquello que no se puede medir, busca el
significado y la comprension existencial de las experiencias a profundidad a través de la
singularidad de un individuo, es decir el “mundo vivido” para expandir el conocimiento y
mejorar el cuidado (Lopes, et al., 2020). Uno de los medios que permite explorar estas
experiencias es la fenomenologia, una corriente naturalista que sitia a las enfermeras a
comprender experiencias dejando de lado las creencias personales, valores, actitudes y
prejuicios, el precursor fue Edmund Husserl (1859-1938) a inicios del siglo XX, se le reconoce

como un método descriptivo y se instituye en conjunto con la psicologia apridrica pura o
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fenomenoldgica, Husserl lo piensa como contestacion al positivismo (hipotético-deductivo) de
esos tiempos, su método radica en el uso del analisis reflexivo, con responsabilidad social,
estudiando los fendmenos en forma pura; sin parcializar, ni manipular al objeto de estudio, como
lo hacian las ciencias de la época; pretende conocer la realidad adentrandose en la profundidad
de los fenémenos para encontrar el verdadero sentido, dejando de lado lo externo o lo evidente,
estudiar a la familia tomando en cuenta el contexto pretende comprender a la familia dentro de
las esencias a través de la experiencia, para asi comprender el significado que la familia le da a lo
vivido (Soto y Vargas, 2017; Denham 1997).

La fenomenologia es considerada la ciencia de la conciencia y sus fendmenos, intenta
descubrir las estructuras esenciales de la conciencia, buscar las experiencias de los familiares y
mostrarlas en su contexto el cual esta formado por un mundo exterior, que le da sentido al
fendbmeno y un mundo interior que enuncia como se percibe la experiencia como un todo y a
través de la perspectiva del que la vive, es decir, que a partir de las vivencias, se pretende llegar a
la esencia que permite comprender a profundidad la experiencia. Este método establece que el
investigador debe iniciar realizando una disminucion de sus experiencias, para asi lograr un
juicio objetivo y neutral que permita acceder a una conciencia pura. Esto involucra una
suspension de la epojé (todo lo conocido o experimentado) del mundo natural, las concepciones
filosoficas, teoldgicas, cientificas y axiologicas que existen en él y que no permiten describir los
fendmenos tal y como se manifiestan a la conciencia. Continla buscando fenémenos puros
(esencias o eidos) que surgen de las vivencias captadas por la conciencia (reduccion eidética), los
fendmenos son aquello que se muestra a la conciencia formado de la percepcidn directa o

intuicion clara de la conciencia, “lo subjetivo del pensamiento” (Husserl, 1992).
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La conciencia tiene como caracteristica fundamental la intencionalidad; no ve objetos
reales (aquellos que existen nos percatemos de su existencia 0 no), percibe los objetos-fendmeno
o fendmenos (aquellos que se hacen visibles a la conciencia del sujeto en un momento dado
como algo conocido) estos ultimos tienen existencia relativa y es objeto de su percepcion, por lo
tanto, un fendmeno puro es aquel que aparece tal y como a mi se me aparece sin supuestos
afiadidos (reduccién fenomenolégica) (Husser,1998).

La fenomenologia en enfermeria tiene como objetivo revelar y describir los significados
esenciales de las experiencias vividas del individuo, familia o comunidad y ha sido
principalmente descriptiva, a través de la aprehension de las esencias de la experiencia
consciente del familiar con TCE que egresa de UCI (Kyung, et al. 2020). Para ello se tomaran en
cuenta los principios de la fenomenologia de Husserl donde la intuicion sera la concepcion de la
mente pura y atenta del familiar, visualizar o comprender de manera directa la realidad que vivid
durante el tiempo que su familiar permanecio hospitalizado en UCI, es decir, la esencia del
contacto directo con la experiencia, de igual manera se realizara esta investigacion sin ideas
preconcebidas, es decir que la investigadora explorara el fendmeno sin presupuestos abierta a la
generacion de nuevos puntos de reflexion, sin influir en la perspectiva del participante, puesto
que se busca la conciencia del familiar al captar, a través de sus propios sentidos, las
experiencias durante el tiempo que su familiar estuvo hospitalizado en UCI, que el familiar le
transmite a través de la narrativa, dando un fenémeno de aprehensién originado en la intuicién
para ambos individuos. La intencionalidad se dara en la profundidad de la conciencia y de las
vivencias familiares, se expresard como la estructura central de la experiencia, la cual es

indisoluble.
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La reduccion fenomenologica permitird buscar el conocimiento absoluto de las
experiencias de los familiares, para ello es necesaria la “desconexion” (epoché) de lo ya
conocido por los familiares y de la investigadora con el objetivo de buscar el conocimiento
absoluto de la experiencia, intuir la verdad o esencia a través de la constitucion de los objetos
que surgen de la conciencia, es decir remontarse al origen de su significacion en la conciencia
del familiar y llegar a la reduccion eidética donde se busca la manifestacion de las estructuras a
priori, es decir intuir la verdad o esencias (noemas) que el familiar guarda en su conciencia. El
Acto intencional, es autoevidente, se muestra de forma directa y no depende de otros factores
como la reflexion y la auto observacion, nunca se separa del acto (ndesis) del contenido, el
acto= noesis (pensar, recordar, ver oir, imaginar, ver) existe una peculiar relacion entre noesis y
el noema Contenido= noema (contenido del acto es autoevidente para mi).

Para Husserl retornar a la experiencia, significa revivir esas vivencias pasadas, apreciarlas
y observarlas para asi proporcionar un punto de vista. La experiencia presenta un aspecto
destructivo y uno constitutivo: el aspecto destructivo se refiere al desmontaje, es decir que los
prejuicios, preconcepciones y preconcepto son suspendidos y revisados, y el aspecto constitutivo
es el montaje, en el cual la experiencia aparece, donde el familiar aportara una experiencia
enriquecedora paulatinamente, lo que propiciara el aprendizaje en el investigador a través de la
vivencia que describen los familiares en sus entrevistas. (Waldenfels, 2017).

Para Husserl la experiencia es la descripcion de los hechos de la conciencia, su estructura
principal es la intencionalidad y es descrita por los participantes de diversas maneras, pero se
evoca a través de la percepcion de quien lo experimento de manera directa (Kyung et al. 2020;

Waldenfels, 2017).
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1.3 Estudios relacionados

En este apartado se presenta las sintesis y analisis de la literatura que se relacionan de
manera directa e indirecta con el fendmeno de estudio, dichos estudios fueron encontrados
durante la busqueda exhaustiva en las bases de datos como PubMed, CINAHL, BVS y
buscadores como Google Académico del afio 2018 al 2024, se consideraron los términos familia,
experiencia, traumatismo craneal, traumatismo cerebral, lesion cerebral, en idioma inglés y
espafol, mismos que se consideran en lo propuesto por MESH y DeSC.

Existen investigaciones enfocadas a explorar las experiencias de los familiares en las
diferentes etapas del paciente en UCI, esto se puede observar en el estudio de Kreitzer et al.
(2019), cuyo objetivo fue describir las necesidades insatisfechas de los familiares y amigos de
pacientes sobrevivientes de una lesion cerebral, la investigacion se realizd a 53 cuidadores
informales a quienes se les realizaron entrevistas semiestructuradas cualitativas desde la lesion
hasta la recuperacion temprana; a las 72 horas, 1, 3 y 6 meses después de la lesion, se obtuvieron
como resultado que el 47% de la muestra eran conyugues tres categorias principales dentro de la
experiencia: carga del cuidador, calidad de vida relacionada con la salud del cuidador y
necesidades de informacidn, y apoyo del cuidador.

Wang et al., (2022) realiz6 un estudio exploratorio, fenomenoldgico con el objetivo de
explorar los sentimientos, experiencias y necesidades de los cuidadores familiares al cuidar
pacientes con TCE, Paratirohidismo (PTH) y derivaciones, en una provincia de China, con una
muestra intencional de 12 cuidadores de pacientes con alteraciones neuroldgicas, para la
recoleccion de los datos aplicd una entrevista semiestructurada, en el reporte de los resultados
sociodemograficos los cuidadores tenian edades entre 24 y 57 afios, el parentesco que tenian con

los pacientes era hijo, pareja 0 madre. Se obtuvieron tres categorias; reaccion emocional
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compleja; confianza inadecuada en el cuidado; necesidades no satisfechas y ocho subcategorias,
concluyeron que los cuidadores requerian conocimientos, apoyo profesional y social en estas
condiciones de salud, intervenciones de cuidado, atencién psicolégica y servicio médico,
mencionan ademas que el cuidado de este tipo de pacientes esta lleno de incertidumbre, donde el
manejo emocional es complicado, existe falta de confianza en el cuidador familiar, los recursos
disponibles tienen un impacto a nivel emocional y en la confianza, éstos y los estresores deben
ser considerados por los profesionales de salud.

1.3.1 Estudios indirectamente relacionados

En la revision de la literatura en diversas bases de datos y buscadores se encontraron
investigaciones que incluian una de las variables de estudio, tal es el caso de Kovaleva et al.
(2022) quienes realizaron un estudio exploratorio transversal, subanalisis de la exploracion
cualitativa de las experiencias, percepciones de pacientes y cuidadores sobre la hospitalizacion y
recuperacion de la UCI durante la pandemia covid-19, el objetivo fue explorar las percepciones
de pacientes y cuidadores sobre la hospitalizacion y recuperacion de la UCI. Se entrevistaron via
telefonica a 14 pacientes y 12 cuidadores, dos temas principales; Percepcion de la hospitalizacion
y Percepcion de la recuperacion. Las percepciones de la hospitalizacion oscilaron entre elogios y
criticas, pues los cuidadores se sentian inquietos por no poder visitar a los pacientes y no se les
permitia visitas remotas, los pacientes describen sentimientos de soledad profunda, concluyen
que se deben tener mas servicios de recuperacion al egreso de la UCI, fisioterapia pero sobre
todo apoyo en materia de salud mental (autoeficacia) para empoderar a los pacientes y
cuidadores familiares de manera proactiva en su recuperacion.

Hoog et al. (2020) realizaron un estudio descriptivo cualitativo a través de entrevistas

semiestructuradas, en las cuales se abordaron los siguientes temas: experiencias, emociones,
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preocupaciones y apoyo experimentado. El objetivo fue comprender las experiencias y necesidad
de apoyo de los familiares de pacientes durante el traslado de la UCI a las salas generales.
Participaron 13 cuidadores, 11 entrevistados individualmente y 2 en una entrevista conjunta; la
edad predomino en un rango de 41-64 afios, el 54% solo tenia educacion béasica y el parentesco
estuvo equilibrado en conyugues y padres, dentro de los diagnosticos principales de los pacientes
fue dafio cerebral, neumonia, sepsis y otras causas. Las experiencias se engloban en: alivio e
incertidumbre. Se encontraron las siguientes necesidades: ser reconocido como cuidador,
necesidad de alinear expectativas y continuidad de cuidados para seguimiento a lo largo de la
atencion. Los autores refieren que estos datos no aplican en pacientes con TCE, pues de acuerdo
con otros autores los familiares de pacientes con traumatismo experimentan mayor angustia.
McCurley et al. (2019) realizaron un estudio cualitativo inductivo, que tuvo por objetivo
medir las opiniones de pacientes sobrevivientes a un accidente cerebrovascular (ACV), sus
cuidadores y las enfermeras de Unidades de Cuidados Intensivos Neurocriticos (Neuro-UCI),
sobre las principales causas de la angustia durante el ACV. Realizaron entrevistas
semiestructuradas a 24 diadas paciente-cuidador dentro de Neuro-UCI y dos grupos focales con
15 enfermeras. Los datos fueron grabados y analizados con NVivoll (QRS International). Se
obtuvieron los siguientes resultado sociodemograficos; predominaron los cuidadores del género
femenino, la edad promedio fue de 60.5 afios, el parentesco mas comun fue conyugue con un
46%, seguido de hijo con el 38%; las enfermeras eran mayoritariamente mujeres (86%), con un
promedio de afios de experiencia de 12.3 y el 27.9% son especialistas; los resultados cualitativos
arrojaron tres temas principales: dificultad para manejar la incertidumbre del proceso de
recuperacion referenciado como la experiencia méas desafiante, incluia la supervivencia, el alta 'y

los resultados del tratamiento y las consecuencias del ACV a largo plazo; dificultad para manejar
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la angustia emocional ambos integrantes de la diada refirieron presentar sintomas como
ansiedad, panico, culpa, tristeza y estrés postraumatico; fuentes de angustia emocional
relacionada con la aparicién repentina del ACV , lo incierto del futuro, las secuelas y la
adaptacion y los cambios de roles. Por su parte las enfermeras coincidieron con la opinion de las
diadas, sugirieron recomendaciones para realizar intervencion y el abordaje de los pensamientos
negativos y estrategias de afrontamiento para las diadas.

Existen diversos estudios mixtos como el de Pretorius et al. (2021) que parcialmente
estudian las variables de interés, el objetivo fue explorar las percepciones del personal sanitario y
los familiares sobre la atencion centrada en la familia en la UCI, se realizo la recoleccion de
datos de 60 participantes, a traves del andlisis de grupo asociativo, los resultados fueron
clasificados, calificados, tematicos y ponderados. Surgieron las categorias de comunicacion,
medio ambiente y cuidado espiritual, los familiares solicitaban personal que resolviera sus dudas
al pie de la cama del paciente y en la sala de espera, sin embargo el personal sanitario buscaba
espacio mas comodos y adecuados para el familiar dentro y fuera de la UCI.

Choi et al., (2018) realizaron un estudio cualitativo descriptivo, donde se realizd un
analisis de contenido de datos de 20 entrevistas semiestructuradas en tres momentos; a las 2
semanas, 2 y 4 meses posteriores al alta de la UCI, predomino el parentesco de conyugue en un
65%, padre 15% , hermano en un 20% se realizé una codificacion linea por linea para identificar
cddigos y categorias. Se identificaron 6 temas principales en el trayecto de la estancia y egreso
de la UCI: necesidades de atencion de los pacientes, experiencia y necesidades de los familiares,
necesidades del cuidado fisico, necesidades emocionales, abrumado y no preparado, mantenerse
alerta, alivio y esperanza, expectativas de ritmo y negociacion, incierto e incompleto, impacto

negativo en la salud de los familiares.
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Nayeri et al (2020) realizaron un estudio de analisis cualitativo con el objetivo de
describir las experiencias de cuidado de los pacientes con lesién cerebral traumatica y sus
familias durante y después del tratamiento,16 entrevistas audio grabadas a 14 participantes y se
realizd un analisis con software, los resultados arrojaron cuatro temas principales; crisis, apoyo
integral, comunicacién y atencion no profesional ademéas de ocho categorias; incapacidad,
sentimientos negativos, empatia, soporte emocional, comunicacién religiosa, comunicacién
incompleta, atencion ineficaz, informacion deficiente.

Leyva, et al. (2022) realiz6 un estudio cualitativo a 18 cuidadores familiares de pacientes
con discapacidad intelectual (DI), cuyo objetivo fue explorar las experiencias y percepciones de
la calidad de vida que tienen los cuidadores familiares (CF) de personas con discapacidad
intelectual en Meéxico, la recoleccion de datos fue a través de entrevistas semiestructuradas y el
andlisis de contenido se realizé con el programa ATLAS.ti.8.0. Los datos sociodemograficos
arrojan que los cuidadores tenian entre 27 y 55 afios de edad x= 42 afios, 4 eran hombres y 14
mujeres, el nivel educativo variaba entre primaria y licenciatura, el 44% no tenian empleo, nueve
de ellos tenian alguna derechohabiencia, el 100% tenia vivienda con los servicios de saneamiento
bésico, todos profesaban la religion catdlica; del analisis de datos se identificaron ocho
dimensiones y se encontrd que los cuidadores familiares presentaron alteracion en varias de
ellas: bienestar emocional; refieren que su vida se dividi6 en un antes y un después del
diagnostico de DI lo que genero dolor, tristeza, infelicidad, presentaron sentimientos de
inseguridad e impotencia y culpa por no poder cambiar la situacion; relaciones interpersonales
denoto gran necesidad de los CF de ser escuchados, reconocidos y recibir apoyo gubernamental,
apoyo para capacitarse en personas con déficit intelectual (PDI); bienestar material expresaron

tener problemas econdmicos ya gque algunos renunciaron a sus empleos para poder cuidar a la
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PDI y que al requerir intervenciones quirargicas o psicoldgicas, medicamentos este aspecto se
veia mermado ain mas y ello inhibia el deseo de mejorar su calidad de vida (CV); desarrollo
personal los CF expresaron poco interés en estudiar, esto culminaba en desesperanza o falta de
interés por lograr algo; bienestar fisico manifestaron deterioro en su salud a partir del diagndstico
de DI, las recurrentes hospitalizaciones y la falta de medicamentos les preocupaba, presentaban
afecciones a su salud como, dolor de garganta, rifion, cefalea, entre otros lo cual requeria
atencion médica y psicoldgica, sentian cansancio para realizar sus actividades cotidianas, ademas
perciben que la atencion sanitaria no es bueno debido a la falta de médicos, medicamentos y trato
del personal; autodeterminacion los CF no hablan de sus metas, su atencion total es para la PDI
y su desarrollo; inclusion social perciben discriminacion a la PDI, intentar educar a quienes
hacen comentarios despectivos, en repetidas ocasiones no son invitados a fiestas por llevar a la
PDI sin embargo algunas actitudes no las perciben como discriminacion; derechos los CF
desconoce sus derechos.

Sintesis de la Literatura

Las investigaciones encontradas hasta el dia de hoy en su mayoria no se relacionan de
manera directa dado que buscan explorar ademas de las experiencias, otras variables como los
sentimientos y necesidades de los cuidadores familiares en la UCI con ingreso por diversas
patologias, no solo de pacientes con TCE (Pretorius et al., 2021), se encontraron articulos que
exploran las experiencias en otras enfermedades cronicas, la mas frecuente el Accidente Cerebro
Vascular (ACV) pero los mismos autores refieren en sus resultados que al ser un estado de
cronicidad los familiares experimentan cargas de ansiedad y culpa por el desapego al
tratamiento, lo que es diferente en el TCE, dado que esta poblacion en su mayoria son adultos

jovenes, en edad productiva y aparentemente sanos (Pindus, et al., 2018).
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Un factor importante a considerar es el entorno, dado que puede modificar la experiencia
por los estimulos que reciben los familiares, sin embargo en la mayoria de la evidencia
encontrada no se detalla como se encuentra el entorno o la variacion del entorno privado al
entorno publico (Bueno, et al., 2018), ademas de que se desarrollan en paises orientales y
europeos cuya cultura es diferente a la occidental, sin dejar de lado las variaciones en el &mbito
tecnoldgico v las politicas en esta area hospitalaria.

Por lo tanto explorar las experiencias familiares en una etapa critica de la vida acercara al
investigador a comprender el contexto que viven y sus experiencias, autores como Bueno, et al.
(2018) y Pindus, et al. (2018) mencionan que la experiencia en los familiares de pacientes con
TCE no puede estudiarse en conjunto con familiares de otras patologias, dado que sufren
diferentes niveles de estrés. Analizar todo lo anterior puede contribuir a modificar el abordaje de
cuidado, prevenir complicaciones fisicas y psicoldgicas, reducir la carga del cuidado y mejorar la

calidad de vida para familiares y pacientes en las unidades de cuidados intensivos.

1.4 Objetivo
Explorar las experiencias familiares cuando se tiene un integrante con TCE severo, en el

entorno de las Unidades de Cuidados Neurocriticos.
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Capitulo 1l

Metodologia

En este capitulo se muestran los apartados: Disefio del Estudio, Participantes, Definicion
de la Muestra, Criterios de Seleccion, Recoleccion de Datos, Procedimiento de Recoleccion de

Datos, Consideraciones Eticas del Estudio, Estrategia de analisis y los Resultados.
2.1 Disefio del Estudio.

La investigacion fue de tipo cualitativo, con un disefio fenomenolégico, descriptivo, con

la base filoso6fica de Husserl.
2.2 Participantes

Los participantes fueron familiares de pacientes con TCE severo que egresan de las
unidades de cuidados intensivos y neurocriticos, de un hospital de tercer nivel del Estado de
Puebla, México. Se incluyeron familiares ambos sexos, mayores de 18 afios, cuya exposicion al
evento de enfermedad critica fuera de primera vez, que hablaban espafiol, que tuvieran alguno de
los siguientes parentescos: padre, madre, pareja, hermanos o hijos y que vivieron el fenémeno de
manera directa, es decir que permanecieron en la sala de espera el 30% del tiempo de la
hospitalizacion en las unidades neurocriticas (se realizo el calculo con la siguiente formula: DCF
(Dias Cuidado Familiar) x 100/ DEUCI (Dias Estancia en UCI) = porcentaje que el familiar
permanecié al cuidado, este resultado debe ser mayor o igual al 30%, por ejemplo DCF =4,
multiplicado por 100= 400, 400 dividido entre DEUCI= 11 dias, da como resultado 36.3 %; que
es mayor que 30%, por lo que el familiar cumplia con el criterio para ser considerado parte de la

investigacion.
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Los escenario de estudio fueron la Unidad de Cuidados Intensivos y la Unidad de
Cuidados Neurocriticos un hospital de tercer nivel del Estado de Puebla, dichos servicios se
encontraban ubicados en el primer y segundo piso respectivamente, tenian relacién con los
principales servicios para la atencion especializada, ambas estaban equipadas con alta tecnologia,
contaban con 8 camas en la Unidad de Cuidados Intensivos y 6 en la Unidad de Cuidados
Neurocriticos. La distribucion del personal de enfermeria es de acuerdo a indicador una
enfermera especialista por cada dos pacientes y una enfermera administrativa para cada servicio,
y el horario de visita para los familiares es lunes a viernes de 13:00 a 14:00 y de 18:00 a 19:00
horas; en esa hora puede ingresar un solo familiar, sin embargo estos horarios pueden verse
afectados o incluso suspendidos si se presenta evento o procedimiento en la unidad. EIl tiempo
promedio de estancia de los pacientes con TCE en es de 10-12 dias, tiempo en que los familiares
permanecieron en las salas de espera no adecuadas para estancias prolongadas y con pocas

comodidades.

2.3 Muestreo y Muestra

El tipo de muestreo fue intencional (de Souza, 2017) se contempld la muestra necesaria una vez
que la narrativa de los participantes no arrojaron nuevos datos, no aportaron mayor explicacion
al objeto de estudio y cuando las unidades de significado explicaban el fendmeno, declarando asi
saturacion de los datos.

2.4 Criterios de Seleccion

2.4.1 Criterios de Inclusion

Se incluyeron a los familiares de pacientes con TCE severo que egresaron de las Unidades de

Cuidados Neurocriticos, de ambos sexos, que hablaban espafiol, mayores de 18 afios, con alguno
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de los siguientes parentescos; padre, madre, pareja, hermanos o hijos y familiares cuya

exposicion al evento de enfermedad critica fue de primera vez.

2.4.2 Criterios de Exclusién

Familiares que tenian una relacién laboral con el area de la salud o que perciban un ingreso

econdmico por cuidar al paciente con TCE severo.

2.4.3 Criterios de Eliminacion

Se eliminaron del estudio a los familiares que no desearon ser audiograbados, aquellos que
retiraran su consentimiento informado durante la investigacion, imposibilitando el uso de sus
datos y familiares de aquellos pacientes que fueron diagnosticados con muerte cerebral, estado
vegetativo o que fallecieron durante la investigacion y aquellos que previamente hubieran vivido
una experiencia similar en la unidad de cuidados intensivos como familiar con parentesco directo

0 como paciente.

2.5 Instrumento de Recoleccion de datos

Se caracterizaron a los participantes a través de una Cédula de Datos Sociodemogréaficos
(CDSD) (Diaz et al., 2023) que incluyo los siguientes apartados: Datos Generales, Datos
Personales y Datos del Paciente fue una cédula a lapiz y papel las cuales fueron aplicadas por la
investigadora. Dicha cédula solicitaba informacion del familiar asi como del paciente, los datos
del familiar que solicitaba fueron: edad, género, escolaridad, ocupacion y parentesco. Los datos
del paciente que se incluyeron fueron iniciales del nombre, edad, ocupacién, genero, escolaridad,

rol que desempefiaba en la familia y se agregaron ademas cotejadas con el expediente clinico el
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diagndstico de ingreso a la UCI o al area de Neurocriticos, diagnostico de egreso de los mismos
lugares y el tiempo que permanecieron en ellos (Anexo A).

La recoleccion de datos cualitativos fue a través de la técnica de entrevista fenomenoldgica,
en esta existio una interaccion y dialogo cara a cara con el familiar donde el relaté su experiencia
sobre la vivencia durante el tiempo que su familiar estuvo hospitalizado en las unidades en la que
se plantearan tres preguntas orientadoras ;Como fue su experiencia durante el tiempo que su
familiar permaneci6 hospitalizado en la UCI?, /Qué significd para usted que su paciente haya
estado en UCI?, y ;Como describiria el cuidado que recibi6 su familiar por parte del personal de
enfermeria?, ademas de preguntas secundarias que se fueron adaptando de acuerdo a la dinAmica
de la entrevista fenomenoldgica, algunas opciones de preguntas secundarias se pueden consultar

en el Anexo C.

2.6 Procedimiento de Recoleccidon de Datos

Se presento el protocolo de investigacion ante el Comité de Investigacion y Estudios de Posgrado
y ante el Comité de Bioética de la Facultad de Enfermeria de la Benemérita Universidad
Auténoma de Puebla (FE-BUAP) se realizaron las adecuaciones pertinentes sugeridas por loa
comités y se obtuvo del nimero de registro SIEP/BIO7INV/146/2023. Por lo que se acudio a
presentar el proyecto ante las autoridades de un hospital de tercer nivel del Estado de Puebla,
solicitando los permisos pertinentes y entregando la documentacion que avale la formalidad de
dicha solicitud entre ambas instituciones, con la finalidad de tener acceso a la poblacion y
realizar la difusion de la investigacion. Se dio un primer acercamiento a los participantes
potenciales en la sala de espera, intentando crear el rapport especificado en el anexo D se invitd

de manera personal-verbal a los familiares de pacientes con TCE severo, una vez que se
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encuentren en protocolo para egreso de las unidades. Una vez que aceptaron participar en la
investigacion, se extendié un consentimiento informado por escrito y les fue entregado una
copia, donde se especificaban las caracteristicas de la investigacion, en dicho documento se
especificd que la entrevista era audio grabada para fines de andlisis de datos, que era
estrictamente confidencial y que el participante podia retirarse cuando él lo considerara, tenia
ademas un apartado de datos de contacto, con finalidad de programar los encuentros para
recoleccion y validacion de los datos. Se aplicd una Cedula de Datos Sociodemogréaficos para
caracterizar a los participantes dicha cédula incluia: datos generales, datos personales y datos del
paciente: para la de recoleccion de datos cualitativos se utilizé una entrevista fenomenoldgica,
ambos fueron aplicados dentro de un aula de ensefianza, dentro de la misma institucion, se
abord¢ al familiar de acuerdo a agenda pactada por ambas partes, para comodidad del familiar
entrevistado, al ingresar al aula el familiar elegia donde queria sentarse, puesto que habia tres
sillas de oficina a disposicion , una vez que el elegia el lugar, la investigadora principal y el
apoyo psicologico elegian sus respectivos lugares. Se le proporciond una bebida natural los
participantes, asi como pafiuelos desechables en caso de requerirlos. Se llenaba la CDSD vy se
procedia colocar micr6fono para posteriormente iniciar con la entrevista. Durante las entrevistas
se tuvo el apoyo de psicologia, para el manejo de las crisis que pudieran presentarse durante esta
etapa, las cuales no se presentaron, transcurrieron de manera la fluida. Una vez concluida la

entrevista se agradecia al participante y se agendaba un encuentro posterior.

La investigadora realizé la transcripcion textual de la entrevista y se solicité al participante la
validacion de la transcripcién y pueden surgir nuevos hallazgos mismos que la investigadora
recolectara; si el participante esta de acuerdo con el escrito de transcripcion se dara por

finalizada la participacion con el familiar y se agradecera nuevamente la participacion. Una vez



29

que finalizo la etapa de recoleccion y transcripcion de datos, la investigadora realizé el andlisis a
través de las siete etapas de Colaizzi (1978) con base en lo descrito por Wirihana et al. (2018)
mismo que se detalla en el apartado de estrategia de analisis.

2.7 Consideraciones Eticas del Estudio

2.7.1 Ley General de Salud.

La presente investigacion estuvo fundamentada legalmente en la Ley General de Salud en el
Titulo Primero Capitulo Unico Articulo 3°, donde expresa que la investigacion en salud se
fundamenta en el desarrollo de acciones que contribuyen en el conocimiento de procesos tanto
biologicos como psicologicos en humanos, lo que fomenta la prevencion y control de los
problemas sanitarios, asi como la evaluacion de los efectos nocivos del ambiente en la salud. En
su Titulo Segundo, Articulo 13 que para esta investigacion en la prevalecera el respeto a su
dignidad y se protegeran sus derechos y bienestar, de igual manera, respetando las condiciones
que da el Articulo 14 en su Fraccion | donde se ajustara a los principios cientificos y éticos que
justifiquen la misma, la Fraccién Il marca que se debera realizar solo cuando el conocimiento
que se pretenda producir no pueda cosechar de otra manera mas idonea, recalcando en la
Fraccion IV que prevalecera el beneficio esperado sobre el riesgo predecible. El investigador
contara con el consentimiento informado y por escrito del sujeto de investigacion, con las
excepciones que el reglamento sefiala, suscrito en la Fraccion V. Contara con el dictamen

favorable de las comisiones de Investigacion, Etica y Bioseguridad, en su caso.

Asimismo, de acuerdo con el Articulo 16, se protegi6 la privacidad de los participantes de
la investigacion, identificandolo solo cuando los resultados lo requieran y éste lo autorice. En lo
que compete al Articulo 17 se consideré como una investigacion en la categoria I.- Siendo una

investigacion sin riesgo, donde se emplearan técnicas como la entrevista fenomenoldgica, en la
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cual no se realiza ninguna intervencion o modificacién intencionada en las variables fisioldgicas,
psicoldgicas y sociales de los participantes del estudio y otros, en los que no se identifique ni se
traten aspectos sensitivos o su conducta. EI Articulo 20 estipula que el consentimiento informado
debe ser por escrito, mediante el cual se autoriza la participacion en la investigacion, con la
previa explicacion de lo que ésta comprende; el proposito y los objetivos de la investigacién, los
procedimientos que se usaron para obtener la informacion; la atencion a la Fraccion VI donde se
extiende la garantia de que sus dudas seran aclaradas respecto a los procedimientos que se
realizaron; Fraccion VII donde los participantes pueden retirar su consentimiento informado en
cualquier momento sin que esto tenga repercusiones en su tratamiento o cuidado; Fraccion VII
que estipula la confidencialidad de sus datos personales los cuales se mantendran de manera

anoénima.

2.8 Estrategias de Analisis

Se realiz6 una caracterizacion de los participantes, respetando la confidencialidad y

privacidad de sus datos, a través de la CDSD, Diaz y Garcia, 2023.

El andlisis cualitativo se realizo a través del método de analisis de Colaizzi (1978), el cual
consta de siete pasos de analisis y guardaba congruencia con la fenomenologia descriptiva de
Husserl al realizar una exploracién profunda del fendmeno de estudio. Una vez concluida la
etapa de recoleccion de datos, la investigadora realizd la transcripcion estricta de las entrevistas
realizadas a los familiares para dar lugar al paso uno del analisis, donde se da lectura y
relectura a las transcripciones, es decir que las transcripciones fueron leidas por la
investigadora repetidas veces durante varios dias para tener un sentido general de las

experiencias del familiar (fenémeno).
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En el paso dos, la investigadora extrajo enunciados significativos pertenecientes a la
experiencia del cuidado recibido (fenémeno), estos enunciados fueron hechos por un familiar
directamente relacionado con su experiencia (vivencia) del fendmeno. Se preservo el contexto de
la declaracién, en cada una, se adjunté el numeré de participante (guardando Ila
confidencialidad), el nimero de pagina y de parrafo de la transcripcion. Por lo tanto, en el paso
tres se formularon significados/codigos a partir de los enunciados significativos, se realizé una
matriz donde se incluye la ubicacién del enunciado, la declaracién literal del participante y el
significado formulado para el estudio. Continuando con el paso cuatro se crearon grupos
tematicos/categorias/temas; para explicarlos se agruparon enunciados significativos con términos
similares y sus significados formulados para formar grupos tematicos. Se agregaron grupos
tematicos relacionados para establecer nuevos temas y dar lugar a los temas interconectados.
En el paso cinco se describio la totalidad del fendbmeno, se reexaminaron las transcripciones,
grupos tematicos y temas, por dos investigadores diferentes para estudiar cualquier contradiccion
0 perspectiva diferente y garantizar que la interpretacion de la descripcion exhaustiva sea
completa.

Posteriormente en el paso seis se realizd la descripcion de la estructura fundamental
del fendmeno; el objetivo es eliminar cualquier descripcion redundante o mal utilizada, para
que, una vez realizado el andlisis y eliminacion de informacion superflua, se presentard la
estructura fundamental del fendmeno. Concluyendo con el paso siete donde los participantes
validaran que se representen las experiencias familiares tal como ellos las describen en la
entrevista (Wirihana et al., 2020). Para ello se mantuvo el analisis apegado a los Criterios de
Rigor para Investigaciones Cualitativas donde la palabra rigor se refiere a la precision que se

tiene al realizar un trabajo cientifico, desde que inicia hasta finalizar el mismo, permite valorar la



32

rigurosidad con la que se desarrollan las técnicas de analisis de recoleccion y procesamiento de
los datos. Sin embargo, para el disefio cualitativo el investigador tiene influencias ontoldgicas
vinculadas con la naturaleza real; la conciencia de que se analizan verdades palpables y Unicas,
por lo que no se trata de seguir reglas, sino de preservar el trabajo cualitativo.

Uno de los principales criterios es la adecuacion epistemoldgica, la cual se tendra en
cuenta desde que se decide hacer investigacion cualitativa, pues es a través de ella que se tendra
congruencia entre el fenébmeno a explorar, la corriente filosofica para comprenderlo y la forma
en la que se analizaran y mostraran los resultados; es decir, que permanecera la congruencia del
enfoque filosofico y metodologico, en este caso se incluiran los elementos que sustenten la
fenomenologia descriptica de Husserl, la técnica de recoleccion de datos sera la entrevista
fenomenoldgica y el método de analisis de estos sera a traves de Colaizzi, con lo cual se dara
congruencia tedrico-epistemologica al estudio.

La Credibilidad sera atendida a traves de la validacion de la transcripcion estricta de la
entrevista, hecha por la investigadora, a los participantes y asi mismo la devolucién de los
resultados de la investigacion, como lo marca Colaizzi en su paso siete.

Transferibilidad: como es bien sabido los resultados de una investigacion cualitativa no se
puede generalizar, sin embargo, pueden transferirse detallando el contexto donde se observara el
fendmeno vy la caracterizacion de los participantes, que para esta investigacion sera a través de la
CDSD Diaz et al. (2023), muestreo intencional y la recogida exhaustiva de los datos hasta la
saturacion de estos.

Consistencia/Replicabilidad se ven atenuadas por el disefio cualitativo el cual dificulta la

estabilidad y replicabilidad de los datos, sin embargo, se realizaran revisiones por evaluadores
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externos (directora de tesis, co-directora e investigadores externos) y se detallara de manera
precisa el proceso de recoleccion de datos, asi como el analisis e interpretacion de estos.

La reflexividad mora en los resultados, los cuales deben garantizar la veracidad de las
descripciones que realizardn los participantes, es necesario que la investigadora mantenga ese
criterio a lo largo de la investigacion; es decir durante la transcripcion textual de las entrevistas,
la revision y contraste de los resultados con los hallazgos de otros investigadores y la descripcién
de las limitaciones y alcances de la investigacion. La investigadora reconocera aquello que el
fendmeno le quiere mostrar, evaluando su sensibilidad, creatividad y capacitacion.

La relevancia, permitira evaluar el logro de los objetivos y tener mayor conocimiento del
fendmeno estudiado, reside en la aportacion de nuevos planteamientos acerca de las experiencias
de familiares del cuidado recibido en pacientes con TCE que egresan de UCI donde se

pretenderd comprender el fendmeno.
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Capitulo 111
Resultados

En este apartado se describen los resultados de las experiencias familiares cuando se tiene
un paciente con TCE severo en el entorno de UCI/Neurocriticos. Se realizaron entrevistas
fenomenoldgicas, cara a cara con 14 participantes que cumplian con los criterios de inclusién, los
hallazgos nos ayudaron a describir distintas categorias relacionadas con el fendmeno. Los
principales aspectos explorados giraron en torno a las siguientes preguntas fenomenolégicas: a)
¢Como fue su experiencia durante el tiempo que su familiar permanecié en la UCI?, b) ;Como
describirian ustedes (como familia) el cuidado que recibié su familiar mientras estuvo en la
UCI?, ¢) ¢Qué significo para ustedes que su familiar haya estado en la UCI?

A continuacion se presentan las caracteristicas sociodemogréaficas de los entrevistados, y
posterior a ello el analisis de los datos.

Caracteristicas Sociodemograficas

Participaron un total de 15 familiares, el 73.3% fueron mujeres y el 26.7% hombres, el
promedio de edades fue 42.5 afios, con un intervalo de 20 a 64 afos de edad. Los participantes se
dedicaban a labores del hogar y empleados en un 26.6%, predominé la escolaridad en primaria y
medio superior con 33% cada uno Yy el parentesco que los vinculada fue padre, madre, hermana,
hija, con el 20% cada uno.

Para responder al objetivo del estudio “Explorar las experiencias familiares cuando se
tiene un integrante con TCE severo, en el entorno de las Unidades de Cuidados Neurocriticos” se
recopilaron 15 entrevistas que arrojaron 11 horas 59 minutos 33 segundos de audio, vertidos en

228 cuartillas de transcripcion.
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De la extraccion inicial de enunciados significativos se identificaron 211 cddigos
significativos, con los que se generd la matriz numero 1. En ella pueden apreciarse aquellos
cédigos que mas surgieron en las entrevistas para posteriormente dar origen a los grupos

tematicos.
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Matriz 1.Cédigos significativos representativos

VERBOS EP1 EP2 EP3 EPF1 EPF2 EPF3 EF1 EF2 EF3 EF4 EF5 EF6 EF7 EF8 EF9 EF10 EF11 TOTAL
SINTIENDO 2 5 20 2 6 23 10 7 5 4 26 9 3 2 4 9 137
PREOCUPANDO 2 10 22 3 18 23 5 7 2 2 1 1 1 2 1 2 102
ACEPTANDO 3 13 3 4 13 3 17 13 1 4 1 1 1 2 1 80
CONFIANDO 9 7 7 11 8 7 8 7 2 2 3 3 1 3 1 79
EXPRESANDO 2 8 2 9 1 1 5 5 18 12 3 1 1 1 4 73
INFORMANDO 6 4 1 6 4 1 6 5 6 8 11 7 2 2 1 3 73
RESIGNANDO 8 13 8 15 5 3 3 2 2 59
DOLIENDO 1 1 5 2 1 5 8 4 2 10 4 1 1 1 6 52
RECONOCIENDO 5 2 5 2 7 19 1 5 1 3 1 52
CALIFICANDO 1 3 5 1 3 6 1 3 5 2 5 4 2 3 45
COMPARANDO 4 6 4 4 6 4 1 5 3 1 5 1 1 45
ADAPTANDO 3 6 3 6 3 5 2 2 6 3 1 1 1 43
CUIDANDO 8 4 1 7 3 1 3 2 1 6 1 2 40
ANTICIPANDO 3 1 7 2 2 7 7 3 1 1 1 35
DELEGANDO 4 2 2 4 3 2 6 2 3 2 2 1 2 35
ADMITIENDO 3 3 5 6 1 2 2 1 29
DESEANDO 3 3 5 2 4 5 4 1 1 1 29
PENSANDO 1 4 4 1 4 5 3 2 2 1 1 1 29
ENOJANDO 2 10 1 2 10 2 28
ENTENDIENDO 5 6 1 4 6 1 1 2 1 1 28
ESPERANZANDO 2 3 3 3 3 3 3 3 1 28

Fuente: Creacion propia

Se identificaron cuatro grupos tematicos frecuentes en las narraciones de los familiares:
confiando, resignando, cuidando y esperanzando; aceptando, enojando, preocupando Yy
resignando; preocupando, confiando y temiendo; sintiendo. Mismos que evolucionaron a las
categorias religiosidad, confianza, emociones y resiliencia que se enuncian a continuacion:

Religiosidad

La categoria religiosidad surgié de la interaccion de los temas confiando, resignando,
cuidando y esperanzando (Figura 1), donde existié interrelacién entre el tema confiando y

resignando los cuales tenian a su vez una interaccién fuerte y moderada. Para los participantes, la
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religiosidad fue parte de su experiencia fungiendo como una herramienta de apoyo para
sobrellevar el tiempo en el que su familiar estuvo en alguna de las unidades criticas.

La religiosidad se definié como la asignacion o delegacion de la responsabilidad terrenal
de la familia ante lo que suceda con el integrante hospitalizado a un ser espiritual/deidad, la
familia tiene la suficiente fé, le da tiempo al tiempo y contribuye con lo que esta en sus manos
para que el familiar en estado critico mantenga y recupere su salud (EPI P4 R17 “...tener fey a
lo que dios diga”; EF6 P12 R 13-14 "...ve que esta la capillita, a cada rato iba yo, y le pedia yo
a mi padre Jesus y si veia yo mejoria con él, porque yo la verdad, si le tengo mucha fe...", EF6

P5 R10-11 "...ora le digo a mi mama era de subir un santo y bajar otro y estar pidiendo por

Figura 1.
Prototipo de modelo tedrico de religiosidad.

H J/
Conflando F /I Propiedades
Resignando E:’e““a Religiosidad
- Delegar a un Dios
Cuidando =\
Esperanzando >
Claves:
== | Interaccion fuerte
—_— Interaccion moderada
=====| Interaccion débil
|F Interaccion entre temas

Nota: Creacion propia
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Categoria  Propiedad Cddigo in vivo
Religiosidad  Creencia EP1 P4 R2-4 “...yo lo que dije, pus lo que dios diga, dios mio tu me lo distes, si ya no me lo quieres dejar otros

dias jqué puedo hacer?... ”

Fé EP2 P12 R8-10“...mi hermano la otra vez queria limpiar a mi papd con una veladora y llevarsela alld y
prendérsela a su santito, pues no se lo permitieron pero el si la fue a prender hasta alld pues a C”.

Delegar a EP3 P6 R6-7 “pero yo siempre tenia fe, en que él si iba a salir de ahi.”), le da tiempo al tiempo y contribuye con
lo que esta en sus manos para que el familiar en estado critico mantenga y recupere su salud.”

una deidad EPI PA R17 “...tener fe y a lo que dios diga”

EP1 P8 R7-8 “gracias a dios que mi hijo esta bien, no importa, me lo lleve yo en un mes, me lo lleve yo en dos
meses, pero que me salga sano”

EP1 P12 R13-14 “...me iba yo un rato a la capilla, un rato ya me senté...”

EPI P17 R9 “... tengo fé, tengo fé y pueess... primero dios, dios mueve montaiias y él sabe de nosotros”.

EPI P4 R17 “...tener fe y a lo que dios diga”

EP3 P17 R9 “...yo lo sé¢ yo creo en Dios...”

EF1 P5 R3-5 "estamos nosotros conscientes, porque pues no fue, ha tenido muchos golpes en la cabeza y ‘orita
otra vez en el cabeza... pues a lo que Dios diga ‘orita.

EF1 P6 R17 "....que Dios quiera y que salga de, de, de acad...’
EF1 P7 R11-12 "...pu’s, mas que Dios les de fuerza y resignacion, tanto la necesitan ellos, como ‘orita nosotros..."
EF1 P7 R19-20 "...pedirle a Dios que le de fiterza, su corazon para resistir y ver y aguantar...”

EF1 P8 R12-16 "...'ora si que pues Dios sabe lo que hace, ‘orita él esta en man0s de los doctores y en manos de
Dios, que Dios es el que va saber si lo va dejar vivir, lo va dejar vivir pues que bueno, le damos muchas gracias a
Dios y pues si Dios nos lo va quitar, pues tenemos que estar preparados, para, para lo que venga, porque
solamente Dios es el que tiene la Ultima palabra y los doctores,..."

EF1 P5 R3-5 "...estamos nosotros conscientes, porque pues no fue, ha tenido muchos golpes en la cabeza y ‘orita
otra vez en el cabeza, entonces, pues a lo que Dios diga ‘orita.”

EP1 P8 R11-15 "dios es el que va saber si lo va dejar vivir, lo va dejar vivir pues que bueno,” le damos muchas
gracias a dios y pues si Dios nos lo va quitar, pues tenemos que estar preparados, para, para lo que venga..."
EP1 P6 R17 "...que Dios quieray que Salga de, de, de aca..."”

EF2 P17 R12-15"...pues hay veces que no salen bien las cosas y pues dios decide que no vivan y pues ahi es
dénde, donde a veces la gente piensa mal."

EF2 P12 R14-16 "...los que no se curan aungue yo digo que no, no es porgue los médicos no quieran sino pues
porque también a lo mejor Dios no quiere... "

EF2 P14 R28-30 "... yo creo mucho en Dios entonces siento que el ahorita debe de valorar si le dio otra

b
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oportunidad..."

EP4 P4 R16-18 "... Y dando gracias a la vida y a Dios por esta oportunidad que nos da de seguir todavia bien
verlo progresar..."

EF1 P8 R15-16 "...solamente Dios es el que tiene la ultima palabra y los doctore...orita él estd en manos de los
doctores y en manos de dios..."

EF2 P16 R5-6 "...que tengan fe en los médicos y pues yo digo con dios, también en dios pero también harta fe en
los médicos porque si saben lo que hacen..."

EF5P11-12 R33-3 "...pase lo que pase €l va a estar bien, ¢eh? él es un hombre bueno, esté bien con Dios y si Dios
decide llevarselo, yo sé que también él va a estar bien alld y si decide quedar, decide que, (...) que él se quede, él
también va a estar bien..."

EF5 P26 R23-25 "...yo creo que todos, todos creemos, creemos en algo, yo creo en un Dios y algo que para mi uno
de los sentimientos mas grandes que pude he podido experimentar también es la gratitud..."

EF6 P12 R10 "...y que tengan mucha fe, a mi padre Jesus, porque él es el que nos ayuda."

EF6 P12 R 13-14 "...ve que esta la capillita, a cada rato iba yo, y le pedia yo a mi padre Jestis y si veia yo mejoria
con él, porque yo la verdad, si le tengo mucha fe..."

EF6 P5 R10-11 "...ora le digo a mi mama era de subir un santo y bajar otro y estar pidiendo por el..."

EF9 P4 R15 "...no pensaba nada, mas que, pu’s rezar y que salga bien..."

EF9 P6 R12-13 "...mds que pedirle a dios que nos ayude, y que le ayude al enfermo y porque pu’s es él que puede
todo..."

EF11 P6 R9-10 "...diosito porque nos estas castigando de tal manera si nosotros pues no nos hemos portado
mal...”

Fuente: Creacion propia
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Confianza

Esta categoria surgié de los temas preocupando, confiando y temiendo (Figura 2), donde
la interacciébn mas fuerte fue con el tema preocupando sus propiedades fueron esperanza y
seguridad deseada. Los familiares depositaron sus esperanzas y deseos en alguien mas, Dios,
como lo muestra la categoria religiosidad, pero también en los médicos y enfermeras que se
encontraban al cuidado de su familiar sin méas seguridad que la buena fe y la opinion que de ellos
se tenia, enfocandolo al beneficio de su familiar (EP1 P11 R 3-4 “...sabemos que la enfermera lo
estd tratando, y sabemos que la enfermera pus que le va a dar de comer, le tiene que dar su
medicamento, todo.”, EP2 P4 R8-10 “...apoyando a los doctores es esta parte, no obstruirles
ninguna, ningun procedimiento, de que ellos el procedimiento que ellos vean conveniente

nosotros los respaldamos ... ”(Ver Tabla 2%).

Figura 2.
Prototipo de modelo tedrico de confianza.

Religiosidad

Preocupando
Confiando Propiedades Confianza
Esperanza
Temiendo Seguridad
Claves:
—— | Interaccion fuerte
——— | Interaccién moderada
—— | Interaccién débil
" Interaccion entre categorias

Nota: Creacion propia
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Categoria  Propiedad

Cadigos in vivo

Confianza Esperanza

Seguridad
deseada

EP1 P11 R 3-4 “...sabemos que la enfermera lo esta tratando, y sabemos que la enfermera pus que
le va a dar de comer, le tiene que dar su medicamento, todo.”

EP1 P11 R21 “...pues yo ora si que digo que si nos atendieron...’
EP1 P18 R20 “...lo primero que ya mi hijo va saliendo con bien...’

’

)

EP2 P4 R8-10 “...apoyando a los doctores es esta parte, no obstruirles ninguna, ningun
procedimiento, de que ellos el procedimiento que ellos vean conveniente nosotros los
respaldamos...”

’

EP2 P5 R1-2 “...él tampoco nos oculta cosas, nos dice las cosas tal como son que es lo que...’
EP3 P12 R12-13 “...sé que va a ser el como antes, a lo mejor ya no las fuerzas que el tenia, pero va
a ser el como antes.”

EF4 P5 R9-14 "...es que es muy, este triste, no piensa uno en las comodidades ni, en (...) ni el que
estar comodamente, no, nosotros dormimos, eh a veces en bancas de, de aluminio o en el suelo este
pasamos frio porgue...no deja pasar ni dobles chamarras..."”

EF5 P27 15-16 "...se necesita de mucha fortaleza mucha fuerza este, y conviccion, conviccion de
decir “vamos a salir de esto, vamos a hacerlo juntos...”

EF5 P27 R31-32 "...El no necesita nuestra lastima, necesidad nuestra fortaleza y nuestra, nuestra
conviccion de que €l va a estar bien..."”

EF6 P8 R21-23 "...entonces yo me quedo hoy todo el dia y la noche y me dijeron que si, pu’s pa’
que ellos descansen aunque sea un rato..."

EF9 P5 R16-18 "..es no desesperarse, mire es no desesperarse, pu’s trataba yo, pu’s sentirme
fuerte por mi esposa, que saliera mal, estoy yo ahi para, pu’s ‘ora si para, para apoyarla no, pu’s
trataba de, pu’s trataba de, de, de, de pu’s de hacerme fuerte...”

Fuente: Creacion propia



42

Emociones

Esta categoria surgié del codigo sintiendo con interaccién fuerte, el cual evoluciono a la
categoria “emociones”, fue la categoria mas extensa, se defini6 como los sentimientos y
sensaciones generados por factores internos (propios del individuo) y externos (emitidos por el
entorno) durante el tiempo que se vivié la experiencia (Figura 3). Por lo tanto las propiedades de

“«

esta categoria fueron animo, factores internos y factores externos (EP3 P14 R8-9 “...mds el
miedo, cuando era visitas, yo a veces no queria entrar, porque llegaba aqui como empezaba a
temblar y pues cada vez que yo entraba yo (contiene las lagrimas) le pedia mucho a Dios que me
diera fuerzas.”’; EF5 P26 R30-32 "...podemos decir es feo o es triste es doloroso, es este (...) es
de mucha impaciencia, es de frustracion, de enojo, incluso también porque, porque lidiar con
estas cosas a mi también es de enojo..." (Tabla 3).

Cabe destacar que durante la entrevista algunos participantes se mostraron nerviosos,
otros liberados por expresarse; debido a eso al final de la entrevista se les brindo herramientas
por parte de psicologia para manejar aquellas emociones y la posibilidad de tomar sesiones
subsecuentes con psicologia si asi lo deseaban, sin embargo nadie solicito el servicio. Otro factor
importante a mencionar, fue que la unidad hospitalaria tenia visitas aleatorias por parte de
psicologia a los familiares en las unidades de cuidados neurocriticos, sin embargo no todos

fueron abordados por ese servicio y en esta investigacion no se profundizo en ello dado que no

infirid en los hallazgos.

Figura 3.
Prototipo de modelo tedrico de emociones.

Claves:
Interaccion fuerte

Propiedades

— Emociones
Sintiendo Esperanza

Seguridad

Nota: Creacion propia
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Categoria  Propiedad Cadigos in vivo
Emociones  Animo EP1P5R9 “...como miedo...”
EP1 P5R22 *“...;usted cree que no 'mas porque estoy loca quiero estar aca?...”
Factores EP2 P2 R18 “...una impresion y al mismo tiempo coraje...”
internos EP2 P2 R19-20 “...la impotencia que se siente...” “... es lo que a uno mas le duele y le da coraje
g;gr(’;g: de que esa persona que lo hizo tuvo el corazén inhumano de dejarlo ahi...”

EP3 P2 R12 “...pero yo cuando lo vi, yo senti que era grave, ...
EP3 P3R9-10 “...senti mucho miedo...”

EP3 P4 R18-19 “...senti algo muy feo porque no sé, como que no lo creia, yo no... (se aguanta las
lagrimas).”

EP3 P6 R13 “..pero yo cuando entraba sentia mucha tristeza (Pausa donde contiene
lagrimas).”

EP3 P6 R14-15 “...tristeza por él y también por mis hijos (llanto)”

EP3 P7 R9-10 “...pues si sentia feo, me daba tristeza verlo”

EP3 P8 R18-20 “... a principio cuando estoy con ella, me aguantaba mucho para no llorar, pero
ella veia que queria llorar, se aguantaba y no, y mejor este me cambiaba la platica™

EP3 P10 R8-9 “... si me da tristeza, verlo asi pero igual como que también me desespero porque de
que empieza a moverse, se quiere parar, empieza a gritar...”

EP3 P10-11 R21;2 “...me dio miedo, me dio nervios y la cabeza verlo asi, era la primera vez que vi
que mas como esta abierto hasta aca,(seriala en su cuerpo)”

EP3 P13 R17-18 “...yo también me siento asi bien, porque yo también me desestreso, porque aca
en el hospital es muy estresante...”

EP3 P14 R8-9 “...mds el miedo, cuando era visitas, yo a veces no queria entrar, porque llegaba
aqui como empezaba a temblar y pues cada vez que yo entraba yo (contiene las lagrimas) le pedia
mucho a Dios que me diera fuerzas”

EP3 P14 R19-20 “...yo era la mayor parte que yo estaba ahi, este entraba a visita con él, enton’s
si me dolia mucho verlo asi... ”

EP3 P18 R1-2 “...me pongo fuerte pero por dentro (solloza) me duele”

EP4 P9 R4-5 "...yo nunca he dudado de la capacidad de un doctor, ni de la capacidad de las
enfermeras..."

EP4 P6 R10 "...la incapacidad, no de no poder hacer nada..."




44

EP4 P3 R14-15 "...verlo...completamente sedado o entubado y la verdad, pues si es impresionante
Ver a una persona en esas condiciones..."

EP4 P7 R25-27 "...es este una experiencia triste porque sabemos que...es delicado son personas...o
pueden fallecer..."

EF5 P26 R16-17 "...yo sé que es doloroso, si es doloroso estar en, en esas areas...’
EF5P26 R25-27 "...si sientes desesperacion, sientes frustracion, sientes incluso al grado de decir
“me siento muy ansiosa”, porque eso fue lo que a mi me pasaba, o sea, yo no queria dejar a mi
papa y cuando me tocaba venir era “mucha vamonos, ya vamos” y me empezaba a dar una
ansiedad tan grande, pero tan grande de decir “jya quiero llegar!...”

EF5 P26 R30-32 "..podemos decir es feo o es triste es doloroso, es este (...) es de mucha
impaciencia, es de frustracion, de enojo, incluso también porque, porque lidiar con estas cosas a mi
también es de enojo..."

EF5 P28 R29-30 "...también siento mucho dolor por mi paciente, o sea, solo, solo trata de ponerte
en mi lugar..."

EF6 P3 R5-7 "Pu’s senti tristeza al verlo asi, por que como le comento, yo y el, pu’s si nos llevamos
bieny pu’s ‘orita al verlo que, que no, bueno, que no puede hablar y, si me da tristeza (Quiebre de
voz)."

EF6 P10 R6-8 "...Ia verdad si se sentia feo, porque pues, uno asi, los pasillos se veian oscuros, no
sé, no se ve la luz, y la verdad si, sentia yo feo estar ahi."

EF6 P4 R3-5 "...que me da tristeza seguirlo viendo ahi, que no le puedan quitar esa cosa que tiene
aqui, (Sefiala en su cuello) o sea, el que no me pueda hablar, eso me da tristeza..."

EF8 P3 R15-16 "...me dolio mucho pero también siento y siempre pienso que si hacemos cosas mal
todo tiene consecuencias...”

EF9 P4 R30-31 "...hemos estado asi como ansiosos de que nos dejen pasar...”

EF9 P3 R22-24 "...asi como venia, desesperada, preocupada por su hijo, pu’s la verdad, pu’s ya,
ya, como ella no me dejaba entrar..."

EF9 P4 R30-31 "...hemos estado asi como ansiosos de que nos dejen pasar..."”

EF10 P2 R27 "...sentiamos mucha angustia, de que pues nos daba pocas posibilidades sobre él."
EF11 P3 R3-5 "...me senti mal porque digo pues porque esta ahi y pues no sin moverse, sin hablar,
sin nada, muchos aparatos que tenia...”

EF11 P3 R6-9 "...sufre el paciente que este ahi, sufre la familia estando ahi, pues si sufren todos y
yo pues me sentia mal pues porque no podia, me sentia impotente mas de no, no poder ayudarlo..."”
EF11 P3 R12 "...me sentia sola porque digo pues nadien me apoyaba..."

’
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EF11 P5 R27-29 "... yo siento que tengo, que tengo, como que tengo algo clavado en el pecho que
no lo puedo sacar, luego quiero llorar y luego no puedo, siento que todo lo traigo en el pecho...”
EF11 P6 R4-6 "... luego me pongo a llorar pero me dice el doctor no es que no llore enfrente de su
paciente porque el todo le escucha...luego si llego asi y me pongo a llorar..."

Fuente: Creacion propia
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Resiliencia

La categoria resiliencia surgié de los temas aceptando y resignando, cuyas propiedades
son red de apoyo, adversidad, fortaleza y adaptacién (Figura 4). Los familiares se conformaban o
sometian ante la adversidad presentada, desarrollaron la capacidad de utilizar los recursos que
tenian para sobrellevar la crisis, sus necesidades eran poco importantes para ellos mientras su
familiar estuviera atendido adecuaron su red de apoyo para poder cuidar mejor al familiar en
estado critico y al mismo tiempo se cuidaban entre ellos (EP2 P8 R1-2 “...si es dura, pero pues
es mejor en la banca que en el piso o igual pues ora si, ;como le diré?, no importa nuestra
comodidad sino la salud de nuestro paciente...”; EF5 P27 15-16 "...se necesita de mucha
fortaleza mucha fuerza este, y conviccion, conviccion de decir “vamos a salir de esto, vamos a
hacerlo juntos...”. (Tabla 4).

Figura 4.
Prototipo de modelo tedrico de resiliencia.

Propiedades

Aceptando 7 Red de apoyo
Adversidad . .
Enojando Fortaleza Resiliencia
Adaptacion
Preocupando =\
Resignando .
Claves:
- Interaccion fuerte
— Interaccion moderada
"I'I" Interaccion débil
Interaccion entre categorias

Nota: Creacion propia
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Categoria Propiedad

Cadigos in vivo

Resiliencia  Red de apoyo EP2 P8 R1-2 “...si es dura, pero pues es mejor en la banca que en el piso o igual pues ora si,

Adversidad
Fortaleza

Adaptacion

Jcomo le diré?, no importa nuestra comodidad sino la salud.”

EP2 P 9 R18-20 “...uno se preocupa pues, uno se preocupa por lo que pueda pasar, pero mas
sin en cambio uno tiene que hacerse de un corazén fuerte y al mismo tiempo aungue unos este
preocupado uno no debe reflejarselo al paciente.”

EP3P18 R1-2 “...yo aca siento (sefiala el pecho) que él se va a recuperar, yo lo sé.’
EP3 P17 R20-21 “...me pongo fuerte pero por dentro (solloza) me duele porque si... (G: le doy
papel) porque si ellos pensaran como yo, me daria mds animos.”

EP3 P18 R1-2 “...me pongo fuerte pero por dentro (solloza) me duele.’
EP4 P5 R9-14 "...es que es muy, este triste, no piensa uno en las comodidades ni, en (...) ni el
que estar comodamente, no, nosotros dormimos, eh a veces en bancas de, de aluminio o en el
suelo este pasamos frio porque...no deja pasar ni dobles chamarras..."

EF5 P27 15-16 "...se necesita de mucha fortaleza mucha fuerza este, y conviccion, conviccién de
decir “vamos a salir de esto, vamos a hacerlo juntos..."

EF5 P27 R31-32 "...El no necesita nuestra lastima, necesidad nuestra fortaleza y nuestra,
nuestra conviccion de que él va a estar bien..."

EF6 P8 R21-23 "...entonces yo me quedo hoy todo el dia y la noche y me dijeron que si, pu’s pa
que ellos descansen aunque sea un rato..."

EF9 P5 R16-18 "...es no desesperarse, mire es no desesperarse, pu’s trataba yo, pu’s sentirme
fuerte por mi esposa, que saliera mal, estoy yo ahi para, pu’s ‘ora si para, para apoyarla no,
pu’s trataba de, pu’s trataba de, de, de, de pu’s de hacerme fuerte...”

’

)

>

Fuente: Creacion propia
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A continuacion se presenta el prototipo de modelo tedrico “Experiencias Familiares Cuando se
tiene un Familiar con TCE Severo en el Entorno de las Unidades de Cuidados Neurocriticos” se
observaron cuatro categorias: religiosidad, confianza, emociones y resiliencia con sus
propiedades, solo se obtuvo interaccion de las categorias religiosidad y confianza, el resto de
categorias no presentaron interaccion entre ellas pero si algin tipo de conexién entre sus cddigos
tematicos, tal fue el caso de “sintiendo” que presento conexion con tres codigos tematicos de
religiosidad (confiando, resignando, esperanzando), dos de confianza (preocupando y temiendo)
y tres de resiliencia (enojando, preocupando y resignando). Estos dos ultimos cddigos tematicos
“preocupando y resignando” presentan codificacion inicial y codigos in vivo dentro de dos
categorias, sin embargo, se distinguieron durante el analisis por ello, aunque se repitieron,

tuvieron diferentes propiedades.



Figura 5.
Prototipo de modelo tedrico de Experiencias Familiares Cuando se tiene un Familiar con Traumatismo Craneoencefélico en 49
el Entorno de las Unidades de Cuidados Neurocriticos.
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Capitulo 1V
Discusion.
En este capitulo se discuten los hallazgos de la investigacion con el objetivo de conocer como es
la experiencia de los familiares cuando se tiene un familiar con TCE severo en el entornos de las

unidades de cuidados Neurocriticos, se incluyen también las limitaciones del estudio y las

conclusiones de la investigacion.

En relacion con el disefio de estudio, este fue fenomenoldgico, descriptivo bajo la
filosofia de Edmund Husserl, el cual hasta el momento del estudio no se ha encontrado alguna
investigacion que haya coincidido totalmente con el disefio, sin embargo, se encontraron estudios
que exploraban la experiencia y las necesidades de los familiares a través enfoques
fenomenoldgicos bajo la vision de Giorgi, la hermenéutica de VVan Manen, Boeije, 0 bien no
especifican la corriente (Pereira 2019; Hoog et al., 2019; Kreitzer et al., 2019 Ventura y
Arreciado, 2020).

Otros autores realizaron andlisis de contenido y grupos focales (Naef et al., 2020; Nayeri
et al.,, 2020; Van Sleeuwen et al., 2020) abordando también a los pacientes cuando esto era
posible y al personal de las unidades. Se encontraron investigaciones que abordaban el tema bajo
otras teorias como la teoria fundamentada, etnografia, estudios prospectivos y observacionales
(de Beer 2019, Meyers et al., 2020; Subhi 2021; Duque y Arias 2021; Perfetti et al., 2022),
aungue la metodologia es diversa, los resultados de estas investigaciones revelaron informacion
importante para este estudio, permitieron disentir los resultados obtenidos y explorar otras
caracteristicas de la experiencia.

Para la caracterizacion de los participantes, los hallazgos mostraron que la media de edad
fue de 42.5 afios, el parentesco predominante fue padre, madre, hermana e hija, lo que coincide

con otros autores (Perfetti et al., 2022; Hoog et al., 2019) y difiere con Kreitzer et al., 2019
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donde el 47% eran conyugues, el resto de los autores no especifican las caracteristicas de los
participantes, lo cual pudo deberse a que las caracteristicas de las familias mexicanas difieren de
los contextos europeos.

En esta investigacion predominaron las mujeres lo cual puede representar que
socialmente el cuidado esté ligado al género femenino, esta estrechamente relacionado al &mbito
doméstico (Mercader et al., 2022), es decir que las mujeres no tienen un empleo fijo y les es mas
facil cambiar el contexto del cuidado domiciliario al hospitalario. Otra caracteristica importante
es que la mayoria de las personas que sufrieron traumatismo craneoencefalico severo en esta
investigacion fueron hombres (100%) lo que se asemeja a la prevalencia nacional respecto al
género teniendo una relacion hombre mujer de 3:1 (Macias et al., 2021), lo que puede
condicionar ain mas el cuidado en las mujeres.

Para el objetivo de explorar las experiencias familiares cuando se tiene un familiar con
TCE en las unidades de cuidados neurocriticos, se encontraron cuatro categorias; Religiosidad,
Confianza, Emociones y Resiliencia, lo cual difiere con otros autores que aunque compartian el
mismo objetivo, dado que sus resultados estuvieron enfocados a otros temas como: salud mental,
comunicacion, necesidades, emociones, alteraciones fisicas y psicologicas pero algunas de ellas
abordaban parcialmente las categorias encontradas en esta investigacion (Boada y Guaqueta,
2019; de Beer, 2019; Flinterud et al., 2019; Hoog et al., 2019; Labuzetta et al., 2019; Naef et al.,
2020; Nayeri et al., 2020 ).

En la categoria religiosidad fue notorio que los familiares buscan a un ser supremo para
pedir ayuda y suplicar por la salud del familiar enfermo ya sea en lugar especial para orar o a la
distancia, aunque en la unidad de salud se cuenta con una capilla para hacer plegarias, el

contexto es puramente laico con poca o nula tolerancia a la creencias religiosas familiares; es
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decir que no se les permitié ingresar algun articulo religioso; hallazgos consistente con lo
reportado por Nayeri et al., 2020, misma que se contrapone con lo propuesto por Beer (2019), ya
que visualiza a la familia dentro de su contexto multicultural y religioso, pues los profesionales
en Sudafrica muestran un sentido de conciencia, valor y respeto religioso.

Respecto a la categoria confianza los familiares entrevistados expresaron tener confianza
en el personal que atendia al paciente en las unidades de cuidados neurocriticos, sentian que su
familiar estaba cuidado y confiaban en los tratamientos que le brindaban, sin embargo ese
cuidado no se hizo extensivo a la familia, no se mostré un relacion estrecha entre el personal y la
familia, solo lo indispensable a la hora de brindar informes. Autores como Flinterud et al (2019),
refieren que la continuidad por enfermeras familiares es benéfico tanto para el paciente como
para las familias, dado que brindan soporte emocional y practico, afirmacion con la que estan de
acuerdo los autores de esta investigacion, sin embargo no es algo que se haya explorado a
profundidad durante las entrevistas. De acuerdo a los resultados se coincide con Hoog et al.,
2019, donde menciona que las enfermeras pueden tener un papel importante en la satisfaccion en
la atencidn recibida por las familias de los pacientes en las unidades, dicho que se reafirma en las
narrativas de los participantes donde se menciona la escasa empatia que el personal tenia y donde
los familiares lo justificaban por la carga laboral o que ese tiempo lo usaban para el cuidado del
paciente. Otros investigadores refieren que el cuidado familiar es un trabajo interdisciplinario y
gue una enfermera dedicada exclusivamente al cuidado familiar es benéfico para la familia, para
el personal de la UCI y que mejora el prondstico del paciente (de Beer., 2019; Labuzetta et al.
2019; Hoog et al 2019; Jing et al. 2020).

La categoria emociones fue la categoria mas extensa y también es de las mas abordadas

por otros autores aunque muchos de ellos estudian la emocion de manera mas puntual, por
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ejemplo, tristeza, incertidumbre, miedo, entre otras (Kiwanuka et al., 2019; Hoog et al., 2019;
Kreitzer et al., 2019) Flinterud et al., 2019, destaca que estas emociones tambien afectan al
personal sanitario pues muchas veces las enfermeras de las unidades buscan informacion de
como progresaban ciertos pacientes, lo cual marca una pauta de estudié a futuro.

Concerniente a la categoria de resiliencia, se puede considerar como un activo en salud
ante una crisis o adversidad donde se activan los recursos propios y se potencializan los factores
protectores con los que se cuenta, esta resiliencia sirve para mejorar la salud familiar y promueve
el adecuado desarrollo biopsicosocial de los miembros de la familia; no se encontraron articulos
recientes que aborden el termino como tal, a excepcion de Jiménez et al., 2016, con quien
coincidimos con sus apreciaciones.

4.1 Limitaciones

El uso del método cualitativo permite profundizar sobre la experiencia de las familias, sin
embargo es complejo que los resultados puedan equipararse con otros, por la variacion de las
corrientes fenomenologicas e incluso con el uso de otros métodos cualitativos. Durante la
recoleccion de datos fue complejo reclutar participantes por las caracteristicas de la unidad,
dando un nimero de muestra no tan alto. No se permitié brindar un espacio mas comodo y
exclusivo como parte del rapport por lo tanto puede haber experiencias que no fueron expresados
por los participantes. El presente estudio no es propenso a generalizarse a poblaciones simil o
mayores.

4.2 Conclusiones

Se alcanzd el objetivo del estudio de “explorar las experiencias familiares cuando se tiene
un integrante con TCE severo, en el entorno de las Unidades de Cuidados Neurocriticos”, dicha

exploracion permitié describir mediante cuatro categorias de religiosidad, confianza, emociones
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y resiliencia, un prototipo de modelo tedrico sobre dichas experiencias en las familias que viven
la dinamica del fendmeno. Se atendio a la reflexibilidad, credibilidad, transferibilidad; ya que las
transcripciones fueron fieles a lo narrado por los participantes, los resultados tienen el potencial
de transferirse bajo las mismas caracteristicas, detallando el contexto de observacion del
fendmeno; los hallazgos se sometieron a validacién por lo que se acrecienta la estabilidad y
consistencia de la naturaleza del mismo.

Es importante destacar que el abordaje familiar ante este fenémeno, ha sido poco
explorado bajo la propuesta metodoldgica aqui mostrada, lo que brinda la oportunidad de
acrecentar el conocimiento del mismo y evidenciar las oportunidades que tiene el sistema de
salud, tanto en la atencion hospitalaria como en el manejo del entorno familiar y comunitario. La
politica publica puede sentar precedente de cambios estructurales en la atencion a las familias

gue viven esta experiencia y por consecuencia a la sociedad y en entornos multiculturales.

4.3 Recomendaciones

Se sugiere incrementar los estudios cualitativos en entornos de Unidades de Cuidado
Intensivo y Neurocriticos que incluyan las experiencias de los familiares, asi se visualizara a la
familia como una unidad de cuidado y a su vez de analisis. Profundizar el estudio con diversas
metodologias.

Se propone realizar mas investigaciones fenomenoldgicas que exploren las experiencias
familiares cuando se tiene un familiar con TCE severo en las unidades de cuidados neurocriticos,
seria importante realizar estas exploraciones de manera longitudinal y evaluar la progresion de

las dimensiones encontradas. Se recomienda un tiempo de recoleccibn méas extenso para poder
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conocer las experiencias de una mayor cantidad de familias, asi como realizar la exploracion de
manera interdisciplinar para conocer el fendmeno de manera més integral

Ademas para futuras investigaciones seria importante explorar la viabilidad de un estudio
longitudinal que plantee una intervencion para que la experiencia de la familia sea menos
abrumadora y se fortalezca la resiliencia familiar y del mismo modo fomentar la interaccion

familiar-personal de salud, para incrementar el bienestar de la familia y a su vez del paciente.
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Anexo A
Benemérita Universidad Autonoma de Puebla
Facultad de Enfermeria

Secretaria de Investigacién y Estudios de Posgrado
Cedula de Datos Sociodemogréficos (Diaz, Garcia y Henao, 2023)

Folio

Instrucciones: por favor coloca una X en el ovalo o escribe sobre la linea donde corresponda tu
respuesta.
Datos generales

Iniciales nombre (NAA):

Fecha (DD/IMM/AAAA): / /

Edad: Genero: Masculino ( )  Femenino ()

Escolaridad: Primaria ( ) Secundaria ( ) Medio Superior ( ) Superior ( ) Posgrado ( )

Ocupacion:

Parentesco: Padre ( ) Madre ( ) Esposa( ) Esposo ( ) Hijo ( )Hija( )
Hermano ( ) Hermana ( )

Datos del paciente

Iniciales del nombre (NAA):

Edad: Ocupacion:

Género:  Masculino ( ) Femenino ( )

Escolaridad:

Rol en la familia:

Diagndstico de Ingreso a la UCI:

Diagnostico de Egreso de la UCI:

Tiempo en hospitalizacion en UCI:
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Anexo B

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
Dirigido a: Familiares de pacientes con TCE severo que egresan de UCI

Titulo de la Investigacion: “Experiencias Familiares Cuando se Tiene un Familiar con Traumatismo
Craneo Encefalico Severo, en el Entorno de la Unidad de Cuidados Intensivos”

Investigadora Principal y Directora de Tesis: LE. Gisela Diaz Cruz / DCE. Beatriz Garcia Solano/
DCE. Angela Maria Henao Castafio.

Fecha aprobacion por el Comité de ética: 15 de diciembre de 2023

Introduccién/Objetivo

Estimado(a)
(Sefior/Sefiora):
Soy estudiantes de la Facultad de Enfermeria de la Benemérita Universidad Auténoma de
Puebla y en conjunto con mi directora y co-directora de tesis estamos realizando una
investigacion cualitativa en el Hospital de Traumatologia y Ortopedia de la Secretaria de
Salud del estado de Puebla, México al cual le estamos invitando a participar. El estudio se
realizara en un aula de ensefianza, acondicionada para su comodidad, alejada de ruido, del
transito de personas, asi como del area de hospitalizacion.

Si Usted decide participar en el estudio, es importante que considere la siguiente informacion
que levamos a presentar. Siéntase libre de preguntar cualquier asunto que no le quede claro.

El proposito del estudio es explorar las experiencias familiares cuando se tiene un integrante
con traumatismo craneoencefalico en el entorno de la Unidad de Cuidados Intensivos (UCI), la
poblacion que nos interesa son aquellos familiares que permanecen mas tiempo al cuidado de su
paciente y que tenga alguno de los siguientes parentescos: madre, padre, esposo, esposa, hijo o
hija.

Le pedimos participar porque usted forma parte de esa poblacion ademas de que cumple con el
requisito de vivir esa experiencia con su familiar hospitalizado.

Procedimientos:
Su participacién consistira en:

- Contestar preguntas sobre sus datos generales, como iniciales de su nombre,
edad, género.

- Contestar preguntas sobre su paciente como iniciales del nombre, edad,
ocupacion, rol que funge en la familia.

- Contestar una entrevista individual que durara 45-90 minutos donde se le
preguntard sobre (Cémo ha sido su experiencia respecto al cuidado de su
familiar mientras estuvo en la unidad de cuidados intensivos?

- Laentrevista sera realizada en un aula de ensefianza del mismo hospital.

- Si usted esta de acuerdo y para facilitar el andlisis, se audio grabara. En
cualquier caso, usted podra interrumpir la grabacién en cualquier momento y
retomarla cuando guste.




Beneficios: No hay un beneficio econdmico por su participacion en el estudio, sin embargo
Usted estara colaborandopara la generacion de informacién que a futuro permita cambiar las
condiciones y el trato que recibe el familiar en las unidades de cuidados intensivos, agregado
a ello si usted acepta participar, serd acreedor a una “interconsulta de enfermeria” por parte
de la investigadora principal donde se le resolveran sus dudas acerca de los cuidados que
requiere su familiar o bien se le ensefiaran los cuidados para que Usted los realice en casa o
en hospitalizacion.

Confidencialidad: Toda la informacion que Usted nos proporcione para el estudio sera de
caracter estrictamente confidencial, serd utilizada Unicamente por el equipo de investigacion
del proyecto y noestara disponible para ningin otro propdsito. Usted quedara identificado(a)
con un folio de nimeros y letras y no con su nombre. Los resultados de este estudio podrian
ser publicados con fines cientificos, pero se presentarian de tal manera para que usted no
fuera identificado(a).

Participacion Voluntaria/Retiro: Su participacion en este estudio es absolutamente
voluntaria. Ustedesta en plena libertad de negarse a participar o de retirar su participacion del
mismo en cualquier momento. Su decision de participar o no en el estudio no implicara
ningun tipo de consecuencia o le afectara de ninguna manera a usted o su familiar.

Riesgos Potenciales/Compensacion: Los riesgos potenciales que implican su participacion
en este estudio son de riesgo minimo. Si durante la entrevista se siente un poco incomodo(a)
0 Se presenta una crisis, se puede pausar la entrevista y retomarla en otro momento, se
contara con apoyo de un psicologo experto al que Usted puede acceder si asi lo desea. Usted
no recibird ningun pago por participar en el estudio y tampoco implicara algun costo para
usted.

Aviso de Privacidad Simplificado: Los datos personales que le solicitaremos serdn
utilizados exclusivamente para las finalidades expuestas en este documento. Usted puede
solicitar la correccionde sus datos o que sus datos se eliminen de nuestras bases o retirar su
consentimiento para su uso. En cualquiera de estos casos le pedimos dirigirse con la
investigadora principal LE. Gisela Diaz Cruz al teléfono 2231008866 o al correo
gisela.diaz@alumno.buap.mx o bien a la directora de tesis DCE. Beatriz Garcia Solano a la
siguiente direccion de beatriz.garcias@correo.buap.mx quienes quedara como responsables del
tratamiento y resguardo de los datos personales que nos proporcione, los cuales seran
protegidos conforme a lo dispuesto por la Ley General de Proteccion de Datos Personales
en Posesion de Sujetos Obligados.

Numeros a Contactar: Si usted tiene alguna pregunta, comentario o preocupacion con
respecto a esteestudio, le pedimos comunicarse con la investigadora LE. Gisela Diaz Cruz al
siguiente nimero de teléfono 2231008866 en un horario de 08:00 a 20:00 horas o al
correo electronicogisela.diaz@alumno.buap.mx

Si usted tiene preguntas generales relacionadas con sus derechos como participante de este
estudio de investigacion, le pedimos comunicarse con la directora de tesis DCE: Beatriz
Garcia Solano, a direccion de correo electronico beatriz.garcias@correo.buap.mx.
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Si usted acepta participar en el estudio, le entregaremos una copia de este documento que le
pedimossea tan amable de firmar.

Declaracion de la persona que da el consentimiento

e Se me ha leido/ he leido esta Carta de consentimiento.
e Me han explicado el estudio de investigacion incluyendo el objetivo, los posibles riesgos y
beneficios, y otros aspectos sobre mi participacion en el estudio.
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e He podido hacer preguntas relacionadas a mi participacion en el estudio, y me
hanrespondido satisfactoriamente mis dudas.

Si usted entiende la informacién que le hemos dado en este formato, esta de acuerdo en
participaren este estudio y también esta de acuerdo en permitir que su informacionde salud
sea usada como se describié antes, entonces le pedimos que indique su consentimiento
para participar en este estudio.

Registre su nombre y firma en este documento del cual le entregaremos una copia.

PARTICIPANTE:
Nombre:

Firma:

Fecha/hora :

TESTIGO 1
Nombre:

Firma:
Relacion con el/la participante:
Fecha/hora:

TESTIGO 2
Nombre:

Firma:
Relacion con el /la participante:
Fecha/hora:

Nombre y firma del investigador o persona que obtiene el consentimiento:
Nombre:
Firma:

Fecha/hora
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Anexo C
Entrevista Fenomenoldgica
Guion de la Entrevista

Conversacion Introductoria: ;Como se encuentra ahora? ¢Le fue dificil llegar al encuentro?
iQue bonita ropa (enfocar un prenda) trae!, tengo una similar. (Tocar el hombro sutilmente o el
codo o saludo de mano para fomentar la confianza).
Mire en nuestro encuentro pasado se realizo el llenado del consentimiento informado/no se
complet6 el llenado del consentimiento informado. Por lo que lo concluiremos ahora y si usted
tiene alguna duda, con toda confianza puede preguntar o agregar algin dato que hayamos
omitido.
El siguiente paso es iniciar la entrevista, le recuerdo que sera audio grabada con fines de analisis
de datos, en esta ocasion nos acompafian una/dos auxiliares de investigacion: (Nombre/s) que
nos ayudaran a tomar notas y cuidar el ambiente para que no seamos interrumpidos o por si se
ofrece algo. También nos acomparfia la psicologa (nombre) ella esta disponible para nosotros por
si se presenta alguna crisis, usted decide si se queda con nosotros en la entrevista o si quiere que
esté disponible cerca por si necesitamos su apoyo. Una vez establecido el entorno... inicia audio
grabacion
Buen dia estimado (Nombre), le recordamos que esta entrevista tendra una duracion de 45-90
minutos, y agradezco nuevamente el haber aceptado participar, podrd interrumpirnos en
cualquier momento y que podemos terminarla en esta sesion o en un encuentro posterior.
Esta entrevista la lleva a cabo Gisela Diaz Cruz, al familiar con folio de participante
(asignado por la investigadora de manera consecutiva) el (fecha).
Primero hablaremos de su familiar y usted.

¢Que rol desempefia su familiar en la familia?

¢Qué vinculo tiene con usted?

¢A qué se dedicaba su familiar antes de la lesion?

¢Qué le sucedi6 a su familiar?

Cuando le informaron del suceso ;Qué estaba usted haciendo?

¢Que piensa de la UCI?

¢Que piensa de que su familiar este en la UCI?

¢Qué opina de como atienden a su familiar en la UCI?
Gracias por compartir estas respuestas sobre su familiar y usted, ahora me gustaria preguntarle
sobre su experiencia durante el tiempo que lleva su familiar en la UCI.

Fenomenoldgicas
¢ Como fue su experiencia durante el tiempo que su familiar permanecio en la UCI?
¢QUuE cree usted que mejoraria su experiencia?
¢Qué hubiera deseado que pasara?
¢Qué preocupaciones tiene sobre las lesiones de su familiar?
¢Como describirian ustedes (como familia) el cuidado que recibié su familiar mientras
estuvo en la UCI?
¢Qué emociones experimentaron durante este tiempo?
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¢Qué necesidades tenian como familia?

¢Qué necesidades individuales tenian?

¢Como fue la comunicacion entre ustedes?

¢Como fue la comunicacion entre ustedes y el personal de enfermeria?
¢ Qué significo para ustedes que su familiar haya estado en la UCI?

¢Qué le diria a los futuros familiares de los pacientes en la UCI?

¢Qué le diria a su familia ahora que sale de la UCI?

¢Qué le diria a las enfermeras que atendieron a su familiar en la UCI?

Gracias por compartir las experiencias fisicas, emocionales y sociales que ha vivido durante
este tiempo.

¢Hay algo méas que crea que seria importante que sepamos que no hayamos preguntado?
¢ Tiene alguna pregunta?
¢Podriamos vernos para aclarar conceptos después de que analicemos la informacion?

Despedida
Gracias por compartir sus experiencias durante este tiempo, si tiene alguna pregunta o duda o
quiere agregar algo recuerde que el en consentimiento informado que lleva estan los datos de

contacto. Nos vemos pronto sr
?
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	Anexo B
	CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
	Introducción/Objetivo
	Procedimientos:
	- Contestar preguntas sobre sus datos generales, como iniciales de su nombre, edad, género.
	- Contestar preguntas sobre su paciente como iniciales del nombre, edad, ocupación, rol que funge en la familia.
	- Contestar una entrevista individual que durara 45-90 minutos donde se le preguntará sobre ¿Cómo ha sido su experiencia respecto al cuidado de su familiar mientras estuvo en la unidad de cuidados intensivos?
	Registre su nombre y firma en este documento del cual le entregaremos una copia.

