
Titulo: ¿CUÁL ES LA VIVENCIA DE LOS PACIENTES ADULTOS CON CARDIOPATÍAS 

CONGÉNITAS ACERCA DE SU INGRESO EN UNA UNIDAD DE CARDIOLOGÍA PEDIÁTRICA?. 

UN ESTUDIO FENOMENOLÓGICO. 

Autores: Rubén Alonso Santamaría "Mar Coloma Sánchez" Virtudes Enguita Pérez María 

Luisa Luaces Crecis Virginia Manzano Bas Ana Yangüas Gómez  

Hospital: RAMÓN Y CAJAL  

Ciudad: MADRID 

Comunidad: MADRID 

Telefono : 913368560/62 

Email: mariadelmar.coloma@salud.madrid.org 

Introduccion:  La unidad médico-quirúrgica de cardiología pediátrica y cardiopatías 

congénitas (UMQCPCC) del hospital Ramón y Cajal de Madrid, ha sido centro de referencia 

nacional para este tipo de patología durante muchos años. Los niños que fueron tratados 

en la misma, cuando fueron adolescentes y adultos siguieron acudiendo a esta unidad para 

el control de su enfermedad y, si lo precisaban, para ser reintervenidos quirúrgicamente 

por el mismo equipo de cirugía cardiaca pediátrica que les intervino desde pequeños. 

Estos enfermos ingresaban en la Unidad de Vigilancia Intensiva (UVI) y en la unidad de 

hospitalización, lugares donde fundamentalmente había pacientes en edad pediátrica. La 

unidad contaba además con un despertar para los pacientes que eran sometidos a cirugías 

menores, como la implantación de un marcapaso o de un DAI, o para vigilancia tras la 

realización de un cateterismo, tanto con fines diagnósticos o intervencionistas, para volver 

luego a la planta de hospitalización. En el Hospital Universitario Ramón y Cajal, como en 

tantos otros de Europa y Norteamérica, no se había producido la transferencia a unidades 

de adultos. Conscientes de la importancia que supone el bienestar psicosocial de estos 

pacientes, y en aras de ayudar a que lleven una vida con la mayor normalidad posible 

consideramos importante conocer cuál es su percepción sobre su ingreso en una unidad 

pediátrica. Por parte de los profesionales de enfermería siempre se tuvo la percepción de 

que no era conveniente que ambos tipos de pacientes estuvieran juntos, pero nos pareció 

importante conocer su opinión al respecto y explorar su vivencia como pacientes en esta 

unidad durante todo el recorrido de su enfermedad. En un estudio comparativo entre 

centros de Europa y EE.UU. llama la atención que el control de muchos pacientes con esta 

patología se pierde cuando pasan a la edad adulta, bien porque no se produce una 

transferencia exitosa a las unidades de adultos, bien porque no esta regulada la misma, o 

bien porque en el cambio de equipo médico los pacientes abandonan las revisiones, lo 

cual conlleva un aumento de la morbilidad y mortalidad . Es importante que dicha 

trasferencia se efectúe a los 18 años de edad por diversos motivos: comorbilidad, 

embarazo, o por petición del propio paciente o de su familia, y esa transición debería estar 

lo mas regulada posible . En países con sanidad privada, los pacientes que no han sido 

transferidos están sin cobertura. En este mismo estudio se comenta que no en todos los 

centros, tampoco en el Hospital Ramón y Cajal, se produce esta trasferencia de los 

pacientes a las unidades de adultos.  
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Justificacion: El estudio se realizó en un momento en el que la UVI de pediatría recibía 



tanto pacientes pediátricos como adolescentes y adultos y vimos la necesidad de explorar 

la realidad de estos pacientes durante su ingreso hospitalario, sus emociones y sobre todo 

como percibían su ingreso junto a pacientes en edad pediátrica.  

Objetivos: Objetivo general: •Conocer la experiencia vivida por los pacientes adultos 

ingresados en la unidad de cirugía cardiaca y cardiopatías congénitas del hospital Ramón y 

Cajal. Objetivos específicos: •Explorar la percepción de los pacientes adultos al compartir 

espacio hospitalario con niños de diferentes edades pediátricas. •Identificar las carencias y 

necesidades detectadas por ellos en cuanto a sus cuidados. •Explorar la satisfacción 

•Explorar la seguridad del paciente •Describir estrategias de mejora propuestas por los 

propios pacientes. •Avanzar en las posibilidades de mejorar la calidad asistencial con la 

consecución de la excelencia de los cuidados de enfermería a estos pacientes.  

Material: Se ha realizado un muestreo por propósito con el objeto de conocer las vivencias 

de los pacientes afectados por cardiopatías congénitas, que han sido tratados desde que 

eran niños en esta unidad y que estuvieron en el hospital durante los años 2009 y 2010. La 

captación de los pacientes se hacía a través del personal de enfermería de la planta de 

hospitalización, que informaba a los pacientes ingresados del estudio y a través de 

facultativos de la unidad que informaban a pacientes que acudían a la consulta a revisión. 

Los pacientes entrevistados han sido adultos diagnosticados de cardiopatías congénitas 

que durante la realización del estudio han estado ingresados en la unidad, o han acudido a 

consulta, y han firmado el consentimiento informado. Se han excluido los pacientes con las 

facultades mentales disminuidas o que no se puedan comunicar en castellano y a los 

pacientes diagnosticados en la edad adulta. Los pacientes entrevistados han sido 6 

mujeres y 8 hombres, con edades comprendidas entre los 19 y 35 años de edad, todos con 

cardiopatías que han requerido cirugía en la edad pediátrica y varios ingresos posteriores 

para nuevas cirugías, por complicaciones, cateterismos, etc.  

Metodo: Entrevistas en profundidad a pacientes ingresados en situación de pre-alta o que 

acudían a revisión médica. La entrevista fue realizada por una persona que no los había 

atendido durante su ingreso para que no se sientan intimidados en este tema. La 

participación en el estudio tuvo un carácter voluntario y todos firmaron el consentimiento 

informado.Fueron grabadas y transcritas posteriormente  

Resultados: El marco elegido ha sido los cuatro parámetros existenciales de Van Manen 

(1990): espacialidad (espacio vivido), corporeidad (cuerpo vivido), temporalidad (tiempo 

en que se vivió) y relacionalidad o comunalidad (relaciones humanas vividas). Estructurar 

el contenido de las entrevistas en estos cuatro parámetros nos han servido de guía para la 

reducción fenomenológica. Este método ha proporcionado al equipo investigador “nuestro 

conocimiento del mundo” (Van Manen 1990:79). Van manen combina lo descriptivo de de 

la fenomenología de Husserl con un estudio del mundo antes de la reflexión y la 

interpretación y considera que el estudio del mundo y la experiencia vivida llegan a ser la 

misma cosa (VM 1990:106), pues transforma las experiencias personales en una 

comprensión del fenómeno. Tras analizar la transcripción de las 14 entrevistas realizadas y 

según el marco teórico elegido hemos organizado el contenido en cuatro bloques 

temáticos, aunque es verdaderamente difícil establecer compartimentos estancos en la 

vida de una persona ESPACIALIDAD: Englobamos en este bloque todo lo relacionado con la 



hospitalización de estos pacientes. Ellos expresan su satisfacción por continuar en el 

mismo espacio físico donde han estado siempre porque les hacen sentirse como en casa. 

Hablan de sus experiencias en otros centros hospitalarios que no les aportan la misma 

seguridad que siente aquí. Es este espacio donde los profesionales sanitarios les aportan la 

ayuda que necesitan y cuando han ingresado en otros centros se han sentido distintos e 

incomprendidos por el personal.Este espacio es compartido por niños, lo cual lejos de 

incomodarles le aporta alegría y ánimo. Su experiencia es que entre los pacientes adultos y 

los padres de los niños hay un proceso de ayuda mutua, puesto que ellos perciben que los 

padres de los niños se sienten aliviados al comprobar que pacientes con la misma 

patología que sus hijos han llegado a la edad adulta y además comparten sentimientos, 

temores, etc. CORPOREIDAD: Sienten que desde pequeños han vivido su enfermedad y 

han tenido que aprender a afrontarla y a aceptarla, adaptando su vida a medida que se 

han ido haciendo adultos. El contacto con el sistema sanitario es constante por sus 

numerosas visitas al centro hospitalario El afrontamiento a la enfermedad es variable, 

puesto que hay quien intenta no pensar en ellos y rehúye cualquier contacto con otras 

personas en la misma situación en un afán de normalizar su vida, mientras que otros 

pacientes necesitan buscar apoyo en asociaciones de pacientes y en foros donde 

compartir este problema. Algunos se sienten enfermos o por el contrario otros sienten que 

hacen una vida normal TEMPORALIDAD: se puede hacer un recorrido por la enfermedad 

desde el primer diagnostico y durante todo el proceso de la misma. Desde niños han 

estado condicionados por su cardiopatía y ahora son adultos y han tenido que tomar 

conciencia de este tema como adultos, o en ocasiones lo siguen dejando en manos de sus 

progenitores. Han podido comprobar como con el tiempo han cambiado las instalaciones 

del hospital, han tenido contacto con los mismo profesionales que les han visto crecer y 

evolucionar en su enfermedad y en su vida como cardiópatas ( trabajo, familia, pareja, 

etc.…). Incluimos aquí el crecimiento personal con su enfermedad. RELACIONES: donde 

describimos todo lo relacionado con las relaciones humanas que se han ido generando a lo 

lardo de la enfermedad y que son parte importante en todo el proceso. Importantes sus 

progenitores que desde el principio se hicieron cargo de todo lo relacionado con la 

enfermedad cuando eran niños, y que en la actualidad continúan soportando un gran peso 

en todo esto, así como de los grupos de ayuda (asociaciones de pacientes) que algunos 

aceptan como válidas y otros rechazan. También es importante el apoyo entre los 

familiares de los distintos pacientes de distintas edades, y la ayuda que puede suponer el 

compartir momentos de ocio en el hospital con otros pacientes de la misma edad, 

olvidándose un poco de todo lo relacionado con la enfermedad.  

Conclusiones: Para nuestra sorpresa, excepto uno de los pacientes, que manifiesta que le 

molestan los niños más pequeños, a ninguno le incomoda la compañía de los niños; es 

más, les aportan ánimos, alegría y consideran que es beneficioso también para los padres 

de los niños hospitalizados. Coincidiendo con la finalización de este trabajo, y debido a 

obras de reforma en el hospital, se ha separado la hospitalización de niños y adultos con 

cardiopatías congénitas y los pacientes adultos con cardiopatías congénitas están 

ingresando junto con otros pacientes con cardiopatías propias de la edad adulta. No 

sabemos cómo será en un futuro próximo la hospitalización de estos pacientes, pero los 



resultados del presente trabajo apuntan a que el alejamiento de su unidad de referencia 

propiciará ansiedad y sensación de inseguridad para estas personas. Las limitaciones con 

las que nos hemos encontrado han sido la heterogeneidad en las edades de los pacientes, 

puesto que hay personas con 18 años, que acaban de entrar en la edad adulta, y hay 

personas con 35 años También la mayor o menor gravedad de las cardiopatías, que 

condiciona que algunos pacientes puedan llevar una vida más o menos normal y otros 

tengan más limitaciones y por lo tanto más dependencia del equipo médico y de 

enfermería, así como más problemas a la hora de normalizar su vida. Propuestas Nuestra 

propuesta es poder organizar una unidad de cardiopatías congénitas del adulto donde 

estos pacientes no pierdan la seguridad que ahora mismo expresan pero debería 

completarse explorando la percepción al respecto de los padres de los niños 

hospitalizados, pero como hemos mencionado previamente, en la actualidad la 

hospitalización ya se ha separado con lo cual no podemos ahondar en este tema. Si 

creemos conveniente preguntar de nuevo a estos pacientes como perciben este cambio 

así como a los profesionales que actualmente les atienden. El estudio debería completarse 

con la valoración del problema por parte del equipo sanitario, facultativos y enfermería 

que atiende a estos pacientes y que comparte el cuidado de adultos con el de pacientes en 

edad pediátrica.  
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