Eva Barba Andreu

Aida Pujol L6épez

VIVENCIAS DEL PERSONAL DE ENFERMERIA EN LA
ATENCION DEL PACIENTE TERMINAL

TRABAJO DE FIN DE GRADO

Dirigido por la Sra. Silvia Ferrer Francés

Grado de Enfermeria

UNIVERSITAT ROVIRA i VIRGILI

Coma-ruga 2019



UNIVERSITAT Eva Barba Andreu

ROVIRA 1 VIRGILI Aida Pujol Lopez
INDICE:
RESUMEN ..ottt ettt et ettt et e st e sae e tesseeseesseeneensesseensesteeneensesseensenns 2
ABSTRAC T ...ttt ettt et e e st e st e s et et e b e e st ensesseeneetesseensesseentensesseensesseensenses 3
1. INTRODUCCION.......cooiimiimriineiireseeseesseestse sttt 4
2L OBJETIVOS ...ttt ettt ettt st et b e eat et s bt et e s bt s at et e sbe et e sbeeaeenbesbeentenee 6
2.1 ODJEtiVO ZENETAL ..c..coiiiiiiiiiiiiiee ettt bt et e e 6
2.20DbjetiVos @SPECITICOS .. cevtiriiriiiieiteerteee et e 6
3. MARCO TEORICO .......coooouueimiimiieeisciieieetssssse st ssse sttt 6
3.1 Cuidados PaliatiVOS ....cc.eecveriirierienieeierieeeete ettt bbb 7
3.1.1 Definicion y objetivos de los cuidados paliativos .........ccccevieriiiiiennennecnicneee 7
3.1.2 Enfermedad terminal ...........ccocuiriiiiiiinieieee ettt 7
3.L.3 MUEBTLE ittt e e e ne e s s re e e s e s araeenn 8
3.1.4 Atencion PaliatiVa.....c.ceeeereereriereseeiese ettt s 9
3.1.5 Apoyo emocional ¥ COMUNICACION ......cc.eevueririeriinieeieseeeee e e 11
3.2 Sindrome de agotamiento profesional en cuidados paliativos...........cceceereeerieriiennnenne 13
3.2 1 BUITIOUL ..ottt sttt ettt s e s s e e smn e e sre e e smneesanee s 13
RICIN 5 4=) 0T U= (o 10§ =Tor= o (=) 1 o} [or= U 15
4. METODOLOGIA ......oooomiiiiiiecis ettt 16
4.1 Revision bibliografica.........cocoiiiiiiiiie e 16
Vi S {CToloT={ e b= e [l - ) o PSR 17
Vi oo ] o] - Tl (o] a TV 0 01T o - PP 17
N oYt o L <Y i ol o TR 18
5. RESULTADOS/DISCUSION ...........coooomiuiieieeseeneesieessseseeses s sessessessessssesssssssssssassessessssssssaneas 19
6. CONCLUSIONES ...ttt a et e sttt et e sbe et e sbeeatebesaeeeesaeeneeneas 29
7.BIBLIOGRAFIA..........oioiiiitiieciece ettt 31
B ANEXOS ... ...ttt ettt ettt et e h e et et e a e e bt sh e et e eheeat e beeaeetenbeentetes 38
8.1 PermiSO eNtreVISTa .....eeiiieiiiiieiieeiiie et e 38
8.2 Consentimiento informado .........cceevieiiiriiiii s 40
8.3 MOdEI0 ENTIEVISTA. .. .eiitiiiiiiiiieieeie ettt sttt ettt st bbb e b sneas 41
8.3 L ENIIeVISTA 1 .eeiiiieiieiieseee ettt s st s e 42
8.3.2 ENIIOVISTA 2 ..ottt e s 48
B.3.3 ENTIeVISTA 3 ..ottt et s e e e nee s 53
8.3 4 ENTIEVISTA 4 ..ottt ettt st s e s e e e s re e e sare e e nee s 59



UNIVERSITAT Eva Barba Andreu
ROVIRA 1 VIRGILI Aida Pujol Lopez

RESUMEN

El profesional sanitario esti presente en todas las etapas del ciclo vital de la persona y
cada vez con mas frecuencia en el momento de su fallecimiento. La vivencia del
proceso de morir depende de la construccién sociocultural, de los conocimientos y de
las experiencias personales.

Los profesionales sanitarios de enfermeria que trabajan con pacientes que se
encuentran en la fase final de su vida no solo tienen que hacer frente a sus propias
emociones y sentimientos, sino que también a los del paciente terminal y su circulo
familiar. Los sentimientos y las emociones afectan de manera directa al profesional al
convivir en su dia a dia con el sufrimiento y la muerte de otro ser humano.

El objetivo del presente estudio fue analizar e interpretar las vivencias del personal
sanitario de enfermeria durante los cuidados prestados en el paciente terminal.

Se realizdé un estudio descriptivo cualitativo de tipo fenomenolégico en las unidades
sociosanitarias de dos centros, uno de ellos hospitalario, mediante una entrevista
semiestructurada con preguntas abiertas.

Algunos de los temas que se identificaron fueron la falta de formacién académica en
los estudiantes recién graduados relacionada con los cuidados al final de la vida;
dificultades psicoemocionales relacionadas con la gestion emocional; la importancia
del control de sintomas para poder alcanzar el confort del paciente; como se sienten
las profesionales del estudio al prestar sus cuidados al paciente terminal, entre otros.
Hay muchos factores que nos pueden llegar a influir a la hora de ofrecer unos
correctos cuidados. Es importante que éstos no limiten nuestra capacidad en la
busqueda del mejor de los cuidados por eso, es importante que se creen y se
implementen nuevos programas de educacidon emocional que hagan desarrollar
aguellas habilidades cognitivas, emocionales y técnicas necesarias para poder ofrecer

unos cuidados de calidad.

Palabras clave: cuidados paliativos, paciente terminal, cuidados terminales, muerte,

enfermeria.
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ABSTRACT

The health care professionals are involved throughout all the patient’s life statege. It is
were often to assist the patient to the end of their lifes. The knowledge of the death
depends of the environment where you were raised of and your own experience.
Nurses are not only dealing with the patient’s feelings and emotions but with their
patient’s families too. Nurses empathize with the pain and agony of their patients, this
affect the professional by to live in their day to day with the suffering and death of
another human being.

The aim of this assignment is to analyse and understand the experience of the nurse
which the have to deal with terminal patient on their daily bases.

A quality descriptive study of phenomenological type was carried on in two different
clinics centres; Sant Joan hospitality, socio-health units and Pere Mata Clinic Institute.
There was a semi-structured interview with open questions.

Four issues were determinate; lack of academic training for graduates students, psych-
emotional related to the emotional management, the importance of symptom control in
order to active patient comfort, how the professionals that we interviews feel when
providing their care to the terminal patient, among other.

There are many factors that can influence when trying to offer the suitable treatment, it
is important that these don’t limit our capacity to look for the best one. For this reason,
is important that new emotional training programs are created and implemented, to
develop the cognitive emotional skills and required techniques to offer quality

treatments.

Keywords: palliative care, terminal patient, terminal care, death, nursing.
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1. INTRODUCCION

La muerte es un hecho en nuestras vidas que aun hoy en dia no sabemos cémo afrontar
y nadie puede explicarnos o aconsejarnos como hacerlo, la manera en cémo afrontar la
muerte de un ser querido, de un familiar o de un usuario. Todas ellas son muy distintas en
la misma persona. El significado que le damos cada uno de nosotros a la muerte varia
entre las personas, por eso hay tantas diversas reacciones ante este hecho.

En el mundo sanitario, lamentablemente tenemos que lidiar muchas veces con estas
situaciones, con usuarios que nos dejan después de mucho tiempo compartiendo
vivencias y experiencias, incluso habiendo creado un vinculo. No son nuestros familiares
pero ellos también llegan a marcar nuestras vidas.

Cada etapa de la vida, entre ellas la de morir, puede ser vista a partir de los aspectos
biol6gicos, psicolégicos, sociales y espirituales y ser entendida mas que como un
acontecimiento como un proceso y la manera en como éste es afrontado depende de una
construccion social que varia de una cultura a otral.

La manera como en cada cultura se entiende la muerte, guarda relacion con la
cosmovision de la vida, lo natural, lo espiritual y lo divino. En la sociedad occidental la
muerte es un tema tabd y como tal se evade, se disimula y se niega hasta el final. Se
teme no s6lo a la muerte, sino al proceso que conduce a ellal.

El trabajo con la enfermedad avanzada, con el sufrimiento y con la muerte ha sido
considerado siempre como potencialmente estresante. Atender a enfermos conlleva gran
cantidad de aspectos emocionales implicados. Se trata de un momento dificil y de
sufrimiento evidente en el paciente y su familia, pero también en el equipo. Ademas, la
propia complejidad del cuidado terminal, que procura una atencion global a la persona y
su entorno, asi como la necesidad de trabajar en equipo, pueden ser factores que influyen
en la aparicion del sindrome de agotamiento profesional en cuidados paliativos?.

Los estudios sobre este tema concluyen que los profesionales que trabajan en servicios
orientados a la curacion atendiendo a pacientes terminales desarrollan importantes
indices de burnout. Sin embargo, los profesionales integrados en equipos de cuidados
paliativos experimentan niveles de ansiedad y depresion similares a los de otros
profesionales, pero indices inferiores de burnout. A pesar de ello, constituye un sindrome
que, por sus consecuencias devastadoras en el profesional y en los pacientes, conviene
tener en cuenta y valorarlo?®.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) define las enfermedades crénicas como
aquellas de larga duracion, de lenta progresion y no transmisibles, siendo la principal
causa de mortalidad en el mundo. Se considera una pandemia, dado que los estilos de

vida que la propagan (tabaco, alcohol, sedentarismo, dietas no saludables) crecen a un
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ritmo vertiginoso. Tanto la prevalencia como la mortalidad de las personas con
enfermedades crénicas avanzadas estan aumentando de manera exponencial, muy
frecuentemente asociadas a condiciones como la dependencia, la fragilidad y la
multimorbilidad, presentando distintos grados de complejidad de necesidades vy
demandas?.

Los datos actuales en nuestro entorno muestran que el 75 % de la mortalidad se debe a
estos tipos de procesos. Es decir, tres de cada cuatro muertes se producen por la
progresion de uno o mas problemas crénicos de salud, siendo la prevalencia de personas
con enfermedades crénicas y necesidades complejas del 3-5 %, y del 1,2-1,5 % de
personas con enfermedades crénicas avanzadas. La prevalencia de estos pacientes en
los servicios de salud y social muestra que estan presentes en todo el sistema, con
frecuencias del 35-45 % en los hospitales de agudos y del 40-70 % en los centros
residenciales, con una proporcién de 20-25 personas por médico de familia®.

Una de las principales caracteristicas que definen, junto con otras, la situacion de
enfermedad terminal, segun la Guia de cuidados paliativos de la Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos (SECPAL), es la presencia de numerosos problemas o sintomas
intensos, multiples, multifactoriales y cambiantes®.

Para el profesional de enfermeria toda practica esta orientada y emerge de
representaciones imposibles de desligar de su labor diaria, sin embargo, la mayoria de
sus acciones son vistas como técnicas o cientificas, sin darle el valor social que ellas
connotan. Los profesionales de la salud, durante su desempefio laboral, fusionan sus
saberes técnicos y cientificos con el conocimiento empirico y social, pero, como
generalmente se atribuye a las practicas una racionalidad técnica, lo que se documenta
en las historias clinicas de los pacientes y en los reportes de la guardia de trabajo en las
areas clinicas son las técnicas y procedimientos y no los saberes practicos utilizados para
afrontar los acontecimientos en las emergencias. Por muy objetivas que sean las
técnicas, son realizadas por seres sociales que interactian en un colectivo, de alli la
importancia de un enfoque relacional para abordar los saberes y las practicas de los
profesionales de enfermeria®.

En la situacién terminal, la enfermeria puede tomar parte activa en los cuidados,
orientando a los familiares o cuidadores a lograr el objetivo esencial de liberar del
sufrimiento al enfermo, resolver dudas y ofrecer apoyo psicoldgico. La educacién para los
autocuidados centrando los objetivos en lograr el confort maximo y como detectar y
resolver problemas tanto fisicos (sintomas) como psiquicos (afrontamiento de la muerte)

o0 sociales (problemas de soledad o claudicacién familiar) o de cualquier otro tipo®.
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Orozco-Gonzéalez MA et al.” sefialan que, durante la formacién universitaria, no se cuenta
con la preparacion necesaria para el manejo de las emociones y sensaciones que se
derivan del primer contacto con la muerte de un paciente, teniendo que enfrentarse con
escasos conocimientos psicolégicos, poco apoyo institucional y desconocimiento de
técnicas y estrategias terapéuticas de afrontamiento y autoayuda.

Las emociones de los profesionales pueden influir en la calidad de los cuidados. Estos
aspectos emocionales inciden en su forma de comunicarse y relacionarse, en la toma de
decisiones y en la capacidad de afrontamiento de la muerte®.

Por todo lo expuesto seria interesante conocer las vivencias de enfermeria frente al

cuidado del paciente terminal.

2. OBJETIVOS

2.1 Objetivo general

Analizar e interpretar las vivencias del personal de enfermeria en la unidad
sociosanitaria del Hospital Sant Joan de Reus y del Institut Pere Mata en la atencion

del paciente terminal.

2.20bjetivos especificos

» Explorar los sentimientos y emociones que genera.

» Describir la opinion del personal de enfermeria sobre los cuidados paliativos
prestados al paciente terminal.

» Identificar las dificultades/obstaculos experimentados a la hora de prestar unos
cuidados paliativos integrales.

» Analizar, segun su experiencia, si el sindrome de burnout esta presente.

» Comparar la preparacion académica de los estudiantes con la realidad que se vive

frente el cuidado de este tipo de paciente.

3. MARCO TEORICO

Hace treinta afios, Catalunya fue el primer pais del mundo que implemento un
programa sistematico de curas paliativas. Este modelo catalan ha sido referencia en
52 paises. En los afios ochenta en Vic se inici6 el primer servicio publico de cuidados

paliativos a domicilio, lo que conocemos como PADES, programa de atencion a
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domicilio. En Catalufia hay 72 programas. Formado por dos doctoras, tres enfermeras,
una trabajadora social y una psicéloga®.

El Dr. Xavier Gomez-Batiste es cientifico del programa para la atencién integral a
personas con enfermedades avanzadas de la Obra Social la ‘Caixa’. Es pionero en
cuidados paliativos en Catalufia, fundo el PADES vy dirigié la unidad especifica de
cuidados paliativos en la OMS. Ahora tiene un nuevo reto, crear las ciudades
cuidadoras, este es un programa disefiado para naturalizar la muerte a través de
diferentes colectivos, este programa se inicia en Vic, volviendo a ser pionera®.

No obstante, para comprender las vivencias de las enfermeras, primeramente, sera
importante definir algunos conceptos claves para la investigacion. Entre los cuales se
encuentran los cuidados paliativos, el sindrome de agotamiento profesional y la
preparacion académica. Dentro de estos conceptos también se desarrollan subtipos

gue tienen relacion con el concepto que se quiere tratar.

3.1 Cuidados paliativos

3.1.1 Definicion y objetivos de los cuidados paliativos

La OMS define los cuidados paliativos como un planteamiento que mejora la calidad
de vida de los pacientes (adultos y nifios) y sus allegados cuando afrontan los
problemas inherentes a una enfermedad potencialmente mortal, planteamiento que se
concreta en la prevenciéon y el alivio del sufrimiento mediante la deteccién precoz y la
correcta evaluacion y terapia del dolor y otros problemas, ya sean estos de orden
fisico, psicosocial o espiritual®.

Segun la guia SECPAL los cuidados paliativos se basan en una concepcién global,
activa y continuada que comprende la atencién de los aspectos fisicos, sociales y
espirituales de las personas en situacion terminal, siendo los objetivos principales el
bienestar y la promocion de la dignidad y autonomia de enfermos y de su familia®®.
Como podemos ver en estas dos entidades al definir los cuidados paliativos se centran
en el cuidado integral de la persona y de todos los aspectos que derivan de ella,
dandole especial énfasis en la prevencion y alivio del sufrimiento de la persona para
gue pueda seguir teniendo una vida lo mas digna posible y una muerte sin

sufrimientos.

3.1.2 Enfermedad terminal
La guia SECPAL define enfermedad terminal, cuando hay presencia de una

enfermedad avanzada, progresiva e incurable. Existiendo una falta de posibilidades
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razonables de respuesta al tratamiento especifico. Con la presencia de numerosos
problemas o sintomas intensos, multiples, multifactoriales y cambiantes. Provocando
un gran impacto emocional en el paciente, familia y equipo terapéutico, muy
relacionado con la presencia, explicita o no, de la muerte. Tiene un prondéstico de vida
inferior a 6 meses*.

Cuando se entra en enfermedad en fase terminal, muchas veces solo se puede
acompafar hasta el final de sus dias y no emplear tratamientos futiles, que lo Unico
que se consigue es que el mismo paciente sufra mas y entre en estado de negacion.
Es importante detectar cuando se entra en esta fase, para asi poder ofrecer-le unos
cuidados adecuados a la fase de enfermedad en la que se encuentra y aliviar el

sufrimiento y trabajar el afrontamiento con el mismo usuario.

3.1.3 Muerte

La muerte es, desde el punto de vista médico, “la pérdida irreversible de la capacidad
y del contenido de la conciencia que proveen los atributos esenciales del ser humano y
que integran el funcionamiento del organismo como un todo”*2.

La muerte, constituye una de las fuentes de impacto emocional mas significativo
ademas de ser consecuencia inevitable de la vida. Pueden influir varios aspectos en la
percepcion de la muerte para cada individuo dependiendo de modelos socioculturales
y valores personales, asi como el periodo histérico en el que se esta viviendo?.

En el siglo XX, la muerte era vista de dos maneras diferentes, a principio de siglo la
muerte era vista como parte final de la vida, un proceso asumible y aceptado por la
poblaciéon, en cambio, en la segunda mitad de este, se produce un cambio de
concepto de muerte, donde no es admitida como un proceso natural, y pasa a ser
considerada como un fracaso por parte de la sociedad y el propio sistema sanitario?.
Safatle, indica que el concepto de muerte “es relativo ya que depende del desarrollo
psiquico de cada persona y de su situacién afectiva; es complejo, cambiante y
depende de diversas situaciones sociales, por lo que es reconocido como un proceso”.
La muerte es un hecho social que ha pasado a ser institucionalizado, ya sea por deseo
de prolongar la vida, o por el miedo a morir sin atencion?

El proceso de morir es unico y complejo, no comparable con ninglin otro momento de
la vida y, por tanto, no susceptible de ser enfocado a través del patron de restitucion
de la salud sino de la cualidad del morir. La fragilidad y la particular vivencia
psicoldgica y emocional que conlleva al paciente frente a la muerte es el elemento

clave para orientar la atencion al final de la vida, donde el respeto es harmonizado en
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los aspectos terapéuticos con otros de mas relacionados con la dignificacién y la
humanizacioén del proceso de morir®2,

La literatura define una «buena muerte» como un momento Unico y trascendente para
cada persona que tiene en cuenta principios como la dignidad, la ética, entorno sereno
y de paz, que cuente con el apoyo de la familia, que considere los deseos del paciente
y de los de su entorno, aliviar el dolor y el sufrimiento, prestando una atencién holistica
e integral**.

La muerte, el concepto en si, varia segun las personas, las razas, las creencias, las
épocas. Como se ha expuesto anteriormente cada uno le da un significado, pero si
que es cierto que socialmente en global la muerte se ve como un fracaso de la

humanidad.

3.1.4 Atencidn paliativa

La atencidon paliativa se define como “el abordaje sistematico de necesidades
multidimensionales de pacientes en situaciones de enfermedad avanzada terminal y
sus familias, practicado por un equipo multidisciplinar competente, con la ética clinica,
la planificacion de decisiones anticipadas y la atencion continuada como metodologias
de trabajo, con el fin de responder a todas sus necesidades, mejorar la calidad de vida
y promover su adaptacion”?,

Entre los objetivos generales de los cuidados paliativos destaca la promocion del
bienestar y la mejora de la calidad de vida, es por eso por lo que las bases

terapéuticas en los pacientes terminales seran las siguientes: 67

e Atencidn integral.

e El enfermo y la familia son una unidad que tratar.

e La promocién de la autonomia y de la dignidad al enfermo tienen que regir en
las decisiones terapéuticas. Los cuidados paliativos conciben la asistencia
sanitaria des de un modelo centrado en la persona.

e Importancia del entorno del paciente.

e Confeccién terapéutica activa, incorporando una actitud rehabilitadora y activa.
Ofreciendo una atencién oportuna, personalizada, humanizada, continua y

eficiente.

La calidad de vida y confort de nuestros pacientes antes de su muerte pueden ser

mejoradas considerablemente mediante la aplicacién de los conocimientos actuales de
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los cuidados paliativos®, los instrumentos basicos sobre los que se sustentan estas

bases terapéuticas son las siguientes?®'’,

e Control de sintomas: saber, reconocer, evaluar y tratar adecuadamente las

numerosas manifestaciones que parecen y que inciden directamente sobre el

bienestar de los pacientes. Mientras algunos se podran controlar (dolor, disnea,

etc.), en otros sera preciso promocionar la adaptacion del enfermo a los

mismos (debilidad, anorexia, etc.).

e Soporte emocional y comunicacion con el enfermo, la familia y el equipo

terapéutico, estableciendo una relacion franca y honesta.

e Cambios en la organizacion, que permitan el trabajo interdisciplinario y una

adaptacion flexible a los objetivos cambiantes de los pacientes.

o Equipo interdisciplinario.

e Sintomas.

Manifestaciones clinicas mas frecuentes en pacientes paliativos®133,

Sintomas generales

Sintomas respiratorios

Sintomas digestivos

Sintomas neurol6gicos y

neuropsiquiatricos

Caquexia-anorexia
Dolor

Anemia

Edemas

Disnea

Hipo

Estertor

Disfagia

Estrefiimiento

Diarrea

Hemorragia digestiva
Xerostomia

Ulceras gastrointestinales
Sindrome aplastamiento
gastrico

Crisis convulsivas
Insomnio

Depresion

Astenia

Fiebre

Debilidad
Deshidratacion
Tos

Hemoptisis

Dolor pleural
Nauseas y vomitos
Obstruccion intestinal
Tenesmo rectal
Ascitis Halitosis
Incontinencia fecal

Pirosis

Delirium
Ansiedad

Deterioro cognitivo

10
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Manifestaciones urinarias = Tenesmo vesical Incontinencia urinaria
Manifestaciones Diaforesis Prurito
dermatoldgicas Fistulas Linfedema

Nafras neoplasicas
Problemas de urgencia Hipercalcemia Hemorragia
Compresiéon medular Infecciones

Crisis convulsivas

La atencion paliativa es muy importante para la dignidad de la persona, esta se centra
integramente en el todo de la persona y en el bien estar de esta en los ultimos dias de
vida, donde buscan aliviar el sufrimiento y evitar el dolor. Promocionando ante todo la
calidad de vida y el confort del paciente siendo este un eje importante.

Otro aspecto importante es el control de los sintomas como se ha expuesto en el
cuadro anterior, durante el proceso de atencion paliativa los pacientes pueden
presentar diversos sintomas, algunos se pueden prever segun el estado del paciente y
otras complicaciones que pueden acontecer durante el transcurso de la propia
atencion.

El tratamiento para estos sintomas ha de ser raudo para poderlos mitigar en la menor
brevedad de tiempo posible para una mejor comodidad del paciente.

En Catalufia el soporte se da en la fase inicial de la enfermedad, en otros paises ese
apoyo no se proporciona hasta la sexta o séptima semana que le queda de vida al
usuario. Al proporcionar el apoyo en la fase inicial permite identificar desencadenantes
en el transcurso de una enfermedad y también proporciona una anticipacion de
atencion paliativa y cuidados paliativos en los diferentes tipos de enfermedades®.

Para poder ofrecer una atencion de calidad es importante que dentro del equipo exista
la alianza terapeuta, ademas de tener una serie de cualidades como ser competente,
compasivo y comprometido. Otro aspecto que destacar y que es imprescindible para

poder atender integramente es la empatia.

3.1.5 Apoyo emocional y comunicacion

El apoyo emocional es un aspecto muy importante en los Gltimos momentos de
nuestra vida, y ain mas cuando tienes la necesidad de entrar en cuidados paliativos
para aliviar el sufrimiento y poder descansar en paz. La familia forma un papel muy
importante en este aspecto, igual que los profesionales que trabajan para poder

facilitar una muerte digna y sin sufrimiento a la persona.
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La comunicacién es una herramienta terapéutica fundamental que da acceso al
principio de autonomia, al consentimiento informado, a la confianza mutua, a la
seguridad y a la informacién que el enfermo necesita para ser ayudado y ayudarse a si
mismo. También permite la imprescindible coordinacién entre el equipo cuidador, la
familia y el paciente. Una buena comunicacion en el equipo sanitario reduce el estrés
generado en la actividad diaria. Una familia con accesibilidad facil a la informacién de
lo que esta sucediendo es mas eficiente con el enfermo.

El 93% de la comunicacion es no verbal. Es primordial analizar e interpretar los flujos
de comunicacion que se manifiestan mediante las expresiones faciales, gestuales,
posturales, contacto fisico, tono de voz y direccién e intensidad de la mirada?®.

El apoyo emocional y la comunicacion son muy importantes tanto con el enfermero,
tanto con la familia y sobre todo con el equipo terapéutico, ya que de esta manera se
acaba estableciendo una relacion franca y honesta. Las intervenciones de enfermeria

para conseguir este apoyo emocional son:*®

o Comentar la experiencia emocional con el paciente.

e Apoyar el uso de mecanismos de defensa adecuados.

e Ayudar al paciente a reconocer los sentimientos de ansiedad, ira o tristeza.

e Ayudar al paciente a que exprese los sentimientos de ansiedad, ira o tristeza.

e Comentar las consecuencias de profundizar en el sentimiento de culpa o
verguenza.

e Escuchar las expresiones de sentimientos y creencias.

o Facilitar la identificaciébn por parte del paciente de esquemas de respuesta
habituales a los miedos.

e Proporcionar apoyo durante la negacioén, ira, negociacion y aceptacion de las
fases del sentimiento de pena.

o Identificar la funcidn de ira, la frustracion y rabia que pueda ser de utilidad para
el paciente.

e Favorecer la conversacion o el llanto como medio de disminuir la respuesta
emocional.

e Permanecer con el paciente y proporcionar sentimientos de seguridad durante
los periodos de més ansiedad.

e Proporcionar ayuda en la toma de decisiones.

e No exigir demasiado el funcionamiento cognoscitivo cuando el paciente este
enfermo o fatigado.

e Remitir a servicios de asesoramiento, si se precisa.
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Tanto el cuidador principal como las demas personas cuidadoras estan expuestos a
factores estresantes y en determinadas circunstancias no elaboran el duelo
adecuadamente. Puede actuarse de forma proactiva para mitigar o reducir el
sufrimiento en el duelo. La prevencién y deteccién precoz de riesgo de duelo
complicado es una parte integrante de los cuidados al final de la vida®.

La situacién de la familia de un enfermo terminal se presenta caracterizada por la
presencia de un gran impacto emocional condicionado a la existencia de mudltiples
‘temores’ 0 ‘miedos’ que, como profesionales sanitarios, hemos de saber reconocer y
abordar en la medida de lo posible. Este impacto de enfermedad terminal sobre el
ambiente familiar puede tomar distintos aspectos segun los factores predominantes
gue pueden estar tanto en relacién la enfermedad misma (control de sintomas,
informacion, no adecuacién de objetivos enfermo-familia) como en relacion con el
entorno social y circunstancias de vida del enfermo. Debemos tener en cuenta que,
para la familia, el poder tener una tarea concreta en relacion con el cuidado directo del
enfermo es un elemento de distincion del impacto?®.

En la comunicacion y el apoyo emocional es muy importante para la persona que
recibe los cuidados el estar a su lado, el mirar-lo, tocar-lo, saber que no le
abandonaremos y que no estara solo. Es importante hablar de como se siente y como
no. Para poder ofrecer estos cuidados es importante conocer a la persona para asi
poder ayudarla y que ellos mimos acepten la ayuda. Cuando llega el final, para
muchos es importante sentirse querido, haber querido y sentir-se perdonado.

La familia es un elemento para tener en cuenta y atender en el ambito de curas
paliativas, tanto en su rol de cuidador como por la alteracibn que supone la

enfermedad terminal en el nlcleo familiar.

3.2 Sindrome de agotamiento profesional en cuidados paliativos

3.2.1 Burnout

El sindrome del desgaste profesional fue descrito por Freudenberg en 1974 para
definir un fendmeno caracterizado por un estado de fatiga o frustracién, motivado por
la dedicacion a una causa, estilo de vida o tarea que no colma las expectativas. El
desgaste profesional es especifico del contexto laboral, en el que da por resultado la
incapacidad de manejar el estrés cronico, definido en sus multiples dimensiones:
agotamiento emocional, despersonalizacion y reduccion en los logros profesionales y

personales?®.
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Por otro lado, Maslach y Jackson en 1981 lo definieron, desde una perspectiva
psicosocial, como sindrome de agotamiento emocional, despersonalizacion y reducida
realizacion personal, que puede desarrollarse en personas que desempefian su
actividad trabajando con personas?..

El agotamiento emocional hace referencia al agotamiento de los recursos emocionales
de la persona, asi como al sentimiento de que uno no puede dar mas de si a nivel
afectivo. En los profesionales sanitarios, una forma de mitigar esa carga emocional es
reducir el contacto con los pacientes al minimo indispensable para llevar a cabo su
trabajo. Esta actitud conduce a la dimensién de despersonalizacion, que lleva a la
aparicion de sentimientos y actitudes negativas y cinicas hacia las personas con las
gue se trabaja.

Dicha despersonalizacion, junto con el agotamiento emocional, suele desembocar en
un sentimiento de reducida realizacion personal que provoca que la profesional tienda
a evaluarse asi mismo negativamente. El profesional, asi, experimenta el sentimiento
de no estar realizando adecuadamente su trabajo y una sensacion de fracaso que lo
lleva al desgaste profesional?’.

El sindrome de burnout es un problema de salud laboral endémico de la profesion
sanitaria catalogado como enfermedad laboral. Un factor importante en el burnout es
la presencia de emociones intensas, tanto en los pacientes como en los profesionales,
que pueden afectar las decisiones profesionales. Por ello, el burnout del profesional
también afecta a su relacibn con los pacientes ya que este asociado con una
disminucién de la empatia, con un mayor riesgo de errores médicos, y con una peor
atencion al paciente?,

Existen diferentes causas para que se de este sindrome entre ellas la falta de control,
las expectativas laborables poco claras, las dinAmicas de trabajo disfuncional, las
diferencias en los valores, el mal ajuste de empleo, los extremos de la actividad, la
falta de apoyo social y, por ultimo, el desequilibrio entre la vida laboral, familiar y
social. Para combatir este se pueden tomas diversas medidas entre ellas se
encuentra, administrar los factores estresantes, evaluar las opciones, ajustar la actitud,
buscar apoyo, evaluar los intereses, habilidades y pasiones y por ultimo hacer
ejercicio?®.

La guia de prevenciéon de Paliex, define burnout como, un estado de agotamiento
fisico y mental de una persona, al que se llega por un desgaste secuencial y
mantenido en el tiempo, en un puesto de trabajo con el que con anterioridad tenia un
adecuado funcionamiento, tanto a nivel de rendimiento objetivo, como de satisfaccion

personal. Observandose, entre otros, sentimientos negativos en la relacion con las
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personas con las que trabaja, hacia el propio rol profesional y disminucién de energia y
de capacidad de concentracion, después de que hayan fallado las estrategias de
resolucion y afrontamiento personal®.

El burnout hace referencia a la sobrecarga de trabajo e incremento del estrés, en
definitiva, cuando alguien no tiene control sobre el trabajo, estas presiones sumadas al
impacto emocional ante la sensacién de falta de control pueden desencadenar no solo
problemas psicoldgicos, sino también en problemas fisicos.

El sindrome es la respuesta extrema al estrés crénico originado en el contexto laboral
y teniendo repercusiones individuales, pero también afectaria aspectos
organizacionales y sociales. Suele surgir cuando coinciden factores de riesgo personal
y aquellos que estan relacionados con la organizacion del trabajo. Por ello, es
importante detectar cuando empieza para poder dar una solucién lo antes posible,
empleando las diversas medidas preventivas que se pueden utilizar para revertir la
situacion.

Dentro del equipo es importante encontrar respaldo y reconocimiento entre los
companieros y los superiores, y asimismo sentirse seguro en el puesto. Ademas, la
cualificacion aparentemente es un escudo eficaz contra el burnout, y también es
primordial que los responsables de las empresas disefien tareas motivadoras entre

sus profesionales.

3.3 Preparacion académica

Las barreras de la formacién cada vez son menores, enfermeria avanza construyendo
su cuerpo de conocimientos en la atencién y cuidado al final de la vida?®.

Hasta el afio 2018 la oferta formativa en esta area solo se encontraba dentro de la
carrera Como una asignatura optativa, a partir del afio 2018 la materia se incluye en las
obligatorias ofertandola en tercer curso del grado®%2,

Actualmente, existe la Asociacion de Enfermeria en Cuidados Paliativos (AECPAL)
creada en 2005, asociada a la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SEPCAL)
gue comparten los mismos objetivos, donde mantienen la autonomia de los cuidados
de enfermeria y del equipo disciplinar en CP?,

Las dos corroboran que los tratamientos curativos y paliativos pueden
complementarse, aunque en el transcurso de la enfermedad solo formen parte de los
cuidados de la parte paliativa, centrandonos Unicamente en las medidas de confort.

Estos cuidados en fase paliativa pueden durar desde dias hasta meses?®.
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El desarrollo de competencias de enfermeria se comenz6 a desenvolver desde nivel
basico hasta el doctorado. Siendo uno objetivo de los cuidados de salud el poder morir
con dignidad®.

Para las personas que ya formadas, pueden optar a especializarse en CP, dada la
amplia oferta formativa que imparten en diferentes masteres y cursos de posgrado.3*4!
La mejor preparacién para llevar a cabo las estrategias y modos de actuacion es la
experiencia del dia a dia. La experiencia va a contribuir a conocer gran variedad de
patrones y se iran generando acciones de respuesta ante cada una de las situaciones

que se presenten.

4. METODOLOGIA

Para la elaboracion de este trabajo hemos utilizado una metodologia de caracter
descriptivo cualitativo de tipo fenomenoldgico.

A nivel metodoldgico este trabajo consta de 3 fases: En primer lugar, se realiza una
busqueda bibliografica para sintetizar la evidencia disponible sobre el tema. En
segundo lugar, se disefia e implementa una entrevista de acuerdo con los objetivos del
estudio (anexo). Y por ultimo se realiza el analisis de los datos obtenidos a través de

las entrevistas.

4.1 Revision bibliografica

Se realizd una busqueda bibliografica desde octubre de 2018 hasta marzo de 2019 a
partir del cual se recopild, analizé, sintetiz6 y discutié la informacion publicada sobre el
tema.

Para la revision bibliografica se utilizé el operador booleano and y or combinado con
las palabras claves, tanto en espafiol como en inglés, consiguiendo acotar de esta

manera el niumero de articulos.

Palabras clave: cuidados paliativos and/or paciente terminal and/or cuidados

terminales and/or muerte and enfermeria.

Criterios_de _inclusion: Articulos publicados en los dltimos 7 afios (2012-19), en

castellano o en inglés, preferiblemente articulos, documentos, revisiones, protocolos
de cauce cientifico correctamente referenciados y publicados en base de datos de

ambito sanitario y/o cientifico.
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Criterios de exclusion: Articulos de mas de 7 afios, escritos en diferentes lenguas a

las mencionadas anteriormente, cualquier articulo o documento que no se encuentre

debidamente referenciado.

Las bases de datos utilizadas han sido Dialnet, Cuiden, Medline, Pubmed, SCOPUS y
Google académico, también se consultaron paginas de organismos oficiales OMS,
SECPAL, SAS y GENCAT.

4.2 Recogida de datos

Posterior a la busqueda y la revision bibliografica, se realizé un trabajo de campo que
enmarcamos dentro de la investigacion cualitativa, que a su vez englobamos dentro de
un paradigma fenomenoldégico.

Para ello se realizaron entrevistas cuya duraciéon no fue superior a 30 minutos, a
profesionales de la salud, con las que se pretendié recoger la vision subjetiva y
personal del entrevistado en relacion a su experiencia profesional en la atencion a
pacientes terminales. Las entrevistas fueron semi-estructuradas con preguntas
abiertas (anexos). Fueron grabadas en voz, previo consentimiento informado de las
participantes, todas debieron cumplir unos criterios de inclusién y estar de acuerdo en
que la entrevista fuera utilizada para la realizacion de un trabajo de investigacion.

Los fragmentos de las entrevistas utilizados para este fin se nombraron bajo
pseuddnimo, preservando de esta manera el anonimato de las entrevistadas. Las
entrevistas se realizaron en una sala disponible del centro donde trabajan las
participantes. Fueron contactadas durante la realizacion de este trabajo.

El guion de las entrevistas fue formulado a partir de la revision bibliografia consultada

y consensuado con el docente de enfermeria que tutoriza el trabajo de investigacion.

4.3 Poblacion y muestra

La muestra del estudio se centré en profesionales de la salud en activo del Hospital
Sant Joan de Reus y del Institut Pere Mata. La eleccion de las participantes fue
intencional y no aleatoria, estas fueron contactadas durante la preparacion de este
trabajo, se les explico la finalidad del estudio y se les invito a participar. Las entrevistas
realizadas fueron un total de 4, a profesionales de la salud diplomadas en enfermeria,
gque prestan cuidados en unidades sociosanitarias, en diferentes turnos y horarios en

los centros donde trabajan.
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La edad media de la muestra es de 43,2 afios y el tiempo medio trabajado en unidades
sociosanitarias 18,7 afios. Todas son mujeres nombradas bajo pseudonimo,
garantizando asi su anonimato. La edad y los afios de experiencia de las entrevistadas
nos permiten explorar la presencia del burnout en los profesionales que prestan

atencion a este tipo de usuarios.

Criterios _de inclusion: Personal de enfermeria que trabaje en una unidad
sociosanitaria de forma habitual, con mas de cinco afios de experiencia profesional y

mayor de 30 afos.

Criterios de exclusién: Médicos, auxiliares, celadores, etc. Enfermeras que realizan

sustituciones de trabajo temporal en unidades sociosanitarias, tener menos de cinco

afos de experiencia y tener menos de 30 afios.

4.4 Aspectos éticos

En primer lugar se contactd con las supervisoras de cada centro y se les expuso
nuestro trabajo de investigacion. Se contacté con ambas en persona, entregando una
copia del cuestionario y un consentimiento informado para solicitar el permiso para la
realizacion de las entrevistas al personal de enfermeria.

Posteriormente se entregd el consentimiento informado a las participantes. Las
entrevistas fueron todas grabadas en voz. La manipulacion de la informacién recibida
ha estado tratada en base a la Ley de proteccion de datos de caracter personal, de
acuerdo con la Ley Orgéanica 15/1999, garantizando su anonimato ya que seran
nombradas bajo pseudénimo. No se podrd mencionar nombre y/o dato de ningun

paciente.
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5. RESULTADOS/DISCUSION

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS
A. Los cuidados en el paciente A.1 Control de sintomas/Confort
terminal A.2 Opinion personal sobre las medidas confort

A.3 Tratamiento paliativo

B.1 Angustia
B.2 Tristeza
B.3 Satisfaccion
B.4 Realizacion
B.5 Burnout

C.1 Juicios de valor

C.2 Eutanasia

C.3 Falta de personal sanitario
C.4 Formacion

C.5 Gestién de emociones y/o sentimientos

D.1 Apoyo emocional
D.2 Apoyo psicoldgico

D.3 Acompafamiento

F. Preparacion estudiantes vs F1. Falta de herramientas

realidad F.2 Formacion

A. Los cuidados en el paciente terminal

Las entrevistadas fueron preguntadas sobre qué consideraban que son los cuidados
paliativos y expresaron que los cuidados no abarcan solamente el plano fisico, como el
control de sintomas, sino que también el plano emocional, tanto al paciente como a los

familiares.

“Es el proceso desde que al paciente se le diagnostica una enfermedad terminal hasta
los ultimos dias de su vida, pues es darle durante este periodo una buena calidad a
nivel fisico, a nivel emocional, a nivel espiritual y sobre todo que se sienta confortable”.

Sandra
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“Son cuidados que abordan no solamente los sintomas fisicos (dolor, dificultades
respiratorias...) sino también se extienden al plano emocional: Aportar apoyo,
comprension, solventar dudas y no tan solo del propio paciente, sino también a las
personas que estan viviendo el proceso junto a él. Estas personas implicadas también
deben estar incluidas en nuestros cuidados. Debemaos aportar una atencion integral e
individualizada basada en las necesidades tanto del paciente como de su entorno mas

directo.” Esther

Uno de los aspectos mas importantes del cuidado hacia el paciente terminal y que
también forma parte de los objetivos de estos cuidados es proporcionar confort a estos
usuarios. El confort es entendido como aquello que produce bienestar y comodidad,
como profesionales de la salud estamos en el deber de proporcionar este aspecto
cuando el paciente esta haciendo frente al proceso de enfermedad. El confort esta
muy relacionado con el control de sintomas, debido a que si no tenemos un control
de estos el bienestar y la comodidad del paciente desaparecen.

Durante el proceso pueden surgir diferentes sintomas, todos ellos con un significado
concreto para el proceso por el que esta pasando el paciente. Algunos de estos
sintomas nos pueden alertar de que hay complicaciones.

“Pero que enfermeria tiene MUCHO que ver y lo repito, somos los que estamos a pie
de cama del paciente, y los que valoramos y los que gqueremos pues eso, que estén

siempre siempre la palabra, CONFORTABLE.” Sandra

“El objetivo de nuestra unidad ante estas situaciones es ofrecer el maximo confort una

vez se hace inminente la situacion terminal.” Esther

La opinién que tienen sobre los cuidados que ofrecen en sus respectivos centros de

trabajo es muy positiva. Las informantes coincidieron en estar de acuerdo con ellas
“Para mi si que se les ofrecen unos buenos cuidados.” Sandra
“Si estan bien aplicadas si, por supuesto. Si realmente utilizamos lo que tenemos a

nuestro abastecimiento y nuestros conocimientos para poder atender bien a estos

pacientes las medidas de confort si, son correctas.” Carla
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“Creo que dentro de las posibilidades que tenemos se llega a obtener un buen
resultado en cuanto a las necesidades del paciente y de la familia.” Esther

“Estoy totalmente de acuerdo con los cuidados que se prestan desde mi unidad. Se
tiene muy en cuenta al paciente y a la familia, procurando que se sientan
reconfortados, brindandoles el acompafiamiento necesario ante dudas y temores.”
Esther

‘las medidas de confort ofrecidas a nuestros pacientes si que son suficientes dentro de

nuestras posibilidades” Luisa

Ofrecer un tratamiento adecuado al proceso por el que estd pasando un paciente es
en nuestra profesion, ademés de ser un deber de los profesionales hacia los
pacientes. Por eso es importante que todo el equipo pueda informar de los diversos
cambios que puedan objetivar en el proceso que estd pasando el usuario al cual
estamos prestando nuestros cuidados, atendiendo a las diversas visiones que puedan
presentarse entre los profesionales a cargo del cuidado del paciente.

Aunque también es cierto que en el analisis hemos podido observar que a pesar de
que el tratamiento paliativo es correcto una vez instaurado, existen dificultades a la
hora de iniciarlo ya que manifiestan que cuesta tomar la decisién, ya sea por las
diferentes visiones de los facultativos o simplemente porque les cuesta dar el paso

porque es una decisién importante.

“Les cuesta decidir el momento en el que poner una sedacion, por eso enfermeria,
agui, tiene mucho que ver porque somos los que estamos a pie de cama con el
paciente y a veces somos nosotras las enfermeras las que nos damos cuenta de que

el paciente no esta lo suficientemente confortable” Sandra

“a veces, no siempre todos tienen la misma visiéon en cuanto es ese el momento de
plantearlo al paciente y en otras ocasiones pues ha habido algun facultativo que le ha

costado tomar esa decision.” Carla
“Creo que si que tienen dificultades, aunque es cierto que es una decision muy

importante en el trascurso de la vida de un paciente y que hay muchas variables en

juego a la hora de tomar la decision, tanto biomédicas como personales,” Luisa
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Los sentimientos y emociones forman parte del ser humano. Como personas que
somos pueden surgir sentimientos y emociones relacionadas a experiencias previas,
ya sea en el plano profesional y/o en el personal, y estas pueden llegar a influir en el
modo en como ofrecemos los cuidados.

Lo que en ellas provoca tiene mucho que ver con su personalidad, su bagaje
profesional, sus propias creencias y valores, sensaciones y del vinculo que crean con
el paciente y la familia.

Los sentimientos que mas expresaron durante las entrevistas fueron:

- Realizacion

- Angustia

- Tristeza

“vo me siento bien, me siento realizada”. “porque estoy ayudando a que la familia lo
pueda llevar lo mejor que se pueda llevar dentro de esta situacion. Y al paciente pues
intentar que este siempre confortable a nivel de sintomatologia, que no sufra y, sobre
todo, para mi la palabra que tiene mucho peso es que estén confortables. Pero me
siento bien tratando a este tipo de pacientes porque realmente es un tipo de paciente

que me gusta y que me hace sentir comoda.” Sandra

“en algin momento angustia, pero angustia en cuanto a tener miedo de coémo
enfrentarte a esa situacion o de no saber manejar en un momento dado. Pero
incomoda no. Lo que pasa que si que he de decir que también depende de como uno
se pueda encontrar frente aquella situacién, es decir, a parte de la situacién del
paciente y como no de la familia y del entorno, también es importante como nos

encontramos nosotros.” Carla

‘pues podria decir pues de todo, de tristeza, de alegria, de agradecimiento... Rabia
como he dicho antes no ni mucho menos y sentirme incomoda tampoco, todo y que a
veces la situacion puede ser tensa, desde luego, porque nadie quiere perder a otra
persona que quiere, con lo cual a veces mediar un poco con el entorno es

complicado.” Carla

“Por lo que a mi respecta, la que de entrada siempre predomina es la tristeza ante el
sufrimiento y la angustia del paciente y la familia. No te muestras ajeno ante este tipo

de situacion, empatizas con ellos.” Esther
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“La emocion que identifico es la tristeza, que es lo que yo siento cuando entro en una
habitacion con un paciente en situacion paliativa, aunque es verdad que hay pacientes
que te tocan mas que otros, pero en general es tristeza cuando ves el final de la vida,

cuando ves a la familia acompanando o despidiéndose de su ser querido.” Luisa

También surgieron sentimientos de satisfaccion y realizacién que expresaban cuando

han sentido que han realizado un buen trabajo.

“Otro sentimiento que puedo identificar es el de satisfaccion, ya que estas ofreciendo
una atencién personalizada e individualizada a cada paciente, pero no solo a ellos sino
también a su familia, puesto que se intenta dar todas las medidas de confort que
tenemos en nuestras manos tanto a la familia como al paciente, en toda su

globalidad.” Luisa

‘Aunque pueda parecer contradictorio, me siento muy bien, es una sensacion de gran
satisfaccion personal porque adoptas un rol de apoyo importante para esa familia que
esta empezando a vivir una pérdida. Por otra parte, por lo que al paciente se refiere se
cubren sus necesidades basadas en proporcionar el maximo confort en sus ultimos
momentos. Ofreces una forma de morir con dignidad, volcandote en atenciones desde
el respeto y la humanidad. Me complace el saber que mi aportacién les transmite
seguridad, que actlas como su guia durante el proceso tan complejo de una muerte.
El hecho de que tu intervencién pueda servirles de tanta ayuda (como ellos verbalizan)

me reconforta.” Esther

También fueron preguntadas sobre la ansiedad y la depresion, haciendo referencia al
sindrome de Burnout, ya que un trato continuado con este tipo de pacientes puede

llegar a desgastar ya que son pacientes que no evolucionan favorablemente.

“Depresion no. Y ansiedad..., yo creo que tampoco. Enfadarme por la situacién, sobre

todo si es gente joven, si.” Carla
“Ansiedad y depresion como tales diria que nunca, hasta a dia de hoy. Pero si en una

ocasion me fue muy complicado contener mis emociones ante el hijo de 28 afos de

una paciente oncoldgica que acababa de fallecer” Esther
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Algunas de las informantes coinciden en la importancia de dejar las emociones en el
puesto de trabajo, ya que si te llevas esa carga emocional a cuestas muy

probablemente te influya negativamente.

“Nunca he llegado al extremo de sentir una ansiedad o una depresion, creo que si me
pasara tendria que coger la baja o no estar alli, ya que entonces estaria ofreciendo
unos malos cuidados y ho seria profesional”.

“Unicamente he sentido tristeza, pero después cuando me voy del trabajo dejo lo
maximo en el trabajo, ya que, si ho me iria con mucha cargar a mi casa, aunque
siempre te vas con algo, porque al final trabajamos con personas y somos personas.”
Luisa

“Si tu te llevas el trabajo a casa o estas todo el dia pensando en el paciente de la
habitacion tal o en fulanito o pepe y no lo sabes canalizar yo creo que, con el tiempo,

puedes llegar a crear ansiedad o simplemente a quemarte.” Sandra

Durante las entrevistas quedaron de manifiesto algunas de las dificultades con las que
se encuentran las personas objeto de este estudio. Una de ellas es la falta de
herramientas para poder gestionar las emociones y/o sentimientos que se generan

en este tipo de situaciones, dicha gestién tiene un papel importante.

“a veces también surgen sentimientos encontrados por vivencias anteriores que
precisan aprender a gestionarlos para no traspasar la barrera de lo personal a lo

profesional” Esther

“A veces es complicado el gestionar tus propias emociones, limitarlas y evitar que te

bloqueen ante las reacciones del paciente y sobre todo la familia”. Esther

Por otro lado creen que la carga emocional que genera el cuidado de este tipo de
pacientes puede influir en mayor o en menor grado en funcién de la situacién personal
y del estado animico en que se encuentran ellas mismas. Por ello es importante tener
las herramientas suficientes para poder ser objetivos a la hora de brindar unos

cuidados paliativos integrales.
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“Por otro lado, no todos los que trabajamos en este ambito pues... siempre estamos
igual. Porque? Pues porque posiblemente no debiera ser asi las experiencias
personales a veces también nos pueden influir a la hora de... no ser muy objetivos al

hacer nuestro trabajo”. Carla

También hubo coincidencias con el concepto de eutanasia. Expresaron que en
muchas ocasiones los familiares confunden este concepto con el de tratamiento

paliativo, lo que provoca un rechazo del tratamiento.

“Sobre todo nos encontramos con que se confunde el tratamiento paliativo con la
eutanasia y ello genera dificultades a la hora de aceptarlo como opcion. Les supone

una carga de conciencia el tener que tomar esta decision”. Esther

“tenemos a la familia por el otro lado, que en varias ocasiones se niegan o no toman la
decision de iniciar los paliativos, creo que porgue lo asocian a una eutanasia y no a un

confort tnicamente”. Luisa

Algunas de las informantes hicieron referencia a los juicios de valor y la importancia
de no prejuzgar a las personas o a las situaciones con las que se pueden encontrar,
porque nunca sabemos a ciencia cierta que se esconde detras de cada persona, cual

es su historia de vida, ya sea del paciente o de los familiares.

“Me he encontrado en mi experiencia, ;no? Pues no puedes nunca emitir juicios de
valor de decir “jOstras! Esta solo... jqué familia!” Porque nunca sabemos lo que hay,

no juzgo. No me gusta juzgar”. Sandra

“‘Debemos anteponer nuestra profesionalidad ante posibles reacciones y/o actitudes
que nos puedan llevar a emitir juicios de valor... Es importante limitar la proyeccién de
sentimientos generados en el terreno personal en la actuacion como profesional

sanitario”. Esther

En la actualidad la falta de personal sanitario esta a la orden del dia. Muchas son las
instituciones que hacen critica a la carga de trabajo y el poco personal del que
disponen para ofrecer unos cuidados dignos y de calidad. Una de las informantes hace

referencia a ello.
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“evidentemente podrian ser mejor aumentado principalmente el personal sanitario. Des
de mi experiencia personal que he estado trabajando en otros centros este problema
no es particular sino global en practicamente todo el sistema sanitario espafiol

concertado y/o publico”. Luisa
Otra de las dificultades que se encontraron fue la falta de formacion. Es importante
una formacion continuada para saber aplicar unos buenos cuidados a los pacientes

paliativos y su circulo familiar que los rodean en sus ultimos dias de vida.

“Es una realidad dificil y dolorosa para la familia, sobre todo, y es complejo hacer

frente a ello cuando creo que carecemos mucho de formacién”. Luisa

D. Abordaje familiar

La familia tiene un papel fundamental en los Ultimos dias del paciente terminal, ya que
son quien realmente conoce al paciente, conocen sus deseos y Ultimas voluntades.
También son una parte muy importante con la que trabajar puesto que son momentos
de la vida, cuando ves a un familiar llegando a sus ultimos dias, es cuando necesitas
apoyo emocional y psicolégico. No todo el mundo tiene o conoce las herramientas
para pasar el proceso por eso, el personal de enfermeria debe detectar aquellas dudas

que se puedan originar durante el proceso y dar respuesta.

“Simplemente que la familia se sienta en ese momento acompafiada, que sientan

apoyo y respaldo en la enfermera que tienen de referencia en ese turno.” Sandra

“si que es cierto que tienes que trabajar mucho codo con codo muchas veces para
seguir atendiendo a la persona que esta encamada, con los familiares porque... pues
como he dicho antes, dejar marchar a alguien cuesta mucho, muchisimo. Y a veces no
es solo egoismo, sino es que sabes que lo vas a sentir pero ya no lo vas a ver, ¢no? Y
eso es muy dificil. Entonces hay veces que los familiares o la persona que esta
cercana pues tampoco no sabe como manejar las emociones o los sentimientos que
tiene en ese momento y no es que arremeta contra ti ni mucho menos pero... Es como
todo, no tiene nadie mas entonces puede ser que se enfade, pero yo creo que nuestro
trabajo es entender que no se enfada contigo si no que esta enfadado con la

situaciéon”. Carla
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“son situaciones que generan tension, te hacen mantenerte alerta pues es un
momento en que la familia se siente muy vulnerable y con un cimulo de emociones
que a veces les es complicado de gestionar. Al mismo tiempo, ta debes realizar una
actuacion desde la calma y aportando tranquilidad teniendo en cuenta que te enfrentas
a una situacion poco agradable por asi decirlo y debes mantener “la compostura” ante

cualquier tipo de reaccioén.” Esther

“A menudo se palpan sentimientos de desesperanza y de culpabilidad. En este caso
es cuando se intenta reconducir esas emociones a estados mas favorables como la

calma y la tranquilidad.” Esther

“Observas que con pequefas actuaciones suelen ayudar a sobrellevar esos
momentos. El simple hecho de pasar a menudo por la habitacion para asegurar el
confort, favorecer la escucha activa... También el contacto fisico puede resultar muy
efectivo. Un simple gesto de una mano sobre un hombro... son matices con los que

los usuarios se muestran muy agradecidos, se sienten comprendidos y apoyados.’
Esther

La experiencia personal en este tipo de cuidados influye mucho para cambiar de
unidad o querer profundizar mas. No todo el mundo tiene la disposicion necesaria para
poder abordar los diferentes problemas que se puedan presentar. Por esa razén
existen diversas ramas dentro de la carrera para poder escoger y profundizar en la que
mejor nos integremos.

Al analizar las respuestas de las informantes nos dimos cuenta de que todas
coincidian de manera unanime en que la experiencia de haber tratado con pacientes

terminales habia sido positiva.

“Buena. Positiva. Porque... pues eso, por lo mismo. Porque me siento cémoda y el
hecho de llevar tantisimos afios en una unidad de paliativos pues hace que cojas
experiencia, aunque no esta de mas, siempre tienes que ir aprendiendo y siempre te
tienes que ir formando y aprender porque bueno, porque no todo lo tenemos
aprendido, no sabes a veces canalizar alguna emociéon que te ha generado algun

paciente o en una situacién no has sabido como gestionarla o que decir. Sandra
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“Yo reconozco que cada vez me ha gustado mas, es un tema que cada vez me ha
apasionado mas y con muchas ganas de poder aprender cada vez mas sobre ello para
poder ofrecer a las personas que he estado cuidando pues eso, mejor atencién, mejor
cuidado, entender un poco a las personas en si y sobre todo pues hacer entender a
los demas y a los familiares tanto cercanos como no, incluso al mismo equipo con los
que he trabajado, de que la persona que esta alli, la misma persona que es madre,

que es hija, que es esposa, que es esposo...” Carla

“La describiria como una experiencia muy positiva, de hecho, es uno de los &mbitos en
los que mas realizada me siento en mi dia a dia como enfermera. No descarto realizar
formacion continuada mas especializada.”

“El ir sumando vivencias te va llevando a ampliar tu plan de cuidados, te hace pensar
qué mas puedes hacer para llegar a proporcionar el bienestar maximo y ello hace que
cada vez abarques mas perspectivas. Asi, intentas que tus intervenciones vayan
mejorando en calidad.”

“Mi experiencia en este ambito es muy positiva porque me lleva a un crecimiento
personal ante la gestion de mis propias emociones y valores y la satisfaccién de

sentirte una herramienta de apoyo hacia la familia.” Esther

FE. Preparacion estudiantes vs realidad

Segun la bibliografia consultada los estudiantes no se consideran preparados para el
proceso de muerte asi como tampoco sabrian como apoyar a los familiares del
paciente.

Segun las referencias de las participantes, a pesar de haber una formacion, estan
totalmente de acuerdo con que dicha formacion en los estudiantes no es suficiente
para atender a los pacientes terminales y no los ven preparados, sobre todo a la hora

de gestionar las emociones.

“No estamos ni los que llevamos muchos anos trabajando como enfermeras/os
preparados pues imaginate vosotros los estudiantes, que las practicas pues bueno...
entrais a valorar a un paciente y pues por eso, por la poca experiencia que se tiene,
que estais aprendiendo, que se generan muchos sentimientos, falta de herramientas...
Pues es un conjunto de cosas que hace que el estudiante no no no... no sabe. No
sabe canalizar las emociones, no estan todavia muy maduros en este aspecto...

Claro, porque es una etapa de la vida pues que... que tiene eso, que es dura y no
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estan. No estan, no estadn lo suficientemente preparados como para afrontar un

paciente terminal. Creo que no”. Sandra

“Ahora yo creo que a nivel de formacion tedrica es un poquito lo que vengo a decir,
seguro que si. Que tenéis a vuestro servicio pues infinidad de trabajos, de libros, de
cursos, de materias relacionadas con. Pero vuelvo un poco a decir lo mismo, esa es la
teoria y otra cosa es la practica, y hay cosas que yo creo que séOlo se aprenden

haciéndolas, porque no son técnicas”. Carla

“La preparacion esta presente, cada dia mas se incide sobre la importancia del
cuidado paliativo, la calidad de vida y la muerte digna...Las directrices de céomo llevar
la situacion parten de la base tedrica de unas pautas de abordaje. Pero
personalmente, creo que, de la misma forma que en otros ambitos, la mejor
preparacion para llevar a cabo estrategias y modos de actuacion es la experiencia del
dia a dia”. Esther

“Absolutamente no. No creo que estén bien preparados”. “Creo que un tema como
este deberia tener una asignatura obligatoria o por lo menos darlo, aunque sea en otra
asignatura, pero que todos los estudiantes lo trataran y tengan una base antes de salir
en el mundo laboral, ya que es un tema importante no solo en su misma unidad sino

en muchos otros servicios te puedes encontrar en esta situaciéon”. Luisa

6. CONCLUSIONES

En la atencién al paciente terminal prestamos nuestros servicios a personas que estan
pasando por un proceso de enfermedad que no tiene cura. Por esa razén las vivencias
que podamos tener, sobre todo las primeras experiencias, nos marcaran al momento
de volver a gestionar un proceso de cuidado de estas caracteristicas. En las
entrevistas realizadas se puede comprobar que tienen una vivencia positiva de estos
cuidados, todas ellas opinan que son una parte fundamental para facilitar una muerte
digna.

Al ofrecer estos tipos de cuidados y en la atencién a este tipo de pacientes se generan
diversos tipos de emociones y sentimientos. Hemos identificado la realizacion, la

angustia y la tristeza.
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La realizacién la encuentran al ver que estan ejecutando una correcta atencion, la
angustia podemos observar que se presenta en algunos casos a la hora de hacer
frente a la situacion o incluso en el momento en que no sabes como manejar un
momento dado. La tristeza se presenta en algunos casos cuando ves a los familiares y
ves que se acerca el final de la vida.

Otros sentimientos de los cuales también se quiso indagar son la depresién y la
ansiedad, no presentdndose en ninguna de las entrevistadas. Estos dos sentimientos
se pueden relacionar con el burnout, entendido este Ultimo como desgaste profesional.
Estos sentimientos suelen surgir, atendiendo a la bibliografia consultada, por llevar
muchos afios en el servicio y no prevenir cuando se generan algunos de los sintomas
que se presentan con este sindrome. La guia de prevencién de Pilex sefiala que se
puede llegar al burnout por un desgaste secuencial y mantenido en el tiempo para ello
es necesario conocer la experiencia de las entrevistadas.

Es de comun opinién que los cuidados paliativos no solo abarcan la enfermedad sino
también estos cuidados se extienden al plano emocional teniendo que realizar un
cuidado integral e individualizado a cada caso que pueda presentar-se. El objetivo de
las dos unidades donde se han realizado las encuestas tienen marcado como tal,
ofrecer un maximo confort a este tipo de pacientes que estan pasando por la fase
terminal. Todas las entrevistadas consideran que en su unidad de trabajo se prestan
unos correctos cuidados dentro de las medidas que tienen.

Aun teniendo una opinion positiva de los cuidados ya instaurados que prestan en sus
unidades, es cierto que existen dificultades en el inicio de este tratamiento dadas a las
diferentes visiones que se puedan presentar o por ser una decisidon importante e
incluso la familia también tiene que ver mucho con la decision final.

Debido al anterior analisis, queda claro que existen diversas dificultades y obstaculos a
la hora de prestar estos cuidados debidos a diferentes factores, entre ellos se
encuentra la gestion de emociones, los juicios de valor y confundir estos cuidados con
la eutanasia. Es importante que nos hagamos con las herramientas necesarias para
poder gestionar las diferentes emociones y/o sentimientos que se puedan presentar
ante el cuidado de este tipo de paciente. Dado que estas emociones 0 sentimientos
influyen sobre nuestras relaciones y futuras experiencias, tanto en el sector profesional
como el personal. Cuando hablamos de juicios de valor, hacemos referencia a cuando
se realiza un andlisis basado en un conjunto particular de creencias, formas de vida o
valores. En el tiempo en el que estamos, existe mucha diversidad de maneras de vivir
o de hacer las cosas, por eso debemos tener mucho cuidado a la hora de hacer

cualquier juicio de valor cuando no conocemos la realidad de esa persona y/o la vida o
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relaciébn que ha decido tener con alguien ya sea familiar o no. Aun hoy en dia, nos
encontramos con familias que no diferencian la eutanasia de los cuidados paliativos,
como profesionales que prestamos nuestra atencion a su familiar también estamos en
el deber de resolver las dudas que puedan tener durante el proceso y por eso es
importante saber si tienen claro que es, y si no, explicarle que los cuidados paliativos
cuidan la vida mientras esta llega a su tiempo, evitando asi el sufrimiento de la
persona, por otra parte la eutanasia es la provocacién intencionada de la muerte de la
persona.

Hemos podido comprobar como hasta ahora la preparacién académica en esta rama
de la sanidad no ha sido profundizada a nivel basico hasta ahora, en otras
promociones se han encontrado que la preparacion no era la adecuada, pero para ello
existen Masteres y cursos que indagan mas sobre la materia ampliando asi el
conocimiento del personal que se dedica a ello.

También hemos observado como depende de la especialidad que tienen los médicos
les es mas facil poner los cuidados paliativos o no. Por ello creemos que todos los
profesionales tendrian que formarse ante estos cuidados porque estemos en el
servicio en el que estemos se puede presentar algun caso, y para poder actuar
correctamente es necesario tener una correcta formacion en este campo.

Por todo esto, creemos que es imprescindible y necesario disefiar programas de
educaciéon emocional, que ayude tanto a las enfermeras como a los estudiantes de
enfermeria y que ademas integre a todo el equipo multidisciplinar que trabaja con este
tipo de pacientes, a desarrollar habilidades cognitivas, emocionales y técnicas

necesarias para poder ejercer su profesion de manera competente.
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8. ANEXOS

8.1 Permiso entrevista

CONSENTIMIENTO INFORMADO:_
SOLICITUD DE PERMISO PARA APLICACION DE ENTREVISTA EN
PROFESIONALES DE ENFERMERIA

Me dirijo a usted, en la oportunidad de solicitar apoyo y autorizacién, para aplicar la
presente entrevista en enfermeras de la unidad sociosanitaria del Hospital Universitari
Sant Joan de Reus para realizar un trabajo de investigacién cualitativa titulado
VIVENCIAS DEL PERSONAL DE ENFERMERIA EN LA ATENCION A PACIENTES
TERMINALES, el cual sera presentado como trabajo de fin de grado (TFG) para optar
al titulo de Graduada en Enfermeria en la Universitat Rovira i Virgili. Los objetivos del
estudio son: Analizar e interpretar las vivencias del personal de enfermeria en la
atencién del paciente terminal, asi como explorar los sentimientos y emociones que
genera, describir la opinién del personal de enfermeria sobre los cuidados paliativos
prestados al paciente terminal e identificar las dificultades/obstaculos experimentados
a la hora de prestar unos cuidados paliativos integrales.

Esperando contar con su apoyo me despido de usted con un cordial saludo.

AUTORIZACION

Mediante la firma de este documento, doy el consentimiento para que la estudiante
Eva Barba Andreu aplique su trabajo de investigacion en el Hospital Sant Joan de
Reus, comprobando que es un requisito para titulacion de Grado en Enfermeria y por

lo tanto no perjudica a la institucion
Reus, 18 de febrero del 2019

Firmado:
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CONSENTIMIENTO INFORMADO:

SOLICITUD DE PERMISO PARA APLICACION DE ENTREVISTA EN
PROFESIONALES DE ENFERMERIA

Me Diiljo a ualed, en la opotlunidad de solicitar apoyo y autorizacién, para aplicar la
presente entiavisia an enfermeras de la unidad sociosanitaria del Institut Pere Mata de
Meus pata realizar un trabajo de investigacién cualitativa titulado VIVENCIAS DEL
PERBONAL DE ENFERMERIA EN LA ATENCION A PACIENTES TERMINALES, ef
cual sera presenfado como lrabajo de fin de grado (TFG) para optar al titulo de
Graduada en Enfermeriaen la Universitat Rovira i Virgili. Los objetivos del estudio son:
Analizar e inlerprelar las vivencias del personal de enfermeria en la atencién del
pacienle terminal, asl como explorar los sentimientos y emociones que genera,
describir la opinién del personal de enfermeria sobre los cuidados paliativos prestados
al paciente terminal e identificar las dificultades/obstaculos experimentados a la hora
de prestar unos cuidados paliativos integrales.

Esperando contar con su apoyo me despido de usted con un cordial saludo.

AUTORIZACION

Mediante la firma de este documento, doy el consentimiento para que la estudiante
Aida Pujol Lépez aplique su trabajo de investigacion en el Instituto Pere Mata de Reus,
comprobando que es un requisito para titulacion de Grado en Enfermeria y por lo tanto
no perjudica a la institucién

Reus,Z} de febrero de 2019

Firmado: r
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8.2 Consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA GRABACION DE UNA ENTREVISTA

Este documento intenta explicarle todas las cuestiones relativas a la utilizacion que se
realizara a sus datos de participacion en la grabacion de la entrevista. Lea
atentamente y consulte a la entrevistadora todas las dudas que se le planteen.

1. INFORMACION SOBRE LA GRABACION DE LA ENTREVISTA

La alumna Eva Barba Andreu de 4° Curso de Grado de Enfermeria en la Universidad
Rovira i Virgili de la Sede del Baix Penedés, llevarda a cabo la grabacién de la
entrevista con fines formativos para la realizacién de una investigacion cualitativa para
la asignatura de Trabajo de Fin de Grado (TFG). La grabacion se utilizard como apoyo

para la transcripcion de la entrevista.

2. USO Y CONFIDENCIALIDAD DE LOS DATOS

Los datos que se obtengan de su patrticipacion seran utilizados con fines de formacion
y solo por parte de la alumna que realiza su trabajo, guardando siempre sus datos
personales en un lugar seguro por lo que ninguna persona ajena, excepto el tutor/a de
la asignatura, pueda acceder a esta informacion y atendiendo un escrito cumplimiento

de la Ley Organica 15/1999 sobre la Proteccion de Datos de Caracter Personal.

En ningln caso se haran publicos sus datos personales, siempre garantizando la
plena confidencialidad de los datos y el riguroso cumplimiento del secreto profesional

en el uso y manejo de la informacién y el material obtenido.

3. REVOCACION DEL CONSENTIMIENTO

Si, en el caso de decidir participar y consentir la colaboracion inicialmente, en algin
momento de la intervencion quiere dejar de participar en la grabacion de la sesion, le
rogamos que nos lo comunique y a partir de este momento se dejara de utilizar la

grabacion con fines de formacion y realizacion de un trabajo de fin de grado.

4. DECLARACION DE CONSENTIMIENTO

Yo, Sr/ Sra. he leido el documento de consentimiento informado

qgue me ha sido entregado, he comprendido las explicaciones en él facilitados sobre la

grabacion de la sesion y he podido resolver todas las dudas y preguntas que he
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planteado al respecto. También comprendo que, en cualquier momento y sin
necesidad de dar ninguna explicacién, puedo revocar el consentimiento que ahora
presento. También he sido informado/a de que mis datos personales seran protegidos
y seran utilizados Unicamente con fines de formaciéon de una alumna de la Universidad

Rovira y Virgili de la Sede Baix Penedes.
Tomando todo esto en consideracion y en tales condiciones, CONSIENTO participar
en la grabacién de la sesién y que los datos que se deriven de mi participacion sean

utilizados para cubrir los objetivos especificados en el documento.

Reus, de del 2019

Firmado:

Sr/Sra.

8.3 Modelo entrevista

1. Cbémo profesional sanitario ¢ qué consideras que son los cuidados paliativos?

2. ¢Crees que las medidas de confort ofrecidas a los pacientes son suficientes?

3. En algtn momento, cuando has entrado en la habitacién de un paciente que ha
estado acompafiado de familiares, ¢te has sentido incobmoda/o al tener que hacer
frente a la situacion con ellos?

4. ¢Crees que en tu unidad existen dificultades a la hora de iniciar el tratamiento
paliativo? ¢ Qué opinas sobre ello?

5. ¢Como te sientes cuando tratas con este tipo de pacientes? ¢ldentificas alguna
emocion?

6. ¢En algun momento de tu carrera profesional has sentido ansiedad o depresion al
prestar tus cuidados a este tipo de pacientes?

7. ¢Como describirias tu experiencia en la atencion del paciente terminal?

8. ¢Desde tu experiencia profesional: ¢Crees que los estudiantes de enfermeria
tienen una buena preparacion para tratar con este tipo de pacientes y hacer frente

a las situaciones que se pueden generar?
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8.3.1 Entrevista 1

1. Como profesional sanitario ¢qué consideras que son los cuidados
paliativos?
Yo como profesional de enfermeria los cuidados paliativos para mi es desde... Es
el proceso desde que al paciente se le diagnostica una enfermedad terminal hasta
los ultimos dias de su vida, pues es darle durante este periodo una buena calidad
a nivel fisico, a nivel emocional, a nivel espiritual y sobre todo que se sienta
confortable y... bueno... Que se sienta pues eso, acompafiado tanto a nivel
sanitario y a nivel pues... de la familia. Pero sobre todo que haya un confort, que
se le controlen los sintomas y que el paciente pues pueda tener los meses pues
una buena calidad de vida.

2. ¢Crees que las medidas de confort ofrecidas a los pacientes son suficientes?
Eh... Yo creo que si, desde que se le diagnostica la enfermedad terminal es un
proceso... eh... a nivel pues como he dicho anteriormente a nivel de control de
sintomas, esto es a nivel mas bien médico y... Creo que si, porque todo paciente,
sobre todo ya en los ultimos dias de su vida que ya se les esta poniendo en este
caso una sedacion, pues... se controla... pues bueno, a nivel de sintomatologia y
bueno... Otra vez es repetir lo mismo que en la pregunta anterior, si. Para mi si

que se les ofrecen unos buenos cuidados.

3. En algin momento, cuando has entrado en la habitacién de un paciente que
ha estado acompafiado de familiares, ¢te has sentido incObmoda/o al tener
que hacer frente a la situacién con ellos?

Yo particularmente en mi caso no. No, porque aparte de haber tenido una
formacion creo que como enfermera pues tengo un caracter pues que suelo ser
bastante empética, suelo ser bastante asertiva y la experiencia me lo ha
demostrado. Como llevo muchos afios con este tipo de pacientes tengo las
suficientes herramientas como para poder sentirme comoda con este tipo de

pacientes.

4. (Crees que en tu unidad existen dificultades a la hora de iniciar el
tratamiento paliativo? ¢Qué opinas sobre ello?
Bueno, en algunos casos si que nos hemos encontrado con alguna dificultad
porque a veces al equipo médico les cuesta empezar... me refiero ya a los ultimos

dias, ¢vale? O sea, lo que es iniciar la sedacion porque no todo el equipo, pero a
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veces claro, los médicos son pues eso, como decimos, reacios. Y buscan siempre
el plan terapéutico y les cuesta, ¢no? Les cuesta decidir el momento en el que
poner una sedacién, por eso enfermeria, aqui, tiene mucho que ver porque somo
los que estamos a pie de cama con el paciente y a veces somos hosotras las
enfermeras las que nos damos cuenta de que el paciente no estd lo
suficientemente confortable y entonces es cuando a veces tienes esa cosilla
interna tuya, ¢no? De decir... Yo lo haria asi. Pero generalmente una vez ya han
visto que el paciente, claro, ya conocen, ya ven un poquito la evolucién y ya ven
que ya esti, que ha llegado su momento, en general creo que lo hacen bien.
Entonces desde que se pone ya la sedacion hasta los dltimos dias el plan es

bueno.

¢Pero tu como enfermera, que ves que lo harias de otra manera, se lo
comunicas al médico para que intente modificar la dosis?

Si, si. Ademas, como que tu estas a pie de cama y ves como evoluciona el
paciente y a veces necesita un poco ajustar mas la medicacion es cuando
entonces entramos nosotras y sueles tener un... Se lo comunicas al equipo
médico, hablas con ellos y dices: bueno, pues a veces a lo mejor le haria falta
subir un poquito mas la dosis. Es que la enfermera es eso, es que esta al lado del

paciente.

Y unavez lo dices te hacen caso al momento o aln les sigue costando?
Depende. Yo me he encontrado pues con los médicos... Que cada médico tiene su

criterio, pero bueno, en general yo creo que si.

&Y crees que solo influye el criterio?

Em.... No, yo no creo en esto. Yo creo un poquito mas en... depende un poquito
mas de la especialidad. Por ejemplo, un médico oncologo que tiene que sedar a un
paciente de oncologia tiene una vision muy diferente a un médico, por ejemplo,
internista. El internista esta acostumbrado a ir a plan terapéutico y les cuesta mas,
sin embargo, el médico oncdlogo tiene... es de otra pasta. Y en esto yo si que me

doy cuenta a la hora de tener una comunicacion y comentarle.

¢ Crees que también puede influir la creencia religiosa del médico?
Yo, personalmente y particularmente no. Con los afios que llevo como profesional

no se hadado el caso, pero bueno, yo creo que en general si que lo hacen bien.
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Pero que enfermeria tiene MUCHO que ver y lo repito, somos los que estamos a
pie de cama del paciente, y los que valoramos y los que queremos pues eso, que
estén siempre siempre la palabra, CONFORTABLE.

Y sobre todo pues eso, no es solo el paciente, sino que es la familia, siempre

acompafada, siempre.

¢,Como te sientes cuando tratas con este tipo de pacientes? ¢ldentificas
alguna emocion?

Bueno, yo me siento bien, me siento realizada porque como he dicho
anteriormente creo que puedo aportar todo lo que he aprendido desde toda mi
trayectoria profesional y no me siento para nada incomoda, al contrario, el ver que
tanto el paciente como la familia estan bien, estdn comodos conmigo como
enfermera, porque ‘les alivio” un poquito el dolor, les hago participes de la
situacion, comunico y hago que se sientan, dentro del proceso, cbmodos pues veo
gue hay una retroalimentacion pues positiva, no? Ellos se sienten comodos
conmigo y entonces pues fluye dentro de los ultimos dias u horas del familiar.
¢Emociones? Pues vuelvo a decir lo mismo, me siento pues bien porque estoy
ayudando a que la familia lo pueda llevar lo mejor que se pueda llevar dentro de
esta situacion. Y al paciente pues intentar que este siempre confortable a nivel de
sintomatologia, que no sufra y, sobre todo, para mi la palabra que tiene mucho
peso es que estén confortables. Pero me siento bien tratando a este tipo de
pacientes porque realmente es un tipo de paciente que me gusta y que me hace

sentir comoda.

Y porque te gusta?

Pues no lo sé porque me gusta... es una pregunta que a veces me la he hecho...
No lo sé. Porque puedo aportar, me siento bien ayudando al paciente y a la familia
no sé, no sé. Supongo que en la pregunta... Porque te has hecho enfermera?
Pues porque quieres ayudar, me gusta ayudar y.... bueno, simplemente el hecho
de que, en ese proceso de intimidad, porque para mi el transcurso o el traspase en
€s0s momentos es algo tan intimo, puedo ofrecerles este apoyo. Entonces pues

bueno, me siento bien... no sé por qué.
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6. ¢En algin momento de tu carrera profesional has sentido ansiedad o
depresiodn al prestar tus cuidados a este tipo de pacientes?
No, no he sentido ni ansiedad ni depresion. Quizds también porque como en la
unidad en la que yo estoy trabajando no se da el hecho de que cada dia tenga
pacientes terminales con sedacién. Estariamos hablando por ejemplo que, si yo
trabajara en una uci pediatrica pues quizas si, esa sensacion de ansiedad o de
depresién si que la tendria, pero no se me ha dado el caso todavia y creo que en

mi caso no podria hablar nunca de depresion o ansiedad, no. Definitivamente no.

¢ Conoces a alguna compafiera en la que se haya dado el caso?

Si. Yo conozco a alguna comparfiera que bueno... pues igual que no todas las
enfermeras nos gusta 0 no nos gusta estar en algun servicio, ¢jvale?... Yo por
ejemplo puedo poner el caso que no me sentiria a gusto llevando pacientes por
ejemplo en urgencias, también creo que hay compafieras o enfermeras que no se
sienten a gusto llevando este tipo de pacientes y a lo mejor les transmite o les
provoca pues eso, angustia, ansiedad, incomodidad porque quizas no tienen las
herramientas suficientes como para saber canalizar tanto sus emociones como las
emociones de los familiares. Yo creo que aqui es muy importante también saber
canalizar tus propias emociones, ¢ vale? Porque... lo tipico que se suelo decir... Si
tu te llevas el trabajo a casa o estas todo el dia pensando en el paciente de la
habitacion tal o en fulanito o pepe y no lo sabes canalizar yo creo que, con el
tiempo, puedes llegar a crear ansiedad o simplemente a quemarte.

Tienes que tener muy claro si sirves 0 no sirves. Que si que se aprende, claro que
se aprende, pero igual que cada persona somos individuales y cada persona
tenemos un cardcter, pues bueno, hay personas que les gusta mas la tralla de
urgencias y hay enfermeras que por nuestra manera de ser, nuestro caracter o
junto todo o porque no hemos formado porque nos ha gustado este tipo de
paciente pues... lo llevas mejor. Lo llevas bien y entonces si tu estas a gusto
contigo misma, te gusta, y canalizas pues puedes dar y puedes ofrecer pues eso,

realmente lo que te gusta.

7. ¢Como describirias tu experiencia en la atencién del paciente terminal?
¢Mi experiencia? Pues bueno, es repetir otra vez lo mismo. Buena. Positiva.
Porque... pues eso, por lo mismo. Porque me siento comoda y el hecho de llevar
tantisimos afilos en una unidad de paliativos pues hace que cojas experiencia,

aunque no esta de mas, siempre tienes que ir aprendiendo y siempre te tienes que
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ir formando y aprender porgue bueno, porque no todo lo tenemos aprendido, no
sabes a veces canalizar alguna emocion que te ha generado algun paciente o en
una situacién no has sabido como gestionarla o que decir. Porque cada paciente
es individual y como trato pues eso, te encuentras con situaciones que en algun
momento dices... “jOstras! Esto se me ha escapado un poquito de las manos”.

Pero yo siempre pienso que mas vale un silencio... A veces me dicen algunas

compafieras o alguna estudiante: “Como lo llevas? ;Cébmo lo haces?” ;no? “Es
gue no sé qué decir’, ;“Que se dice en estos momentos?” Simplemente con un
silencio o una mirada lo dice todo. No tienes la obligacion, no tienes por qué entrar
en la habitacién e ir con todo lo que le vas a decir a la familia pensado. No.
Simplemente que la familia se sienta en ese momento acompafiada, que sientan
apoyo y respaldo en la enfermera que tienen de referencia en ese turno. Y yo creo
pues que en este aspecto doy y ofrezco. Creo que los familiares se sienten en ese
trance y en esos momentos apoyados y eso es lo mas importante.

Confort y comodidad al paciente y acompafiamiento a las familias, y sobre todo

gue noten en la enfermera o en el personal sanitario que hay un buen apoyo.

Y si el paciente esta solo y/o no tiene familia?

Bueno, también me he encontrado, ;eh? Pues bueno, yo a veces cuando... jes
verdad eh? Cuando me he encontrado con algin paciente que esta solo y en
agonia pues intento acompafarlo. ¢ Como? Pues aprovechando cuando le pongo
la medicacién pues los cojos del brazo. Pienso. Los miro. Y nada..., siento. Siento

alguna emocion.

¢, Qué es lo gue sientes?

¢ Que siento? Pues que... no estan solos, que me tienen a mi. (se
emociona/pausa). Siento que estan apoyados por mi, ¢no? Porque bueno, te
encuentras algun caso, ¢no? No me gusta ni emitir juicios de valor ni... (se vuelve
a emocionar).

Me he encontrado en mi experiencia, ¢no? Pues no puedes nunca emitir juicios de
valor de decir “jOstras! Esta solo... jqué familia!” Porque nunca sabemos lo que
hay, no juzgo. No me gusta juzgar. Aparte también por una experiencia también
mia personal pienso “Bueno, pues si esta solo no sabes lo que hay detras de la
situacion familiar. A lo mejor no ha sido el mejor padre o no ha sido la mejor madre,

no ha sido el mejor hermano... Entonces todo el mundo tenemos historias, pero
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creo que no te tiene que condicionar, cosa que yo siempre doy este consejo: No se
puede juzgar a las personas. Lo Unico que cédmo profesional de enfermeria o
personal sanitario el paciente en ese momento esté, dentro de lo maximo que se
pueda, pues lo mas acompanado/a posible. Tu como enfermera le administraras la
medicacién, que veas que esta confortable, le aplicaras los cambios posturales...
Sobre todo siempre, lo vuelvo a repetir, el confort, pero bueno, no esta de mas que
en ese ratito que le estés poniendo la medicacion o que entres o que lo valores y
tal pues... quedartelo mirando o pensar a veces en tus seres queridos que has

perdido... (se vuelve a emocionar)

Desde tu experiencia profesional: ¢crees que los estudiantes de enfermeria
tienen una buena preparacion para tratar con este tipo de pacientes y para
hacer frente a las situaciones que se pueden generar?

Bueno, en esta pregunta que me haces voy a ser contundente. Evidentemente no.
Un no casi rotundo. No estan preparados porque te das cuenta, lo ves.

Que si, que aun les queda mucha trayectoria y mucho que aprender pero a
veces... No estamos ni los que llevamos muchos afos trabajando como
enfermeras/os preparados pues imaginate vosotros los estudiantes, que las
practicas pues bueno... entrais a valorar a un paciente y pues por eso, por la poca
experiencia que se tiene, que estais aprendiendo, que se generan muchos
sentimientos, falta de herramientas... Pues es un conjunto de cosas que hace que
el estudiante no no no... no sabe. No sabe canalizar las emociones, no estan
todavia muy maduros en este aspecto... Claro, porque es una etapa de la vida
pues que... que tiene eso, que es dura y no estan. No estan, no estan lo
suficientemente preparados como para afrontar un paciente terminal. Creo que no.
Y a la familia ya... menos. Pero yo creo que... Claro! No culpa ni al sistema, ni a
los estudios porque como he dicho es un proceso que lleva muchos afios y que
aprendes y no... no estan. Yo creo que un poquito se tendria que hacer mas
hincapié en el paciente terminal durante los estudios, si. Si porque lo que es la
parte psicolégica no sé como esta ahora en los estudios en relaciébn a como
preparar al profesional en un paciente terminal. Pero creo que no estan lo
suficientemente preparados.

Yo... hace muchos afios que soy enfermera y cuando estudié la parte de los
paliativos lo toqué un poco por encima y no... Yo creo que tendria que haber la
parte de psicologia pues... Tocar mas las emociones, profundizar mas sobre las

emociones respecto a la enfermera porque no acabas la carrera de enfermeria
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sabiendo sobre canalizar las emociones que te genera el trato ante un paciente

terminal o en sedacion y con la familia, el trato con la familia.

8.3.2 Entrevista 2

1. Como profesional sanitario ¢qué consideras que son los cuidados
paliativos?
Pues son los cuidados que podemos ofrecer y que ofrecemos a las personas en la
etapa terminal de su vida. Es decir, cuando se supone o predicen que no hay
curacion respecto a la enfermedad que tienen, pues son los cuidados que vamos a

ofrecerles para ayudarle a pasar el tltimo periodo de su vida.

2. ¢Crees que las medidas de confort ofrecidas a los pacientes son suficientes?
Si. Si estan bien aplicadas si, por supuesto. Si realmente utilizamos lo que
tenemos a nuestro abastecimiento y nuestros conocimientos para poder atender

bien a estos pacientes las medidas de confort si, son correctas.

3. En algin momento, cuando has entrado en la habitacién de un paciente que
ha estado acompafiado de familiares, ¢te has sentido incobmoda/o al tener
gue hacer frente a la situacién con ellos?

Incomoda nunca. Quizas emocion, sentimientos si, incomodidad nunca. En cuanto
en algln momento angustia, pero angustia en cuanto a tener miedo de cémo
enfrentarte a esa situacién o de no saber manejar en un momento dado. Pero
incomoda no. Lo que pasa que sique he de decir que también depende de cémo
uno se pueda encontrar frente aquella situacion, es decir, a parte de la situacion
del paciente y como no de la familia y del entorno, también es importante como
nos encontramos nosotros. Con lo cual segun la relacién que podemos establecer
0 que hemos establecido hablando del tiempo que hemos cuidado a ese paciente,

a veces, las emociones, son mas superficiales que en otras ocasiones

4. ¢(Crees que en tu unidad existen dificultades a la hora de iniciar el
tratamiento paliativo? ¢Qué opinas sobre ello?
Todo depende del personal del que este compuesto el equipo interdisciplinar. Yo
creo que generalizar no podemos hacerlo sino que se trata de las personas que
realmente configuren ese equipo interdisciplinar.
En la unidad en la que yo he trabajado durante muchos afios he tenido a personas

aplicando en la medida que he sabido, los cuidados paliativos dependencia
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evidentemente del médico sobre todo que al fin y al cabo es de algin modo
quien... Es el que lanza, el que tiene que ponerse en cabeza. Depende de eso
para poder tomar la decision, ¢Por qué? Pues porqué la decisibn no es
Unicamente ni medica ni de la familia ni del paciente ni del equipo, si no que tiene
que ser un consenso de todos. Teniendo en cuenta ademas la decision del
paciente, eso prioritario, primordial y basico y de los familiares o0 acompafantes
que realmente sean cercanos a él. Entonces... a veces, no siempre todos tienen la
misma visién en cuanto es ese el momento de plantearlo al paciente y en otras
ocasiones pues ha habido algun facultativo que le ha costado tomar esa decision.
Entonces yo no diria que no es suficiente o que no han estado bien hechos si no
que realmente al contrario, esto a veces también te sirve para ir aprendiendo a lo

largo de todos los afios del tiempo que tu has podido hacer ese trabajo.

¢Por qué crees que a unos les cuesta mas que a otros?

Si que es cierto que la formacion es indispensable y al largo de los afios yo creo
que todos hemos ido aprendiendo, todos nos hemos ido formando. A veces caes
en un ambito de trabajo en el cual pues la formacion en ese momento no es la
mejor que uno pueda tener. Por otro lado no nos engafiemos, no es o mismo la
teoria que la practica, uno puede tener muchisimos conocimientos pero luego a la
hora de aplicarlos pues no se da cuenta que no es lo mismo. Por otro lado, no
todos los que trabajamos en este ambito pues... siempre estamos igual. Porque?
Pues porque posiblemente no debiera ser asi las experiencias personales a veces
también nos pueden influir a la hora de... no ser muy objetivos al hacer nuestro
trabajo.

Nunca he pensado que sea porque no saben o porque no estén bien formados,
sino porgue bueno, porque tienen que ver muchisimas cosas. El llegar a aprender
que una vez cruzamos la puerta tenemos que dejar la ropa de calle fuera y
ponernos la ropa de trabajo pues siempre no es facil. Y al contrario, cuando sales
de la habitaciéon tenemos que dejar la bata de trabajo dentro y no llevarte toda esa
bolsa de emociones y ataduras a los pacientes que estas cuidando a veces es
dificil.

¢Coémo te sientes cuando tratas con este tipo de pacientes? ¢ldentificas
alguna emocién?
Si. A veces tristeza, que considero que no es malo el estar triste en un momento

dado. En muchisimas ocasiones y a lo largo de todos los afios, mucha experiencia
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en cuanto de aprendizaje mio de la vida de otras personas, de la muerte, el darte
cuenta de que realmente es un continium. Vull dir, el llegar a la muerte significa
que has tenido una vida mas o menos intensa, mas o menos larga por supuesto,
pero que es un continuar de la vida y tenemos que seguir teniendo como persona
lo mismo hasta el momento en que cerramos los ojos. Y todo eso lo he aprendido
pues de trabajar, de poderles aportar lo que yo he podido o he aprendido o he
sabido, para que puedan llegar a los uUltimos dias o hasta ese ultimo momento de
cerrar los ojos lo mejor posible. Entonces claro, las emociones aqui pues podria
decir pues de todo, de tristeza, de alegria, de agradecimiento... Rabia como he
dicho antes no ni mucho menos y sentirme incomoda tampoco, todo y que a veces
la situacién puede ser tensa, desde luego, porque nadie quiere perder a otra
persona que quiere, con lo cual a veces mediar un poco con el entorno es
complicado.

Por otro lado hasta que la persona realmente no se va sigue siendo la misma
persona que cuando antes estaba diciendo las cosas, con lo cual no es que no
esté, lo contrario sigue estando alli. Entonces claro, si que es cierto que tienes que
trabajar mucho codo con codo muchas veces para seguir atendiendo a la persona
que esta encamada, con los familiares porque... pues como he dicho antes, dejar
marchar a alguien cuesta mucho, muchisimo. Y a veces no es solo egoismo, sino
es que sabes que lo vas a sentir pero ya no lo vas a ver, ¢no? Y eso es muy dificil.
Entonces hay veces que los familiares o la persona que estd cercana pues
tampoco no sabe como manejar las emociones o los sentimientos que tiene en ese
momento y no es que arremeta contra ti ni mucho menos pero... Es como todo, no
tiene nadie mas entonces puede ser que se enfade, pero yo creo que nuestro
trabajo es entender que no se enfada contigo si no que esta enfadado con la
situacion. Y esto realmente no lo aprendes nada mas que.... Esto no sale en los
libros... En los libros todo es perfecto y te das cuenta de que no. Y a veces pues
si, puede ser que en un momento dado algin comentario que en aquel momento
te duele pero te das cuenta de que no va contra ti. Como el que a veces han
sentido de que tu vas alli y lo que vas a hacer es arrebatarselo de algun modo,
¢,no? Porque claro, en cuanto cierre los 0jos ya no los va a volver a abrir. Entonces
ahi ni mas ni menos somos nosotras quienes damos la medicacién entonces la
situacion a veces puede ser un poco dificil de entender para ellos pero bueno, es
trabajo, trabajo y trabajo con ellos. Y ya no del dia a dia porque hay veces que no
hay muchos dias por medio si no que es ratito a ratito cada vez que entras en la

habitacion.
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Referente al aprendizaje y la muerte, ¢piensas en ello? ¢ Te da miedo?

No. Lo que también he aprendido es de que, en general, como que el miedo a la
muerte y posiblemente en personas que no son muy jévenes evidentemente, yo no
creo que se tenga tanto miedo a la muerte como tal. O sea, se tiene miedo a la
perdida en si, sobre todo al dolor, al cbmo voy a acabar los dias. O sea, uno
cuando nace, si ho cuando nace cuando es consciente de algin modo, sabemos
gue somos finitos, no nos vamos a quedar aqui eternamente con lo cual, a veces
Nno somos conscientes porque claro, todos somos iguales como que toso es crecer,
crecer y crecer, nadie piensa que en un momento dado se nos va a acabar todo lo
que tenemos delante. Pero... sabemos que eso va a pasar entonces... mmm...
Bueno, lo que es importante es llegar a esos ultimos dias lo mejor posible.
Entonces no, miedo a la muerte no, al contrario, cuantos mas afios pueda estar,
mas habré vivido y habra llegado un momento que se habra acabado pero... no.
No, no.

¢En alguin momento de tu carrera profesional has sentido ansiedad o
depresion al prestar tus cuidados a este tipo de pacientes?

Depresion no. Y ansiedad..., yo creo que tampoco. Enfadarme por la situacion,
sobre todo si es gente joven, si. O sea, enfadarme por la situacién pues si, si es
mas joven pues yo no voy a decir que no. A ver..., pues evidentemente en un
momento dado pues... alzar la voz, ;no? En cuanto te sales de la habitacion pues
no hay derecho, ¢no? A ver, yo quizas la persona mas joven que he tenido pues
es que no tenia anos, ;no? Entonces claro, en esos momentos pues dices “no
deberia ser”, “esto no es asi”, “no deberia existir esto”. O personas jovenes ¢no?
Que dices “esto no va asi, no toca”. Es que claro, a ver, que una persona se muera
porque han pasado unos afios y bueno, entra ya en el periodo de la vejez y luego
sabemos que nos tenemos que morir esto yo creo que mas o menos... que el
abuelito se vaya a morir es lo normal! Pero claro, no es nhormal que una persona se
muera ni con 60, ni con 50, ni con 40, ni con 30 ni mucho menos con 10, con 12 0
con menos. Eso yo creo que es lo que mas cuesta porque claro, no le hemos dado
tiempo, no ha tenido tiempo de vivir. Y un poco..., es como que lo que mas cuesta
no es el morir en si, si no las perdidas porque claro.

Enfado por eso si, pero ansiedad o depresién no.
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7. ¢Como describirias tu experiencia en la atencién del paciente terminal?
Pues un poquito yo creo que ya lo he ido diciendo. Yo reconozco que cada vez me
ha gustado mas, es un tema que cada vez me ha apasionado mas y con muchas
ganas de poder aprender cada vez mas sobre ello para poder ofrecer a las
personas que he estado cuidando pues eso, mejor atencion, mejor cuidado,
entender un poco a las personas en si y sobre todo pues hacer entender a los
demas y a los familiares tanto cercanos como no, incluso al mismo equipo con los
gque he trabajado, de que la persona que esta alli, la misma persona que es madre,
que es hija, que es esposa, que es esposo... Y que eso es lo que tenemos que
intentar siempre, ¢no? Que hasta el Gltimo momento, la medida como persona, la
autonomia en la medida que se pueda es lo que realmente tenemos que... Que
nosotros de algin modo como profesionales que somos hacer valer hasta el ultimo
momento frente a quien sea y delante de quien sea. Y es un tema que todavia me

queda mucho por aprender y en ello estoy.

&Y como lo haces?

Bueno... mmm... de cara a uno de los pacientes ya te digo yo que siempre te
gqueda algo. De los errores siempre aprendes y tienen que servir para rectificarlos,
dicen que el hombre es el Unico animal que tropieza mas de dos veces con la
misma piedra incluso podriamos decir que cuatro y cinco, pero bueno, lo
importante es darse cuenta e intentar al menos, cuando se caiga, no hacerse tanto
dafio y formarte. Lo que si que es cierto es que una cosa es la teoria y otra la
practica. Por otro lado siempre he pensado que hay especialidades que no es que
gusten o0 no gusten sino que te atraen o no te atraen. Lo que realmente uno se da
cuenta de que estas bien y cdmodo, 0 no. Y yo que creo que si en alguna no estas

cémodo yo creo que uno entonces no puede dar ni puede trabajar bien.

¢Y por qué crees que te gusta o te atrae el paciente paliativo?

Pues no lo sé! Yo cuando acabé la carrera iba para ginecologia y obstetricia o
sea... si, si si. Y de hecho estuve varios afios alli en esa especialidad y ademas
me encanta. Y ahora porque ya tengo una edad y ya no voy a ponerme de
comadrona pero es eso, es una especialidad que me gustaba muchisimo.

Y bueno, podria decir que fue un poco por azar, que después de unos afios de
estar alli surgio la posibilidad de entrar en el sociosanitario y cai ahi. Y la verdad es

gue me gusté mucho, pero que a veces no sabes el por qué las cosas pasan.
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8. Desde tu experiencia profesional: ¢crees que los estudiantes de enfermeria
tienen una buena preparacién para tratar con este tipo de pacientes y hacer
frente a las situaciones que se pueden generar?

Yo, de manera sincera, te voy a decir que trabajar con estudiantes de enfermeria
directamente en paliativos de hecho en muy poquitas ocasiones.

Si yo pienso en afios atrds de cuando yo era estudiante de enfermeria si estaba
preparada para hacerlo... en aquellos momentos puedo decir que se empezaba.
Ahora yo creo que a nivel de formacion tedrica es un poquito lo que vengo a decir,
seguro que si. Que tenéis a vuestro servicio pues infinidad de trabajos, de libros,
de cursos, de materias relacionadas con. Pero vuelvo un poco a decir lo mismo,
esa es la teoria y otra cosa es la préactica, y hay cosas que yo creo que soélo se
aprenden haciéndolas, porque no son técnicas. El cargar una jeringa o el cambiar
un aposito son técnicas pero los cuidados no es una técnica y si realmente no lo
entiendes asi yo creo que entonces ya... La relacion interpersonal con el paciente
y la familia y el profesional es aprendizaje, no hay méas. Una persona puede tener
muy buenas manos en cuanto a técnicas y realmente tener problemas
relacionales, sobre todo al principio.

La comunicacion es muy importante y son situaciones dificiles, son noticias que
normalmente cuando se dan no son agradables, el ambiente es tenso.
Normalmente en el ambito sanitario lo que se intenta es salvar a la persona de
algun modo, ¢no? Que agquella herida vaya bien, que la persona con antibiético se
cure y vuelva a su casa, que la persona que le han cambiado la prétesis o ha
tenido una fractura se recupere y vuelva a tener la vida que tenia o una persona
que tiene un grado de dependencia mejore lo maximo para que tenga una buena
calidad de vida, ¢no? Claro, no estamos de entrada preparados para que
realmente en un momento dado digan no, es que ya no se puede hacer nada mas
para que después alguien diga no perdona, es ahora cuando podemos hacer
mucho. No se puede hacer nada mas para curar esa enfermedad pero ahora
tenemos mucho trabajo para ayudar a que llegue a los ultimos dias realmente en

las condiciones que como persona se merece.

8.3.3 Entrevista 3

1. Como profesional sanitario, ¢qué consideras que son los cuidados
paliativos?
Considero que son los cuidados dirigidos a cubrir las necesidades del paciente y

su familia en caso de que éste se encuentre en un proceso terminal, crénico e
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irreversible, donde su estado de salud va degenerando debido a la no efectividad
de tratamientos por diferentes causas (evolucion diversas patologias,
ancianidad...). Son cuidados que abordan no solamente los sintomas fisicos
(dolor, dificultades respiratorias...) sino también se extienden al plano emocional:
Aportar apoyo, comprensién, solventar dudas y no tan sélo del propio paciente,
sino también a las personas que estan viviendo el proceso junto a él. Estas
personas implicadas también deben estar incluidas en nuestros cuidados.
Debemos aportar una atencion integral e individualizada basada en las
necesidades tanto del paciente como de su entorno mas directo.

En nuestra unidad es muy frecuente la instauracién de medidas paliativas ante el
proceso de muerte. Al tratarse de un centro sociosanitario la gran mayoria de
usuarios se caracteriza por un perfil de paciente fragil, con alto grado de
dependencia y cronicidad de sus patologias de base.

Debido a ello, muchas veces el tratamiento curativo ya no es efectivo y se opta por
orientar los cuidados hacia un enfoque paliativo. Otra de las particularidades de
nuestros pacientes es que los periodos de internamiento suelen ser bastante
largos y ahi establecemos un vinculo muy estrecho con la familia, lo cual nos
llevara a conocer en profundidad su historia de vida, necesidades y valores para
poder desempenfar nuestro papel ajustandonos a sus expectativas.

El objetivo de nuestra unidad ante estas situaciones es ofrecer el maximo confort
una vez se hace inminente la situacion terminal. En primer lugar, se informa a la
familia sobre el planteamiento para poder establecerlo de forma consensuada. A
partir de aqui se evitan las derivaciones hospitalarias y se procura un espacio
individual para favorecer un ambiente mas calido para el acompafiamiento de sus
seres queridos hasta el momento del desenlace. Las atenciones por nuestra parte
abarcan el plano fisico y emocional (éste Gltimo muy importante también hacia la
familia). Ante el empeoramiento del estado general se inicia el tratamiento
farmacoldgico que ir4 variando en funcion de la evolucion del proceso del paciente.
Estoy totalmente de acuerdo con los cuidados que se prestan desde mi unidad. Se
tiene muy en cuenta al paciente y a la familia, procurando que se sientan
reconfortados, brindandoles el acompafiamiento necesario ante dudas y temores.
Se fomenta la importancia de una muerte digna y comparto totalmente esta
opinién.

Mi vivencia personal fuera de mi entorno laboral es un motivo también por el cual

mi criterio se mantiene en esta linea. No es necesario alargar el sufrimiento y se
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deben minimizar los sintomas que puedan generar molestias e incomodidad al

paciente.

¢Crees que las medidas de confort ofrecidas a los pacientes son suficientes?
Creo que dentro de las posibilidades que tenemos se llega a obtener un buen

resultado en cuanto a las necesidades del paciente y de la familia.

¢Has encontrado alguna dificultad u obstaculo a la hora de prestar estos
cuidados?

Obstaculo a la hora de prestar el cuidado, no. Lo que si suele surgir, en ocasiones,
en un primer momento y ante el planteamiento a la familia de esta linea de
actuacion es una actitud de recelo, de inseguridad para dar el consentimiento y
llevarlo a cabo. Se generan dudas, discrepancias entre los miembros de la familia,
sentimientos de culpabilidad...

A pesar de la evolucién de los cuidados todavia existen muchas trabas debido al
desconocimiento, las falsas creencias y convicciones. Sobre todo nos encontramos
con que se confunde el tratamiento paliativo con la eutanasia y ello genera
dificultades a la hora de aceptarlo como opcion. Les supone una carga de
conciencia el tener que tomar esta decision.

Durante mi trayectoria tan s6lo me he encontrado un caso de un hijo que no quiso
iniciar este tipo de tratamiento con su madre a pesar de que se evidenciaban
signos de disconfort (dolor y disnea). Afirmaba que su madre debia morir
“cristianamente”... Evidentemente el equipo intentdé informar sobre los beneficios
de dicho tratamiento pero se negd rotundamente y no queddé mas remedio que

respetar su decision.

En algun momento, cuando has entrado en la habitacibn que esta
acompafado de familiares, ¢te has sentido incobmoda al tener que hacer
frente a la situacion con ellos?

Quizéas la palabra no seria incomoda; son situaciones que generan tension, te
hacen mantenerte alerta pues es un momento en que la familia se siente muy
vulnerable y con un cumulo de emociones que a veces les es complicado de
gestionar. Al mismo tiempo, tU debes realizar una actuacion desde la calma y
aportando tranquilidad teniendo en cuenta que te enfrentas a una situacion poco
agradable por asi decirlo y debes mantener “la compostura” ante cualquier tipo de

reaccion.
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4. (Crees que en tu unidad existen dificultades a la hora de iniciar el
tratamiento paliativo? ¢Qué opinas sobre ello?
Por lo general, los médicos de mi unidad se basan en la linea de que se debe
hacer todo lo posible para intentar la recuperacion del paciente, pero sin perder de
vista que en el momento en que ésta no se da, lo mas importante es valorar la
calidad de vida y la dignidad del paciente. Por eso suelen tener bastante claro el
momento que ya el objetivo del cuidado debe cambiar de curar a paliar. Si que se
puede haber dado algin caso en el que se haya planteado la duda y se ha iniciado
dicho tratamiento un tiempo mas tarde (en espera de una evolucion favorable, por
la resistencia de las familias...) Pero normalmente suelen tener bastante claro el
momento cuando el paciente estd sufriendo sin ningun tipo de posibilidad de
mejora.

Como he dicho antes, estoy de acuerdo con esta intervencion.

5. ¢Como te sientes cuando tratas con este tipo de pacientes?

Me siento muy bien, cuando por ejemplo las familias expresan que la aportacién
les ha sido de gran ayuda es muy gratificante. Es una sensacion de alegria, te
sientes orgulloso de ti mismo.

Aunque pueda parecer contradictorio, me siento muy bien, es una sensacion de
gran satisfaccion personal porque adoptas un rol de apoyo importante para esa
familia que estd empezando a vivir una pérdida. Por otra parte, por lo que al
paciente se refiere se cubren sus necesidades basadas en proporcionar el maximo
confort en sus Ultimos momentos. Ofreces una forma de morir con dignidad,
volcandote en atenciones desde el respeto y la humanidad. Me complace el saber
que mi aportaciéon les transmite seguridad, que actlas como su guia durante el
proceso tan complejo de una muerte. El hecho de que tu intervencion pueda
servirles de tanta ayuda (como ellos verbalizan) me reconforta.

Personalmente, es uno de los ambitos en los que mejor me siento dentro de mi
profesion. Aunque a veces también surgen sentimientos encontrados por vivencias
anteriores que precisan aprender a gestionarlos para no traspasar la barrera de lo
personal a lo profesional, el resultado final es de crecimiento, de autorrealizacion.
Encuentras un sentido al haber estado viviendo desde primera linea el sufrimiento

del paciente y su familia.
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¢ldentificas alguna emocién?

Dependiendo de la situacién pueden generarse diferentes emociones. Por lo que
a mi respecta, la que de entrada siempre predomina es la tristeza ante el
sufrimiento y la angustia del paciente y la familia. No te muestras ajeno ante este
tipo de situacién, empatizas con ellos.

Por parte del paciente y la familia va a depender de cada caso... Pero a grandes
rasgos, ademas de esta tristeza puede ir acompafiada de momentos de ira, de
miedo, impotencia... A menudo se palpan sentimientos de desesperanza y de
culpabilidad. En este caso es cuando se intenta reconducir esas emociones a

estados mas favorables como la calma y la tranquilidad.

¢En alguin momento de tu carrera profesional has sentido ansiedad o
depresion por prestar tus cuidados a este tipo de pacientes?

Ansiedad y depresion como tales diria que nunca, hasta a dia de hoy. Pero si en
una ocasién me fue muy complicado contener mis emociones ante el hijo de 28
afios de una paciente oncoldgica que acababa de fallecer... Habia vivido un
proceso de enfermedad largo y duro y manifestaba sentirse muy solo. Proyecté en
él la experiencia de un familiar cercano, a pesar de que el caso no tenia nada que
ver, asocié su postura y me costdé dejar de lado esa percepcion para poder

dirigirme a él con una actitud de entereza.

¢ Y estas emociones pueden influir en la calidad de los cuidados?

A mi forma de ver, siempre nuestras emociones, sentimientos y sobre todo las
vivencias que hemos tenido van a influir a priori en nuestra percepciéon personal de
cada situacién a la que nos enfrentamos. La clave es no dejar que ello limite
nuestra capacidad en la busqueda del mejor de los cuidados (creo que éste
siempre debe ser nuestro objetivo). Unas veces estas experiencias son positivas y
nos llevaran a potenciar nuestro lado mas humano, por asi decirlo, en el que se
daran una serie de matices que seran indicativos de la calidad en nuestra atencion.
Pero, por el contrario, en el caso de existir sentimientos mas “contradictorios” (que
también podrian darse) es donde se requiere destreza en el trabajo personal de
cada uno. Debemos anteponer nuestra profesionalidad ante posibles reacciones
y/o actitudes que nos puedan llevar a emitir juicios de valor... Es importante limitar
la proyeccion de sentimientos generados en el terreno personal en la actuacion

como profesional sanitario. Lo mas importante seria fomentar nuestra empatia
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para asi poder ofrecer el cuidado apropiado en base a las necesidades especificas

de cada paciente.

¢, Como describirias tu experiencia en la atencién del paciente terminal?

La describiria como una experiencia muy positiva, de hecho, es uno de los ambitos
en los que mas realizada me siento en mi dia a dia como enfermera. No descarto
realizar formacién continuada mas especializada.

A veces es complicado el gestionar tus propias emociones, limitarlas y evitar que te
blogueen ante las reacciones del paciente y sobre todo la familia. Pero el resultado
final es muy gratificante.

A medida que han pasado los afios creo que mi actitud ante el paciente terminal
esta siendo muy enriquecedora. El ir sumando vivencias te va llevando a ampliar tu
plan de cuidados, te hace pensar qué mas puedes hacer para llegar a proporcionar
el bienestar maximo y ello hace que cada vez abarques mas perspectivas. Asi,
intentas que tus intervenciones vayan mejorando en calidad. Haciendo un balance
entre mis inicios como enfermera y ahora después de 17 afios me doy cuenta de
como, ha ido evolucionando mi perspectiva ante este tipo de pacientes. En mis
principios en una residencia geriatrica los tratamientos paliativos se debian a la
irreversibilidad del estado de salud debido a la edad avanzada. La experiencia me
ha llevado a entender que también hay otros motivos por los cuales se deben
ofrecer este tipo de cuidados como es la no calidad de vida. A mi forma de ver, tan
importante es vivir como morir dignamente. Por otra parte, la relaciéon con las
familias también ha ido evolucionando. Quiza las primeras intervenciones se
centraban mas en el tratamiento farmacoldgico de paciente. Y evidentemente
debemos cubrir sus necesidades, pero con el tiempo vas viendo la importancia de
la interaccion con la familia. Cuando el paciente pasa a encontrarse en un estado
de sedacion, el apoyo a esta cobra mayor importancia. Observas que con
pequefias actuaciones suelen ayudar a sobrellevar esos momentos. El simple
hecho de pasar a menudo por la habitacion para asegurar el confort, favorecer la
escucha activa...También el contacto fisico puede resultar muy efectivo. Un simple
gesto de una mano en sobre un hombro... son matices con los que los usuarios se
muestran muy agradecidos; se sienten comprendidos y apoyados.

Mi experiencia en este ambito es muy positiva porque me lleva a un crecimiento
personal ante la gestion de mis propias emociones y valores y la satisfaccion de

sentirte una herramienta de apoyo hacia la familia.
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8. Desde tu experiencia profesional: ¢crees que los estudiantes de enfermeria
tienen preparacién para tratar con este tipo de pacientes y hacer frente a las
situaciones que se pueden generar?

La preparacion esta presente, cada dia mas se incide sobre la importancia del
cuidado paliativo, la calidad de vida y la muerte digna...Las directrices de cémo
llevar la situacion parten de la base teédrica de unas pautas de abordaje. Pero
personalmente, creo que, de la misma forma que en otros ambitos, la mejor
preparacion para llevar a cabo estrategias y modos de actuacién es la experiencia
del dia a dia. Cada paciente tiene una historia de vida y va a vivir esta situacioén de
una forma determinada. Con la experiencia van a conocerse gran variedad de
patrones y se van generando acciones de respuesta ante cada una de las

situaciones que se van presentando.

8.3.4 Entrevista 4

1. Como profesional sanitario ¢qué consideras que son los cuidados
paliativos?
Considero que los cuidados paliativos son un tipo de cuidados que se ofrecen a la
persona en etapa avanzada de una enfermedad, en estado de fragilidad o
vulnerabilidad. Generalmente, estos cuidados se ofrecen al paciente cuando esta
en el final del proceso de la vida, aunque no siempre es asi, ya que es ahora
cuando se empieza a tener mas conciencia de la atencidn que necesitan este tipo
de pacientes, ya que la muerte no es un fracaso es un proceso natural al cual
todos llegaremos algun dia.
En los cuidados paliativos se trata de ofrecer unas medidas de confort al paciente
y a la familia para evitar el sufrimiento fisico, psiquico, emocional y espiritual.
Como enfermeras tenemos un papel muy importante ya que es nuestro equipo el
gue esta al lado del paciente las 24 horas en dicha fase, y a mas a mas somos el
nexo de unién con el equipo multidisciplinar, por esto es fundamental el acompafiar
todo el proceso y dar la maxima autonomia posible al paciente y familia y
comunicarnos con ellos asi poder ofrecer entre todos si es el caso una muerte

digna.
2. ¢Crees que las medidas de confort ofrecidas a los pacientes son suficientes?

Entiendo que hablamos de nuestro centro de trabajo concreto, sociosanitario

Monterols. Entonces creo que las medidas de confort ofrecidas a nuestros

59



UNIVERSITAT Eva Barba Andreu
ROVIRA 1 VIRGILI Aida Pujol Lopez

pacientes si que son suficientes dentro de nuestras posibilidades, pero
evidentemente podrian ser mejor aumentado principalmente el personal sanitario.
Des de mi experiencia personal que he estado trabajando en otros centros este
problema no es particular sino global en practicamente todo el sistema sanitario
espafol concertado y/o publico.

Tuve la oportunidad de realizar unas practicas en un hospital de Noruega y su
atencion no era suficiente, sino que eran excelentes.

Dicho esto, en nuestro centro intentamos dar el mejor confort para el paciente,
sobre todo, siempre se intenta ubicar en una habitacién individual, intentamos
hacer el menor ruido posible para preservar el silencio y el descanso tanto en el
pasillo como en su habitacion, sus familiares pueden estar con él todo el tiempo y
si alguno de ellos necesita algo también se le proporciona dentro de nuestras
posibilidades.

En algin momento, cuando has entrado en la habitacion de un paciente que
esta acompafado de familiares, ¢te has sentido incomoda/o al tener que
hacer frente a la situacion con ellos?

Es una situacion a la cual no estamos acostumbrados al 100% y nuestra cultura
vive la muerte de manera traumatica a diferencia de otras que la celebran,
entonces mi respuesta es que si me siento incomoda al tener que hacer frente a
este tipo de situaciones.

Siempre que entro en una habitacion con un paciente en paliativos avanzados me
es mas incdmodo que entrar en otra habitacion. Es una realidad dificil y dolorosa
para la familia, sobre todo, y es complejo hacer frente a ello cuando creo que
carecemos mucho de formacion.

Una de las veces que mas que costo hacer frente a estos cuidados fue a un chico
que era bastante joven, el paciente era muy consciente del mal pronéstico de su
patologia, pero tenia unas ganas de vivir enormes, antes de iniciar el tratamiento
paliativo avanzado siempre me decia que habia llevado una vida muy sana qué,
¢porque a él? Si él amaba la vida.

Estos pequefios momentos que tal vez nos recuerdan a situaciones personales, en
mi caso no, a nadie en particular, pero te replanteas la vida. Y cuando iniciamos el

tratamiento la verdad es que no sé si fue incomodo, pero con certeza fue triste.
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4. (Crees que en tu unidad existen dificultades a la hora de iniciar el
tratamiento paliativo? ¢Qué opinas sobre ello?
Creo que si que tienen dificultades, aunque es cierto que es una decision muy
importante en el trascurso de la vida de un paciente y que hay muchas variables
en juego a la hora de tomar la decision, tanto biomédicas como personales, ya que
como he dicho antes el papel de la cultura esta muy presente en el tema del final
de la vida. A parte de todo esto que ya es mucho tenemos a la familia por el otro
lado, que en varias ocasiones se niegan o no toman la decision de iniciar los
paliativos, creo que porque lo asocian a una eutanasia y no a un confort
Unicamente.
Creo que aparte de que a nuestros médicos a veces les sea dificil tomar la
decision, considero que la sociedad en general tiene un desconocimiento sobre el
tema tan grande que hace que a veces sea dificil instaurar un tratamiento asi.
En mi unidad los médicos siguen la linea de que se debe de hacer todo los posible
para la recuperacion de dicho paciente, pero siempre teniendo en cuenta que si en
el momento en que esta no se da dicha recuperacion, lo mas importante es valorar
la calidad de vida y la dignidad del paciente.
Nosotras, las enfermeras estamos también para detectar cuando este proceso de
recuperacion no se da y entonces reunir al equipo multidisciplinar para poder

abordar el tema de la mejor manera posible.

5. ¢Como te sientes cuando tratas con este tipo de pacientes? ¢ldentificas
alguna emocion?
La emocién que identifico es la tristeza, que es lo que yo siento cuando entro en
una habitaciéon con un paciente en situacién paliativa, aunque es verdad que hay
pacientes que te tocan mas que otros, pero en general es tristeza cuando ves el
final de la vida, cuando ves a la familia acompafiando o despidiéndose de su ser
querido.
Otro sentimiento que puedo identificar es el de satisfaccién, ya que estas
ofreciendo una atencion personalizada e individualizada a cada paciente, pero no
solo a ellos sino también a su familia, puesto que se intenta dar todas las medidas
de confort que tenemos en nuestras manos tanto a la familia como al paciente, en
toda su globalidad. Y aunque sea un proceso muy duro por el cual pasan ambas
partes, muchas veces te agradecen todo lo que haces tanto por ellos como por su

ser querido que no quieren que sufra.

61



UNIVERSITAT Eva Barba Andreu
ROVIRA 1 VIRGILI Aida Pujol Lopez

6. ¢En algin momento de tu carrera profesional has sentido ansiedad o
depresiodn al prestar tus cuidados a este tipo de pacientes?
Nunca he llegado al extremo de sentir una ansiedad o una depresion, creo que Si
me pasara tendria que coger la baja o no estar alli, ya que entonces estaria
ofreciendo unos malos cuidados y no seria profesional.
Unicamente he sentido tristeza, pero después cuando me voy del trabajo dejo lo
maximo en el trabajo, ya que, si no me iria con mucha cargar a mi casa, aunque
siempre te vas con algo, porque al final trabajamos con personas y somos

personas.

7. ¢Como describirias tu experiencia en la atencién del paciente terminal?
Mi experiencia en este &mbito no es muy extensa ya que considero que estoy
aprendiendo aun, pero si que he tenido bastantes pacientes en tal estado, aunque
no haya trabajado en la unidad de cuidados paliativos propiamente dicha.
En la carrera hice las practicas de primero en la unidad de oncologia, que fue toda
una experiencia y un shock, ya que la primera vez que entre en contacto con todo
el proceso de iniciar un tratamiento paliativo, considero que es muy complejo y
creo que des del primer afio de la carrera tendrian que formarnos para poder
gestionar esta etapa y a la vez saber tramitar toda una serie de emociones que se
nos presentan y que nos tenemos que espabilar un poco.
Recuerdo la primera vez como vi un sefior mayor rodeado de toda su familia y
como estaban esperando noticias del médico y este les dijo le quedan pocos dias
porque se iba a morir, en aquel entonces yo no tenia experiencia en dicho campo
ni personal ni profesionalmente. Me senti muy triste por la noticia como fue dada y
la reaccién inmediata de la familia, que supongo que eran conscientes pero la
esperanza les mantenia la compostura. Se me planearon muchos dilemas éticos
de como dar una noticia de esta magnitud directa y a la vez dolorosa o con mas
tacto, aunque el dolor también lo sentiran ya que el pronéstico es el que es.
Con el trascurso de mi carrera profesional he estado en diferentes unidades y
donde ya llevo el mayor tiempo es en el sociosanitario que tenemos al afio unos
cuantos pacientes en estas circunstancias. La verdad es que de cada situacion se
aprende algo diferente, porque cada paciente es un mundo, diferentes patologias,
estados, vidas, religiones, culturas, familias... Hay gente que le da miedo
despedirse, la hay que se aferran a la vida como nadie... Gracias a todas estas

experiencias entiendo los paliativos como los entiendo.
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8. ¢Desde tu experiencia profesional: ¢ Crees que los estudiantes de enfermeria
tienen una buena preparacién para tratar con este tipo de pacientes y hacer
frente a las situaciones que se pueden generar?

Absolutamente no. No creo que estén bien preparados.

Tal y como he dicho en la pregunta anterior, en primero de carrera cuando realice
las practicas en la planta de oncologia nadie me habia preparado para el cuidado
paliativo, y yo aun que habia tenido la suerte de poder ver este servicio, porque en
la carrera te tocaba el servicio que te tocaba y el que no te tocaba pues mala
suerte, sales de la carrera sin saber nada sobre muchos servicios.

A parte de los estudiantes hay profesionales ejerciendo que tampoco han estado
en contacto con este servicio ni con ninguna situacion en su vida laboral.

Es verdad que en la carrera hay una asignatura optativa sobre los cuidados
paliativos, pero es Unicamente una optativa y ni siquiera es obligatoria, es decir,
muchos estudiantes no la hacen; personalmente yo no la hice ya que habia otras
gque me interesaban mas. Pero ahora en mi vida laboral me arrepiento de no
haberla cogido para como minimo haber tenido unas nociones un poco mas
extensas de lo que pude aprender en primero de carrera para cuando empecé a
tratar con este tipo de pacientes.

Creo que un tema como este deberia tener una asignatura obligatoria o por lo
menos darlo, aunque sea en otra asignatura, pero que todos los estudiantes lo
trataran y tengan una base antes de salir en el mundo laboral, ya que es un tema
importante no solo en su misma unidad sino en muchos otros servicios te puedes

encontrar en esta situacion.
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