Amaia Falcén Vallespi, Alessandra Lopez Romeo

Abriendo el corazén y las puertas al paciente en sedacién paliativa.
Estudio fenomenolégico: Experiencias y cuidados proporcionados por las
enfermeras de una planta de Medicina Interna

TRABAJO DE FIN DE GRADO

Dirigido por : Sra. Meritxell Benaiges Torrella

Enfermeria

UNIVERSITAT ROVIRA i VIRGILI

Facultad de Enfermeria

TARRAGONA 2023






Abriendo el corazon y las puertas al paciente en sedacion paliativa. @#

Estudio fenomenoldgico: Experiencias y cuidados proporcionados por las
enfermeras de una planta de Medicina Interna UNIVERSITAT ROVIRA i VIRGILI

“lgual que hay enfermeras que acompafan a las madres, las matronas, a parir.
Nosotras tenemos la responsabilidad de acompafiar a esta persona a morir.
El hecho de acompanarlos en el momento final de la vida es igual de bonito,

importante y digno que el de venir a la vida pues tiene el mismo valor”
A.C (enfermera entrevistada)
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RESUMEN

La sedacién paliativa es un procedimiento llevado a cabo por profesionales sanitarios
con el objetivo de ayudar a los pacientes a tener una muerte digna sin sufrimiento.
Enfermeria es quien se encarga de cuidar al paciente durante el transcurso de dicha
situacién. No obstante, el miedo, desconocimiento que generan las sedaciones,
ademas de la falta de formacién especifica de los profesionales y que la muerte siga
siendo un tema tabu, hace que el papel que desempefia enfermeria en las sedaciones
paliativas, no quede reflejado en la mayoria de las situaciones. Objetivos: Como
objetivo principal buscamos evidenciar la importancia del papel que tiene enfermeria
en las sedaciones paliativas, ademas de contrastar los conocimientos de cuidados
paliativos entre enfermeras noveles y veteranas. Metodologia: Se ha llevado a cabo
un estudio cualitativo fenomenolégico doénde se han realizado entrevistas
semiestructuradas, abiertas y flexibles a diversas enfermeras de una unidad de
Medicina Interna. Se han escogido dos enfermeras noveles y dos enfermeras
veteranas con una alta experiencia y recorrido con el objetivo de poder detectar
diferencias en el cuidado proporcionado. Resultados: A través de la entrevistas se
evidencian tanto similitudes como diferencias entre la bibliografia consultada y los
relatos de las enfermeras.

Conclusiones: Las situaciones de sedacion paliativa siguen siendo a dia de hoy un
impacto para los profesionales por lo que requiere ser un tema tratado y del cual los
profesionales deben tener conocimiento y formacion especifica. Enfermeria centra su
cuidado en la persona como un ser holistico, lo que conlleva tener en consideracién

numerosas esferas del paciente para asi ofrecer un final de vida deseado y digno.

Palabras clave: Sedacion paliativa, enfermeria, paciente, familia, cuidados
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RESUME

La sédation palliative est une procédure réalisée par des professionnels de la santé
avec le but d’aider les patients a avoir une mort digne et sans souffrance. L'infirmiére
est responsable de prendre soin du patient tout au long de cette situation. Cependant,
la peur et 'ignorance générées par les sédations, ainsi que le manque de formation
spécifique des professionnels et le fait que la mort reste un sujet tabou, font que le role
des soins infirmiers soit souvent sous-estimé. Objectifs: Notre objectif principal est de
mettre en évidence l'importance des soins infirmiers pendant la sédation palliative,
ainsi que de comparer les connaissances en soins palliatifs entre les infirmiéres
novices et celles expérimentées. Méthodologie: Une étude qualitative
phénoménologique a été réalisée, au cours de laquelle des entretiens semi-structurés,
ouverts et flexibles ont été menés auprés de différentes infirmiéres d’une unité de
Médecine Interne. Deux infirmiéres novices, qui ont finalisé leurs études il y a 2 ans, et
deux expérimentées ayant un grand parcours, ont été choisies afin de pouvoir détecter
les différences dans les soins prodigués. Résultats: Les entretiens mettent en
évidence a la fois des similitudes et des différences entre la littérature consultée et les
récits des infirmiéres. Conclusions: Les situations de sédation palliative restent
aujourd’hui une préoccupation pour les professionnels, ce qui nécessite d’étre un sujet
traité et sur lequel les professionnels doivent avoir des connaissances et une formation
spécifique. Les soins infirmiers se concentrent sur la personne en tant qu'étre
holistique, ce qui implique de prendre en compte de nombreux aspects du patient afin

de lui offrir une fin de vie souhaitée et digne.

Mots-clés: Sédation palliative, soins infirmiers, patient, famille
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1. INTRODUCCION

Cada ano se diagnostican 7 millones de casos de cancer en el mundo. El cancer es la
segunda causa de muerte en Espafia con una incidencia de 250/100.000 habitantes
(1). A principios del siglo XX, tras la Segunda Guerra Mundial y coincidiendo con los
avances en la medicina curativa los profesionales sanitarios dejaron de lado el
bienestar del paciente y el control del dolor, para centrarse en alargar la vida del
enfermo (2). Los cuidados paliativos surgen en el afio 1967 tras el Movimiento Hospice
de Cicely Saunders en Reino Unido (2); se centran en mejorar la calidad de vida
ayudando a pacientes y sus cuidadores a tratar los sintomas de enfermedades graves
y los efectos secundarios de los tratamientos (3). En Espana comienzan los cuidados
paliativos a finales de los afios 80, concretamente en la comunidad auténoma de
Catalufia (3). Entre el 20% y el 50% de los pacientes ,que fallecen bajo la atencién de
Unidades de Cuidados Paliativos en Espafa, precisa sedacion paliativa (4) que
consiste en la administracion deliberada de farmacos, en las dosis y combinaciones
requeridas para reducir la conciencia de un paciente con enfermedad avanzada o
terminal, tanto como sea preciso para aliviar uno o mas sintomas refractarios y con el

consentimiento explicito, implicito o delegado (5).

Enfermeria tiene un papel crucial en la situacion de ultimos dias, este periodo de
tiempo se caracteriza por un deterioro marcado por el estado general del paciente y
generalmente se acompafa de un impacto emocional que afecta a todo el entorno
tanto familiar como al equipo sanitario (6). El rol de enfermeria incluye habilidades y
conocimientos técnicos sobre signos que debemos detectar a partir de escalas
validadas, el tratamiento médico segun las caracteristicas del paciente, via de
administracién, dosis y rapidez. Las intervenciones de enfermeria deben estar dirigidas
al paciente teniendo en cuenta sus necesidades alteradas (curas de la via aérea,
disnea, estertores, nauseas, vomitos). Asimismo, debemos afadir la parte emocional y
psicolégica, dénde se brinda soporte y acompafamiento tanto a la familia como al
propio paciente. El objetivo principal, junto con el soporte del equipo médico, es que
vivan la despedida en un ambiente confortable que les permita acompanar en todo

momento a su familiar, sin barreras arquitecténicas.

10
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Pero, ¢estamos preparados para asumir esta gran responsabilidad? ;Existe una
formacion especifica donde aprender a acompanar a las personas en momentos tan
duros de su vida? ;Qué debemos decir y qué debemos obviar en este tipo de
situaciones? ;Estamos preparadas para gestionar el estrés que conlleva una sedacion
paliativa cuando nos graduamos en la carrera de enfermeria o mejor dicho, cuando
comenzamos a trabajar en un nuevo servicio?

Es por todo ello que consideramos necesario estudiar las competencias, sentimientos,
emociones y vivencias que tienen enfermeras tanto veteranas como noveles que han
intervenido en algin momento de su carrera profesional en el momento de la sedacion
paliativa. Con el fin de recoger aquellas acciones que resultan decisivas para que el
contexto de sedacién paliativa se lleve a cabo en un ambiente y entorno idéneo donde
los familiares puedan despedirse de su ser querido. Quien presenta un dolor o

sufrimiento mas llevadero gracias al equipo multidisciplinar y protocolos aplicados.

1.1 Justificacion

La profesion de enfermeria abarca una plenitud de especialidades las cuales
presentan enormes diferencias. Sin embargo, en gran parte de ellas, encontramos la
situacién de ultimos dias de nuestros pacientes donde se requiere una sedacion

paliativa.

Durante nuestra estancia en las practicas de cuarto curso en los servicios de
Oncologia y Medicina Interna, se nos ha brindado la oportunidad de presenciar este
procedimiento y todo lo que ello conlleva. Hemos podido descubrir en profundidad lo
que implica tanto a nivel de procedimientos técnicos como a nivel emocional y moral
aquello que el paciente y sus acompafiantes necesitan para poder despedirse
padeciendo lo minimo posible y afrontando el duelo. Este tipo de situaciones son
nuevas para nosotras ya que han sido poco tratadas durante los cuatro afios de
carrera. Ademas, se trata de situaciones “especiales” con una importante carga
sentimental que no se viven todos los dias. Sin duda alguna, el momento de la
sedacion paliativa nos ha generado un gran interés hacia dicho tema por la
importancia del papel de enfermeria y las competencias profesionales que se deben

tener, que en un principio no nos imaginamos.

11
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Al abarcar numerosas especialidades, algunos de los profesionales de enfermeria
presentan dificultades para gestionar esta situacién y ofrecer respuesta a las
necesidades del paciente y de la familia. Ademas, al ser de caracter sentimental y de
final de vida, la implicaciéon en los cuidados emocionales se vuelven mas complejos y
dificiles de alcanzar. Aunque se pueda pensar lo contrario, el papel de enfermeria es
fundamental para estas situaciones tan complicadas. A grandes rasgos, el Ministerio
de Sanidad define las competencias de enfermeria como la identificacion de los
principales problemas y necesidades emocionales del paciente y familia, evitar el
disconfort y sufrimiento, respetar los aspectos bioéticos y brindar soporte, informacién

y un ambiente idoneo para el proceso. (7)

Sin embargo, estas competencias no siempre son adquiridas por todos los
profesionales, lo que hace que para muchos la sedacién paliativa sea un
procedimiento nuevo que afrontar. Segun una tesis doctoral realizada en Malaga, un
70,5% de los profesionales sanitarios afirman no haber recibido formaciéon sobre
cuidados paliativos y un 71% refiere no tener experiencia laboral (8). Hecho
sorprendente conociendo la importancia y delicadeza de las situaciones de final de

vida.

A pesar de ser un estudio puntual, esto es un hecho observable en muchos
profesionales de enfermeria. Enfermeria tiene como objetivo cuidar a las personas en
cualquier tipo de situacion que se nos presente. ; CoOmo seran estos cuidados de final
de vida si existe este déficit de conocimiento? ;Coémo llevaran a cabo los
profesionales de enfermeria actuales el momento de la sedacion paliativa? Preguntas
como estas son aquellas que nos formulamos y nos generan interés. Por ello, hemos
decidido llevar a cabo nuestro trabajo de final de grado acerca del rol de enfermeria en

el momento de la sedacidén paliativa.

12
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2. OBJETIVOS

Objetivo general:
- Evidenciar la importancia del rol de enfermeria en la sedacion paliativa a partir
de las competencias, sentimientos, emociones y vivencias analizadas en la

unidad de Medicina Interna del Hospital Sant Pau y Santa Tecla.

Objetivos especificos:
- ldentificar la diferencia de conocimientos, relativos a la sedacion paliativa, entre
enfermeras veteranas y noveles en la unidad
- Elaborar un “check-list” donde queden reflejadas las nociones basicas a tener

en cuenta por enfermeria en la situacion de ultimos dias

13
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3. MARCO TEORICO

3.1. Glosario de términos

Cuando se abordan las cuestiones que hacen referencia al final de la vida se debe
emplear con precisién el lenguaje para que exista un acuerdo entre los términos
utilizados. Asimismo, evitar que se haga un uso inapropiado de dichos conceptos que
crearia confusion en las cuestiones tan sensibles referentes a la situacion de ultimos
dias. Por ello presentamos a continuaciéon unas breves descripciones de aquellos
conceptos que consideramos deben conocerse para lograr destacar el importante

papel que tiene enfermeria en el momento de la sedacién paliativa.

La Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos (SECPAL), define los Cuidados
Paliativos como la atencién integral, individualizada y continuada de personas y sus
familias con una enfermedad avanzada, progresiva, o terminal, que tienen sintomas
multiples, multifactoriales y cambiantes, con alto impacto emocional, social y espiritual
y alta necesidad y demanda de atencion. Estas necesidades deben ser atendidas de
manera competente, con los objetivos de mejora del confort y la calidad de vida,
definidos por enfermos y familias de acuerdo con sus valores, preferencias, y

creencias. (9)

Segun la SECPAL, los pacientes terminales se caracterizan por presentar una serie de
caracteristicas entre las que se encuentran tener una enfermedad avanzada,
progresiva e incurable, con un gran impacto emocional, una corta esperanza de vida y

un aumento y diversificacion de sus necesidades, tanto fisicas como psicolégicas. (10)

La RAE (Real Academia Espafiola) define la sedacion paliativa como la administracion
deliberada de farmacos, en las dosis y combinaciones requeridas, para reducir la
conciencia de un paciente con enfermedad avanzada o terminal tanto como sea
preciso para aliviar adecuadamente uno o mas sintomas refractarios y con su
consentimiento explicito, implicito o delegado. Se trata de una sedacién primaria, que
puede ser continua o intermitente, superficial o profunda. Ley 11/2016, de 8 de julio, de
Garantia de los derechos y de la dignidad de las personas en el proceso final de su
vida, art. 4.m. (11)

14
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La diferencia entre la sedacion paliativa y la eutanasia viene determinada por la
intencién, el procedimiento y el resultado. En la sedacién se busca disminuir el nivel de
consciencia, con la dosis minima necesaria de farmacos, para evitar que el paciente
perciba el sintoma refractario. En la eutanasia se busca deliberadamente la muerte
anticipada tras la administraciéon de farmacos a dosis letales, para terminar con el

sufrimiento del paciente. (12)

3.2. Los cuidados paliativos

2.1, Histori /i I liativ

Para entender mejor de donde surgen los cuidados paliativos, debemos remontarnos
al siglo XIX. Si bien es cierto, que se enumeran varios autores a lo largo de la historia
de la medicina paliativa. Sin embargo, se reconoce a Cicely Saunders como la
precursora del “Movimiento Hospice” en 1967 (13). Hasta ese dia, no existian unos
cuidados paliativos reglamentarios debido a la religion de la época. Se consideraba
que el hecho de poseer una enfermedad terminal era una pena impuesta por los
dioses, por lo que incidir en ella, podia suponer un desafio. Ademas, existia un gran

tabu acerca del tema de la muerte (2, 13).

El movimiento hospice se define como la sensibilizacion hacia el dolor y sufrimiento
que padecian los enfermos terminales (2,13,14). Esta nueva filosofia no se centra
unicamente en el aspecto biomédico sino también en un modelo de cuidado dénde se
proporciona una atencion holistica. Con ella, se pretende quebrar aquellos tabus y
proporcionar una muerte digna. A raiz de este movimiento, los cuidados paliativos
fueron integrandose a la medicina y extendiéndose por todo el mundo. En Espafia, se
fue propagando en los afos 80, iniciandose en Catalufia y prosiguiendo con el resto de

comunidades auténomas (2,13).

A dia de hoy, los cuidados paliativos se encuentran implementados en gran parte del
mundo. Una vez se instaura una situacién de terminalidad, los cuidados y farmacos
utilizados difieren de los que utilizamos normalmente. En relacién a la farmacologia
implementada, se hace uso de benzodiacepinas (mayoritariamente el midazolam),
neurolépticos (como el caso de clorpromacina o levomepromazina) y otros como la

morfina o fenobarbital (4).

15
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3.2.2. Epidemiologia

A pesar de que la instauracion de la sedacion paliativa ha sido realizada hace afos, se
reportan pocos datos en cuanto a su prevalencia y utilidad. En general, se estiman
datos acerca de los cuidados paliativos como concepto general. En la medicina actual
se prioriza la codificacion de diagnésticos y no de procedimientos como seria el de la
sedacién paliativa. Es por ello que no se puede cuantificar el nUmero exacto de

sedaciones paliativas llevadas a cabo.
No obstante, ¢ Cual es la situacion de cuidados paliativos a nivel territorial y nacional?

Segun la bibliografia consultada, para conocer la tendencia de los cuidados paliativos,
se realizan estudios aproximativos donde se recogen los datos de defuncion de las
10 principales enfermedades susceptibles de curas paliativas ( siguiendo el método
McNamara). Dentro de este grupo, las enfermedades mas prevalentes son el cancer,
las insuficiencias organicas y enfermedades neurodegenerativas. A raiz de dicha
recogida, se estimé que en Cataluia, en el afio 2015, 17.200 personas necesitaron
curas paliativas. Ademas, se estima que el 60% de los enfermos oncolégicos y el 30%
de los enfermos no oncolégicos requeriran una cobertura paliativa (15,16). Sin duda
alguna, unos datos que muestran la importancia y prevalencia de los cuidados y
sedaciones paliativas a pesar de no contar con aquellas muertes imprevisibles que

requeririan de dichos cuidados.

Segun el ultimo congreso nacional de medicina interna, a nivel nacional, se estimé que
entre el 20 % y 50 % de los pacientes en situacion de terminalidad, requirieron
sedacién paliativa (4). Este dato puede ser ademas contrastado con el que nos
proporciona el Ministerio de Sanidad Espafiola. En 2014, se estimaba que 2000
pacientes por millon de habitantes fueron atendidos por unidades y equipos

especificos de cuidados paliativos (17).
Tras observar el estudio aproximativo realizado en Catalufa, contrastamos la

tendencia de defunciones antes y después del COVID en Espafia ( ya que durante el

COVID se infravaloraron muchos diagnosticos).

16



Abriendo el corazoén y las puertas al paciente en sedacion paliativa. @'
Estudio fenomenoldgico: Experiencias y cuidados proporcionados por las
enfermeras de una planta de Medicina Interna UNIVERSITAT ROVIRA i VIRGILI

Titulo': Gréfico representando las principales causas de muerte en Espaiia, del afio
2017 a 2018
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A pesar del paso de los anos e instauracion del COVID las principales causas de
muerte permanecen las mismas, con la diferencia de que a dia de hoy, las defunciones
por causas infecciosas superan a aquellas por trastornos mentales. La prevalencia es
practicamente la misma, encontrando los tumores como principal causa de muerte
tanto en 2017 como en 2021. Segun los datos ofrecidos por ambos graficos, alrededor
de 120-130.000 personas fallecen cada ano por cancer. A pesar de no poder sacar
conclusiones claras debido a la falta de datos, estos graficos nos proporcionan una
vision global de las defunciones en Espana y que por ello, de manera indirecta,

repercutira en la asistencia sanitaria y uso y necesidad de cuidados paliativos (18).

' Gréfico extraido de la INE (18)
2 Grafico extraido de la INE (18)
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3.2.3. Cuidados y necesidades del paciente paliativo

La situacion avanzada y la terminalidad de la enfermedad se caracteriza por la
presencia de una enfermedad incurable y progresiva, con posibilidades limitadas de
respuesta al tratamiento especifico y un prondstico limitado de vida, asociado al
impacto emocional sobre enfermo, familia, y equipo (19). Estos enfermos presentan
una alta necesidad y demanda asistencial con implicacion de todos los niveles
asistenciales del sistema sanitario. El 25% de todas las hospitalizaciones
corresponden a enfermos en su ultimo afno de vida. Esto es debido a que se aplican
unos tratamientos con el unico fin de curar, en lugar de acompafar durante el

transcurso de la enfermedad (20).

Los cuidados paliativos tienen multiples beneficios sobre este perfil de paciente,
ya que pueden empezar en el momento del diagndstico y perdurar en el tiempo
durante el tratamiento de los sintomas y efectos secundarios de la enfermedad (21).
Asimismo, el equipo de PADES (Programa de Atencién Domiciliaria, Equipo de Apoyo)
también trata problemas emocionales, sociales y espirituales que aparecen conforme
la enfermedad avanza; el control de sintomas debe estar acompanado de los demas
elementos para su maxima efectividad. Los objetivos terapéuticos estan centrados en
la mejora de la calidad de vida, la promocién de autonomia en la medida de lo posible,
la ausencia o disminucién del dolor y la adaptacién emocional a la situacion (21)
Si optamos por este tipo de cuidados con un abordaje interdisciplinar y multidisciplinar
adaptado a las necesidades y demandas de atencion tanto de enfermos como de
familias, se evitarian las situaciones de encarnizamiento® o abandono terapéutico
(19,20)

Los cuidados paliativos se centran en mejorar la calidad de vida ayudando a pacientes
y cuidadores a tratar los sintomas de enfermedades graves. Cuando los pacientes
muestran signos y sintomas de padecimiento que no se pueden controlar con los
tratamientos habituales, lo que conocemos como sintomas refractarios, se propone
entonces la sedacion paliativa. Este procedimiento consiste en el alivio del sufrimiento

del enfermo a través de la disminucién de la conciencia.

3 Utilizacion de terapias que no pueden curar al paciente, sino simplemente prolongar su vida
en condiciones penosas. Es éticamente incorrecto y produce una vision errénea de lo que la
medicina puede aportar a los Ultimos momentos de un paciente. Diccionario médico Clinica
Universidad Navarra
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Los cuidados se realizan a través de cuatro elementos basicos: una buena
comunicacion, un control adecuado de sintomas, diversas medidas para aliviar o

atenuar el sufrimiento, dar apoyo a la familia antes de la muerte y durante el proceso
del duelo. (22)
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3.3. Paciente en situacion de ultimos dias

El National Hospice Study relacioné 5 sintomas con la supervivencia del paciente con
cancer avanzado y terminal (23): anorexia, pérdida de peso, xerostomia, disfagia y
disnea. Estos sintomas son medidos a partir del indice de Karnofsky*.
- En pacientes con IK>50 y ninguno de estos sintomas, la mediana de
supervivencia es de 6 meses. Cuando estan todos, es de sélo 2 meses.
- En pacientes con IK de 10-20 sin ningun sintoma de los citados la
supervivencia media es de 8 semanas mientras que con todos es de 2

semanas.

La sedacion paliativa esta indicada ante una situacion preagonica/agonica, definida
por la Escala de Menten®, la cual identifica ocho signos clinicos del paciente agonico.
El paciente se encuentra en situacion preagonica cuando presenta 1 a 3 criterios y
agonica cuando estan presentes 4 o mas de los siguientes criterios recogidos en
Anexo 1: nariz fria y blanca, extremidades frias, livideces, labios cianéticos, estertores
pre-mortem, apneas (<15 seg/min), oliguria (>300cm3/dia) o somnolencia (>15h/dia).

En el 90 % de los casos morira en los préximos 4 dias (24).

3.3.1. Sintomatologia fisica del paciente terminal

Los cuidados paliativos tienen como objetivo el control sintomatico y cuidados de
confort, respeto tanto al paciente como al entorno familiar y la continua necesidad de
la toma de decisiones dentro de un marco ético (24). Tras una busqueda bibliografica
en profundidad se ha observado la existencia de numerosas guias que hablan sobre
cdmo tratar la sintomatologia en cuidados paliativos. Es por ello que habiendo
revisado libros, guias y articulos se ha realizado este apartado incluyendo los
sintomas mas prevalentes en una enfermedad terminal y se hablara ligeramente de
cémo tratarlos. Para ello, se ha decidido diferenciar entre sintomas fisicos y sintomas

emocionales. (25)

4 El indice de Karnofsky (KPS), utilizado en oncologia, expresa la calidad de vida del paciente.
5 La Escala de Menten identifica ocho signos clinicos del paciente agonico
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A medida que las enfermedades avanzan y se vuelven irreversibles, aparecen
sintomas dificiles de controlar y es necesario utilizar medidas terapéuticas mas

intensas, farmacolégicas, psicoldgicas e intervencionistas (25).

e Astenia. Se define como la debilidad, falta de energia y fuerza. En pacientes
en situacion avanzada no terminal se deben evaluar las causas corregibles
(anemia, miopatia) y considerar el tratamiento segun el beneficio sintomatico
esperado. No se recomienda el tratamiento farmacolégico al final de la vida.

e Anorexia o pérdida anormal del apetito. En situacién avanzada el tratamiento
con dexametasona (12 linea) y megestrol acetato (22 linea) son de eleccion.
No se recomienda el tratamiento farmacoldgico en la situaciéon de terminalidad.

e Xerostomia: Ante la sensaciéon de sequedad en la boca, se deben facilitar
medidas higiénicas y cuidados bucales. La pilocarpina es eficaz en el
tratamiento de la xerostomia en situacién no terminal.

e Nauseas y vomitos: Son sintomas frecuentes al final de la vida, afectando un
40-70 % de pacientes oncoldgicos y no oncologicos (26). Pueden causar
malestar fisico y psicologico en los pacientes y sus familias, debido al
disconfort y otros sintomas que lo acompafian como taquicardia o diarrea.
Se utiliza Metoclopramida o Haloperidol como tratamiento empirico. Para tratar
los efectos de la quimioterapia: ondansetrén, dexametasona o lorazepam.

e Estreinimiento: Ocurre cuando la persona tiene menos de tres evacuaciones
por semana. Se recomienda utilizar la combinacién de un laxante estimulante
con un laxante osmoético. Evitar su tratamiento en situacion de ultimas horas.

e Disnea: La dificultad respiratoria o falta de aire es uno de los sintomas mas
angustiosos. La oxigenoterapia debe individualizarse segun la respuesta.
Los opioides son los farmacos de eleccion. Se recomienda el uso de
benzodiacepinas (midazolam) asociado a la morfina en situaciones de

ansiedad, panico o fases finales de la vida.

Sin embargo, puede que estas medidas no funcionen y los sintomas no puedan ser
controlados a pesar de los intensos esfuerzos para hallar un tratamiento tolerable,
en un plazo de tiempo razonable sin que se comprometa la conciencia del paciente.
A estos sintomas se les llama sintomas refractarios o sufrimiento refractario (24).
Su tratamiento es la sedacion paliativa (SP), se define como la administracion de
farmacos, los cuales van a reducir el estado de consciencia, tanto como sea necesario

para aliviar el o los sintomas refractarios, previo consentimiento informado.
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Los indicadores terapéuticos de sedacion paliativa son: delirio (55% - 65%), disnea
(26% - 27%), nauseas y vomitos (4%), dolor (14% - 18%), hemorragias masivas,
asfixia por obstruccion de via aérea y tromboembolismos masivos (24). El sindrome de
anorexia-caquexia se relaciona con una pobre supervivencia, asimismo, los sintomas
de disnea y delirium se asocian con una corta expectativa de supervivencia. Por otra
parte, el dolor cada vez es una causa menos frecuente, porque existen un mayor

numero de farmacos y técnicas intervencionistas que lo disminuyen. (22)

3.3.2. Sintomatologia neuropsicoldgica del paciente

El sufrimiento puede originarse en cualquiera de las dimensiones de la persona,
por lo que es necesario realizar una valoracion multidimensional que incluya la
dimensién fisica, psicolégica, social y espiritual, con un abordaje holistico de la
persona enferma (26). En cada dimension intervienen diversos profesionales, que
deben trabajar de forma coordinada, evaluando, compartiendo informacion y
elaborando un plan de cuidados, el cual debe ser reevaluado para ajustar

continuamente los objetivos asistenciales.

e Delirium: Clinicamente se caracteriza por la alteracion simultanea de la
atencién y del nivel de consciencia, con cambios en la cognicion y la
percepcién. El tratamiento neuroléptico de eleccion es el Haloperidol.

e Ansiedad: Ante sentimientos de miedo, pavor e incomodidad que a veces se
presentan como reaccion a un estado de tension o estrés, la primera medida
recomendada son las estrategias psicoterapéuticas. Los farmacos de eleccion
son las benzodiacepinas (accion corta o intermedia).

e Insomnio: Es la dificultad para conciliar el suefo, permanecer dormido durante
la noche o despertarse temprano en la mafiana. Las benzodiacepinas son los
farmacos de eleccion para su tratamiento. En caso de no respuesta o
depresién puede asociarse a un antidepresivo con efecto sedante (mirtazapina)

e Dolor: La Asociacion Internacional para el Estudio del Dolor lo describe como
"una experiencia sensitiva y emocional desagradable, asociada a una lesion
tisular real o potencial". El tratamiento farmacolégico se basa en el uso racional
de analgésicos y coanalgésicos siguiendo la escala analgésica de la OMS.

e Distrés: es el aspecto negativo del estrés, cuando sentimos que no podemos
hacer frente a una situacion y nos sentimos desbordados. The Canadian

Strategy for Cancer Control (CSCC) lo reconoce como el 6° signo vital (25).
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3.3.3. Aspectos psicoldgicos

Las ultimas actualizaciones reconocen que no solo es el cuerpo del enfermo el que
sufre los efectos devastadores de la enfermedad avanzada sino que es la persona
como ser holistico y global. La inclusion del concepto “dolor total” por parte de la Dra.
Cicely Saunders responde a las necesidades del enfermo a partir de la interaccién
entre dolor fisico, emocional y espiritual. La propuesta de un Modelo Integral de
Intervencion en Cuidados Paliativos, disenada por el Dr. Ramon Bayés, basado en el
modelo de Lazarus y Folkman, tiene como objetivo apoyar a todas las partes implicitas

de los cuidados paliativos: el enfermo, sus familias y los profesionales (25).
Segun Bayés decimos que una persona sufre cuando:

a) Experimenta o teme experimentar un dano fisico o psicosocial que valora como
una amenaza importante para su existencia o integridad psiquica u organica.
b) Tiene la sensacion de carecer de recursos para hacer frente con éxito esta

amenaza.

Por tanto, no es la amenaza lo Unico que provoca el sufrimiento sino la combinacién
de ausencia o escasez de recursos para afrontarla. Ante lo cual, la labor del
profesional de enfermeria consiste en detectar y priorizar las necesidades de la
persona enferma (preocupaciones, miedos y pérdidas) para que las supriman o
reduzcan. Los principales problemas a los que se suelen enfrentar el paciente y su
familia son: estrés, ansiedad, depresion, hostilidad y la claudicacién emocional debido
a la dificultad para adaptarse a la situacién. Por tanto, la comunicacién es
fundamental, y el profesional debe trabajar en ella y poner en practica, como sefiala

Lacasta, las siguientes habilidades (27):

e Empatia

e Escucha activa

e Preguntar (no presuponer)

e Permitir la expresion de emociones
e FEvitar frases que no consuelan

e FEvitar falsas expectativas pero dar paso a la esperanza

Con la finalidad de crear una relacién terapéutica de calidad donde ayudar a aumentar
el control sobre las emociones, los pensamientos y las conductas tanto del paciente

como del cuidador principal, si lo hay.
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3.4. Factores que intervienen en la sedacion paliativa

El rol de la enfermera lo enmarcamos en el conjunto de intervenciones que llevamos a
cabo en atencién paliativa, desde el inicio precoz de la atencién hasta el
acompafamiento en el proceso de duelo. Es por ello que no limitamos las
intervenciones en el momento de la sedacién paliativa ante una persona con
necesidad de cuidados al final de la vida. Segun expone el grupo de trabajo de curas
paliativas (Ver Anexo Il) “A partir de la valoracién integral del caso, las enfermeras
actuamos en todo el proceso de final de vida de la persona cuidando tanto a la
persona como a su entorno y hemos de ser la garantia de que se cumple el pacto

terapéutico establecido con la persona de acuerdo con sus valores y preferencias”.

3.4.1. Entorno

Una vez se decide emprender una sedacion paliativa, es indispensable tener en
cuenta el entorno donde se llevara a cabo. Debemos asegurarnos de que tanto el
paciente como la familia se encuentren en un lugar comodo dénde pasar las ultimas
horas de vida. Es de vital importancia proponer todas las posibilidades que se pueden
llevar a cabo para que la eleccién recaiga en las necesidades y prioridades del
paciente. En la actualidad, las dos principales modalidades de atencién utilizadas son:

sedacién hospitalaria y sedacion domiciliaria.

La sedacién domiciliaria se define como aquellos cuidados paliativos que se realizan
directamente en el domicilio del paciente. Se suele llevar a cabo en aquellos pacientes
que ya de manera premeditada realizaron la eleccién por un mal prondstico ya
conocido, empeoramiento progresivo de su estado general... Al no estar en un ambito
hospitalario, son los equipos de PADES o Atencién Primaria quienes se ocupan de
llevar a cabo este tipo de sedaciones (28). En la atencién domiciliaria, es fundamental
incrementar la frecuencia e intensidad de los cuidados, ofrecer soporte, asi como
educacioén para los cuidados y la prevencion y respuesta a las crisis siendo crucial la
atencion continuada telefénica o presencial (17). A pesar de ser una de las opciones
que aparentemente presenta mayores beneficios, segun la bibliografia consultada,

solo se realizarian entre el 5% y 36% de este tipo de sedaciones (29).
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Por otro lado, existe la sedacion paliativa que se realiza en el hospital. Este tipo de
procedimientos se pueden realizar en numerosas plantas, todos los profesionales
sanitarios deben estar preparados para poder llevar a cabo una sedacion paliativa
(28). Lo ideal, seria que se realizaran en unidades de cuidados paliativos.
Sin embargo, no existen este tipo de unidades en todos los hospitales. Segun un
articulo publicado en 2021, en Espafa existen 260 unidades de cuidados paliativos
(30). En las sedaciones en el ambito hospitalario es importante aportar las mayores
medidas de confort ya que es un lugar desconocido para la persona que sera sedada.
Condicionar la habitacion para mejorar la calidad y tranquilidad tanto del paciente
como de quien lo acompafia. Segun la propuesta del Institut Catala d’Oncologia (ICO),
en el caso de la atencién hospitalaria, es aconsejable disponer de habitacion individual

que favorezca la intimidad, y promover el acceso y la intervencion de la familia (16).

Una vez establecido el ambiente donde se llevara a cabo la sedacidon, existen
diferentes métodos para ser aplicada. Segun la temporalidad se clasifica en:
intermitente o continua. La sedacién intermitente se puede utilizar en aquellos casos
donde el paciente prefiere tener lapsos de tiempo despierto para interactuar con la
familia, hay situaciones pendientes que requieren estar alerta o cuando el sintoma
refractario es de predominio nocturno. La ultima clasificacién se refiere a la intensidad,

la cual es superficial o profunda (17).

3.4.2. Equipo multidisciplinar

Los cuidados paliativos deben de practicarse desde equipos interdisciplinares con
formacion adecuada, que incluyen profesionales sanitarios (médicos, enfermeras,
auxiliares de enfermeria), trabajadores sociales, terapeutas ocupacionales, psicologos,
eticistas, asesores espirituales y voluntarios. Este grupo de profesionales altamente
cualificados, y especialmente capacitados, donde prima el trabajo en equipo, combina
sus fortalezas para anticipar y satisfacer las necesidades del paciente y familia en
todos sus aspectos; el ambito fisico, psicolégico, social y espiritual, dando mas sentido

a la filosofia de la profesién enfermera y su actividad fundamental, el cuidar (31).

El paciente en situacién de ultimos dias precisa del cuidado y el acompafamiento de
un equipo multidisciplinar formado para pasar sus ultimos dias en paz, sin dolor y
rodeado de sus seres queridos. El equipo esta formado por los profesionales que
participan activamente en la toma de decisiones, evaluacion, administraciéon de la

terapia y seguimiento, asi como la atenciéon y acompafiamiento del paciente y familia.
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El trabajo en equipo es fundamental para desarrollar estos cuidados, se debe tener
formacion para comunicar malas noticias, proporcionar acompanamiento, paliar

sintomas refractarios, entre otros propositos de los CCPP®. (32)

La aplicacion de la sedacion paliativa exige la comprobacién por parte del médico de
que existe un sufrimiento intenso causado por sintomas refractarios. (33) La necesidad
de sedar a un enfermo en fase terminal obliga al médico a evaluar los tratamientos que
ha recibido el enfermo durante el curso de su enfermedad. No es aceptable la
sedacion ante sintomas dificiles de controlar, cuando éstos no han demostrado ser
refractarios. El médico es el profesional responsable de informar de manera oportuna,
realista y culturalmente apropiada a la familia sobre la condicion clinica, el proceso de
muerte y los tratamientos para el manejo de sintomas (34). Esta comunicacion,
ademas de ayudar a la toma de decisiones, puede evitar momentos de ansiedad,
angustia o duelos mal elaborados. Tras la identificacién temprana del paciente en la
etapa del final de la vida, el equipo médico debe llevar a cabo una prescripcion
oportuna y control de la sintomatologia detallada en el apartado anterior

(dolor, agitacion, nauseas, vomitos, disnea, sangradosy secreciones respiratorias).

La enfermeria estd basada en el trabajo en equipo, en su capacidad de planificar,
proveer y adelantarse a las complicaciones, en el valor de la educacion y el apoyo
emocional. Se caracteriza por ser empatica y compasiva con sus cuidados, sabiendo
reflexionar y planificar qué es lo mejor para el paciente y su entorno, respetando en
todo momento sus creencias, valores y deseos. Por todo ello, enfermeria adquiere un
rol fundamental cuando la enfermedad del paciente progresa hacia la situacién de
ultimos dias enfocando sus actividades hacia los cuidados paliativos y ofreciendo el
cuidado y acompafamiento necesario para que este periodo sea lo menos doloroso

posible fisica y psiquicamente. (35)

En resumen, se requiere de una planificacion de cuidados basada en evaluaciones
exhaustivas de las necesidades fisioldgicas del paciente, asi como evaluaciones
biopsicosociales y espirituales por parte de todo el equipo multidisciplinar con el fin de

elaborar diagndsticos individualizados para cada paciente (17).

% Los Cuidados Paliativos (CCPP)

26



Abriendo el corazon y las puertas al paciente en sedacion paliativa. @%"
Estudio fenomenoldgico: Experiencias y cuidados proporcionados por las )
enfermeras de una planta de Medicina Interna UNIVERSITAT ROVIRA i VIRGILI

3.4.3. Cuidados y rol de enfermeria

El colectivo enfermero dedicado especificamente a los cuidados paliativos ha sido
co-protagonista del nacimiento y desarrollo de esta modalidad asistencial desde sus
inicios en Espafa en la década de 1980. Enfermeria es la responsable de cuidar al
final de la vida desde los valores inherentes a su disciplina: respeto a la vida, a los
derechos humanos, la dignidad y la compasion. Para llevar a cabo la atencion del
paciente hospitalizado es necesario planificar y ejecutar los cuidados de enfermeria en

situacion de ultimos dias de la siguiente manera (36):

- Primero considerar a la persona desde una perspectiva global, teniendo en
cuenta los multiples factores determinantes de la salud siguiendo el
metaparadigma de enfermeria. (Ver Anexo lll)

- Segundo, establecer una relacion terapéutica con los enfermos y familia que
facilite la realizacion de técnicas y procedimientos de cuidados de enfermeria.

- Después, resolver los problemas aplicando el pensamiento critico y actuando
como recurso para nuestro paciente y su familia cuando se enfrentan a la

muerte.

Entre las funciones de enfermeria ante un paciente en situacién de ultimos dias (SUD)
se debe realizar un seguimiento diario que inlcuya el alivio del sufrimiento a partir de la
valoracién de expresiones faciales, movimiento, postura o comentarios de familiares
(24). Para ello, las enfermeras son las encargadas de realizar una evaluacién
continua del nivel de sedacion en que se encuentra el enfermo (33). Por lo cual es
necesario observar y anotar el nivel de conciencia, conociendo la profundidad de la
sedacién segun indica la Escala Ramsay’ ( Anexo V) que evalla el nivel de sedacion
que se quiere lograr. El objetivo clinico es mantener al paciente entre los niveles 5y 6,
es decir, que el paciente esté tranquilo y asintomatico, no profundamente dormido (39).
Asimismo, existen posibles efectos adversos de la sedacién que pueden ser
objetivados en el paciente sedado. Por ejemplo: apnea, hipotension, escaras, lesiones
de piel, corneales o de la mucosa oral. Ademas, la enfermera debe evaluar y dejar
constancia en la historia clinica de la evolucion: temperatura, secreciones, diametro
pupilar o frecuencia respiratoria que seria de utilidad para alertarnos en caso de que

exista una depresién del centro respiratorio.

" La escala de Ramsay es una escala subjetiva utilizada para medir el nivel de sedacion.
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Atender a los pacientes en sedacion paliativa exige disponer de las herramientas y
el juicio clinico para comprender de forma integral las condiciones de los pacientes.
En concreto existen una serie de cuidados esenciales en situacién de ultimos dias que
facilitan este abordaje. Antes de nada se debe asegurar el confort del paciente, lo cual
se define como una percepcion subjetiva de bienestar. La mejor forma de promover
confort al enfermo es averiguar aquello que le genera disconfort. Esto incluye desde
aspectos fisicos como puede ser la sintomatologia secundaria al avance de la
enfermedad hasta aspectos psicologicos en forma de informacion/desinformacion,
miedos o recibir determinadas visitas. La mejor manera de promover confort a la
familia es averiguar las necesidades ante esta situacion y establecer unos objetivos
realistas y adaptados a la situacion. En la SUD es importante prevenir sintomas que
puedan acontecer. Por un lado, disponer de un protocolo donde saber qué hacer en
caso de estertores, hemorragia, convulsiones, etc. Asi como iniciar el tratamiento de
los sintomas lo mas precozmente posible. Por otro lado, se debe anticipar las crisis

que pueda presentar la familia (agotamiento fisico, angustia, claudicacion, etc.) (17)

Contemplamos al ser humano desde cuatro esferas o cuadrantes: fisico, emocional,
intelectual y espiritual (40). Al mismo tiempo que los profesionales de enfermeria
evaluan la sintomatologia clave para asegurar el bienestar fisico del paciente también
son las encargadas de conocer el estado emocional de la familia proporcionando
presencia, comprension, disponibilidad y privacidad. Ante la situacion de pérdida, el
personal sanitario debe centrarse sobre todo en la esfera espiritual. La teoria de los
cuidados transculturales de Madeleine Leininger, enfoca el manejo de los pacientes
segun su tendencia étnica. El rol de la enfermera debe estar centrado en proporcionar
cuidados culturalmente coherentes con la persona, familia o cuidador que mejoren la
calidad de vida y contribuyan al afrontamiento de situaciones dificiles. El profesional de
enfermeria debe respetar los valores, el contexto del entorno, las expresiones

linglisticas y los modelos tradicionales del paciente y la familia (41).

Muchas enfermeras no perciben una satisfaccion de las necesidades espirituales de
los pacientes terminales debido a la falta de comunicacién médico-enfermera-paciente.
La comunicacion constituye un instrumento terapéutico esencial en todo el proceso
de relacién y atencién a los pacientes y sus familias, con ello se pretende descartar

posibles efectos psicolégicos y sufrimiento espiritual (21).

28



Abriendo el corazon y las puertas al paciente en sedacion paliativa. @%"
Estudio fenomenoldgico: Experiencias y cuidados proporcionados por las )
enfermeras de una planta de Medicina Interna UNIVERSITAT ROVIRA i VIRGILI

Estas situaciones de estrés psicosocial exigen competencias comunicativas por parte
de los profesionales de salud para poder brindar un abordaje eficaz, seguro y ético.
Sin unas buenas habilidades comunicativas se torna dificil la obtencién y suministro de
informacion terapéutica basica, el pacto terapéutico, el apoyo emocional y cualquier
otro proceso que precise compartir informacion. El 60% de la comunicacién es de
caracter no verbal (postura, mirada, gestos, etc). Disponer de una buena habilidad

comunicativa no es un don sino que puede aprenderse y debe entrenarse (21).

Primero, se debe comunicar la informacion utilizando un lenguaje adecuado,
respondiendo a las preguntas del paciente y de su familia de forma clara y sencilla,
disponiendo de un lugar idéneo con tiempo suficiente para escucharle y aclarar sus
dudas. A continuacion, se ofrece tanto al paciente como a los cuidadores y familiares
acceso a las fuentes de informacién, apoyo y consejo existentes. Con el objetivo de
hacerles participes e invitarles a colaborar en el cuidado cuando sea posible, siempre
de acuerdo con el paciente, pues se ha demostrado que el contacto fisico disminuye el
dolor; el paciente necesita sentir el calor de los abrazos y besos de sus familiares.
Después, se ofrece a los cuidadores la posibilidad de expresar sus necesidades de
apoyo e informacién, independientemente de las del paciente, teniendo en cuenta las
preferencias étnicas o culturales. Ante lo cual, se brinda compafiia prestando atencion

y comprensién. Se debe responder mostrando empatia y escucha activa (28)

Por lo que se refiere al estrés que viven los profesionales, hallazgos del estudio
«Level of knowledge, emotional impact and perception about the role of nursing
professionals concerning palliative sedation» realizado con enfermeras noruegas
indican que la realizacion de la sedacion paliativa puede afectar su estado emocional,
fisico, bienestar social y espiritual. Cuidar de las personas al final de la vida puede
desencadenar diferentes sentimientos. Por un lado, cuando estos sentimientos son
negativos, pueden afectar el bienestar personal manifestando: tristeza, angustia,
incertidumbre o ansiedad por el sufrimiento de un paciente y su familia. Por otro lado,
los profesionales pueden sentir calma o satisfaccion por la remediacion del sufrimiento
en forma de experiencia positiva de aprendizaje y a partir de alli, cuidar con mas
motivacién, sensibilidad y gratificacion por haber participado activamente

proporcionando un apoyo adecuado a las necesidades de los pacientes y familias (42).
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Los profesionales de la salud también se ven enfrentados diariamente a problemas de
naturaleza ética en el cuidado de pacientes terminales. Algunos ejemplos son la toma
de decisiones acerca de la conveniencia de revelar el diagndstico y el prondstico,
de utilizar procedimientos de alimentaciéon o hidratacion artificial, de mantener o
suspender ciertas terapias médicas, de tratar eventuales enfermedades intercurrentes
(infecciones, accidentes vasculares, etc), de recurrir a medidas de soporte vital
(por ej: dialisis, ventilacion mecanica, monitoreo hemodinamico, drogas vasoactivas,

reanimacion cardio-pulmonar, etc.), etc. (43)

3.4.4. Familia

La enfermedad en situacion avanzada o al final de la vida puede provocar en la familia
confusion, miedo, verglenza, rechazo, silencio, culpa, frustracién, ira contra el sistema
sanitario y profesionales etc (28). Los sentimientos mas habituales son: tristeza por la
falta de interaccion con el paciente, duelo anticipado, desacuerdo con el uso de la
sedacion, la sensacion de estar realizando eutanasia pasiva o que se esta acelerando
la muerte (17). Desde un modelo asistencial, se incorpora a los familiares en la
planificacion de los cuidados, siendo ellos mismos objeto de atencién antes, durante y
después del fallecimiento de los pacientes. De igual forma que la dedicacién al
enfermo es esencial para su recuperacion también lo es la atencién recibida por su
familia quien necesita informacion puntual de calidad, apoyo psicolégico y ayudas

fisicas y/o econdmicas a través del trabajador social (22).

El rol del profesional de enfermeria en los procesos de afrontamiento de la
enfermedad debe ir enfocado al acompafiamiento tanto del paciente como de la familia
y brindar educacion relacionada con la enfermedad en curso, el tratamiento y el
pronéstico, con el fin de reorientar las expectativas y generar empoderamiento durante
el cuidado (40). La educaciéon continua de los familiares es una parte fundamental
del proceso puesto que les ayuda a mejorar y adaptarse a este proceso (42).
La ensefianza debe incluir informacion sobre la sedacion y sus objetivos fisioldgicos,
cambios esperados, reduccion de la conciencia y por ende, la disminucién del contacto
con el medio ambiente. También debe incluir aspectos para mantener la comodidad y
preservar la dignidad una vez que el paciente estd sedado (la alimentacién, el bano o

el cuidado de la piel entre otros).

30



Abriendo el corazon y las puertas al paciente en sedacion paliativa. @#
Estudio fenomenoldgico: Experiencias y cuidados proporcionados por las ]
enfermeras de una planta de Medicina Interna UNIVERSITAT ROVIRA i VIRGILI

Una vez llegado el momento de la muerte, es fundamental prever y facilitar un cuidado
respetuoso del cuerpo, respetar las reacciones de la familia y facilitar los tramites
administrativos. El duelo es una respuesta adaptativa a una nueva realidad tras sufrir
una pérdida significativa que se caracteriza por acompanarse de una pena y tristeza
profundas (41). La palabra duelo significa dolor y se define como la reaccién
adaptativa natural ante cualquier tipo de pérdida. No es un sentimiento unico, sino una

compleja sucesion de sentimientos que precisan tiempo para ser superados (44).

Estas emociones son expresadas de manera distinta segun el contexto cultural, social
y familiar. Estas manifestaciones de tristeza son normales y necesarias para lograr un
afrontamiento de la pérdida. Sin embargo, pueden presentarse factores de riesgo que

pueden desencadenar un duelo complicado.

Titulo: Factores de riesgo desencadenantes de un duelo complicado

FACTORES PERSONALES FACTORES CIRCUNSTANCIALES

Personalidad (dificultad para resolver | Muerte subita o inesperada (violenta)
conflictos y/o afrontar pérdidas) Muerte por enfermedad crénica prolongada
Relacién con el difunto Percepcion de muerte prevenible
Antecedentes de salud mental y/o | Pérdida por suicidio

experiencia previa de duelo complicado Dificultades para llevar a cabo ritos

Falta de red de apoyo funerarios segun creencias culturales.

Fuente extraida de bibliografia (41)

Muchos de los sintomas caracteristicos de la depresidon se manifiestan en quienes
atraviesan un duelo anticipado. Los miembros de las familias en su desesperacion
buscan escapar de la situacion a través de mecanismos de defensa como la negacion,

represion y proyeccion (45). Existen diferentes tipos de duelo:

- Duelo inhibido o negado: la persona no da signos de sufrimiento y es

potencialmente patogénico porque la persona no acepta la realidad de su pérdida (10)

- Duelo croénico: el duelo no evoluciona y por tanto, no termina. El doliente se aferra a

su pérdida y no continua con su vida.

- Duelo complicado: se acentuan sentimientos de culpabilidad, pérdida de la

autoestima o del interés por la vida; pueden aparecer pensamientos suicidas.

31



Abriendo el corazon y las puertas al paciente en sedacion paliativa. @%"
Estudio fenomenoldgico: Experiencias y cuidados proporcionados por las )
enfermeras de una planta de Medicina Interna UNIVERSITAT ROVIRA i VIRGILI

3.5. Legislacion

En la Ley 41/2002 del 14 de noviembre de la Constitucion Espanola (1978), se
puntualiza la importancia del derecho de autonomia del paciente a través de
documentos que contemplen los deseos del paciente dentro del ambito del

consentimiento informado. (46)

En el articulo 4 de dicha ley se hace referencia al derecho a la informacién: los
pacientes tienen derecho a conocer toda la informacion de manera clara y
comprensible sobre su propia salud, para que puedan tomar decisiones de forma
auténoma. Garantizar el cumplimiento de este derecho corresponde al médico.
En caso de incapacidad, el paciente debe ser informado en funcién de su grado de
comprension junto a la persona que ostente su representacién, del mismo modo, si el
paciente se encuentra en un estado fisico o psiquico que le impida hacerse cargo de la

situacion, debe informarse también a los familiares o a personas vinculadas a él. (46)

La necesidad de disminuir la conciencia de un enfermo en sus ultimas horas de vida
es un tema objeto de controversia por los aspectos clinicos, éticos, legales y religiosos
que comporta (33). Ante lo cual, es importante destacar las diferentes razones por las
que la conspiracién de silencio (CS) va en contra de los principios éticos de una buena
practica clinica. Por un lado, la CS relacionada con el paciente incumple el principio de
autonomia y revelar antes el diagnéstico a los familiares afecta al derecho de
confidencialidad. Cuando se produce, los pacientes no pueden dar su consentimiento
informado. De la misma forma los pacientes pueden perder sus oportunidades para
completar tareas y deseos antes de su muerte. Por otro lado, una situacion de CS por
parte de la familia supone el tener que soportar la falta de claridad o del engafio lo
que puede desencadenar sentimientos de culpa al mismo tiempo que barreras de
comunicacion entre los familiares y el paciente (ejerciendo conductas evitativas

cuando el paciente mas los necesita) (43).

En las situaciones al final de la vida no se recomienda la firma de ningun documento
de consentimiento a la sedacion paliativa (24). El consentimiento verbal por parte del
paciente o bien de la familia es suficiente, pero debe constar en la historia clinica y
hacerse en presencia de testigos es por ello que la toma de decisiones debe figurar

con el maximo detalle en la historia clinica del paciente.
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Para que la sedacién se considere ética y legalmente licita debe reunir una serie de
condiciones. En primer lugar debe presentar un sintoma refractario, el paciente debe
padecer una enfermedad avanzada en fase terminal que no disponga de posibilidades

razonables de otro tratamiento para controlar el sintoma: (39)

- Por adecuacion del esfuerzo terapéutico determinada por el médico.
- Por rechazo al tratamiento decidido por el paciente, su tutor o familiar de
referencia o en instrucciones previas.

- Por encontrarse el paciente en situacion de agonia.

En segundo lugar, el paciente debe ser evaluado por el equipo multidisciplinar,
cuya intencion es aliviar el sufrimiento a través de dosis adecuadas y proporcionadas
al sintoma que queremos aliviar (dosis minima eficaz), ajuste de dosis al nivel de
conciencia y reversibilidad haciendo uso de farmacos de rapida metabolizacién y vida
media. Para ello, se debe dejar constancia en la historia clinica sobre la etiologia del
sintoma, los tratamientos instaurados y la resistencia a estos. Asi como, se debe

obtener siempre el consentimiento informado del paciente. (39)

Cabe destacar que la sedacién no debe instaurarse para aliviar la pena de los
familiares o la carga laboral y la angustia de las personas que lo atienden sino porque

la clinica del paciente asi lo requiere.
Por ultimo, no se debe confundir la eutanasia con la sedacion paliativa. Son conceptos
muy distintos. Ambas practicas tienen como objetivo comun evitar que el enfermo

sufra y padezca dolor, pero difieren en los medios empleados y en su finalidad: (39)

Titulo: Diferencias aspectos éticos entre sedacion paliativa y eutanasia.

SEDACION PALIATIVA EUTANASIA
INTENCIONALIDAD Aliviar el sufrimiento refractario Provocar la muerte para liberar del sufrimiento
PROCESO Prescripcion de farmacos de forma proporcionada Prescripcion de farmacos a dosis letales que garanticen una muerte rapida
RESULTADO Alivio del sufrimiento Muerte

Fuente extraida de bibliografia (39)
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4. METODOLOGIA

4.1. Tipo de estudio

Para llegar a consolidar nuestros objetivos establecidos en un inicio, se decidié llevar a
cabo un estudio cualitativo fenomenolégico. Dentro de este, se llevaron a término
diversas entrevistas individuales semiestructuradas abiertas. Las entrevistas se
realizaron tanto a enfermeras expertas como a enfermeras noveles, para asi poder

conocer también la existencia de distintos niveles de conocimiento.

La metodologia cualitativa es definida por los siguientes criterios. Por un lado, sigue
una investigacion inductiva, es decir a partir de la observacioén y experiencia de los
propios participantes. Por ello, este tipo de metodologia nos ofrece una mayor
flexibilidad y abordar un punto de vista holistico. Al ser una metodologia que abarca a
los participantes en su totalidad, respetando y teniendo en cuenta sus opiniones y
perspectivas, obtenemos un mayor abanico de informacion y aspectos a analizar.
Por otro lado, la metodologia cualitativa centra su estudio en los participantes
implicados. Uno de los objetivos de dicha investigacidn es conocer todas sus vivencias
y opiniones, por lo que es un tipo de metodologia dénde se abarca la subjetividad.
Dentro de este tipo de investigacion se puede llevar a cabo muchas maneras de
analizar el contenido. La técnica utilizada en nuestro estudio son las entrevistas
individualizadas semiestructuradas, ya que consideramos que nos aportara un mayor
grado de informacién y diversidad en las nociones a conocer. Es una técnica adecuada

para estudiar aspectos desde la narracion de las propias profesionales (47).

No obstante, dentro de la metodologia cualitativa, podemos encontrar numerosos
tipos de abordaje. Para la realizacion del presente trabajo se escogié la metodologia
cualitativa fenomenoldgica. La fenomenologia se define como el estudio de la
experiencia vivida respecto a un suceso (48). Consideramos que este tipo de
metodologia fue la mas acorde a nuestro objetivo inicial ya que este abordaje nos
permiti6 analizar sentimientos, vivencias, experiencias y emociones de las
participantes durante las sedaciones paliativas. Ademas, al ser un tema que estaba
fuertemente ligado con la muerte, consideramos que muchas veces no se trata lo

suficiente, hecho que realzé nuestro interés en realizar este tipo de estudio.
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4.2. Técnicas de recogida de datos.

Se realizé una investigacion cooperativa. Esta accion participativa consté de una
primera fase de diagndstico o evaluacion del contexto. Se llevd a cabo una amplia
busqueda bibliografica inicial. Se consultaron diferentes bases de datos (Sabidi,
PubMed, CINAHL, Cuidatge o Dialnet). A continuacién, utilizando como palabras clave
las siguientes: sedacion paliativa, rol de enfermeria, plan de cuidados, familia y sus
correspondientes “mesh terms” junto al uso de los operadores booleanos (OR, AND)
se realizd una busqueda para conocer “los sentimientos y emociones que han
experimentado las enfermeras de otras unidades de estudio en el momento de la
sedacion paliativa”. Inicialmente, la busqueda se limité a articulos publicados en los
ultimos 5 afos, pero dadas las escasas publicaciones relacionadas con el tema y sus
objetivos, se decidié ampliar la busqueda (2007-2023). Asimismo, se acoté el idioma

de los articulos y guias revisados a los siguientes idiomas: espafiol, catalan e inglés.

En una segunda fase de preparacion nos pusimos en contacto con el Grupo de Curas
Paliativas del Colegio Oficial de Enfermeras y Enfermeros de Barcelona (COIB?®)
(Ver Anexo Il), quienes nos proporcionaron informacion actualizada en relacion a la

atencion paliativa.

Titulo: Tabla representando la busqueda bibliografica

TERMINO BASE DE DATOS | N° ARTICULOS N° ARTICULOS
BUSCADO OBTENIDOS SELECCIONADOS
Sedaciéon AND Google Scholar 29.800 23
Paliativa OR
prevalencia
Google 312.000 3
Cuidados AND Dialnet 51 1

Paliativa AND Rol
AND Enfermeria

Pubmed 10 1

Google scholar 16.000 15

8 Colegio Oficial de Enfermeras y Enfermeros de Barcelona (COIB)
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Sedacion AND Google scholar 2.300 4
paliativa AND
Acompafiamiento
AND paciente OR
familia

Sedaciéon AND Google scholar 5.800 2
paliativa AND

legislacién OR
consentimiento

Sedaciéon AND Google scholar 2.500 2
paliativa AND
métodos AND
espirituales OR
religiosos

4.3. Diseino de estudio.

Se utilizd la técnica cualitativa de recogida de datos de entrevistas abiertas
semiestructuradas realizadas de forma andnima y voluntaria. Para ello, se elabor6 un
guion de entrevista (Ver Anexo V) con el fin de recopilar experiencias personales y
profesionales de las informantes respecto a la sedacion paliativa. La entrevista
semiestructurada es una técnica que, gracias a su flexibilidad, nos permitié obtener
informacion mas profunda, detallada, adaptada al contexto y a las caracteristicas de
las enfermeras en el momento de la sedacidon paliativa (49). Las enfermeras
participantes tuvieron a su disposicion un consentimiento informado (Ver Anexo VI)
donde se explicaba la tematica del trabajo, el uso de los datos obtenidos y el

compromiso con la investigacion.

Una vez recopilada la informacion pertinente se identificaron las necesidades
detectadas a partir del andlisis y discusién de datos. Y por ultimo, se pusieron en
marcha las acciones pertinentes para elaborar a partir de los datos recogidos un
check-list, que sirva al personal de enfermeria para afrontar la situacién de ultimos
dias sin estrés y donde la familia sea participe de los cuidados paliativos. El check-list
consta de cinco partes bien diferenciadas que abarcan desde la identificacion
temprana de sintomas refractarios, la valoracién por parte del equipo multidisciplinar,
la comunicacion en condiciones especificas, el inicio de la sedacion paliativa hasta el
acompanamiento de la familia. Ademas, esta guia rapida incluye las escalas validadas
por la Asociacion de Cuidados Paliativos, las cuales deben ser evaluadas por el

personal de enfermeria ante un paciente en sedacién paliativa.
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4.4. Participantes y unidad de observaciéon

El estudio se llevo a cabo en la unidad de Medicina Interna del Hospital Sant Pau i
Santa Tecla, situado en Rambla Vella, 14-16, 43003 Tarragona. El Hospital Sant Pau i
Santa Tecla forma parte de la Xarxa Santa Tecla que es una fundacion sanitaria y
social sin animo de lucro que lleva mas de ocho siglos trabajando por el bienestar

sanitario y social.

Para la seleccion de la muestra se utiliz6 el método intencional opinatico,
seleccionando las unidades de muestreo, no al azar, ni realizando un calculo o ley de
probabilidades, sino siguiendo el criterio del investigador. Se elabord un triptico
informativo con el objetivo de invitar a las enfermeras de la unidad a participar en
nuestro estudio (Anexo VII). Los participantes del estudio fueron seleccionados de
entre las enfermeras que trabajaban durante el periodo de estudio en la Unidad de
Medicina Interna y debido a su conocimiento de la situacion o del problema a
investigar se consideraron mas idéneos para obtener una muestra rica en informacion,
l6gica y eficacia. Para la recogida de datos, se realizé una entrevista individual
semiestructurada, abierta y flexible a cuatro enfermeras de edades comprendidas
entre veinticinco y cuarenta y nueve afios, con una experiencia laboral de entre tres y

veintisiete afios que cumplen los criterios presentados a continuacion:

Titulo : Criterios de inclusion y exclusion para la unidad de observacion.

Criterios de inclusién: Criterios de exclusion:
e Ser graduado/a o diplomado/a en e No haber participado en un proceso
enfermeria. de sedacion paliativa
e Atender a personas en SUD que e Experiencia laboral inferior a dos
manifiesten sintomas refractarios. afos en el servicio de Medicina
e Formacion especifica en cuidados de Interna
la persona adulta e Enfermeros que no quisieron
e Experiencia laboral de mas de dos participar en el estudio
afos en el servicio de Medicina Interna
e Habilidades comunicativas de los
informantes

Fuente: Elaboracion propia.
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Las entrevistas tuvieron lugar en una sala del mismo hospital con el objetivo de preservar
la confidencialidad de las informantes y crear un ambiente tranquilo y abierto al dialogo
donde las enfermeras se sintieran comodas para compartir emociones y sentimientos
a partir de experiencias tanto profesionales como personales. Ademas, la sala permitio
eliminar cualquier ruido e interrupcion que pudiese desviar el transcurso de la entrevista o
dificultar la grabacién. El idioma elegido para las entrevistas fue el castellano con una
duracién de entre 30 y 45 minutos. En todas las entrevistas se siguio el mismo guién® a

excepciéon de pequefias adaptaciones siguiendo la narrativa de cada entrevistada.

EDAD GENERO | ANTIGUEDAD OBSERVACIONES
EN MI

ENFERMERA 1 25 Femenino 3 anos Transmite seguridady
tranquilidad

ENFERMERA 2 49 Femenino 27 afos Al responder
determinadas
preguntas se

muestra emotiva

(ojos vidriosos,
voz entrecortada)

ENFERMERA 3 25 Femenino 3 afios Se muestra contenida
en sus explicaciones

ENFERMERA 4 45 Femenino 24 anos Transmite una actitud
asertiva, interesada y
motivada

Tabla : Caracteristicas y observaciones de las entrevistadas. Fuente: Elaboracién propia.
4.5. Categorizacion

Tras realizar la grabacion de las entrevistas y transcribir estas ultimas, se llevé a cabo
una lectura exhaustiva de las cuatro. Se identificaron palabras, frases o parrafos que
tienen un significado o una explicacion destacable en relacién a los objetivos de
estudio. A la vez que se destacaron dichos elementos, se les fue asignando una

categoria o subcategoria y un color para facilitar la codificacion.

% Ver Anexo VI.
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En total, se reunieron 6 categorias y 8 subcategorias que se utilizaron para el posterior
analisis de las entrevistas. A continuacién se presenta el esquema de elaboracién

propia realizado para formalizar el analisis.

Titulo™: Codificacion de las entrevistas

Formacion y trayectoria
profesional

— Personal

Experiencias

N

Familia

1

—— Espirituales

L

Cuidados proporcionados

+ oummtn oo o J s sttt |

— Equipo multidisciplinar

El rol de enfermeria en la sedacion paliativa

A raiz de dicha categorizacién, se realiza el analisis del contenido de dichas
entrevistas. Para preservar la intimidad de las enfermeras participantes, se categoriza
a cada una de ellas con una letra “E” y un numero del 1 al 4, dependiendo de la
cronologia de las entrevistas realizadas. Las entrevistas se presentan en los Anexos
VI, IX, Xy XI

' Elaboracion propia
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4.6. Analisis

4.6.1. Cateqoria I: Formacion vy trayectoria profesional de las entrevistadas

Todas las informantes han estudiado en la Universitat Rovira i Virgili (URV). Se pueden
dividir en dos grupos. Por un lado, dos de las entrevistadas debido a su trayectoria de
mas de 25 anos como profesionales de enfermeria se han clasificado en el grupo de
veteranas. Ambas han trabajado en diferentes areas de salud, entre ellas destacan
psiquiatria, PADES o sociosanitario. Dentro de este mismo hospital también han
estado rotando por los servicios de maternidad, pediatria, cirugia y traumatologia
hasta instalarse en la planta de Medicina Interna del hospital donde se lleva a cabo

este estudio.

En este grupo también encontramos a la enfermera gestora de casos de la unidad.
En el ano 2012 el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud consensud
la promocion de la Enfermera Gestora de Casos (EGC) como marco para la atencion
del Paciente Crénico Complejo (PCC) ya que es la persona encargada de identificar a
aquellos pacientes con necesidades especiales, cronicos o dependientes que
presenten una mayor demanda de cuidados, asi como un riesgo elevado de sufrir
complicaciones (50). La enfermera gestora de casos integra y coordina la atencion
sociosanitaria que reciben los pacientes a distintos niveles, es la responsable del plan
de cuidados, sirve de apoyo y ayuda a los familiares (51). Se entiende por “Paciente
cronico complejo” aquel que presenta mayor complejidad en su manejo al presentar
necesidades cambiantes que obligan a revalorizaciones continuas y hacen necesaria
la utilizaciéon ordenada de diversos niveles asistenciales y en algunos casos servicios

sanitarios y sociales (52).

Cabe destacar que ambas profesionales han compaginado su trabajo como
enfermeras con la docencia, concretamente como profesoras asociadas de la misma

universidad.

Por otro lado, el resto de entrevistadas que conforman el grupo de noveles tienen una
trayectoria profesional mas reducida debido a su reciente incorporaciéon en el mundo
sanitario. Ambas forman parte de la promocioén 2016-2020, coincidiendo sus practicas

de cuarto curso con la instauracion de la pandemia mundial del coronavirus (COVID).
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Desde su graduacion han estado trabajando en el Hospital de Sant Pau i Santa Tecla

recorriendo los diferentes servicios

E1: Bueno yo acabé la carrera hace dos afios en pleno covid con toda la situacion que
conlleva esto y aunque mi servicio principal era medicina interna me he ido moviendo
por diferentes servicios: urgencias, cirugia, trauma y maternidad. Estos dos afios y

medio he estado moviéndome y conociendo todas las partes del hospital.

En cuanto a la formaciéon continuada, las enfermeras veteranas han realizado
diferentes cursos, entre ellos algunos destinados al paciente terminal y los cuidados
paliativos. [E2]: he hecho bastantest no como posgrado pero si como cursos::: el
tema del duelo me gusta mucho ((sonrie mientras habla)) en muchos cursos sobre
curas paliativas:: casi siempre:: la comunicacion con la familia la enfocan mucho al

duelo.

Segun afirma [E2]: La formacion es muy util para que como enfermeras seamos
conscientes de lo que estamos haciendo y no dejar que nos afecte de manera
personal. Asimismo, una de las enfermeras [E4] esta cursando sus estudios de
doctorado para “defender o evidenciar la importancia del liderazgo de las enfermeras

asistenciales”

Por otro lado, las enfermeras noveles han hecho diferentes cursos relacionados con
aquello que les resulta de mayor interés como puede ser un posgrado de cardiologia o
el master de Urgencias pero no han realizado formacién especifica en cuidados

paliativos hasta el momento presente.

E3: He ido haciendo cursos sobre diferentes tematicas pero no he hecho ningin

master ni ninguna otra especializacion porque no tengo claro lo que me gusta.

E1: He hecho algun curso acerca de los cuidados paliativos pero una formacién
especifica como master y postgrado, no, ninguna mas alla de lo que te quieras formar
ta a nivel personal porque la oferta que dan en el hospital tampoco es amplia acerca

de los cuidados paliativos, la verdad
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4.6.2. Cateqgoria_ll: _Experiencias de las entrevistadas a _nivel personal

profesional relacionadas con la muerte y la sedacion paliativa

A nivel personal, diferentes entrevistadas relatan que la primera situacion en la que
participaron relacionada con la muerte evoca al fallecimiento de sus abuelos.
De hecho el perfil de paciente que encontramos en la planta donde se realiza este
estudio coincide con el de personas de avanzada edad. Los abuelos de dos de las
enfermeras entrevistadas fueron ingresados y fallecieron en una planta de medicina
interna. En concreto, [E1] recuerda que su abuelo murié en una planta de medicina

interna donde se le realizd sedacion paliativa con el fin de aliviar el dolor.

E1: Mi abuelo ingresé en una planta de medicina interna como la que yo trabajo por
una neumonia (1.0) el Parkinson se complico y::: decidieron optar por::: una sedacion
paliativa para que no::: sufriera (2.0) y::: eso es lo mas cercano que he vivido (.) de

momento

A diferencia de lo comentado anteriormente, para el resto de entrevistadas su primer
contacto con la muerte fue dentro del mundo sanitario porque las personas mayores
de su entorno ya habian fallecido. Segun anade [E3] la primera vez que vid una

persona muerta fue en una residencia y se queddé en estado de “shock”.

Por otra parte, las enfermeras veteranas tras llevar afnos trabajando en el servicio y
haber realizado diferentes sedaciones paliativas relatan como han vivido ellas la
muerte de sus propios padres y como esta vivencia ha podido condicionar la manera

en la que llevan a cabo este procedimiento.

E4: Yo he vivido la sedacién de mis dos padres (1.0) de mi padre y de mi madre (2.0)

y::: y fueron totalmente diferentes unas de otras (1.0) los dos po:::r cancer

Por un lado, el padre de la entrevistada era una persona que no queria morir, a pesar
de que le costaba respirar, padecia muchisimo dolor y necesitaba descansar. La
enfermera fue quién tomé la decisiéon de iniciar la sedacion paliativa y segun afirma
aunque le han surgido dudas con el tiempo, a dia de hoy considera que fue la decisién

mas acertada.
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EA4: El no estaba en condiciones de tomar la decisién de iniciar la sedacién y de los
cuatro hermanos (.) claro la que tuvo que tomar la decision fui yo (2.0) y luego con el
tiempo me cuestionaba ;no? (2.0) si habia sido el momento indicado o no (2.0) y::: y

te surgen dudas pero luego piensas (.) estaba con muchisimo dolor (.) se estaba

ahogando y el proceso era irreversible (2.0) y te quedas con eso

Por otro lado, la sedacion de la madre de la entrevistada fue totalmente distinta, fue la
paciente quien verbalizO que no aguantaba mas y que queria que se iniciara la

sedacion.

E4: Yo me acuerdo de decirle que si te duermen ya no te despertaras mas (2.0) y:::
me dijo que me duerman (1.0) fijaros que diferencia ;no? (3.0) yo creo que en ese

momento lo que queria era liberarse del dolor y por encima de todo descansar

De esta manera la enfermera [E4] tuvo la oportunidad de despedirse y de prepararse
para el duelo. A diferencia de otra de las entrevistadas [E2] cuyo padre murié en un

accidente de trafico, una muerte totalmente inesperada.

E2: Mi padre murié de un accidentet de coche y yo no pude:: (x) y toda mi obsesion
era ¢puedo ir a despedirme? y me decian, no::: esta muerto (.) claro ose::a el hecho

de que sea una muerte que no te lo esperas::: osea no te da tiempo a despedirte::

El hecho de no poder despedirse de su padre hizo que la enfermera [E2] diese mayor
importancia a las sedaciones paliativas, ya que este procedimiento permite decir adios

a tu ser querido viéndole descansar y sin sufrimiento.

E2: Entonces las sedaciones para mi tienen la parte positiva de que la familia se

puede despedir::: el paciente se puede despedir:::

A continuacion, durante las entrevistas se pregunta a nivel profesional a las diferentes
enfermeras sobre su primera participacion en una sedacion paliativa. Solo una de las
entrevistadas recuerda ese momento, en concreto tuvo la experiencia siendo
estudiante en practicas y la vivié de forma traumatica porque la paciente no tenia una

red de apoyo y finalmente murio6 sola.
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E1: No vivi (.) un entorno como he visto ya después (.) que veias un ambiente
familia:::r un acompanamiento no (.) era la sefiora estaba sola? le iniciaron la bomba
de sedacion solat y fallecié solat (2.0) y fue pues (.) duro (3.0) porque al fina:::l

queremos que nos acomparien en todos los momentos de la vida.

El resto de informantes no recuerdan el momento en que realizaron su primera
sedacion paliativa pero si coinciden en las sensaciones que sintieron en el momento
de afrontar com enfermera la situacion de ultimos dias; una postura para la que la

mayoria de los informantes piensan que no estaban suficientemente preparadas.

E2: Pues sinceramente no recuerdo cual fue la primera:::lo que si recuerdo es::: el
miedo a::: enfrentarme una situacion que::: a la que no me habia enfrentado

previamente y para la que pensaba que no estaba suficientemente preparada

E3: yo me acuerdo que de las primeras veces que tuve que sedar a algun paciente::

fui acompafiada porque not me no me veia capaz’

Una de las informantes [E2] hace una reflexion acerca del hecho de no recordar su
primera sedacion paliativa y segun plantea, esto puede ser debido a que en el
momento en que comienza la trayectoria como enfermera se tiende a priorizar los
cuidados y no se toma consciencia de cada procedimiento ni se da la importancia que

merece el paciente, su familiay su entorno.

E2: creo que por eso no tengo el recuerdo porque no les daba la importancia que
considero que tiene ahorat una sedacion <tanto para el paciente como para su

familia>

Dos de las enfermeras hacen hincapié en que la formacion recibida durante los afios
que dura el grado de enfermeria es insuficiente como para sentirse preparadas para

llevar a cabo unos cuidados de calidad en un proceso de final de vida.

E4: Ahora durante los estudios de la carrera::: de enfermeria eh::: se hace mucho
hincapié en estos aspectos del (x) del paciente terminal, de la sedacién paliativa de los

ultimos dias (1.0) pero hace unos afios no era asi
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De igual modo, las diferentes enfermeras coinciden en que la manera en que
reaccionamos ante un paciente paliativo no es algo para lo que se pueda preparar
académicamente sino que es mas bien la experiencia y las vivencias lo que realmente

permite mejorar el papel de enfermeria ante una sedacién paliativa.

E3: A nivel de formacién una vez terminada la carrera yo::: pienso que:: no salimos
para nada preparadas para afrontar una sedacion paliativa (.) si que nos explican algo

de temario:: pero es algo que:: practicamente no jnos pueden preparar!

E3: Realizando varias sedaciones es como realmente (x) con jcada caso! vas

aprendiendo a sobrellevarlo’

En concreto, las anécdotas que mas se repiten a lo largo de las entrevistas y los casos
que mejor recuerdan las informantes estan relacionados con la edad de los pacientes.
Aquellos pacientes conscientes, orientados, jévenes o de una edad similar a la de las
enfermeras entrevistadas son aquellos con los que se ven mas reflejados y llegan a

desarrollar una relacion terapéutica mas intensa.

E4: He participado en varias situaciones (.) en las que el paciente consciente y
orientado eh:::: en situacion terminal (.) decide de forma voluntaria y expresa eh:::
oralmente que quiere finalizar ya con su vida y::: pacientes jovenes (.) en los que te

impacta la fortaleza y la entereza con que abordan esa situacion.

E3: Yo estaba de practicas cuando vi un sefior que era medianamente joven y que
realmente lo lleve malt ;no? el hecho de verlo un dia bient y que:: de repente le
detectan “x” enfermedad y que al dia siguiente empieza a empeora::r y ((cara de
sorprendida)) a los dos? dias muere:: no sé:: te quedas:: muy sorprendida porque

estas de practicas y vas viendo cosas::: pero.: no te haces a la idea de que una

persona joven?t que parecia que estaba sana ya:: = ya ha fallecido ;no?

Una de las entrevistadas [E4] hace una reflexion sobre el estrés emocional que sufren

las enfermeras por empatizar con el paciente y la situacion vivida por la familia.

E4: Desde hace un tiempo quizas me impacta mas y cuando el paciente tiene una
edad similar a mi ::: entonces hay veces que::: estas en casa y::: (.) y recuerdas y
piensas en ese::: (.) en ese paciente ;no? si lo has hecho bien o no, (.)e:::n como

podrias haber mejorado la intervencion que haces
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De la misma manera esta entrevistada también reflexiona sobre cual seria su posicién

en el caso de encontrarse ella ante un proceso terminal.

E4: (.) 0::: qué haria yo si estuviera en su lugar ;no? (1.0) es también un pensamiento
recurrente ;no? si yo fuera una persona que esta en la cama (2.0) yo tendria la
fortaleza para decir (.) hasta que hemos llegado o ponme ya la sedacién (2.0) eso si

que es un pensamiento que::: tltimamente (.) supongo que es la edad

Todas las enfermeras tanto noveles como veteranas relatan que en alguna ocasién no

han sido capaces de evitar que la situacion les afectase a nivel personal.

E3: Las primeras veces que tuve que hacerlo.:: recuerdo una?t en la que cogi me fui al
bario y literalmente::: me puse a llorar (.) ose::a jno sé si soy la tnica! no supe
gestionarlo (0.3) lo unico que se me ocurrié fue escapart porque era o:: quedarme
llorando en la habitacion o:: salir irme a algun sitio a llorar y >después volver< y bueno

a ver::: que después pues bien ((sonrie mientras habla) ;no?

E2: Yo he llegado a llorart en sedaciones ose::a yo he llegado a llorar <con los
acompafiantes, a llorar con la paciente> que eso también lo recuerdo (.) Por ejemplo,
la paciente me decia que sét lo que me vas a hacer:: pues claro:: = pero todo eso
tienes que ir aprendiendo::: jbueno! que de hecho haciendo referencia a la formacion
que me has preguntado::: pues la formacion es muy utilt para que ti como enfermera

seas consciente de que estéas haciendo no te afecte a tit (0.3)

Entre las principales estrategias de afrontamiento adaptativo destacan la modificacion
de los procesos cognitivos y la adquisicién de destrezas y habilidades. (1) Se pregunta
a las informantes sobre las herramientas que ellas han utilizado para gestionar
aquellas situaciones que han sido mas duras emocionalmente para ellas a nivel
personal. A través de la comunicaciéon verbal y no verbal con los informantes, queda

reflejado el importante apoyo emocional ante situaciones dificiles

E4: Hm::: Pues buscar informacién (.) de como hacerlo mejor (2.0) basada en
recomendaciones dan los expertos e:::n en como abordar a la familia, al paciente eh:::
como puedo yo eh::: como podia yo eh::: (.) procesar mejor la (x) la informacion ;no?

(.) recurria a la busqueda (2.0) a la busqueda de [informacién]
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E4: [Se que hay] (2.0) compafieras que a veces comentan (.) sin identificar al paciente

con la confidencialidad que toca eh::: (.) con la familia, con los amigos hoy pues me ha

pasado esto (.) yo nunca he::: sido de de compartir estos (.) estos pensamientos (.)

¢cno? lo focalizado mas por otro::: (3.0) por otro lado

La mayoria de las informantes estan de acuerdo en que a partir de las experiencias
vividas a pesar de que siga siendo una situacion dificil y complicada con el paso del
tiempo se consigue gestionar de una manera mas eficaz tanto para la profesional que

la practica como para la familia que la recibe.

E3: Actualmente lo llevo mejor:: no es algo que me guste porque al final me afecta, por
mucho que <lo sepa llevar> y <sepa estar ahi> tranquila::: con el paciente::: con la
familia::: dandoles el apoyo que les hace falta:: Ahora lo llevo muchisimo mejor
((sonrie mientras habla)) Porque claro con la préactica:: vas viendo:: que que
realmente? <necesita ese apoyo> <la familia necesita tu ayuda> y el paciente

necesitaba?l esa sedacion

E4: Lo que mas me angustiaba al principio era el tema del comportamiento el que
decir o no decir. lo que si::: recuerdo es que (.) quizas no (x) no preguntaba o no
informaba al paciente de que ya empezabamos con la sedacioén no? con el
nerviosismo del momento. Yo creo que entraba (.) y va con la medicacién y la ponia
(2.0) una cosa que a lo largo del tiempo aprendes a decirle al paciente: fulanito ahora
te voy a poner una cosa para dormir vas a estar mas confortable eh::: ha llegado el
momento bueno es una serie de::: de una comunicacion con el paciente mas efectiva
de la que (x) de la que tenia anteriormente pero esto te lo da la formacién (.) y la

experiencia
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4.6.3. Categoria lll: Implicacion y cuidados a la familia

Tras abordar el tema de los familiares presentes en las sedaciones paliativas, las
informantes han abordado dos principales temas: la implicacién y participacién de

dichos, asi como los cuidados que enfermeria puede proporcionar.

En respuesta al primer punto, tanto enfermeras noveles como enfermeras veteranas,
concluyen que la familia debe estar presente en los momentos de sedacion paliativa,
intentando asi favorecer el acompafamiento del paciente en sus Ultimas horas.
Consideran que la implicacion de la familia debe realizarse en base a los deseos tanto
del paciente como de los acompafantes. Ofrecerles la posibilidad de que puedan estar

ahi todo lo que ellos necesiten y que sean ellos quienes marquen sus propios tiempos.

E4: Todo lo que el paciente quiera y pueda (2.0)

E2: que la gente esté ahi, 6sea que puedan estar ahi al pie de la cama

acompanando es lo mas importante CREO YO.

E3: yo creo que tanto para el paciente como para la familia es:: muy beneficioso el

hecho de= de estar y pasar tiempo juntos ;no?

No obstante, dentro de este mismo apartado diversas enfermeras, nos han expuesto
ciertas dificultades que se pueden encontrar. Por un lado, las normas establecidas de
las diversas instituciones o plantas. Tras vivir sus practicas en pleno COVID vy
presenciar la muerte en soledad, una de las enfermeras noveles nos deja entrever que
a menudo enfermeria se aferra a las reglas impuestas, lo que puede alterar la

implicacién de la familia en momentos tan delicados como la sedacién paliativa.

E1: bueno creo que también en este sentido pues (.) por parte de enfermeria a veces
deberiamos de ser meno:::s transigentes sabes porque a veces es como (x) que
nos aferramos mucho a las normas no decir no los nifios no pueden subir no los

nifios no sé qué (3.0) y a veces tenemos que (2.0) m:::

Por otro lado, una de las enfermeras con mayor experiencia, nos relata que existen
tanto tipos de familia, como personas conviviendo en el mundo. Lo que implica que no
siempre todas las familias se implicaran ni de la misma forma ni en la misma

intensidad.
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E4: es evidente que::: la unidad familiar es el paciente mas sus allegados (1.0) pero
también hay familias desestructuradas o pacientes que no desean que su familia
sepa que estan en situacion de ultimas horas y ultimos dias entonces en ese caso

hay que respetar (.) los deseos del (x) del paciente no?

Por ello, la implicacién a nivel familiar debe realizarse de manera individualizada y

respetando siempre aquellos deseos expuestos por el paciente.

Al establecer una sedacion paliativa, enfermeria debe llevar a cabo unos cuidados que
aseguren el cuidado holistico del paciente. Dentro de las diversas esferas, se
encuentra la unidad familiar. En situaciones como las de las sedaciones paliativas, los
cuidados deben ir dirigidos tanto a los pacientes, como a los familiares presentes en

ese momento.

A raiz de todo lo aportado por las diversas enfermeras, podemos analizar los
siguientes resultados. Para empezar, tanto enfermeras noveles como veteranas
consideran que es primordial iniciar de manera paulatina la relacion terapéutica con
dichos familiares. Por ello, el hecho de presentarse y proporcionar las primeras

pinceladas de informacién, son clave.

E4: Bueno primero evidentemente el presentarse. Una cosa tan evidente no? (.) el
presentarse, decir que eres la enfermera que va a llevar ese paciente, que eres

responsable eh::: preguntarles que necesitan y en qué les podemos ayudar no?

E3: desde que ingresan tu <te presentas:: les dices tu nombre::> °no siempre dices tu
nombre® pero bueno ellos saben que eres su enfermera:. y yo creo que ya desde el

primer! dia empiezas a establecer la relacion

Debido a que es una situacion nueva para todos los familiares y que los pacientes bajo
sedacion no pueden expresarse, el papel fundamental de enfermeria es el
asesoramiento. Las enfermeras veteranas afirman que el cuidado debe iniciarse con la
resolucion de dudas para asi poder apaciguar posibles preocupaciones o inquietudes.

Por ello, muestran su disponibilidad constante y proporcionan unos cuidados activos.
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E4: para resolver dudas (2.0) para asesorarles por ejemplo con los tramites eh::: de
la funeraria una cosa tan::: (.) que parece tan banal, tan administrativa (.) a los
familiares a veces les (.) les aporta mucho (.) mucha inquietud, mucha ansiedad
porque no saben que tiene que hacer con él con el papel de::: con el certificado de

defuncioén (.)
E4: mostra:::r disponibilidad en todo momento (2.0)

E2: a veces te pregunta::n tienen muchas dudas en relacion a si el paciente te esta
escuchando = osea te preguntan ;me esta escuchando? ;no me esta escuchando?

Jsiente? ;no siente?

Por otro lado, las enfermeras noveles centran mas su discurso en la preservacion de la
intimidad de cada unidad familiar. En sus relatos se realiza énfasis en aquellos
familiares que prefieren mantenerse al margen de los cuidados de enfermeria y que

quieren espacio y tiempo para interiorizar todo lo que esta ocurriendo.

E3: Por un lado estan los familiares que= que prefieren que practicamente no
entres:: que quieren estar al lado siempre! <acompafiarlo> porque de alguna
manera ya han aceptado >mas o menos< el hecho de que= de que el paciente

fallecera::

E1: intimidad del paciente, de familiares (2.0) que::: muchas veces no lo tenemos en
cuenta (2.0) dejarles su tiempo (.) dejarles su espacio (1.0) dejarles (.) que piensen

todo lo que les va a venir porque esta persona se va a ir

Sin embargo, a pesar de mostrar estas diferencias en sus discursos, todas las
informantes concluyen que los cuidados proporcionados por enfermeria se centran
sobre todo en la esfera emocional. Para ello, los cuidados se dirigen hacia la relacion
terapéutica y gestion de las emociones. Esto ultimo puede ser conseguido gracias a la

escucha activa, dialogo activo, asertividad y empatia con los familiares.
E1: una escucha activa (3.0) yo dejo que ellos hablen (2.0) y ya después cuando

ellos hablan pues si puedo hacer alguna aportacion. Escuchandolos y mostrandoles

m::: que estoy para lo que necesiten
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E1: somos un apoyo emocional (.) y psicolégico muy importante para esas familias

E3: la familia necesita algo de apoyo y estas dos minutos hablando con= con ellos

con lo que les haga falta

E4: mostrar cercania (.) cercania, compresion

E2: el acompafiante el que también te vaya diciendo lo que siente::: es preguntarle

directamente como te encuentras?

E2: Ademas es primordial hacerles saber que estan haciendo lo correcto de estar
ahi

A pesar del apoyo emocional que enfermeria puede proporcionar directamente, la
participacién de los familiares en los cuidados del propio paciente puede ademas
contribuir a la correcta vivencia y asimilacion de la situacién. Este hecho ha sido

unicamente enumerado por una de las enfermeras veteranas, pero es considerado
como una gran herramienta terapéutica.

E2: cada vez que tienes que realizar una técnica y para ello los familiares deben salir
al pasillo para mi los estas separando y ello implica romper el vinculo que han

estado creando para despedirse de su familiar..

E2: ademas la gente se siente bien? la familia por ser parte implicita del cuidado (.) la
familia sabe que también esta haciendo algo bien por el enfermo:: por su familia::r si
le quitamos esto:: él va a estar mas a gusto:: si la familia cree que va a estar mas a

gusto pues:: se lo vamos a quitar? es un poco... (0.3)

Todos estos cuidados van enfocados a un objetivo primordial: el poder llevar a cabo un
duelo normal y evitar la soledad en un momento tan delicado como es el de las

sedaciones paliativas. Todas las informantes concuerdan con dicho punto.

E2: nosotras las enfermeras estamos mas por la familia, para que la familia no

desencadene un mal duelo (duelo patolégico)
E3: es una de las cosas que mas ayuda después en el proceso de = del duelo

E4: Facilitar que los familiares hagan el duelo, hagan el acompariamiento
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4.6.4. Cateqoria IV: Métodos y recursos ambientales v espirituales utilizados

por las entrevistadas durante la sedacion paliativa.

En relacion a los métodos ambientales, todas las informantes coinciden en que se
deben reducir al maximo los estimulos de la habitacién (luz o ruido) con el fin de que
los acomparfantes se encuentren inmersos en un entorno acogedor donde poder

despedirse de su ser querido.

E4: Intentar reducir al maximo el ruido ambiental eh::: las entradas y salidas en la
habitacion (.) hacerlo lo mas suave posible (.) el contacto con el paciente que sea mas

suave::: siempre intentando::: eh::: facilitar no? ese descanso del paciente

Esto es posible gracias a la realizacion de cambios a una habitacion individual donde
los familiares cuentan con la intimidad necesaria para despedirse, todo ello dentro de
las limitadas posibilidades que permite el hecho de llevar a cabo el procedimiento de la

sedacion paliativa en un ambiente desconocido para ellos como es un hospital.

E1: Debemos respetar e intentar darles el mayor confort y la intimidad que se le

puede dar en una habitacion de un hospital

Diferentes entrevistadas hablan sobre los multiples beneficios que supone tanto para
el paciente como para sus familiares el hecho de poder despedirse tranquilamente en
una habitacion individual, diciendo unas ultimas palabras, recordando historias de vida

y/o anécdotas y su importante repercusién en la elaboracion del duelo.

E4: Para facilitar tanto al paciente como a sus familiares (.) intimidad y tranquilidad en
una habitacion individua:::l en la que puedan estar juntos en::: en las dltimas horas que
ademas va a facilitar que los familiares hagan el duelo, hagan el acompafiamiento y

dar privacidad a un momento ta:::n tan intimo

Asimismo se evitan situaciones incOmodas para el comparfiero de habitaciéon y sus
respectivos familiares. La enfermera 1 [E1] comenta que en la planta del hospital
donde se lleva a cabo el estudio, el cambio de habitacion es posible en el 99% de los
casos, pero existe un 1% restante en el cual es imposible por temas de logistica segun

afirma la enfermera 3 [E3]
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E3: Siempre que podemos lo hacemos pero no siempre se puede y jes una pena!
Por ejemplo, la semana pasada justamente tuvimos un paciente que fallecié al lado de
otro sefior y claro el otro esta consciente y orientado, no esta stper afectado pero

tampoco lo lleva bien porque tiene un paciente que ha muerto a su lado

Por otro lado, las diferentes enfermeras hacen referencia a la cultura y a las diferentes
religiones y etnias que conviven en la region de Tarragona. Todas las entrevistadas
estan de acuerdo en que a nivel espiritual-emocional se deben respetar todas las

creencias y los valores que tenga cada persona y su familia.

E2: A nivel espiritual la familia es quien realmente lo ha conocido y quien conoce sus

ultimas voluntades.

A través de la comunicacion verbal y no verbal con las entrevistadas, queda reflejado
el importante apoyo emocional ante situaciones dificiles. Tanto las enfermeras noveles
como veteranas relatan como han actuado ante las diferentes demandas de sus
pacientes, permitiendo el cumplimiento de diferentes ritos segun la religion practicada

por el paciente antes de su fallecimiento.

E2: La familia era consciente de sus voluntades y en muchas ocasiones nos han
pedido la extremauncion antes de morir. Nuestro deber como enfermeria es facilitar

fodo lo que esté en nuestra mano y llamar al cura

E3: También hay gente que quiere rezar sobre el muerto que también es eh:: es algo

que se hace en= en el Islam

E3: Luego la etnia gitana pues tienen que venir y son muchisimos, entre ellos estan
tan unidos que necesitan venir y ver a la persona y aunque no estemos
acostumbrados:: yo pienso que es algo que debemos respetar porque al final estaran

10-15 minutos o lo que se tarde en rellenar el certificado y bajar al paciente

Las enfermeras coinciden en que debe valorarse cada situacion individualmente,
realizando adaptaciones a las normas que rigen en el centro en el momento en que la

clinica del paciente asi lo requiera y el juicio enfermero lo considere necesario.
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E1: Por parte de enfermeria a veces deberiamos de ser menos transigentes porque

nos aferramos mucho a las normas. Por ejemplo, decir que los nifios no pueden subir

y a veces tenemos que valorar la situacion de cada persona

Ante lo cual, una de las enfermeras veteranas y gestora de la unidad relata la historia
de una paciente joven a quién se le permitid la visita de sus hijos pequefios en la
planta del hospital. En otra ocasién, segun explica la misma enfermera, a un paciente
se le permitid salir a la terraza del hospital para ver el sol por ultima vez antes de

iniciar la sedacion.

La mayoria de enfermeras coinciden en la importancia que tiene la participacion de los
familiares en los cuidados del paciente sedado, ya que en numerosas ocasiones han
objetivado los multiples beneficios que tiene para los acompafantes el hecho de

colaborar activamente en la consecuente elaboracion del duelo.

E3: A pesar de que nosotros en el hospital cuando un paciente fallece existe una
persona especializada que se encarga de hacer la higiene de esa persona.
Respetando la cultura del Islam ha habido algun caso en el que la familia nos ha

pedido hacer ellos mismos dicha higiene en vez de nosotros ir y pues recolocarlo.

Algunas enfermeras, noveles y veteranas, hacen referencia a la importancia de los
simbolos presentes en la habitaciéon del paciente una vez iniciada la sedacion. Por
ejemplo, el uso de musica o incienso con el fin de despedir a la persona con aquellos

rituales que tenia en su vida diaria, ya sea su perfume o su cancion favorita.

E1:Y luego ya lo que los familiares quieran no? yo he visto casos de familiares que
ambientan la habitacio:::n ponen incienso::: para que esté en un ambiente mu:::y

confortable y muy a gusto para::: dar fin a::: (1.0) bueno, a un ciclo de la vida

E2: El paciente esta sedado® pero la familia le ha puesto su musiquita? o le ha puesto

en la mano nosequé? Pues todo esto debemos respetarlo al maximo

De la misma forma, hay enfermeras que han mencionado simbolos relacionados con
la religién catélica como puede ser un rosario o la estampa donde aparece la figura
impresa de un santo situados junto a la cama del paciente o guardados en su mano.
Estos simbolos como los anteriormente mencionados son respetados y tenidos en
cuenta por todos los profesionales que conforman el equipo sanitario y que tienen un

papel importante dentro de la comunicacion con el paciente y la familia.
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4.6.5. Categoria V: Cuidados al paciente y dificultades encontradas

Una vez instaurada la sedacion paliativa, enfermeria debe cuidar al paciente
ofreciendo la misma calidad asistencial que si de otro momento de la vida se tratase.
Para debutar el analisis sobre dicho punto, ¢Cual es el objetivo de enfermeria en el

cuidado de un paciente sedado?

Ante esta pregunta, todas las informantes concuerdan en focalizar sus cuidados para
que el paciente tenga una muerte digna. Realizan énfasis en respetar las decisiones

de los pacientes y asegurar un correcto confort, atendiendo a todas las esferas.

E4: confort del paciente no? aliviar ese sufrimiento para un fin (.) para un final que:::
que llegais irreversible no ? y piensa que prioriza el confort tanto fisico como

psicolégico del paciente

E4: solo tenemos que valorar en ese momento que (.) priorizar confort por encima

de sufrimiento
E2: El confort sobre todo? (.)

E1: entonces creo que el confort del paciente y la intimidad en ese momento tanto
el con el paciente como con lo familiares es indispensable y bueno (.) y también

transmitirles la confianza de que pueden contar contigo

E1: no es una situacion agradable (.) obviamente o sea al fina:::l quieras o no (2.0) si
que es verdad que estas ayudando a una persona a dejar de sufrir y a tener una

muerte digna (1.5) pero::: obviamente no es facil

Ademas, la principal idea que resalta en todas las entrevistadas es el alivio del
sufrimiento y dolor. Intentar que el paciente padezca lo menos posible y pueda morir

sin sentir ningun tipo de incomodidad.

55



Abriendo el corazon y las puertas al paciente en sedacion paliativa. @#
Estudio fenomenoldgico: Experiencias y cuidados proporcionados por las )
enfermeras de una planta de Medicina Interna UNIVERSITAT ROVIRA i VIRGILI

E4: el asegurar ese confort, esos cuidados cuidados que el paciente no::: no (x) no

muera desesperanzado, que muera sin dolor

E4: Confort del paciente, que no sufra y respetar al maximo sus deseos y sus

voluntades

E2: Y yo creo que el cuidado debe ir enfocado a conseguir el confort del paciente

(.) ver que no? esta sufriendo

E2: los cuidados emocionales van enfocados de cara a la familia porque el paciente

ya emocionalmente:: no jbueno! jdebemos comprobar que no sufre!
E3: vigilar que esté bien sedado::: que no tenga signos de disconfort ni de dolor

Para llegar a estos objetivos, enfermeria recurre a numerosos tipos de cuidados.
Empezando con el farmacoldgico, las enfermeras llevan a cabo el inicio de la sedacion
paliativa con la llamada “bomba de sedacion”. Dicho tema ha sido Unicamente tratado
por una enfermera nével y una veterana, ya que sus respuestas han ido enfocadas a

otro tipos de cuidados que se trataran mas adelante.

E2: Ehhh.. los médicos te pautan una dosis que es:: la dosis inicial de:: bue::no en

este caso de 21 ml/h

E1: cuando te lo dicen que le van a iniciar la::: bomba de sedacién no sabes cuanto

tiempo va a durar

Acerca de este tema, dos enfermeras, una nével y una veterana, nos comentan que
enfermeria es quien valora constantemente el confort del paciente, son ellas quienes
tienen la libertad de regular la velocidad de la bomba, dependiendo del estado del

paciente.
E2: Luego te dan casit siempre::: te dan la libertad de que tut como enfermera en

funcién de como ves al paciente puedes ir <subiendo poco a poco> la

sedacioén (.) puedes ir subiendo Ia velocidad de la infusién ose::a los mililitros hora
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que lleva (.) entonces puedes ir subiendo hasta que ves que el paciente realmente

esta:: en estado de [confort]

E1: tenemos m::: la capacidad de poder ir aumentando::: la bomba::: de sedacién

Pero, ¢qué herramientas utilizan para valorar si el paciente se encuentra confortable y

sin sufrimiento?

Todas las informantes concuerdan en que la valoracion la realizan o bien observando
al paciente o estimulando, para ver hasta qué punto se encuentra en una sedacion
Optima. Para ello, recurren a la observacion de los gestos que realiza el paciente al ser

llamado o tocado, la respiracion, el tono muscular, entre otros detalles.

E3: lo lamamos por su nombre:: a veces hay algunos que incluso entrando a la
habitacion:: ya ves que abren los ojos (.) o que se empiezan a mover (.) ahi te das

cuenta de que not estan bien sedados:: o los tocas:::

E2: Ver que el paciente esta tranqui::lo ver que esta relaja::do (.) pues sobre todo eso

< la expresién de la cara, la rigidez del cuerpo, la respiracién> todo

E2: |a cara:: los gestos:: la respiracién::: (.) A veces es sobre todo a partir de sus
gestos donde podemos observar <si sufre o no> la respiracioén, los movimientos del
cuerpo:: y ver que el paciente esta tranquilo:: en caso de no estarlo, ir subiendo la

sedacion

Unicamente una de las enfermeras noveles menciona una de las escalas validadas:

Campbell.
E1: que no le vea signos de dolor (.) porque bueno como ya sabéis pues (.) e:::n la
escala Eva no se puede valorar (.) entonces intentamos valorar la Campbell (2.0)

que es para bueno pues miras a ver (.) si tiene el cefio fruncido:::

Asimismo, otro de los temas mas mencionados por todas las informantes para

garantizar el confort y cuidados de los pacientes bajo sedacion es el de realizar el

57



Abriendo el corazon y las puertas al paciente en sedacion paliativa. @#
Estudio fenomenoldgico: Experiencias y cuidados proporcionados por las )
enfermeras de una planta de Medicina Interna UNIVERSITAT ROVIRA i VIRGILI
minimo de técnicas posibles. En numerosas ocasiones se menciona el hecho de evitar

llevar a cabo “técnicas invasivas”. Esto ultimo tiene como objetivo, asegurar tanto el

confort del paciente como no romper el vinculo paciente-familia.

E4: es decir (.) si un paciente tiene unas llagas muy importantes en la boca (2.0) eh:::
y::: a la hora de hacer la higiene por ejemplo le voy a causar mas dafio (3.0) que
beneficio (.) igual esa higiene no la voy a hacer o::: un paciente que esta en

situacion de dltimas horas con una ulceras muy dolorosas (.)

E2: ya de cara a lo fisico:: a ver aunque quede un poco feo ((bueno no feo, pero un
poco asi decirlo)) les hacemos ya lo minimo ((entre comillas)) le haces la higiene y

los cuidados mu::y basicos para no moverle mucho y no echar mucho a los familiares::

E3:
La higiene:: como mas importante yo creo que la higiene y los cambios posturales
eh::

E1: el::: menor numero de técnicas invasivas posibles.

Las medidas (.) invasivas (.) las que::: vamos las minimas (1.0) las minimas

E1: porque estan haciendo técnicas invasivas porque parece una tonteria pero
tomar la tension (.) duele (1.0) y molesta o sea molesta, aprieta (.) yo creo que es

innecesario

El papel de enfermeria en estos casos, se limita Unicamente a proporcionar ese
confort que el paciente necesita para morir en paz y descansar. Por ultimo nos
gustaria dejar reflejada una reflexion de una de las enfermeras noveles, sobre la

importancia que tiene enfermeria en estos casos.
E1:igual que hay enfermeras que acompafian a::: las madres (.) , las matronas, a parir

(2.0) Nosotras pues tenemo:::s la responsabilidad de acompanar a esta persona a

morir (2.0) y es igual de (.) importante una cosa que otra (.) para mi::: para mi opinion.
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A pesar del importante papel que enfermeria tiene en las sedaciones paliativas, a lo
largo de las entrevistas, las informantes nos han revelado varios problemas que

pueden llegar a surgir.

Primero de todo, el tema mas nombrado a lo largo es la carga de trabajo. En este
aspecto, existe una clara distincién entre enfermeras noveles y enfermeras veteranas.
Por una parte, las enfermeras noveles nos cuentan haberse encontrado en
situaciones, dénde la carga de trabajo y pacientes que abarcaban, influia de manera
negativa en la calidad asistencial que ofrecian para aquellos pacientes bajo una
sedacién paliativa. Asimismo, afirman que en ocasiones, es la habitaciéon a la que

menos entran.

E1: claro porque si tienes (.) 70 residentes (.) porque no son pacientes son residentes
porque::: ellos no estan enfermos ellos viven alli (.) a tu cargo (2.0) que darles
medicacion y hay solamente una enfermera (2.0) entonces pues los cuidados se
deterioran (.) y no se pueden dar correctamente porque esa sefiora a lo mejor hubiera

necesitado un acompafiamiento (.)

E3: A la practica no se hace nada mas (0.3) Porque a ver:: sinceramente:: eh:::
cuando ya tienes a un paciente sedado yo1 creo que es la habitacién a la que a
la practica es la habitacion a la que menos entras y lo digo tanto por mit parte
como osea:: viendo en general a las comparieras (.) ya no solo=ya no es solo por el
hecho de que esté sedado sino porque los los demads pacientes te estan exigiendo

todo el rato cosas

Por otro lado, una de las enfermeras veteranas se contrapone ante este argumento.
Considera que a pesar de esa “carga de trabajo” que el personal de enfermeria pueda
llegar a tener, siempre sobrara algo de tiempo para brindar esos cuidados emocionales

y psicolégicos que requieren las situaciones de sedaciones paliativas.

E4: Mira m::: yo el tema de la carga de trabajo soy muy critica (2.0) pienso que:::
tienes que saber priorizar (2.0) y entrar en una habitacién, cogerle la mano a un
paciente (2.0) y decirle: ;Necesita algo? (2.0) ; Cuanto lleva? (2.0) ; Que (x) que

carga de trabajo supone?
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Otro de los temas mas mencionados por las enfermeras es la complejidad de las
sedaciones paliativas. Es una situacion delicada que muchas veces compromete la
ética de los profesionales. Incluso afirman que han vivido algunas situaciones dénde la

enfermera se negaba a realizar la sedacién paliativa.

E4: algunos companieras tienen conflictos éticos a nivel de de colocar, de administrar
la::: y de iniciar la sedacién (.) a mi nunca m::: me ha supuesto un conflicto ético

E4: Que le puede dar mas o menos reparo con lo cual le doy soporte

En relacion con este tema, una de las enfermeras noveles menciona esa sensacion de
desconocimiento a la hora de instaurar una sedacion paliativa. Ese desconocimiento
acerca de lo que siente la persona sedada, induce un estrés emocional que puede

llevar a la objecion de conciencia.

E1: Porque tampoco sabemos las sensaciones que tiene esa persona cuando esta
en el momento final de la vida (1.0) porque no se ha estudiado (.) tampoco sabemos
eh::: si realmente esta persona cuando esta seda:::da bueno seudoanalgesiada (.)

esta escuchando algo (2.0) Si estas sintiendo algo
Por ultimo, dos temas nombrados por la gran mayoria de enfermeras han sido el

encarnizamiento terapéutico y la conspiracion del silencio. Dichos puntos no han sido

desarrollados aunque si nombrados en numerosas ocasiones.
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4.6.6. Categoria VI: Equipo multidisciplinar

Cuando se instaura una sedacién paliativa, no soélo son las enfermeras quienes lo
llevan a cabo. Al igual que en todas las plantas, encontramos médicos, enfermeras,
técnicos auxiliares de enfermeria, entre otros. A pesar de no ser un tema ampliamente

tratado en las entrevistas, ha sido mencionado y nos exponen lo siguiente.

Una de las enfermeras veteranas menciona el equipo que se implica en las

sedaciones paliativas en dicha planta.

E4: el médico responsable del paciente:::, la enfermera responsable del paciente y:::
normalmente yo como gestora tambié:::n intento estar implicada en:::: la toma de

decisiones y la auxiliar evidentemente (.) la auxiliar de::: de cuidados de enfermeria

Por una parte se mencionan a los médicos. Ambas enfermeras veteranas comentan

que el rol principal de los médicos es establecer e iniciar la sedacién paliativa.

E2: Ehhh.. los médicos te pautan una dosis que es:: la dosis inicial de:: bue::no en
este caso de 21 mi/h y luego te dan casil siempre::: te dan la libertad de que tut como
enfermera en funcién de como ves al paciente puedes ir <subiendo poco a poco>

la sedacion
A continuacion, la enfermeria realiza los cuidados mas emocionales.

E1: claro al final en ese momento tenemos que pensar que es que la enfermeria no
es solamente una::: (.) ir a poner una via, dar unas pastillas, poner una sonda (.)

somos un apoyo emocional (.) y psicolégico muy importante para esas familias

E2: nosotras las enfermeras estamos mas por la familia, porque la familia no
desencadenante un mal duelo (duelo patolégico) que deciamos, que no se sientan
culpables = que no se sientan culpables de lo que estan haciendo:: jclaro! para una

familia tomar una decision::: como estat es:::: durisimot también porque por mucho

que tu veas que tu padre, tu hermano o tu familiar esta sufriendo
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Un hecho interesante que menciona una de las enfermeras noveles acerca del equipo
multidisciplinar, es la falta de psicélogos. Por ello es enfermeria quienes realizan esa

tarea de apoyo emocional.

E1: aqui tampoco hay recu:::.rsos ni tampoco viene ningun psicélogo:.:: a::: intentar
ayudar a la gente a gestionar estas emociones porque es una prdctica que

realmente hacemos bastante

Por ultimo, estan las auxiliares de enfermeria, quienes realizan cuidados mas fisicos
encaminados a la comida y confort del paciente. Segun una de las enfermeras

noveles, las auxiliares se centran en al higiene y cambios posturales.

E3: muchas veces también nos damos cuenta a la hora de hacer junto a los auxiliares

el cambio de postural. los auxiliares hacen la higiene y los cambios posturales

4.7. Aspecto éticos

Antes de iniciar con las entrevistas, las enfermeras han sido informadas del contenido
del trabajo de fin de grado y de las condiciones en las cuales se realizarian las
entrevistas. Para ello, a principio de cada entrevista nos otorgaron verbalmente su
consentimiento, ademas de posteriormente firmarlo por escrito. En Anexos VI, se
encuentra el modelo de consentimiento que se entregd a las entrevistadas. Para
preservar el anonimato y la intimidad, los consentimientos informados firmados quedan

en nuestra posesion.
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5. DISCUSION

El trabajo de campo realizado sobre la base de una metodologia fenomenolégica nos
ha permitido relacionar las experiencias vividas por las enfermeras del estudio con
los factores que recoge la guia de «Bases para el desarrollo del modelo organizativo
de atencién integral a la poblacién adulta con necesidades paliativas y en situacion de
fin de la vida» (15) publicada por la generalitat de Catalufia en el afio 2018.
Entre estos factores destacan: el entorno donde se lleva a cabo la sedacion,
los cuidados, asi como la atencion y el acompanamiento que se ofrece tanto a los

pacientes como a sus familias.

Teniendo en cuenta la trayectoria profesional de las enfermeras entrevistadas, existe
una relacion significativa entre la manera de actuar de las enfermeras cuando
empiezan a trabajar en un servicio donde se ofrecen cuidados paliativos. Segun
relatan tanto enfermeras veteranas como noveles, en sus primeros anos asistenciales
SuUs mayores preocupaciones a la hora de iniciar una sedacion eran: a nivel técnico,
la correcta administracién del farmaco, la sintomatologia y los efectos que tiene sobre
el paciente; a nivel emocional, el comportamiento con la familia “el saber qué decir”.
No se ha hallado bibliografia que confirme ni discrepe los testimonios de las
informantes. A continuacién, se enumeran algunas de las herramientas utilizadas por

las enfermeras veteranas para mejorar su rol ante una sedacion paliativa:

- Buscar informacion basada en las recomendaciones de expertos.

- Compartir sus sentimientos con el resto del equipo multidisciplinar.

- La formacién continuada para procesar la informacioén y tomar consciencia de
la sedacion paliativa en las diferentes esferas (fisica, emocional, intelectual y

espiritual)

Por otro lado, las informantes noveles a pesar de haber tenido menos experiencia en
el manejo de sedaciones, coinciden en que para proporcionar unos cuidados de
calidad se debe disponer de las herramientas y el juicio clinico que permitan
comprender de forma integral las condiciones de los pacientes. El articulo de
investigacion «El rol de la enfermeria en los cuidados paliativos» (32) identifica
algunas de estas cualidades como: tener formacion para comunicar malas noticias,
proporcionar acompafiamiento, paliar sintomas refractarios, entre otros propésitos de
los CCPP.
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De acuerdo con los principios esenciales de los cuidados terminales publicados en el
documento «Presente y futuro de los cuidados paliativos» (22) y coincidiendo con la
muestra de estudio, los cuidados deben realizarse siguiendo cuatro elementos
basicos: una buena comunicacidén, un control adecuado de sintomas, diversas
medidas para aliviar el sufrimiento y ofrecer apoyo a la familia antes y durante el

proceso del duelo.

En primer lugar, segun recoge la «Estrategia para el abordaje de la cronicidad en el
Sistema Nacional de Salud» (50) es la enfermera gestora de casos la figura encargada
de la identificacion temprana de pacientes con necesidades especiales, crénicos o
dependientes que presenten una mayor demanda de cuidados, asi como un riesgo
elevado de sufrir complicaciones. Estas funciones son llevadas a cabo por una de las
informantes, al tratarse de la enfermera gestora de casos de la unidad de medicina
interna. Una vez identificado el paciente que manifiesta unos sintomas refractarios,
tiene entre sus funciones, dar soporte y acompanar a la enfermera encargada de
asumir los cuidados de un paciente en sedacion paliativa. Para ello, siempre se debe

establecer un plan de cuidados personalizado al paciente y a su familia.

En segundo lugar, una vez se haya identificado el perfil del paciente, la Unidad de
Cuidados Paliativos del Hospital Nuestra Sefiora del Prado (HNSP) en su articulo
sobre «Sedacién Paliativa» (39) establece que el equipo multidisciplinar debe
realizar una valoracion integral a partir de sus deseos y valores con el objetivo de
evitar su sufrimiento o padecimiento. Por otra parte, el articulo «El rol de enfermeria en
los cuidados paliativos» (32), pone de manifiesto que el equipo esta formado por los
diferentes profesionales que participan activamente en la toma de decisiones,
evaluacién, administracion de la terapia y seguimiento. De manera simultanea, deben
atender y acompanar al paciente y su familia. Ante lo cual, la muestra de estudio
apoya que la valoracion integral debe realizarse médico-enfermera-paciente-familia
conjuntamente aunque esta informacion difiere con el analisis de las entrevistas.
A partir de los relatos de diferentes informantes, se conoce que en muchas ocasiones
el médico ha quedado en segundo plano tras la identificacién del paciente e inicio de la
sedacion paliativa. Llegado ese momento, la Sociedad Espanola de Cuidados
Paliativos (SECPAL) recoge en su «Guia de Sedacion Paliativa» (36) que es el equipo
de enfermeria el responsable de cuidar al final de la vida desde los valores inherentes

a su disciplina (respeto a la vida, a los derechos humanos, la dignidad y la compasion).
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En tercer lugar, la familia y los profesionales de enfermeria tienen un papel muy
importante en el proceso de final de vida. La guia de tres sujetos implicados:
“paciente, familia y enfermera” presentada en el TFG «Manejo emocional en cuidados
paliativos» de la Universidad de Navarra (25) identifica al personal de enfermeria por
ser empatico y compasivo con sus cuidados, sabiendo reflexionar y planificar qué es lo
mejor para el paciente y su entorno. Las enfermeras tanto veteranas como noveles
han mejorado sus estrategias de afrontamiento adaptativo tras vivir la experiencia de
cuidar diferentes pacientes en SUD. Esto ha sido posible tras la modificacion de los
procesos cognitivos, asi como la adquisicion de destrezas y habilidades. Es por ello
que, tras unos afios de experiencia, le dan mayor importancia al abordaje de la familia
haciendo posible el cumplimiento de las creencias, valores y deseos del paciente

sedado brindando asi unos cuidados culturalmente coherentes.

Los métodos descritos por las informantes han sido: Por un lado, conocer e
interesarse por el estado de animo de los acompafantes quienes necesitan
informacién puntual de calidad, asi como apoyo psicoldgico (22). Por otro lado, invitar
a colaborar y participar a los familiares en los cuidados de su ser querido. Este
procedimiento concuerda con el estudio «Level of knowledge, emotional impact and
perception about the role of nursing professionals concerning palliative sedation» (42),
el cual a partir de los testimonios de diferentes enfermeras a nivel mundial concluyen
en que la educacion continua de los familiares es una parte fundamental del proceso,
puesto que les ayuda a mejorar y adaptarse a este proceso. Ambas técnicas descritas
por las informantes se ajustan al «Manual basico de Enfermeria Paliativa» (41) en el
cual diferentes enfermeras docentes y/o expertas en cuidados oncoldgicos consideran

el acompanamiento como parte fundamental en los cuidados paliativos.

En cuarto lugar, existen dos modalidades de sedacién utilizadas: sedacién
hospitalaria y sedacién domiciliaria. El articulo de revisién «Sedacién paliativa del
paciente terminal» (29) afirma que la atencién domiciliaria es una de las opciones que
aparentemente presenta mayores beneficios. Una de las enfermeras veteranas quien
durante su trayectoria profesional ha trabajado en PADES explica que la sedacion
domiciliaria les aporta “paz” a los pacientes y es por ello que prefiere esta modalidad
donde los pacientes se hallan relajados en su hogar y rodeados de su gente;

a diferencia del ambiente que puede darse en una habitacion de hospital.
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A pesar de los beneficios descritos en el articulo (29) solo se realizarian entre el 5% y
36% de sedaciones domiciliarias. Ante lo cual, una de las enfermeras noveles comenta
que también es partidaria de la sedacion en el domicilio pero que desgraciadamente

no siempre es posible, lo justifica afadiendo que:

- Existe un ratio limitado de pacientes que pueden ser atendidos por el equipo
PADES

- Los familiares pueden sentirse inseguros ante el proceso de sedacién y es por
ello que prefieren acudir al hospital para llevar a cabo este procedimiento.

- Debido al rapido avance de la enfermedad, la educacion sanitaria es
insuficiente por parte de la familia siendo incapaces de asumir los cuidados al
final de vida.

- Coexiste un fallo en el sistema de identificacion del paciente que puede verse
beneficiado de la sedacién paliativa y consecuentemente no es integrado en el
circuito PADES. Ante un sintoma refractario los familiares acuden a urgencias
con el fin de curarlo cuando en realidad debe ser paliado. En estos casos, ante
el sufrimiento del paciente se procede a instaurar la sedacion paliativa en el
mismo servicio de urgencias dificultando el respeto de sus preferencias y

valores.

Los razonamientos aportados por la informante coinciden con las recomendaciones
del Comité de Bioética de Catalunya recogidas en el documento «Recomanacions als

professionals sanitaris per a I'atencié als malalts al final de la vida» (28)

En quinto lugar a nivel ambiental, coincidiendo con las recomendaciones presentadas
por el ICO en el documento descriptivo «Principios basicos de la atencion paliativa de
personas con enfermedades crénicas evolutivas y pronéstico de vida limitado y sus
familias» (16). En el caso de la atencién hospitalaria, se intenta ofrecer un espacio
privado como puede ser una habitacion individual con luz tenue y poco ruidosa
que favorezca la intimidad, promueva el acceso y la intervencién de la familia.
De esta manera, pueden llevarse a cabo despedidas respetando los ritos, valores o
creencias de cada persona. Todas las informantes concuerdan en que se debe
priorizar el confort del paciente y de sus familiares realizando los cambios de
habitacion pertinentes y acomodando el ambiente a las necesidades y gustos del
paciente. Esto es posible gracias al uso de musicoterapia, aromaterapia o aquellas

intervenciones que la familia que es quien realmente lo conocia estime convenientes.
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En sexto lugar, el PE debe centrarse en la esfera espiritual haciendo uso de la
escucha activa y acordando junto con la persona, familia o cuidador aquellos métodos
espirituales que mejoren el confort. La teoria de los cuidados transculturales de
Madeleine Leininger recogida en el apartado “Aspectos psicosociales de los Cuidados
Paliativos” (41) enfoca el manejo de los pacientes segun su tendencia étnica
respetando los valores, el contexto del entorno, las expresiones linguisticas y los
modelos tradicionales. Las informantes tanto veteranas como noveles muestran en sus
declaraciones tanto apoyo como comprension a los familiares ofreciendo aquellos
recursos de los que pueden verse beneficiados. Por ejemplo, la extrema uncién por
parte del cura en la religion catdlica o el lavado del cuerpo en la religion musulmana.
De igual manera, la muestra de estudio respeta los simbolos de cada religion,
el rosario o el rezo funebre (Salat ul yanaza), ya que contribuyen al afrontamiento de

situaciones dificiles, entre ellas, la elaboracion del duelo.

En séptimo lugar, profundizando en los cuidados que necesita una persona cuando
se instaura la sedacion paliativa, la autora Patricia Bonilla recoge en su articulo
«Terapia de Sedacion Paliativa ¢cuando y cémo?» (24) que el plan de cuidados
debe ir focalizado a alcanzar una muerte digna, priorizando el bienestar tanto fisico
como psicolégico por encima del sufrimiento. Por consiguiente, a nivel legislativo,
las recomendaciones del Comité de Bioética de Catalunya (28) en base al principio
de beneficencia y no maleficencia establecen que se debe evitar el disconfort del
paciente. Por esta razoén, diferentes entrevistadas tanto veteranas como ndveles
mencionan el hecho de evitar desempefar “técnicas invasivas” como pueden ser la
aspiracion de secreciones o la medicion de la tensién arterial, ya que pueden provocar
sufrimiento o dolor sobre el paciente sin proporcionarle un beneficio mayor.

Segun consta en el articulo «Sedacion Paliativa» (39), una vez iniciada la bomba de
sedacién se dispone de la Escala Ramsay ( valoracion de la sedacion) y de la Escala
Campbell (valoracion del dolor). A lo largo de las entrevistas, unicamente una de las
enfermeras noveles (E1) ha afirmado directamente evaluar el estado de sedacién de
los pacientes a través de las escalas presentadas. De manera indirecta, otra de las
enfermeras noveles (E3) ha comentado que para conocer la profundidad de la
sedacion da un pequefio pellizco al paciente pero no ha verbalizado el nombre de
ninguna escala. Paralelamente, ninguna de las enfermeras veteranas ha nombrado
ninguna escala durante el transcurso de las entrevistas, por lo que observamos que
aquellas escalas mencionadas en la bibliografia no son ni conocidas ni utilizadas por la

mayoria de las informantes de nuestra muestra.
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A pesar de los multiples cuidados que requiere un paciente en SUD tanto a nivel
farmacoldgico (para aliviar los sintomas) como emocional (para que la familia no
desencadene un duelo patolégico) se objetivan dificultades en el cuidado
provocando asi una menor dedicacion del tiempo que necesitan estos pacientes y sus
familias. Las dificultades descritas por todas las informantes son:
- El estado de shock ante el empeoramiento de uno de sus pacientes,
- El nerviosismo del momento que impide establecer una buena comunicacion,
- No saber responder las dudas del propio paciente o de sus familiares.
- No poder ofrecer una educacion sanitaria de calidad por falta de formacion
especifica
- La carga de trabajo que impide proporcionar los cuidados humanitarios que
necesitan el paciente sedado y su familia debido a la delicada situacion que

estan viviendo.

Teniendo en cuenta las dificultades aportadas, las informantes manifestaron que era la
habitacion a la que menos se entra. A pesar de que este hecho no se ha visto
contrastado con la bibliografia consultada, en presencia de los testimonios recogidos
por las informantes noveles, esto puede ser debido a que a la hora de organizar su
turno de trabajo, se prioricen los cuidados mas técnicos en este y otros pacientes en
lugar de dedicar este espacio temporal a acompafar al paciente sedado y a su familia.
No obstante, la enfermera veterana y gestora de casos es muy critica en cuanto a la
importancia de entrar en la habitaciéon para comprobar las necesidades del paciente,
otorgandole a esta accion la misma importancia que se dedica a administrar la dosis

pertinente del farmaco sedante o analgésico.

Por ultimo, cuando hablamos de los sentimientos del PE, todas las entrevistadas
expresan que son muertes que impactan, que es una situacion fuerte, dura y
traumatica. Descubrimos que tienen sentimientos contradictorios: Por una parte
sienten rabia, miedo, impotencia ... y por otra parte, se muestran tranquilas por evitar
el dolor y sufrimiento de los pacientes. Dichas sensaciones coexisten con las
observadas en la muestra del estudio «Level of knowledge, emotional impact and
perception about the role of nursing professionals concerning palliative sedation» (42)
donde las emociones y sentimientos experimentados por las enfermeras noruegas del
estudio resultaban de caracter negativo, destacando la frustracion, la inseguridad,

la impotencia, la preocupacién y el desconocimiento.
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Estos sentimientos, acompafiados en algunos casos de la carga de trabajo, y en la
gran mayoria, de una baja percepcion de autoeficacia, generan estrés entre las

profesionales que practican la técnica de la sedacion paliativa.
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6. CONCLUSIONES

Segun recoge el «Plan estratégico de atencién paliativa especializada de Catalufia»,
(53) las defunciones por causas susceptibles de recibir cuidados paliativos
especializados suponen mas del 60 % de las defunciones, en 2019 supusieron 40.567
defunciones. Es por ello que conociendo la epidemiologia aportada por la ultima guia
de cuidados paliativos, publicada en marzo 2023, seria necesario invertir en formacion
especializada para preparar y perfeccionar los cuidados en SUD, tanto al paciente
como a sus familiares. La formacién continuada supone junto con la experiencia en
sedaciones paliativas una mejor atencion para el paciente. De igual manera,
la adquisicion de diferentes herramientas para afrontar la sedacion paliativa se traduce
en una sensacion de mayor satisfaccién para las enfermeras evitando asi sentimientos
de caracter negativo como el estrés emocional, la inseguridad o la frustracion. Dichos
sentimientos han sido descritos y vividos por las diferentes entrevistadas a lo largo de

su trayectoria profesional, concretamente en sus primeros afos asistenciales.

En primer lugar, nos gustaria concluir que a la hora de la realizacion de nuestro
trabajo, no se han encontrado datos exactos acerca del numero de sedaciones
paliativas realizadas a nivel nacional ni territorial. La falta de una codificacién del
procedimiento hace que nuestro analisis no haya podido ser todo lo preciso que nos
hubiese gustado. Asimismo todos los datos presentados son orientativos lo que nos

impide conocer la tendencia exacta de los cuidados paliativos.

La profesion de enfermeria abarca muchos dominios en los cuales los pacientes
requieren de cuidados cambiantes y adaptados a su estado. En numerosas ocasiones,
el papel de enfermeria deberia visibilizarse mas, valorando todos los factores y

cuidados a tener en cuenta, como es el caso de las sedaciones paliativas.

A raiz de la realizacién de nuestro trabajo de fin de grado, se objetiva la importancia
del rol de enfermeria en la calidad asistencial de los pacientes bajo sedacion paliativa.
Siguiendo con el modelo de cuidado holistico, enfermeria debe abarcar varias esferas:
familia, paciente, entorno y creencias. Ante las sedaciones paliativas, los profesionales

destacan por brindar un cuidado enfocado en la esfera emocional y terapéutica.
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Por otro lado, la muestra escogida para la realizacion del presente trabajo, nos deja
entrever que no existen tantas diferencias como se creian inicialmente entre los
sentimientos y vivencias de enfermeras veteranas y noveles. Esto ultimo puede
deberse a la incidencia de sedaciones realizadas en la planta de Medicina Interna.
Las enfermeras de dicha unidad presencian un mayor nidmero de sedaciones en
comparacion con enfermeras de otra especialidad, lo que amplia su rango de
conocimiento. Por ello, concluimos que tanto enfermeras noveles como veteranas
siguen un mismo esquema de cuidados donde la diferencia reside en la amplitud de
dichos. Se esperaban diferencias significativas al inicio del trabajo, sin embargo se
observa un cuidado mas amplio, mas humanizado, por parte de las enfermeras

veteranas.

Durante nuestras practicas clinicas realizadas en unidades donde se llevan a cabo
sedaciones paliativas, como estudiantes nos hemos visto con la necesidad de
disponer de una mini guia practica donde se recojan los cuidados que necesitan este
tipo de pacientes. Con tal de poder facilitar y ofrecer un correcto cuidado holistico,
se elabora un check-list destinado al profesional de enfermeria, con todos aquellos
factores (estudiados a lo largo del trabajo de fin de grado) que se deben de tener en

consideracioén al encontrarnos frente a un paciente bajo sedacion.
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CHECK-LIST
SEDACION PALIATIVA

('1) IDENTIFICACION DE SINTOMAS REFRACTARIOS )

| Dolor O Nauseas y vomitos ‘
| Disnea (] Agitacién

Z)VALDRACIﬁN POR EQUIPO HULTIUISCIPLINAR)
[j Revisar Historia Clinica ‘

j Comprobar sintomatologia e Q
§ Gl.

j Verificar tratamientos realizados \ ¢ &

1 f .l'r :!' r= | |
- B

. |

3) COMUNICACION EN CONDICIONES ESPECIFICAS)

Despacho médico o sala de duelo

: Sencillo, claro y conciso

suficiente para resolver dudas

Uodd

relajada, contacto visual

Conseguir consentimiento verbal
del paciente o familiar referente

AMAIA FALCON Y ALESSANDRA LOPEZ .
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4)INICIO DE LA SEDACION PALIATIVA

) ESCALAS

Conocer ultlmas voluntades del paciente
SANI'I'ARIA que va a pasar?
Permitir las despedidas

SINTOMATOLOGIA:
Estertores, Sialorrea, Ranera

A

Escala de Menten

Narnz fria o palida

Extremidades frias

Livideces

Labios cianoticos

Estertores de agonia

Apneas (> 15 segundos en 1 minuto)

Anuria (< 300 ¢cc en 24 horas)

se| - | v & w o~

(' 5) ACOMPANAMIENTO

Somnolencia (> 15 horas de suefio en ¢l dia)

N — — W

\

AMAIA FALCON Y ALESSANDRA LOPEZ

2 OJ : Indlwdual
HEJ OJ 'tenug_persmnas bajadas
? D___ : Disminucién estimulos
<O : Bajar barandillas
o ] wriont segin lareligién
= D__ | : Permitir y favorecer el material
x L Lol
g Gﬁ . _:Conservar
w ] ~ Aromaterapia, musicoterapia...
., Evitar medidas invasivas causa de disconfort
g J Valorar sedacién (Ver Escala Ramsay)
% D_ Valga_[ip_lor (\!er Escala Campbell)
| Ayudar en la elbaoracién del DUELO
5 O ~ IMPLICACION/PARTICIPACION
% | ESCUCHAACTIVA e 4
) ~ ACOMPANAMIENTO 4‘0\ \

\r_

Escala Ramsay

oo@@

® o ’c/{;f'

Gasplarto, cooparador, arientado y trangulle

< o (@

Dormido con respussta 8 ordenes

Wi

Escala Campbell

Dormido con respussts silo al dalor

00

SS 00

Samnollento con breves respuestas a la lux y ed sonddo

Prolendaments dormindo sin respussta @ estimelos

Escala de Campbell
0 1 2
Musculatura facial Relajada En tension, cefo fruncide Ceno fruncido de forma
y/o mueca de dolor habitual yio dientes
apretados.
Movimientos Tranquilo, relajado, Movimientos ccasionales Movimientos frecuentes
Maovimientos normales. de inquietud ylo posicion incluyendo cabeza o
extremidades.
Tono muscular * Normal Aumentado. Flexion de Rigido
dedos de manos y pes

i Narmal Quejas, lloros, quejidos o Quegjas llores, quejidos o

verbales ** grunidos ocasionales. grunidos frecuentes.
Confortabilidad Confortable yo ranguilo Se ranquiliza con tacto ylo | Dificll de confortar con el tacto

voz. Fécil de distraer.

o habldndole.
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7. LIMITACIONES Y FUTURAS LINEAS DE BUSQUEDA

Dentro de las limitaciones encontradas en nuestro trabajo de fin de grado se detecta
en un primer lugar la falta de codificacion de las sedaciones paliativas. Al ser un
procedimiento que no se encuentra actualmente codificado, se desconoce cual es el
uso y prevalencia actual de dicha técnica. En segundo lugar, al tratarse de un trabajo
de fin de grado, existe una limitacién en el tiempo que nos impide desarrollar el trabajo
como realmente nos gustaria. Cabe destacar que una vez finalizada la realizacién del
marco tedrico mientras se estaba realizando una busqueda sistematica para contrastar
el apartado de analisis siguiendo el cronograma previsto El “Departament De Salut
de la Generalitat de Catalunya” publico6 en marzo de este mismo afio 2023 un
«Pla estratégic d’atencioé pal-liativa especialitzada de Catalunya» (53). Este plan ha
sido utilizado en el presente trabajo con el fin de proporcionar informaciéon novedosa y
actualizada sobre el tema que se trata, la sedacion paliativa. Por ultimo, se identificd
una herramienta que ha sido traducida en varios idiomas, incluidos el espanol, el
italiano, el japonés, el sueco, el chino, etc. La escala disefiada por K. Frommelt en
2003 FATCOD-S (Frommelt Attitude Towards Care of Dying Scale) tiene como objetivo
evaluar las habilidades de enfermeria en el cuidado del paciente terminal y sus
familiares. Sin embargo, este instrumento fue descartado por no estar validado en

Espafia y por su complejidad (54).

Como futuras lineas de busqueda nos gustaria aumentar la muestra de nuestro
estudio para asi poder obtener unos resultados mas veridicos y conformes con la
realidad. Al tratarse de un trabajo limitado en el tiempo, nuestro muestrario se ha visto
reducido. Es por ello que en un futuro nos gustaria incluir profesionales de diversas
instituciones o disciplinas con el fin de dar un enfoque de cuidados global en vez de

limitado al rol desempenado por el personal de enfermeria.
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9. ANEXOS

Anexo I1; Criterios fisicos de paciente en situacién de agonia

Cuadro 2. Escala de Menten

Nariz fria v blanca
Extremidades frias
Livideces

Labios cianoticos
Estertores pre-morten
Apneas(<15 seg’en 1 min)
Qliguria (300 cm”'dia)

Somnolencia (=15 h'dia)

" Tabla extraida a partir de (24)
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Anexo ll: Irr legio oficial nfermer: nfermer Barcelon

Amaia Falcén Vallespi © S & ~

Per a: O curespalliatives@coib.cat Dj. 9/2/2023 8:47
Buenos dias,

Mi compariera Alessandra Lopez y Yo misma, Amaia Falcon somos dos estudiantes de Enfermeria de
4° curso en la Universitat Rovira i Virgili en Tarragona. Estamos realizando nuestro trabajo de final de
grado sobre " El rol de Enfermeria en el momento de la sedacion paliativa”

Nos seria de gran ayuda si nos pudieseis facilitar informacién actualizada sobre la manera de abordar
este tipo de situaciones, asi como cifras en relacion al nimero de sedaciones que se realizan en la
comunidad auténoma de Catalufia.

Por ultimo, j,conoceis la existencia de algin protocolo validado que se utilice en el inicio de la sedacién
. . 6
paliativa?

Un saludo,
Esperamos vuestra respuesta

Atentamente,
Amaia Falcén, estudiante de 4° de Enfermeria en la URV, Campus Catalunya.

Cures Pal-liatives <curespalliatives@coib.cat> © & &« ~
Per a: O Amaia Falcon Vallespi Dv. 17/2/2023 9:11

Buenos dias Amaia,

En primer lugar agradeceros que hayais contactado con nuestro grupo para asesoraros en relacion
a la atencidn paliativa para vuestro TFG y también que os hayais interesado en visibilizar el rol de
la enfermera en un momento tan sensible para la vida de una persona como es el momento de
iniciar una sedacion paliativa.

El rol de la enfermera lo enmarcamos en el conjunto de intervenciones que llevamos a cabo en
atencion paliativa, desde el inicio precoz de la atencion hasta el acompanamiento en el proceso de
duelo. Es por ello que no limitamos las intervenciones en el momento de la sedacion paliativa ante
una persona con necesidad de cuidados al final de la vida ya que es mediante la valoracion integral
del caso y el acompaifamiento de la persona que se determina si finalmente precisara o no una
sedacion paliativa. Esta, es una mas de las multiples intervenciones que se realizan a personas en
situacion de ultimos dias y siempre de forma individualizada, siendo precisa con el objetivo de
aliviar el sufrimiento de la persona en el caso en que se esté produciendo y no haya podido ser
controlado con los métodos de ayuda convencionales.

Os afiado la definicion del Institut Catala d'Oncologia (ICO) : “ La sedacion paliativa tiene por
objetivo reducir el sufrimiento, sin acortar la vida, y debe practicarse de manera protocolizada,
gradual, y con la participacion explicita o implicita del paciente, y registros adecuados. Es
aconsejable que sea indicada por un equipo especializado, y de acuerdo con protocolos
institucionales. En casos de duda, es recomendable la intervencion de Comités de Etica
Asistencial.”

Y la definicion de la Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos (SECPAL): " La sedacion paliativas
se entiende por sedacion paliativa la administracion deliberada de farmacos, en las dosis y
combinaciones requeridas, para reducir la consciencia de un paciente con enfermedad avanzada o
terminal, tanto como sea preciso para aliviar adecuadamente uno o mas sintomas refractarios y
con su consentimiento explicito, implicito o delegado”.
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Las enfermeras actuamos en todo el proceso de final de vida de la persona acompanando tanto a
la persona como a su entorno cuidador y hemos de ser las garantes de que se cumple el pacto
terapéutico establecido con la persona de acuerdo con sus valores y preferencias. En el momento
de la sedacion nos hemos de asegurar de que sea precisa, esté indicada para el alivio del
sufrimiento, se actle acorde a las decisiones que haya manifestado la persona o su entorno
cuidador en su defecto y proceder a la ejecucion y el acompanamiento en los momentos
posteriores (cuidados en situacion de Ultimas horas). Realizamos educacidn sanitaria a los
cuidadores para el manejo de la situacion y los cuidados a brindar a la persona, adecuamos el
ambiente, administramos la medicacion pautada, ofrecemos apoyo emocional al entorno de la
familia, etc...

En cuanto a prevalencia de defunciones en Catalufia que hayan precisado sedacién paliativa no
existe una base de datos Unica que lo recoja y al tratarse de registros cualitativos no se pueden
cuantificar. No importa la prevalencia ya que lo que nos interesa en este caso es garantizar que
cada una de las personas que fallece lo hace en condiciones de dignidad y de cuidados ajustados
a sus necesidades, de forma personalizada. Se entiende asi la sedacién paliativa como un recurso
mas a valorar en caso de que sea necesario aplicarla.

Os dejamos unos links con bibliografia sobre las competencias esperables de la enfermera en
atencion paliativa y algunos protocolos sobre sedacion paliativa:

https://www.consejogeneralenfermeria.org/docs_revista/PaliativosAECPAL13.pdf

https://ico.gencat.cat/web/.content/minisite/ico/professionals/documents/qualy/arxius/doc_principios

sequence=1&isAllowed=y

https://canalsalut.gencat.cat/ca/vida-saludable/etapes-de-la-vida/final-vida/cures-
palliatives/recursos-professionals/

https://www.semg.es/images/2021/Documentos/Guia_de Sedacion Paliativa.pdf

Esperamos haber sido de ayuda para que podais desarrollar vuestro trabajo de forma satisfactoria.
Cualquier duda al respecto estamos en contacto.
Cordialmente,

Grup de treball de Cures Pal-liatives

Col-legi Oficial d'Infermeres i Infermers de Barcelona
c/ Pujades, 350. 08019 Barcelona - Tel. 93 212 81 08
www.coib.cat

@®  COLLEGI OFICIAI
M B ppRMERES | INFERMERS
BARCELONA
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Anexo llI:2_Metaparadigma de enfermeria

[ 39
-

Es el destinatario de la

Persona

atencién de enfermeria y
puede incluir individuos,
pacientes, grupos,

familias y comunidades.

/4

Salud

de

bienestar

Es estado

completo

un

tisico, mental y social, y
no solamente la

ausencia de afecciones

o enfermedades

12 Fotografia extraida de (37)

Metaparadigma
De Enfermeria

ﬁ Enfermera

Se refiere a los atributos,
caracteristicas y acciones
que como profesional de
la salud brindan como
atencién y cuidados en
nombre del paciente

& oGty

Medio
Ambiente

Entorno interno y
externo que afecta al

cliente. Incluye todas las

condiciones positivas o

negativas que afectan

al paciente
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Anexo IV; Escala Ramsay

Valoracion del estado de sedacion del paciente

RAMSAY

=

NIVEEL CARACTERISTICAS

CO D
@ O

Despierto, cooperador, orientado y tranquilo

~v @

Dormido con respuesta a ordenes

0 Somnoliento con breves respuestas a la luz y el sonido

Dormido con respuesta sélo al dolor

QS

3 Imagen extraida de (38)
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Anexo V: ion la_entrevi

ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA

El objetivo de dichas entrevistas es descubrir en profundidad, gracias a preguntas que
guiaran dicho encuentro, acerca de las experiencias y sensaciones vividas por las
enfermeras al participar en sedaciones paliativas. A continuacion, se presentara el guién de
preguntas que se seguira dejando también abierta la posibilidad de que se afiadan mas si la

entrevista lo sugiere.
Primera parte: Conociendo la trayectoria del profesional de enfermeria

¢ Puedes contarnos tu trayectoria profesional?

¢, Ha recibido alguna formacion especifica sobre los cuidados paliativos?
Segunda parte: Acerca de la vivencia de sedaciones paliativas

Antes de entrar a trabajar, habia vivido alguna situacion relacionada con la muerte? ;Qué
opina acerca de ello?

¢ Como vivié su primera participacion en una sedacién paliativa? Si se acuerda, puede
relatarnos la anécdota.

¢ Recuerdas alguna situacion de sedacién paliativa en especial? Tanto en positivo como en

negativo
Tercera parte: El papel de enfermeria en las sedaciones paliativas

Como enfermera ;,qué cuidados consideras indispensables en un paciente sedado?

¢, Qué medidas ambientales se deben instaurar en el momento de la sedacién paliativa?
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¢ Qué cuidados proporciona enfermeria para garantizar el confort del paciente a nivel fisico,
espiritual...?

¢ Qué tan implicada consideras que debe estar la familia en el momento de la sedacion
paliativa?

¢ Qué estrategias utilizas para iniciar/establecer una relacién terapéutica con la familia?

A dia de hoy ¢Cbémo te sientes como enfermera cuando llevas a cabo una sedacion

paliativa
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Anexo VI:

UNIVERSITAT ROVIRA i VIRGILI

nsentimiento inform

Titol de I'estudi: El rol de enfermeria en la sedacién paliativa: Elaboracién de una guia practica

Dades de contacte de Vlinvestigador principal: Alessandra Lopez Romeo [/

Alessandra.lopez@estudiants.urv.cat

He llegit el full d’informacio al participant sobre I'estudi del qual se m’ha entregat una
copia.
He pogut fer preguntes i resoldre els meus dubtes sobre I'estudi i la meva participacid.

Comprenc la meva participacié a I'estudi d’acord amb allo expressat al full d’informacio al
participant sobre I'estudi i de les respostes a les meves preguntes, aixi com els riscos i
beneficis que comporta.

Accepto que la meva participacio és voluntaria i dono lliurement la meva conformitat per
participar a I'estudi.

Conec que em puc retirar en qualsevol moment de la participacid a l'estudi sense que
aixo em pugui causar cap perjudici.

Estic informat sobre el tractament que es realitzara de les meves dades personals.

Dono el meu consentiment per a l'accés i utilitzacio de les meves dades en les condicions
detallades al full d’informacié al participant sobre I'estudi.

[1Si CINo

Dono el meu consentiment per a la difusido de les meves dades personals junt amb la
publicacio dels resultats de I'estudi.

JSi CINo

Un cop finalitzada la investigacio, és possible que les dades obtingudes siguin d’interes
per a altres estudis relacionats. En relacié amb aix0, s’ofereixen les seglients opcions:

LINO autoritzar I'Us de les seves dades en altres projectes d’investigacié relacionats.
(sl autoritzar I'Gs de les seves dades en altres projectes d’investigacié relacionats.

Un cop finalitzada la investigacio, és possible que hi hagi mostra sobrant. En relaci6 a
aquestes, s’ofereixen les segiients opcions:

[JLa destruccié de la mostra sobrant.

(La seva utilitzacié en futurs projectes d’investigacié biomeédica relacionats amb el
mateix tema
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| per expressar aquest consentiment, el participant signa en data
................................. aquest full de consentiment:

Signatura del participant
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Anexo VII: Triptico informativo del TFG

“EL ROL DE ENFERMERIA
EN EL MOMENTO DE En Espafa comienzan los cuidados
LA SEDACION PALIATIVA” paliatives a finales de los afos 80,

concretamente en la comunidad auténoma
de Catalufia (3).

Cada afio se diagnostican 7 millones de

casos de cancer en el mundo. El cancer es

la sequnda causa de muerte en Espana con

una incidencia de 250/100.000 habitantes

(1) . A principios del siglo XX, tras la

Segunda Guerra Mundial y coincidiendo con

los avances en la medicina curativa los
. o _ Entre el 20% vy el 50% de |los pacientes gue

profesionales sanitarios dejaron de lado el
) ) fallecen bajo la atencion de Unidades de

bienestar del paciente y el control del dolor,
. Cuidados Paliativos en Espafia precisa

para centrarse en alargar la vida del
sedacién paliativa (4) gue consiste en la

enfermo (2). Los cuidados paliativos surgen
_ o , administracion deliberada de farmacos, en

en el afo 1967 tras Movimiento Hospice de
. ) . las dosis y combinaciones regueridas para

Cicely Saunders en Reino Unido (2); se
) i ) reducir la conciencia de un paciente con

centran en mejorar la calidad de vida
) ) enfermedad avanzada o terminal, tanto

ayudando a pacientes y sus cuidadores a
) como sea preciso para aliviar uno o mas

tratar los sintomas de enfermedades graves
, sintomas refractarios ¥ con el

y los efectos secundarios de los )

consentimiento explicita, implicito o

tratamientos (3). delegado (5)
elegado (3).

Enfermeria tiene un papel crucial en la
situacion de dltimos dias, este periode de
tiempo se caracteriza por un deterioro
marcado por el estado general del paciente
vy generalmente s& acompana de un impacto
emocional que afecta a todo el entormo tanto

familiar como al equipo sanitario (6).

92



Abriendo el corazon y las puertas al paciente en sedacion paliativa.
Estudio fenomenoldégico: Experiencias y cuidados proporcionados por las

enfermeras de una planta de Medicina Interna

El rol de enfermeria incluye habilidades y
conocimientos técnicos sobre signos gue
debemos detectar a pardir de escalas
validadas, el tratamiento médico segun las
caracteristicas del paciente, wia de
administracian, dosis i rapidez,
intervenciones de enfermeria dirigidas al
paciente  tenmiendo en cuenta sus
necesidades alteradas.

Asimismo, debemos afadir la parte
emocional Y psicologica, aquellas
recomendaciones que facilitaremos a la
familia para gque vivan el momento de
despedida de manera comoda y natural
facilitando un entorno y ambiente calido, sin

barreras arguitectanicas.

02

UNIVERSITAT ROVIRA i VIRGILI

Pero, jestamos preparados para asumir
esta gran responsabilidad? ;Existe una
formacién especifica donde aprender a
acompafar a las personas en momentos
tan duros de su vida? ;Qué debemos
decir y qué debemos obviar en este tipo
de situaciones? jEstamos preparadas
para gestionar el estrés gue conlleva una
sedacion paliativa cuando nos
graduamos en la carrera de enfermeria o
mejor dicho, cuando comenzamos a

trabajar en un nuevo servicio?

Es por todo ello que consideramos
necesarioc  estudiar las competencias,
sentimientos, emociones y vivencias que
tienen enfermeras tanto wveteranas como
noveles gue han intervenido en algan
momento de su carrera profesional en el
momento de la sedacién paliativa. Con el fin
de recoger aguellas acciones que resultan
decisivas para que el contexto de sedacion
paliativa se lleve a cabo en un ambiente y
entorno idéneo donde los familiares puedan
despedirse de su ser querido. Quien no
presenta sufrimiento ni dolor gracias a las
competencias utilizadas por el eguipo
multidisciplinar para valorar sus necesidades
alteradas.
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Anexo VIlI: Entrevista enfermera 1

ENTREVISTADORA 1: Bueno bienvenida (.)
ENFERMERA 1: Hola chicas

ENTREVISTADORA 1: Eh::: bueno estamos aqui::: reunidas yo soy Alessandra y ella es
Amaia. Somos estudiantes de 4° de enfermeria y estamos haciendo::: entrevistas para la
realizacién de nuestro TFG (.) que va acerca del rol eh::: de enfermeria en las sedaciones
paliativas. Entonces esto es una entrevista que se va a grabar eh::: la duracion aproximada
de la entrevista es de unos 45 minutos y queriamos saber si pues das tu consentimiento

para (.) que fuese grabada.
ENFERMERA 1: Si (.) doy mi consentimiento(.)

ENTREVISTADORA 1: Perfecto pues si te parece::: empezamos la (x) la entrevista. Eh:::
primero de todos nos gustaria saber acerca de tu trayectoria pers (x) tu trayectoria personal

desde que has acabado::: la carrera (.) hasta dia de hoy

ENFERMERA 1: (2.0) Bueno yo::: la carrera la acabé hace dos anos (2.0) en pleno covid
(1.0) con toda la situacién que::: conlleva todo esto (.) y::: la verdad es que desde que acabé
la carrera (.) en principio mi servicio principal era medicina interna pero me he ido moviendo
por::: diferentes servicios: urgencias, cirugia y trauma eh::: maternidad (.) y::: (2.0) y naday
esto:::: estaba asi esto::: estos dos afios y medio moviéndome un poquito y conociendo todo

lo::: las partes del hospital.

ENTREVISTADORA 1: Vale (.) siempre ha sido en la misma::: institucion?

ENFERMERA 1: En [hospital?]

ENTREVISTADORA 1: [Si]

ENFERMERA 1: También he estado en verano en::: el Cap de Torredembarra haciendo

guardias alli (.) pero bueno es una funcién totalmente diferente de::: la enfermera (.) en un

sitio que en otro.
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ENTREVISTADORA 1: Vale y::: a dia de hoy eh::: en qué planta se encuentra?

ENFERMERA 1: En medicina interna (1.0) a dia de hoy estoy en medicina interna (.)
ENTREVISTADORA 1: ; Desde hace muchos afios?

ENFERMERA 1: Desde, bueno desde que empecé desde hace dos anos estoy alli (1.0)

ENTREVISTA 1: Vale (1.0) y::: acerca::: de la formacion y estudios (.) eh::: tras acabar la

carrera ha hecho alguna formacién o::: algun, algun estudio mas?

ENFERMERA 1: Si he hecho varios::: cursos sobre todo relacionados con::: cardiologia que
es lo que mas me gusta (.) y acabo de terminar un posgrado de::: Cardiologia (1.0) y ahora

voy a hacer un master de::: bueno me acabo de matricular a un master de Urgencias (.)

ENTREVISTADORA 1: Vale (.) y acerca de los cuidados paliativos (.) ha hecho alguna

formacion:::

ENFERMERA 1: Pues mira he hecho algin curso pero una formacion especifica como

master y postgrado, no, ninguna (.)
ENTREVISTADORA 1: Vale (.)

ENFERMERA 1: Mas alla de lo que te quieras formar tu eh::: a nivel personal porque::: la
oferta que::: dan en el hospital tampoco::: es amplia acerca de los cuidados paliativos, la

verdad

ENTREVISTADORA 2: (3.0) Vale una pregunta mas a nivel personal antes de entrar a

trabajar habias vivido alguna situacion relacionada con la muerte?

ENFERMERA 1: Si con mi abuelo (1.0) que::: bueno mi abuelo::: era una persona que::
estaba muy bien (.) hasta que de un dia para otro le diagnosticaron un Parkinson (1.0) y:::
bueno la verdad es que todo fue empeorando pero (.) muy::: rapidamente (2.0) ingresé en
una planta de medicina interna como la que yo trabajo por una neumonia (1.0) el Parkinson
en ese ingreso ya se complicé y::: decidieron optar por::: una sedacion paliativa para que

no::: sufriera (2.0) y nada y::: eso es lo mas cercano que he vivido (.) de momento ( se rie)
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ENTREVISTADORA 2: y como pudiste gestionar esto (.)

ENFERMERA 1: Bueno pues Blpfincipios: ()mal porque (.) claro (1.0) yo no soy de aqui yo
soy de Alicante la distancia::: pues es bastante importante (.) y cuando te lo dicen que le

van a iniciar la::: bomba de sedacion no sabes cuanto tiempo va a durar (1.0) no sabes
cuanto tiempo va a estar no sabes si te vas a poder despedir (2.0) bueno no::: sabes mucha
(x) te entran incertidumbres de todo (.) y::: bueno (.) pues::: yo::: (.) cogi el tren (.) parair a
mi casa e iniciaron la bomba de sedacion (.) o a lo mejor cuando ya yo llevaba mitad de
camino del tren (2.0) y a las 9 de la noche cuando yo baje del tren él fallecié (.) o sea no me

pude despedir::: del en vida (.) me despedi después (3.0) ° de otra forma®.

ENTREVISTADORA 2: Gracias por compartirlo (.) eh::: vale. Ahora (.) puedes explicarnos

un poco cémo viviste tu primera participacion en una sedacion paliativa?

ENFERMERA 1: Vale (.) Miilpfifera participacion tina‘sedacion paliativa n:::o fue () eh::
como enfermera ya titulada fue como (.)iEstlidiante de enfermeriaen practicasi(1:0) ademas
fue en primero de carrera (2.0) o sea:: para mi fue bastante:: (.) chocante () ya entrar

porque (.) tengo muchos compaferos que (x) durante toda la carrera no han vivido nunca
una sedacion paliativa ni incluso han visto a ninguna persona fallecer (2.0) entonces en
primero de carrera yo estaba en una residencia haciendo las practicas en Roda de Bara (.) y
una paciente estaba bueno pues::: ya en un estado::: bastante (2.0) malo (.) EsiqUeestaba
muy mal ya estaba sufriendo no esta teniendo calidad de vida (.) y decidieron::: sedarla allf
(2.0) y claro bueno pues (.) BlalVerdadiesiquielesalsensacion lavivi'bastante traumatica
porque’es quelestabalsolasi(.) la sefiora (2.0) o sea RONIVI() UR'EAtormo comoheVistoya
después (.) cuando he sido enfermera o incluso de practicas pero cuando estaba en tercero
en medicina interna que las hice (.) que vefas un ambiente familia:::r un acompafiamiento no
(.) era la sefiora estaba sola le iniciaron la bomba de sedacion sola y falleci6 sola (2.0) y fue

pues (.) es duro (3.0) porque al fina:::l queremos que nos acomparfien en todos los

momentos de la vida (.) [y:::]
ENTREVISTADORA 2: [ La muerte forma parte] de la vida

ENFERMERA 1: Claro (.) es el ciclo final (2.0)
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ENTREVISTADORA 1: Y por ejemplo en esa::: en esa situacion que viviste (2.0) tu como:::
estudiante de enfermeria hubo algo que te impactase (.) has dicho (x) has hombrado eso
que estaba sola (.) tu viste por parte de enfermeria que se hiciese algo al respecto o se

tomaba algunas medidas o:::

ENFERMERA 1: Claro

hacer simplemente acompanaria nosotros!(.) de la mejor manera posible porque claro (1.0)
las condiciones tampoco::: favorece::: en poder acompanar a nadie (2.0) ClafoIporquUersi
tienes (.) 70 residentes (.) porque no son pacientes son residentes porque:: ellos no estan
enfermos ellos viven alli (.) a tu cargo (2.0) que darles medicacion y hay solamente una
ehiermeran(2i0)ienioncesipliesNiosNclidadosNseNdeierioran () y no se pueden dar

correctamente porque esa sefiora a lo mejor hubiera necesitado un acompafamiento (.)
de::: estar alli con ella de que sintiera, a pesar de su enfermedad, porque si a ver ya estaba
muy deteriorada tenia una demencia, un Alzheimer m::: pero da igual (2.0) o sea a pesar de
las condiciones que tu tengas siempre necesitas estar acompanado de alguien (.) bueno por

lo menos mi opinidn.

ENTREVISTADORA 2: Vale, eh::: ahora (.) nos gustaria que (.) si recuerdas alguna
situacion de sedacion paliativa en especial, tanto positivo como negativo, si nos la puedes

explicar

ENFERMERA 1: Vale (2.0) a ver positiva (2.0) recuerdo una (.) de un paciente que
teniamos en la planta ademas (.) que a ver es positiva y negativa a la vez (.) positiva digo
porque::: me parecio bonito el momento (.) a la vez que muy triste (.) porque este sefior esta
muy mal tenia antes::: (.) que no me acuerdo exactamente qué enfermedad tenia pero ya
estaba sufriendo con mucho dolor y una enfermedad terminal. Pero claro el sefior estaba
consciente estaba orientado (.) claro (2.0) y este sefor (.) decidié- que ademas era joven
bueno joven, 75 afios no era excesivamente mayor y él decidio (.) la sedacion paliativa (.)
qué pasa que €l quiso reunir a to:::da su familia (.) y hasta que no se despidio de to:::dos
(IO GUSONIRIGENE <ntonces bueno pues fue EMoLIVG ese momento sabes (.) él se
despide de todos (.) y cuando se despide de todo el mundo que ademas faltaba una
hermana suya de Barcelona (.) vino su hermana se despidi6 (2.0) lo sedaron y::: se fue (2.0)
y bueno pues::: me parecio (1.0) bonito (.) a ver es muy triste no pero también una persona
que esté consciente orientada y que sea capaz de decidir que ya no hay mas remedio y

quien no quiere sufrir mas (.) y reunirlos a todos (2.0) me pareci6 muy bonito (2.0) y
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negativa pues pff::: la de (1.0) con
una Neo de pulmdn diagnosticada encima con el covid (.) o sea tuvo el covid y luego le

diagnosticaron de una neo de pulmén (.) con dos beb (x) nifios muy pequefios (2.0) eso si

pff mal- (2.0) o sea

ERemoSIGuEN IR valorar 1a situacion de cada persona (.) porque yo entiendo que un

nifo de 2 afos o de cuatro afios no puede subir (.) pero si es lo Ultimo que le queda a esa
persona (2.0) por qué no? sabes que no::: sabes? (2.0) en eso si que::: tengo un poco asi
de sentimientos negativos a veces y también con las sedaciones porque ahora con el EoVid

han cambiado mucho las cosas (2.0) claro han sido muy duros a veces osea Gonlelicovidia

acompafiamiento de nadie (1.0) y ahora en la sedaciones si que ahora que ha bajado un

GERIEISEBESE () o sea yo creo que si a mi me pasara ese momento me gustaria que
estuviera la gente que realmente me importa sabes y a veces yo creo que no dejamos a

todo el mundo::: estar presente en este momento
ENTREVISTADORA 2: Muchas gracias por compartirlo.

ENTREVISTADORA 1: Vale tras haber hablado un poco de las vivencias que hayas podido
tener con::: sedaciones paliativas (.) nos gustaria centrarnos un poquito mas en el papel de
enfermeria y la primera pregunta que te queremos hacer es como actual enfermera (.) qué
cuidados consideras que son indispensables (.) en un paciente que::: esta sedado o que va

a iniciar una sedacioén (.)

ENFERMERA 1: Vale (1.0) primero (.) el que va a iniciar la sedacion tiene que tener muy
claro que es un proceso (2.0) que decide él sobre todo si esta consciente y orientado Silfig
IOSHEMIlIEIES pero si esta consciente y orientado tiene que saber que lo decide él (1.0) que
es un proceso (3.0) que no vas a poder despué:::s parar en la ma:::yoria de los casos si
quieres porque tu ya estas en una situacion de (x) de dolor entonces yo creo que el papel
de enfermera (.) de la enfermera es (.) primero informar al paciente de todo (2.0) que él

sepa lo que va a hacer y explicarle en qué consiste una sedacién paliativa (.) qué puede
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experimentar (2.0) y::: como va acabar (2.0) porque al final va acabar después sobre todo (.)
la intimidad del paciente (.) intimidad del paciente, de familiares (2.0) que::: muchas veces
no lo tenemos en cuenta (2.0) dejarles su tiempo (.) dejarles su espacio (1.0) dejarles (.) que
piensen todo lo que les va a venir porque esta persona se va a ir (2.0) entonces creo que el
confort del paciente y la intimidad en ese momento tanto el con el paciente como con lo
familiares es indispensable y bueno (.) y también transmitirles la confianza de que pueden
contar contigo para lo que necesiten siempre y cuando respetando sus tiempos obviamente
0 sea que:: (.) yo creo que en eso::: los aspectos hay que feéspetary hay que intentardaries
()
porgue no es lo mismo en un hospital que (x) que en un domicilio por ejemplo que pueden

estar todos juntos todos mas unidos (.) aqui pues::: es un poco mas complicado (3.0) esto

()

ENTREVISTADORA 1: Por ejemplo eh::: hablando de todo lo de la intimidad y confort aqui
en el hospital m::: que medidas (1.0) empleas tu para dentro de lo posible (.) dar ese:::

confort y intimidad?

ENFERMERA 1: A ver dentro de lo posible pues intento primero (2.0) como te he
comentado o sea para mi la intimidad y el confort es también que conozcan la informacion
que::: sobre el::: sobre lo que se le va a administrar (.) entonces explicarles (1.0) claro
tampoco po:::r ser mu:::y implicita porque tu piensa que es (.) m::: que si tu les llenas de
informacién (.) después es que no van a entender nada porque estan en un momento de
shock (.) entonces para mi yo creo que es importante (2.0) para darles esa intimidad y ese
confort (3.0) [CHENOUCICSICIaIgenicIaueIICHIENMPORE (2.0) que una persona que:: va a
iniciar una sedacion paliativa (1.0) que a él le importa en la medida de lo posible porque ya
te digo en el hospital es (.) EoiiDlicadONPOIGUSIENIONNGIOMGNGUISICIENGUSIESIUVSTaNsY
hermana eh::: su::: hija, su hijo o su nieto y a veces pues no es posible () pero bueno dentro

de lo posible m::: dejarles eso (2.0) confort o sea dejarles intimidad, dejarles ESiaIMOU0S
JRB8 cn ese momento (2.0) y:: sobre todo m:: intentar tene::r un acercamiento (2.0)
sabes que vean que les transmitas que estas con ellos en ese momento y que no estan
solos (.) porque a veces yo creo que también no? Empiezas una sedacion paliativa y dices
(.) bueno ya esta el proceso sabes y a veces a lo mejor esta solamente una persona
acompafando a ese paciente y necesita que vayas alli y que la escuches (2.0) y::: todo eso

(risa nerviosa)

99



Abriendo el corazon y las puertas al paciente en sedacion paliativa. @'
Estudio fenomenoldégico: Experiencias y cuidados proporcionados por las
enfermeras de una planta de Medicina Interna UNIVERSITAT ROVIRA i VIRGILI

ENTREVISTADORA 2: Perfecto (.) ahora a continuacion respecto al entorno que rodea al
paciente (.) podria explicarnos explicarnos (.) qué medidas ambientales se deben instaurar

en el momento de la sedacion paliativa?

ENFERMERA 1: vale (.) m::: yo voy a explicar lo que hacemo:::s nosotros en::: en la planta
vale como enfermeras. En primer lugar si en el momento en que:: bueno médico y
enfermera::: hablamos (.) y::: y nos comentan que se va a tener que iniciar una::: sedacion
paliativa en primer lugar es intentar (2.0) que el entorno::: eh::: que en el entorno haya una

intimidad (2.0) es decir si el paciente se encuentra con otro familiar osea con otra (x) con

otro paciente en la habitacion, ERllinahabitacie::n compartida ()i quelintentamos entia
medida de lo posible (.) que siemp- el 99% de las veces lo conseguimos es (.) que el
paciente este'solo’en’iathabitacion! (2.0) vale después (.) aparte de esto intentar que esté (.)
confortable (2.0)fintentarqie’hacerie’cambios: sabanas limpias'ehi y luego ya lo que los

familiares tambié:::n (2.0) quieran no? porque yo he visto casos de familiares que ambientan
la habitacid:::n ponen incienso:::s para que esté en un ambiente mu:::y confortable y muy a

gusto (2.0) para::: dar fin a::: (1.0) bueno, a un ciclo de la vida (2.0)

ENTREVISTADORA 1: Y::: en relacion a eso que estamos hablando m::: al entorno no? que
es importante mas que nada no solo (1.0) para el paciente sino también para la familia, tu
cuando por ejemplo (.) estas en un turno (.) y::: tienes una sedacion paliativa (2.0) por
ejemplo entras siempre a la habitacion a ver si esta todo::: correcto o si necesitan algo o:::
es lo que has dicho tu antes como hacen igual algunas personas que es vale (.) tengo una
sedacién ya se ha instaurado dejo que haga su transcurso natural y ya::: cuando haya un

exitus ya intervendré

ENFERMERA 1: Yo si que intento entrar (.) yo (.) y bueno, y lo hago o sea igual que entro a
las otras habitaciones para dar la medicacion o para ver cdmo esta:::n preguntar si tienen
dolo:::r, valorar al paciente (.) en estos casos también entro a valorar (2.0) a esa persona
pero (.) siempre (.) desde el respeto es decir (1.0) e:::ntro bueno (.) toco la puerta, entro,
observo también la situacion que haya porque por ejemplo si estan los familiares (.) que
estan todos alli destrozados llorando (.) pues obviamente les voy a dejar su momento no
voy a entrar a decir: hola buenas tardes que necesitan algo? (.) no hay que intentar siempre
desde el respeto porque ESHUNaiSitUacionEplesIbastantemiIdelicada (2.0) o sea es::
tomar esa decision y::: y vivirla como familiar también es delicado entonces siempre hay que
intentar (.) de:::sde la distancia pero que sepan que estas ahi también (.) FOlUCIENECESG

creo que se sienten desprotegidos porque muchas veces por no querer incomodar (.) a los
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familiares no entramos (.) y no les decimos ;necesitais algo? (.) porque a lo mejor lo Unico
que necesitan es hablar (2.0) decirte tres cosas de su padre o de su madre que:::: que esta
en la cama (2.0) y nada mas que necesitan decirte (.) es que::: mira cuando éramos
pequenos no? Contarte anécdotas, contarte vivencias. Solamente para desahogarse con
alguien porque a lo mejor no tienen la oportunidad (2.0) entonces siempre hay que intentar
(.) tener una comunicacion con la familia (.) y sobre todo que se sientan arropados por
nosotras porque al final somos su unico apoyo que tienen (2.0) m::: psicolégicamente
porque::: aqui tampoco hay recu:::rsos ni tampoco viene ningun psicélogo::: a::: intentar
ayudar a la gente a gestionar estas emociones porque es una practica que realmente
hacemos bastante (2.0) o sea hacemos de forma habitual (.) y no somos conscientes (2.0)
de que eh:: (.) psicolégicamente pues la gente puede acabar bastante afectada (2.0) yo
tengo una situacion de una senora bastante mayor es que la sefora (.) ya tendria sus 95 asi
(.) pero tenia muchos hijos y una de las hijas que era de entre las mas pequenas (.) se
desvivia por la madre (.) qué pasa que en el momento en que:::: m:: la madre se estaba
yendo (2.0) pues ella em:::pez6 pues (.) bueno m::: a encontrarse ma:::l, a marea:::irse, a
empezar a darse cabezazos con la pared (1.0) claro al final en ese momento tenemos que
pensar que es que la enfermeria no es solamente una::: (.) ir a poner una via, dar unas
pastillas, poner una sonda (.) somos un apoyo emocional (.) y psicolégico muy importante
para esas familias (2.0) y no nos cuesta nada ayudar en esos momentos y que se sientan
arropados porque igual que pierdes 10 minutos en poner una sonda, igual que pierdes 5
minutos en poner una via, puedes- (1.0) bueno perder no (.)igual que inviertes esos 5, 10
minutos en poner una via y una sonda (.) tienes que invertir ese tiempo también en
escuchar a la gente (.) porque también es forma parte de nuestro trabajo y muchas veces
no nos damos cuenta (1.0) pero tanto en las sedaciones como en los pacientes de forma
habitual cogemos entramos (.) vemos una habitacion (.) que:::esla17.1yla17.2ynole
ponemos nombre, no sabemos su edad y no sabemos su historia (2.0) porque muchas
veces (2.0) y es que no pasa::: a todas (.) juzgamos (.) y prejuzgamos y no::: y tenemos que
intentar, tanto en las sedaciones como en::: todos los ambitos de nuestra profesion (2.0),
involucrarnos en los pacientes porque a lo mejor ese paciente solo necesita hablar (3.0)
porque a lo mejor solo necesita expresarse y en ese sentido (.) creo que esto (.) forma parte
mucho de la empatia de las personas y de la forma de ser de cada uno pero creo que es
una cosa que deberiamos de trabajar bastante e invertir un poquito de tiempo (2.0) porque

al final si no parecemos (.) robots

ENTREVISTADORA 2: vale, si (.) respecto a lo que nos comentas qué estrategias utilizas tu

para iniciar esta relacién terapéutica con la familia ?
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ENFERMERA 1: Bueno pues (.) m:: lo primero que:: intento hacer (.) es una:: (.) una
escucha activa (3.0) yo dejo que ellos hablen (2.0) y ya después cuando ellos hablan pues
si puedo hacer alguna aportacion de lo que ellos me comentan bien (.) y si no pues siempre
(.) escuchandolos y mostrandoles m::: que estoy para lo que necesiten y siempre cuando
vea la habitacion (1.0) buenos dias, buenas tardes, (.) vengo a ver cédmo esta, (.) como
estan uste:::des m::: intentar que sepan que estoy ahi (.) aunque no me vayan a::: utilizar
como recurso muchas veces pero que sepan (.) que mi presencia esta ahi (.) que estoy ahi
y que estoy para ayudarlos y siempre si necesitan algo (.) me lo dicen (.) si necesitan algo
vienen (2.0) ;Sabes? siempre intentar estar cerca de ellos (2.0) para que no se sientan
tampoco en una habitacion que tienen ahi a su familiar (.) que esta en el momento final de
la vida y::: estan alli solos y que para eso pues podrian estar en su casa (2.0) porque es lo
mismo o sea podria ser una enfermera (.) ponerle la la bomba de sedacién en casa y ya

esta (1.0) que yo creo que muchos lo desearian asi (2.0)

ENTREVISTADORA 1: Entonces consideras (1.0) que:: (1.0) bueno (.) CORSIeIasIoueHa
familia también esta implicada en el proceso de sedacion- (.) porque claro (1.0) se seda una
persona pero- (1.0) crees que se debe de tener en cuenta también () de manera::
importante a la familia?

ENFERMERA 1:[SINGIBERSEIGUENSI (.) porque al final (1.0) la persona que va a iniciar la
sedacion paliativa m::: va a ser el final de su vida (.) ElCICSIIUCHEIGENICIUCISCIauetan2I0)
AiSScRSISERiEEsIRVEISSAURICSMBIGISAISUSIVIGES (.) ontonces yo creo que es

todo (2.0) un conjunto o sea que no podemos decir no- (.) solo es importante el paciente
que::: va a iniciar una sedacion paliativa o no solamente es importante la familia (.) [OHSON
IMPSHERIESNESIEsS] <! conjunto (.) es que tienen que estar (2.0) todos unidos (.) para mi::
es mi forma de pensar a lo mejor alguien (.) pensara que centrarse sobre el paciente es
mejor (.) yo creo que hay que ver al paciente bueno como::: hemos estudiado mucho de una
forma holistica (2.0) el paciente no solamente un paciente es una persona que tiene una
vida, que tiene una situacion de vida (2.0) y bueno pues::: (.) yo creo que es bastante::
importante el papel de la familia (.) aunque a veces (2.0) no hay familia (2.0) pero si la hay,

que en la mayoria de los casos si la hay, es bastante importante (3.0)

ENTREVISTADORA 2: Y qué tan implicada consideras que deberia estar esta familia? (.)

En los cuidados (.) del paciente.

102



Abriendo el corazon y las puertas al paciente en sedacion paliativa. @'
Estudio fenomenoldégico: Experiencias y cuidados proporcionados por las
enfermeras de una planta de Medicina Interna UNIVERSITAT ROVIRA i VIRGILI

ENFERMERA 1: (2.0) Vale a ver eh::: (.) yo

BRCUBRIES también es decir (.) yo entiendo que haya familiares que::: si, que sean capaces

de estar con él y acompanfarlo y, y obviamente que yo es lo que mas correcto veo (.) que es
estar en todos los momentos de la vida (.) hasta en el final de la vida (.) pero yo entiendo
también que hay gente que sus emociones las gestiona de otra forma y hay gente m::: que

quiza no puede estar en ese momento viendo como (.) su familiar (1.0) m:::
ENTREVISTADORA 1: [Se esta muriendo]

ENFERMERA 1: [Si, claro] se va a ir (1.0) entonces (1.0) yo si que creo que::: deberiamos

de::: explicarles un poquito mas (2.0) todo y también que se deberia de estudiar un poco
mas porque tampoco sabemos las sensaciones que tiene esa persona cuando esta en el
momento final de la vida (1.0) porque no se ha estudiado (.) tampoco sabemos eh::: si
realmente esta persona cuando estd seda:iida bueno seudoanalgesiada (.) esta

escuchando algo (2.0) Si estas sintiendo algo (2.0) es que no (.) desconocemos (.) y como

desconocemos y tenemos miedo (1.0) a todo lo desconocido pues (.) m:: nos cuesta

gestionar estas emociones también (2.0) es que es complicado, es complicado (2.0)

ENTREVISTADORA 1: Vale y::: hablando ahora (.) bueno centrandonos mas un poco en el
paciente (.) eh::: qué cuidados proporcionas tu como enfermera para garantizar el confort

del paciente: sea a nivel fisico, a nivel emocional (.)

ENFERMERA 1: Pues mira m::: a nivel fisico (3.0) y yo intento (.) realizarle las (.) el::: menor
numero de técnicas invasivas posibles es decir, si un paciente ya esta sedado (2.0) m::: no
le voy a ir a mirar una tension (2.0) por ejemplo (.) porque por qué tienes que estar entrando
en una habitacién (.) y creando (.) porque el paciente ya esta sedado, que volvemos a lo
mismo que al final es todo un conjunto, porque tu estas (1.0) muchos familiares han ido a
tomarles las constantes (2.0) y han dicho por qué le tomais las constantes? Si se esta
muriendo (.) y es que tienen toda la razén del mundo (.) porque estan haciendo técnicas
invasivas porque parece una tonteria pero tomar la tension (.) duele (1.0) y molesta o sea
molesta, aprieta (.) yo creo que es innecesario (2.0) entonces yo como medidas fisicas: el
confort del paciente, es decir que esté comodo (.) que no le vea signos de dolor (.) porque
bueno como ya sabéis pues (.) e:::in la escala Eva no se puede valorar (.) entonces
intentamos valorar la Campbell (2.0) que es para bueno pues miras a ver (.) si tiene el cefo
fruncido::: ;Sabes? Entonces (.) intentar valorar un poquito el confort del paciente (2.0)

siempre ya te digo y repito y siempre pensaré que las medidas (.) invasivas (.) las que:::
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vamos las minimas (1.0) las minimas (.) minimas las que::: las que me permitan (.) sabes.

No quiero hacer ninguna mas (2.0) no porque::: es que no es justo (2.0) porque el paciente

no::: le hace falta eso (2.0) entonces estamos haciendo:::
muchas veces sino (.) no me parece correcto entonces a mi me parece importante eso que
esté a gusto (.) que esté comodo (.) si tiene secreciones por ejemplo. muchas secreciones
yo personalmente aspirarlos m::: no me gusta (.) porque no me parece::: tampoco correcto
porque volvemos a lo mismo es una medida invasiva (2.0) pues poner un poquito de morfina
(.) que ayuda (2.0) y::: y bueno y::: si la sedacion ya se esta alargando bastante pues como
enfermeras (2.0) tenemos m::: la capacidad de poder ir aumentando::: la bomba:: de
sedacién que muchas companeras m::: no son capaces de hacerlo (2.0) porque piensan
(2.0) que van a asesinar a alguien cuando realmente es que (2.0) ya estas haciendo una
sedacioén paliativa para que no sufra (.) que no es normal a veces tampoco es que se
alarguen::: tanto (.) las sedaciones (3.0) y bueno eh::: (.) esto era las medida fisicas hemos

dicho (.) qué mas medidas hemos dicho?

ENTREVISTADORA 2: A nivel espiritual que cuidados ofreces?

ENFERMERA 1: A nivel [espiritual]

ENTREVISTADORA 1: [O emocional]

ENFERMERA 1: A nivel espiritual-emocional los que la familia considere siempre
respetando todas las creencias y todos los valores que tenga cada persona (.) porque::: es
eso a lo mejor viene:::: un (x) una persona que es cristiana y me pide que llame a::l cura
porque quiere hacer ( no comprensible 2.0) por supuesto yo todo lo que pueda ayudar,
ayudaré lo que esté en mi mano (.) yo que sé o un testigo de Jehova pues intentaremos
ponernos en contacto o que lo intenten hacer ellos o::: (.) todo lo que son creencias y
valores (2.0) que::: (2.0) queda en manos de la familia (.) con mi apoyo siempre (.) pero
obviamente no me:: entrometo en sus creencias y valores sabes? Yo lo que ellos

consideren (.) yo les apoyaré y les ayudaré en todo lo que::: ellos crean conveniente (.)

ENTREVISTADORA 1: Y::::

ENTREVISTADORA 2: Bueno para finalizar la (x) la entrevista nos gustaria saber (.) a dia

de hoy como te sientes tu como enfermera, cuando llevas a cabo una sedacién paliativa?
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ENFERMERA 1: (2.0) Pue:::s depende de la situacion (2.0) depende::: de::: como ve al

paciente (2.0) pero a ver (.) 0les Una situacion agradablel(.) obviamente o sea al fina::l

quieras o no (2.0) si que ya

tener una muerte digna (1.5) perois obviamente noes facill(1.0) pero yo estoy (1.0) a pesar

de no ser facil porque siempre

tienes a la familia:: () ves a gente pues:: ves que la gente no esté bien () entonces pues

obviamente te afecta (.) hay casos que te afectan mas (.) casos que te afectan menos (2.0)

pero siempre (.) un poco te::: te afecta, claro (.) te llega (1.0) pero al final yo creo que::: es::
algo que tenemos que empezar a:::: a trabajar también (.) porque a veces (.) lo que estaba
comentando antes, hay mucho Encarnizamientorterapentico por no querer (2.0) m:: utilizar
los cuidados paliativos, cuando es que los cuidados paliativos es (.) totalmente licito igual
que:: (.) poner 30 antibidticos a un paciente (2.0) que al final si es lo que necesita ese
paciente (1.0) hay que acompafnarle y ayudarle (.) obviamente yo respeto todas las
companferas y compafieros que (.) sean::: objetores de conciencia y no::: se vean capaces
por sus creencias y sus valores de realizar esto:::s (.) esta practica (1.0) yo en (x) yo en la
planta no conozco a ninguna Bbjeloraiderconciencia, 1a verdad (.) que yo sepa, conocedora
yo, no lo sé, sobre la sedacion (1.0) Pero bueno (.) m::: si que es verdad que::: eso que las
creencias, igual que los valores, juegan un papel muy importante (.) al igual que pasa en el
aborto y para mi (.) eh::: bueno esta situacién (2.0) es un ciclo mas de la vida (.) igual que
hay enfermeras que acompafian a:: las madres (.) , las matronas, a parir (2.0) Nosotras
pues tenemo:::s la responsabilidad de acompanar a esta persona a morir (2.0) y es igual de

(.) importante una cosa que otra (.) para mi::: para mi opinién.

ENTREVISTADORA 1: Muy bien (.) Te gustaria afiadir algo mas o algo que consideres que

no::: hemos abordado acerca de la sedacién paliativa y enfermeria?

ENFERMERA 1: No (.) Solamente que::: cuando seais enfermeras (2.0) qué::: (2.0) bueno
(.) que viviréis situaciones que no os van a gustar en las sedaciones (.) tendréis::
seguramente algun conflicto con alguna companera (.) que::: no::: bueno pues que no vea
conveniente una sedacion::: (.) o que no vea conveniente subir una sedacién (2.0) pero
bueno simplemente (1.0) lo que os he dicho, (.) acompafiarles en el momento final de la
vida porque es::: (2.0) igual de::: bonito (.) que:: el de venir a la vida (2.0) y es igual de

importante::: y igual de digno y::: tiene el mismo valor

ENTREVISTADORA 2: Vale muchas gracias !
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ENFERMERA 1: De nada chicas

Anexo IX: Entrevista enfermera 2

ENTREVISTADORA 2: Buenas tardes::: bienvenida::: Yo soy Amaia Falcon y junto con mi
companfera Alessandra::: Lopez estamos realizando un::: trabajo de final de grado que::
trata sobre “el rol de enfermeria en el momento de la sedacion paliativa” (.) es por ello que
ahora necesito preguntarte si::: nos das tu consentimiento para participar en este::

proyecto.
ENFERMERA 2: si, si claro

ENTREVISTADORA 2: Para dar comienzo a la entrevista, ;puedes contarnos::: tu

trayectoria profesional?

ENFERMERA 2: Ehh::: bueno como comentabamos::: Yo hace 27 afios que soy enfermera.
Empecé::: primero en sociosanitario y tambien estuve en PADES; luego ya empecé en::: en
el hospital de Santa Tecla y alli he pasado por los diferentes servicios que engloban cirugia
y pediatria (0.3) hasta aterrizar en al servicio de Medicina Interna y Urologia donde llevo
pues::: 18 o 20 anos trabajando °ahora no me acuerdo®, llevo alli un montént? Osea
Medicina es el servicio donde llevo mas afios, trabajando (.) En este mismo hospital he

estado trabajando como profesora asociada durante 6 anos como asociada para la
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Universidad Rovira i Virgili, la URV, fue una experiencia que me gusté mucho estar con

alumnas.Y ya esta, eso mas o menos es todo.

ENTREVISTADORA 2: Respecto a tu tiempo trabajado con el equipo de PADES, ehh
¢como ves la diferencia de realizar una sedacion en un ambiente hospitalario como en el

que trabajas ahora a cuando estuviste trabajando en PADES e ibais a los domicilios?
ENFERMERA 2: Ehh=
ENTREVISTADORA 2: =;Cémo lo puedes comparar?

ENFERMERA 2: ;Claro! esto ha cambiado mucho con el tiempo:: la gente ahora? trae a los
familiares a morir a casa:: pero yo = yo lo que definiria es:: que en casa tienes “paz”((entre
comillas)) ose::a el poder sedar en un domicilio:: osea:: es como mucho mas relajado::
((sonrie mientras habla)) te encuentras en el ambiente del paciente::: a mit no sé (x) (0.3)
es que realmente <el hospital no deja de ser un hospital> osea por eso hay veces que °te
sabe mal® cuando el paciente quiere que le des el alta:: que quiere ir a morir a casa porque
ellos quieren estar en sut casa y el PADES, es una pasada ((sonrie mientras habla)) osea
realmente una palabra que lo define es “paz”((entre comillas)) porque ellos se mueren <en
Su casa:: en su ambiente:: y sin dolor::> (0.3) porque claro si los sigue el PADES:: claro::
les hacen lo mismo:: los sedan con las bombas estas que son como jeringas ahora y
es:: = es una experiencia::: la gente con los PADES suele estar muy contenta por lo

mismo::: porque se mueren en sul ambiente y con su? gente
ENTREVISTADORA 2:Una pregunta, ¢tu has recibido alguna formacion especifica?
ENFERMERA 2: Perdona, ¢,a qué te refieres? ;mas alla de lo relacionado con el duelo?

ENTREVISTADORA 2: Si, podrias relatarnos primero aquella relacionada con Enfermeria y

a continuacion la relacionada con el tema paliativo.

ENFERMERA 2: Primero, relacionada con enfermeria ¢ te refieres a posgrados? ah si, si::
he ido haciendo formacion continuada::: Asi en forma de posgrados el de Atencion Primaria
y::: el de diagndsticos de la Nanda (.) luego hice alguno mas no lo recuerdo? He

hecho alguno mas::: y luego hice el [master]
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ENTREVISTADORA 2: [Cudl era la tematica del master]

ENFERMERA 2: Ehhh::: yo hice el master cuando aun no era mastert era cuando era
>graduado superior en ciencia y metodologia de enfermeria< era lo que hicieron antes de
que::: les otorgase dijéramos el master (0.3) Y entonces ya cuando pasaron a master (.) me
dieron el master::: entonces no::: entonces es un master en ciencia y educacién como si
dijeramos en enfermeria pero not era una especialidad porque esto fue hace::: pues 18
afios cuando estaba embarazada de mi hija Martinat era cuando hice el graduado superior

y luego nos lo convalidaron a master::: creo que::: al cabo de 5 afos.

ENTREVISTADORA 2: Vale, y luego ¢qué cursos has hecho relacionados con los cuidados
paliativos?

ENFERMERA 2: Alguno he hecho (.) he hecho bastantes? porque el tema del duelo me
gusta mucho y el tema de la::: comunicacion con la familia también? entonces muchas
veces muchos cursos del duelo::: bueno casi siempre::: la comunicacion con la familia::: lo
enfocan mucho al duelo (.) y del duelo y de curas paliativas he hecho unos cuantost (0.3)
No como posgrado pero si como cursos::: de estos si que he hecho (.) me gusta el tema
((sonrie mientras habla)) Ademas cuando trabajé en PADES::: claro en PADES es todo

diferente porque cuando yo estuve fue hace 25 anost pero::: si “era muy chulo”

ENTREVISTADORA 2: Para continuar con la entrevista(.) Me gustaria preguntarte un poco
mas a nivel personal::: antes de entrar a trabajar ¢;habias vivido alguna situacion

relacionada con la muerte?

ENFERMERA 2: ah es verdad pues fijate::: curiosamente::: justo cuando iba a empezar a
trabajar::: no:: osea no:: a estudiar enfermeria::: se muri6 mi abuelo (.) Esta es la uUnica
experiencia asi que he tenido y clarot me sorprendié por eso porque pensé mira el primer:::
bueno?t igual hacia primero de carrera (.) y pensé el primer muerto que veo| porque ademas
se murié delante miot porque estaba en el hospital ingresado::: y se murié delante mio:: y
luego ya nada pues he vivido la muerte de abuelos asi mayores:: pero asi::: por suerte:::

toco madera:: not

ENTREVISTADORA 2: ;Y como recuerdas esta::: situacion?
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ENFERMERA 2: Noo::: ;sabes qué pasa? que como:: no:: lo que decimos como ya era
mayor mi abuelo (.) pues tampoco:: no me tocd (0.3) y como ya habia empezado con
Enfermeria:: que ya habia visto también::: (.) no la recuerdo:: yo en principio como muy
traumatica not porque ademas no es (.) ya te digo:: ya se esperaba (0,3) Y yate

digo (.) no he tenido ninguna:: osea ninguna situacion asi de due::lo no he tenido personal-

ENTREVISTADORA 2: ;Y::: ahora relacionado con el ambito de trabajo? ;Cdémo viviste tu,

tu primera participacion en una sedacion paliativa?

ENFERMERA 2: Pues (0,3) no lo recuerdo ((risas)) no la recuerdo (0.5) ((Intenta

recordarlo))

ENTREVISTADORA 2: Tienes alguna anécdota que quieras compartir respecto a la
sedacion paliativa? Puede ser tanto positiva como negativa.

ENFERMERA 2: Esta sit que recuerdo:: recuerdo a

<
c
®
Q
o
o
)
o

ENTREVISTADORA 2: ; Recuerdas alguna situacion positiva?

ENFERMERA 2: Pues=

ENTREVISTADORA 2: =Positiva dentro de las posibilidades (.) quiero decir los sentimientos
que tu tuviste después de realizarla

10
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ENFERMERA 2: Pues sit lo que te explicaba justo ahora (.) Gliando tu'Ves tUna persona que

ENTREVISTADORA 2: Tu como enfermera qué cuidados consideras indispensables para

un paciente sedado?

ENFERMERA 2: El confort sobre todot (.) el que esté acompafado:: osea (.) facilitarle el
acompafiamiento:: durante EL COVID nos hemos dado cuenta MAS AUN (0.3) ésea aun ha
remarcado mas la importancia (.) Y yo creo que el cuidado debe ir enfocado a conseguir el
confort del paciente (.) ver que not esta sufriendo ver que no:: bueno:: claro:: jes que os

referis a eso no? no:::

el darles la oportunidad de <que lo sepan y de que se puedan

despedir> yo creo que sobre todo eso primerot que no sufran y que estén acompafiados::

ENTREVISTADORA 2: Segun comentas en relacién a

¢,qué herramientas utilizais?

2

m
4
M
m
A
=
m
5

ENTREVISTADORA 2: Porque:: nosotros entendemos la sedacion paliativa y todos los
factores que intervienen en ella. Uno de estos factores es la familia, ¢qué tan implicada
consideras tu que debe estar la familia en el momento de la sedacion paliativa?
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ENFERMERA 2: Pues yo creo que TODO (.) osea que tienen que estar alli (0.3) de
hecho muchas veces cuando hablas con la familia lo que les re::conforta mucho es que tu
les digas que qué bien que han estado ahi (.) osea tienen que estar al lado del paciente =
osea poder estar y::: decidir ellos también °que eso lo hacemos mucho® osea que vengan
todos los familiares que tienen que venir para despedi::rse, que sepan que puede estar alli::
a veces te pregunta::n tienen muchas dudas en relacion a si el paciente te esta escuchando

= osea te preguntan ;me esta escuchando? ;no me esta escuchando? ;siente? ¢;no

siente? (0.3) En este caso [iliéSifolpapelicomoleniermeriaincluyeiesolventodasiestas

ENTREVISTADORA 2: ;Cual es tu respuesta hacia los familiares cuando te hacen este

tipo de preguntas?

ENFERMERA 2: En un princi::pio dicen °eso no esta demostrado cientificamente® pero yo
creo que es verdad (0.3) Se dice que lo ultimo que pierden siempre es el sentido del oido:::
eso lo he escuchado yo >por eso< se lo digo a la gente porque creo que::: por ejemplo::
hablar delante del paciente cosas de que se esta muriendo y todo esto:: not habria que
decirlo en su presencia porque no se sabe realmente si es verdad pero tampoco tenemos
nada que lo niegue. Entonces yo a los familiares::: bueno yo claro:: me estais pidiendo mi
opinién ((sonrie mientras habla)) siempre les digo que sit, QUE LES HABLEN::que les
digan cosas:: que piensen que mas vale pensar que esta escuchando y que sabe que esta
acompafado::: el hecho de que le puedan toca::r que le puedan habla:::r, el hecho de que
estén ahi al pie de la cama con élf que la persona °yo creo® que lo siente aunque esté
sedado completamente (.) Bueno ya al final, final quizas no ((sonrie mientras habla)) pero si

durante? el proceso que implica.

ENTREVISTADORA 2: ;Qué estrategias utilizas tu para iniciar o establecer esta relacion

terapéutica con la familia?

ENFERMERA 2: Sobre todo yo creo que sean ellos, que ellos te pregunten (mira, se me
pone la piel un poco (x) claro que ellos te hablen.. que sean ellos los que expresen? todo lo
que sienten (.) y muchas veces tenemos que preguntarles (.) o muchas veces ellos te
preguntan a tif, ¢tu qué harias? °que eso es muy tipico® ¢ lo sedarias? o ¢ tu cuanto crees?
jcuanto crees que va a durar? (0.3) Para ello debe ser el acompanante el que también te

vaya diciendo lo que siente::: es preguntarle directamente ;cémo te encuentras? claro? al
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paciente ya no puedes preguntarselo y entonces debes preguntarselo a la familia (.)
decirles que te pregunten lo que quie::ran, decirles que estan ahi para lo que necesite::n y
que ellos sepan pues eso:: que le estan apoyando y cualquier cosa que te pregunten pues
poder responderles (0.3) Ademas es primordial hacerles saber que estan haciendo lo

correcto de estar ahi ((sonrie mientras habla))

ENTREVISTADORA 2: Vale, llegado a este nivel de la entrevista hemos hablado del confort
y de las medidas ambientales, ahora a nivel de cuidados de enfermeria, ¢qué implica la

sedacion paliativa?

ENFERMERA 2: EI _ yo creo que mas que el estrés fisico (.) porque::: ya
de cara a lo fisico:: a ver aunque quede un poco feo ((bueno no feo, pero un poco asi
decirlo)) les hacemos ya lo minimo ((entre comillas)) le haces la higiene y los cuidados
mu::y basicos para no moverle mucho y no echar mucho a los familiares:: claro! cada vez
que entramos para hacerle algo:: eso implica que el familiar vea que le estas haciendo la
higiene cuando el paciente casi:::::: no responde:: pues no es muy agradable, entonces los
haces salir fuera::: cada vez que tienes que realizar una técnica y para ello los familiares
deben salir al pasillo para mi los estas separando y ello implica romper el vinculo que han
estado creando para despedirse de su familiar.. entonces nuestro objetivo es hacerle

fisicamente lo mi:::::nimo indispensable

ENTREVISTADORA 2: Y al fin y al cabo juna sedacion implica un limite del esfuerzo
terapéutico?

ENFERMERA 2: Claro, lo que no puede ser es que un paciente esté con sedacién pero le

sigas mirando el azucar, le sigas mirando las constantes, le sigas administrando heparina, le

sigas poniendo antibiético.. {iltimamente de cualquier forma, hay quereconocer que los
fiedicosieseNoIfanIcambiadoNbastanteISANGSIUIMOSIAR0S! Anora cuando te pautan una

sedacién, te lo quitan todo, a pesar de ello seguimos haciendo cosas que sabemos que no
sirven para nada mas que para crear incomodidad tanto al paciente como a la familia pues

en mejor no hacerlas y no ponerlas.... y ya no me acuerdo de la pregunta
ENTREVISTADORA 2: ; Cuales son los cuidados de enfermeria?

ENFERMERA 2: Exactol pues eso enfocarlo sobre todo al cuidado de la familia aqui al

fina::l si:: sabia lo que iba a decir pero no lo recordaba ((sonrie mientras habla)) pues eso
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los cuidados emocionales van enfocados de cara a la familia porque el paciente ya

emocionalmente:: no jbueno! jdebemos comprobar que no sufre!
ENTREVISTADORA 2: ; Utilizais alguna escala para comprobarlo?

ENFERMERA 2: |No! la cara:: los gestos:: la respiracion::: (.) A veces es sobre todo a partir
de sus gestos donde podemos observar <si sufre o no> la respiracién, los movimientos del
cuerpo:: y ver que el paciente esta tranquilo:: en caso de no estarlo, ir subiendo la sedacion

y si esta tranquilo dedicarte a la familia... que la familia yo? creo que es la que en ese

momento mas? nos necesita.
ENTREVISTADORA 2: ; A qué te refieres con ir subiendo la sedacion?
ENFERMERA 2: Ahhh

ENTREVISTADORA 2: ;Qué método utilizais en vuestro hospital para instaurar la sedacion

paliativa?

ENFERMERA 2: Ehhh.. los médicos te pautan una dosis que es:: la dosis inicial de::
bue::no en este caso de 21 ml/h y luego te dan casi? siempre::: te dan la libertad de que tu?
como enfermera en funcion de como ves al paciente puedes ir <subiendo poco a poco>
la sedacion (.) puedes ir subiendo la velocidad de la infusion ose::a los mililitros hora que
lleva (.) entonces puedes ir subiendo hasta que ves que el paciente realmente esta:: en

estado de [confort]

ENTREVISTADORA 2: [Entonces este estado de confort] segin me explicabas

¢consideras que es el objetivo primordial de cuidados de enfermeria de cara al paciente?
ENFERMERA 2: Exacto? Ver que el paciente esta tranqui::lo ver que esta relaja::do (.) pues
sobre todo eso < |la expresion de la cara, la rigidez del cuerpo, la respiracion> todo ((sonrie

mientras habla))

ENTREVISTADORA 2: A nivel espiritual ;haces algo por el paciente o por la familia?
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ENFERMERA 2: <Siii> el pacie::nte cla::ro es que aqui:: ¢hablamos mas del antes? =

¢ queréis un poco del antes o ya cuando esta sedado?

ENTREVISTADORA 2: En principio cuando esta sedado, pero entonces entra el papel de la

familia y la relacién que como has comentado anteriormente hemos establecido con ellos.

ENFERMERA 2: Bueno jclaro! A nivel espiritual la familia es quien realmente lo ha
conocido y quien conoce sus ultimas voluntades (.) Es por ello que la familia era consciente
de ello y en mu::chas ocasiones la familia nos ha pedido la extremauncion antes de morir

ose::a hay muchos pacientes que saben? que estdn mal y:: o bien ellos mi::smos o la familia

lo que esté en nuestra mano y llamar al cura, el cura viene y tanto si el paciente esta
orientado y te lo ha verbalizado él o sino ha sido la familia quien te lo ha pedido porque

saben sus necesidades espirituales, entonces se le realiza la extremauncion (0.3)
ENTREVISTADORA 2: [Vale]

ENFERMERA 2: [Y también] nos encontramos con pacientes quienes necesitan la
esta::mpi::ta, que necesitan la cru::z:: Todo esto sobre todo no quitarlof (0.3) Respetar que
esa persona quiere tener el rosa::rio en sus ultimos dias = quiere tener todas estas cosas
pues debemos dejarselas (.) a veces la familia te dice:: Por ejemplo, yo he tenido casos de
estos, es que le gusta tener esta musica puesta:: o le gusta::::: y el paciente °esta sedado®
pero la familia le ha puesto su musiquita? o le ha puesto en la mano nosequé{ Pues todo
esto debemos respetarlo al maximo, incluso hay veces:: no se:: otro ejemplo::: familiares
que te dicen que quiere que lleve la oxigenoterapia o familias que::: les da mas tranquilidad
que le dejes la mascarilla puesta:: pacientes:: ose::a = acompaiiantes porque Blfinalyaine
esiellpacientell(.) acompanantes que te preguntan si puedes retirarla porque:: ya no le
hace nada y ellos no pueden ver su cara:: = pues en eso me refiero a lo que he comentado
acerca de respetar un po:::co las voluntades de la familia (.)

Otras familias dicen, >no le quites el oxigeno< que se va a morir >pues no? se lo quitas, se
lo dejas< aunque tu sabes que ya no le esta haciendo nada (.) Otros te preguntan
si le puedes quitar la sonda nasogastrica °hace poco tiempo nos paso® jpues le quitas la
sonda! un poco <todo enfocado a que la familia al igual que el paciente se sienta en
confort> ademas la gente se siente bient la familia por ser parte implicita del cuidado (.) la

familia sabe que también esta haciendo algo bien por el enfermo:: por su familia::ir si le
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quitamos esto:: él va a estar mas a gusto:: si la familia cree que va a estar mas a gusto

pues:: se lo vamos a quitar{ es un poco... (0.3)

ENTREVISTADORA 2: De acuerdo , para finalizar la entrevista, querria preguntarte, a dia

de hoy, ¢,como te sientes ti como enfermera cuando llevas a cabo una sedacion paliativa?

ENFERMERA 2: Claro! ahi estd un poco:: lo que os he dicho antes:: depende del

paciente y:::::iii a ver,

no, estoy haciendo bien porque le estoy quitando

sufrimie:::nto pero yo (x) (0.3) jClaro!

comillas)) sedar a estos pacientes porque

estan’ahogandose=ly |a familia::: pues:: luego tampoco:::: este tipo de muerte (x) porque
no deja de ser una muerte::: da la opcion a que la gente se despida, sabes que eso:: es

super? importante:: ose::a hay mucha gente que no se puede despedir.

ENTREVISTADORA 2: ;Y qué consecuencias tiene el hecho de no despedirse ?

ENFERMERA 2: Yo creo que siempre te queda el gusanillo ((sonrie mientras habla)) es que
esto ya es una experiencia privada mia. Por ejemplo, mi padre murié de un accidentet de
coche y yo no pude:: (x) y toda mi obsesién era ¢,puedo ir a despedirme? y me decian, que
estad muerto (.) claro ose::a el hecho de que sea una muerte que no te lo esperas::: osea no
te da tiempo a despedirte:: Entonces las sedaciones para mi tienen la parte positiva de que
la familia se puede despedir::: el paciente se puede despedir::: (.) luego aqui también entra
haciendo referencia a cuando me has preguntado ,cémo te sientes? cuando no se le dice al

paciente (0.3)

ENTREVISTADORA 2: Vale, ¢ qué nombre recibe?
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ENFERMERA 2: ehh

ENTREVISTADORA 2: ;Qué nombre recibe el hecho de no informar al paciente de su

enfermedad o de que va a iniciar la sedacion paliativa?

ENFERMERA 2: Ehh tiene un nombre? cuando se le esconde

ENTREVISTADORA 2: Gofspifacionidersilensio) ; puede ser?

ENFERMERA 2: Aaaaaa pues:: si:: (.) Bueno donde queria llegar es que en estas

situaciones,

Claro, el paciente que sit se puede despedir:: la familia que se puede despedir:: aquello
que te dicen:: tiene que venir su hermana de Barcelona o tiene que venir su mujer:: no se
para miT es bonito:: bueno bonito:: jclaro! ((sonrie mientras habla)) Es verdad, jes asi! a
partir de mi experiencia personal para mi es bonito ofrecerles esta oportunidad de reunién
con sus seres queridos (0.3) Ellos se despiden y ya:: pues se quedan dormidos, ademas,

osea se quedan tranquilos. ¢ Era esto lo que queriais, mas o menos?

ENTREVISTADORA 2: Si! Bueno (.) la ultima pregunta también iba enfocada a::: ;como te
sientes ahora y como te sentias cuando iniciaste la carrera? pero cémo tu me has
respondido que no recuerdas especialmente tu primera sedacién paliativa, ¢ por qué? crees

que no la recuerdas?

ENFERMERA 2: (0.5) Estoy pensando (0.3) yo creo que porque::: bueno esto puede quedar

un poco pedante o no = no, no creo
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incémodo estar con la familia::: porque tu no sabes realmente:::::: como va a ir el proceso:: o
si realmente le estas haciendo bien a la otra persona o no = jClaro! después con los anos::
y las vivencias:: cuando vas viendo lo que es capaz de sufrir= de sufri::r un pacie:::nte,
osea cuando <alargas un tratamiento> y ves lo que esta sufriendo y ves lo que esta
sufriendo (encarnizamiento terapeutico) y queda un poco asi feo, pero dices jpor dios! que
lo seden osea es que tu misma lo estas pidiendo (0.3) Y claro, todo esto cuando empiezas
no = cuando empiezas no lo vives de la misma manera (.) cuando empiezas y recibes todas
estas preguntas que son incomodas pues la verdad es que cuando te preguntan ¢ sabes
cuanto tiempo va a durar? ehhh jtu crees que estamos haciendo bien? ehhh ¢crees que
siente algo? todas estas preguntas que son incémodas al principio no sabes contestarlas =
bueno no sabes (.) tienes menos habilidad para responder:: luego también hay gente que
se enfada.

Osea es que nosotros tratamos principalmente con la familia, y te puedes encontrar familias
de to:::do tipo <familias que estén enfadadas:: familias que no les parezca bien lo que
estan haciendo> vy lo haces? pero sabes que not les esta pareciendo bien:: eso también
ocurre:: y tenemos que lidiar con esta persona para acabar de convencerla = ahh para que
ella ademas porque este es otro tema::: que el acompanante:: ose::a que el familiar not se

sienta mal:::: po::ir (x)
ENTREVISTADORA 2: ; Por haber aceptado la sedacién? .

ENFERMERA 2: iClaro! al final a modo de conclusion::: durante el proceso que implica la
sedacion paliativa::: nosotras las enfermeras estamos mas por la familia, porque la
familia no desencadenante un mal duelo (duelo patolégico) que deciamos, que no se
sientan culpables = que no se sientan culpables de lo que estan haciendo:: jclaro! para una
familia tomar una decision::: como estat es:::: durisimo? también porque por mucho que tu
veas que tu padre, tu hermano o tu familiar esta sufriendo y a aparte, eso ocurre también
mucho, los médicos tienen mucha tendencia a dar esperanza ((parafrasea)) “vamos a
probar un poquito mas” y “vamos a probar este antibiético” y “vamos a probar si con eso
funciona” y claro la gente todo esto se lo cree y luego cuando le dices, el antibiético not ha
funcionado, esto not ha funcionado:: tenéis que decidir vosotrost porque:: en parte lo
decide:: sobre todo:: la familia:: pues luego a ellos les queda un gran pesar.. les queda
un::: (x) También tenemos en nuestro deber ayudar a la familia a que eso lo vea como::: =
pues que sea capaz de ver:: que en ese momento es lo apropiado y que han hecho todo
lo posible y que tienen que dejar ir:: a la persona = que tienen que dejarla ir y que tienen

que estar a su lado (.) por eso es importante verbalizar que le dejen ir:: pero::: que al mismo
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tiempo estén a su lado::: para que se sientan bien ellos como familiares::: mientras lo
acompanan en el proceso:: (.) que estés ahi (.) y que sepan que han hecho todo? lo que

podian hacer.

Incluso quizas me atreveria a decir::: °que entraba menos® en las habitaciones un

[V]

vez habia sedado al paciente:: me daba mas miedo como entrar en la habitacion justo por
eso:: por las preguntas incomodas:: (0.3) >ahora no< ahora yo veo que si que entro:: me
doy cuenta de que no es solo el paciente sino que hay que acompaniar a la familia y estar

para ellos:::

ENTREVISTADORA 2: De acuerdo, te gustaria anadir algo mas relacionado con |

V)

sedacioén paliativa que no hayamos tratado durante la entrevista.
ENFERMERA 2: Mmm
ENTREVISTADORA 2: jAdelante!

ENFERMERA 2: Ademas yo también creo que es mu:y importante el hecho de: ser
capaz:: a ver como lo explico:: (.) Elffianteneriandistancias ose::a el no = no hacertelo
tuyo:: (.) ¢Sabes? Eso es muy dificil al principio el hecho de separar::: <tus sentimientos,
tus experiencias anteriores, tus emociones> pues ser capaz de separarlo perot a la vez:::
ser lo suficiente empatica como para escuchar a la familia::: que eso también?t es algo que

necesitas mu:::cho tiempo de formacion::: porque yo he llegado a llorart en sedaciones
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ose::a yo he llegado a llorar <con los acompafiantes, a llorar con la paciente> que eso
también lo recuerdo (.) Por ejemplo, la paciente me decia que sét lo que me vas
a hacer:: pues claro:: = pero todo eso tienes que ir aprendiendo::: jbueno! que de hecho
haciendo referencia a la formaciéon que me has preguntado::: pues la formacion es muy util}
para que tu como enfermera seas consciente de que estas haciendo no te afecte a tit (0.3)
Lo que decimos siempre ((parafraseando)) “que la enfermera no se puede llevar (.) todos
los problemas a su casa” (.) que de hecho a veces:: bueno eso lo habéis visto:: >estas en
casa y estas pensando< eeehhh “;se habra muerto ya?” = bueno, si, asi tal cual, “,no se
habra muerto?” a veces incluso al disponer del WhatsApp:: preguntas a tus companeras
porque::: realmente aunque quieras alejarlo} de ti, eso se te queda (.) ose::a eso te
afectat pero después de 28 anos::: not puedes dejar que te afecte todo lo que (x) (.) pues

era esto:: mmmm ;eso es todo?

ENTREVISTADORA 2: Si, muchas gracias por tu tiempo

Anexo X: Entrevista enfermera 3

ENTREVISTADORA 1: jHola! nosotras somos Amaia y yo Alessandra (.) estamos aqui
reunidas para hacer una entrevista sobre nuestro TFG acerca de la sedacion paliativa:: y
bueno esta es una entrevista que durara aproximadamente 45 minutos y:: como es una
entrevista que va a ser grabada por audio es mas que nada para saber si 4nos das tu

consentimiento?
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ENFERMERA 3: si, os lo doy

ENTREVISTADORA 1: vale:: perfecto (.) pues hemos decidido dividir nuestra entrevista en
tres partes ¢vale? empezariamos un poco conociéndote a ti como profesional de

enfermeria:: entonces:: j puedes contarnos brevemente tu trayectoria profesional?

ENFERMERA 3: si:: yo hara casi=

ENTREVISTADORA 1: vale y al acabar la carrera universitaria ¢has hecho alguna otra

formacion?

ENFERMERA 3: he ido haciendo::: cursos asi de:: (x) sobre diferentes tematicas pero no he
hecho <ninglin master ni ningtina otra especializacién> porque no tengo claro tampoco lo
que me gusta:::: (x)

ENTREVISTADORA 1: vale y ¢alguna formacion especifica que igual os dan aqui en el

hospital acerca de los cuidados paliativos o sedaciéon?
ENFERMERA 3: no, no

ENTREVISTADORA 1: ; que recuerdes, no?

ENFERMERA 3: no, a parte::: del tema que vimos sobre curas paliativas en:: cuarto::: sino
me equivoco:: en cuarto o en tercer curso de la carrera de enfermeria (.) a parte de eso no
no me he formado

ENTREVISTADORA 2: vale y antes de entrar a trabajar , ¢habias vivido alguna situacion

relacionada con la muerte?

ENFERMERA 3: mmm (0.3) si::: durante las practicas:: >bueno tema personal de mi vida

personal, no< pero en las practicas si que me acuerdo de::: que vi a algin:: bueno el
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ENTREVISTADORA 2: ;y recuerdas como gestionaste este impacto en tu vida?

ENFERMERA 3: Mmm:: en este primer caso no me acuerdo::: (0.3) yo me acuerdo en = en

otra en otra ocasion:: en la que::

ENTREVISTADORA 2: vale:: eehhh:: ahora nos gustaria que nos explicases un poco como

viviste tu primera sedacion paliativa

ENFERMERA 3: M:::

ENTREVISTADORA 2: y si quieres contarnos alguna anécdota, también es bienvenida

((sonrie mientras habla))

ENFERMERA 3: (0.5) ehh, no recuerdo:::: = no recuerdo el caso de la primerat sedacion

paliativa pero si que me acuerdo de casos concretos de pacientes asi:: que me = que me

han afectado mas? (.) yo ose:a

¢no? aquello que dices bff::

dure'y ose::a de las primeras veces que tuve que hacerlo::: recuerdo unat en la que cogi

me fui al bafio y literalmente::: me puse a llorar (.) ose::a jno sé si soy la unica!

ENTREVISTADORA 1: ;eso ya como profesional de enfermeria?
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ENFERMERA 3: Si si si ((asiente con la cabeza))

después pues bien ((sonrie mientras habla) ¢no? porque ves que realmente la persona

necesita pues esos cuidados:: necesita esa sedacion::: necesita pues estar tranquila:: pero

es duro::

ENTREVISTADORA 2: vale, haciendo referencia a estas situaciones que te has ido
encontrando este en estos dos afos que hace que trabajas aqui ¢recuerdas alguna en

especial? tanto positiva como negativa

ENFERMERA 3: M:::

ENTREVISTADORA 1: en cuanto a positiva o negativa me refiero a los sentimientos que

has tenido al respecto

ENTREVISTADORA 2: O por ejemplo casos que se hayan hecho procedimientos o cosas

de manera que tu hayas pensado pues qué bien o::: qué mal ha estado hecho

ENFERMERA 3: (0.5) a ver:: la parte positiva de:: o sea la sedacion paliativa siempret
tiene la parte positiva y es que eh::: realmente cuando se ofrece a una persona es porque la
persona esta padeciendo muchisimo? ya sea por <dolor, distrés respiratorio lo que sea>
y después ves que esa persona esta confortable osea:: pasa de un sufrimiento mmm =
osea:: esta en una situacion grave y esta padeciendo y::: muchas veces llegamos a tener
pacientes que padecen <durante dias::: y semanas:::> y los dejamos pues:: padeciendo?t y
cuando los sedas sientes como un alivio ;no? de que ya han (x) ya no lo estas viendo sufrir
porque todo ese padecimiento la mayoria de veces not vale la pena (.) estan sufriendo y
sufriendo y= y no mejoran ose::a hay muchas veces que nos cuesta mucho ver eso ;no?
(0.3) Por ejemplo, me acuerdo de una sefiora en concreto mmm que:: eh que me toc6 a mi

sedarla y jclaro! la otra parte:: que también es dura:: en este tema es que:: cuando estan

conscientes ;no? estan padeciendo pero estan conscientes

entonces estuvimos con esta sefiora muchisimos dias hasta que
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punto que ya no= ya no podia aguantar més y al final pues la sedamos::: pero fue = fue de

las que mas me acuerdo estat sefiora no sé::: si son pacientes que es algo que no se te

olvida no se te olvida porque entre la paciente y la familia no sé porque los llegas a conocer

tanto? que::: lo superas pero not se te olvida el caso de cada de cada paciente.

ENTREVISTADORA 2: Porque esto que me comentabas en relacion a la familia, ¢qué tan

implicada consideras tu que tiene que estar la familia en el momento de la sedacion?

ENFERMERA 3: mmmm:: todo lo que la familia quiera:: (.) porque al final:: a ver::: nosotros

no sabemos la relacion que tienen <si son mas cercanos o mas lejanos> puede= puede ser

una hija y no haber tenido una relacion de cercania o:: puede= pueden si tener esa relacion

¢no? () yo creo que tanto para el paciente como para la familia es:: muy beneficioso el

ENTREVISTADORA 2: Vale:: y qué estrategias utilizas tu para iniciar o establecer (x)
porque nosotros como profesionales también es muy importante el cuidado que damos a la

familia:: ¢ qué estrategias utilizas para crear una relacion terapéutica con ellos?

ENFERMERA 3: Bueno:: esto ya es en general:: desde que ingresan tu <te presentas:: les
dices tu nombre::> °no siempre dices tu nombre® pero bueno ellos saben que eres su
enfermera:: y yo creo que ya desde el primert dia empiezas a establecer la relacion sno? y
esta claro que cuantos mas| dias lo llevas pues mast relacion vas a tener pero jsi! o:: a
veces les preguntas ¢qué relacion tienen con el paciente? aunque: tu también durante los
dias vas viendo los familiares <que estan mas> y los <que estdan menos> ;no? los que
estan mas afectados que= que luego los ves ahi en el pasillo llorando no sé:: ;he
respondido a la pregunta? °que ahora yo ya no me acuerdo® ahh si:: como estableces la

relacion eso si::: muchas veces pasa que cuando::: [ESiempiezasialexplicaniaisedacionios
familiares'se'creen que jya estall;madre mia la de veces que ha pasado esto! aunque a la

vez:: lo entiendo? porque es un tema del que no se habla::: si no tienes a nadie ingresado:::
y te lo explican:: pues::: no te enteras:: (.) la gente se piensa que vas a sedar y jya esta!
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pero ijno vas a matar a la persona! <simplemente> la vas a relajar::: para que deje de

padecer:: y después a ellos los ves ahi esperando:: y lo pasan mal también? pero bueno:::

ENTREVISTADORA 1: si por ejemplo::: ahora se diese el caso de que:: en la planta de
medicina interna te toca un paciente que esta sedado y que esta junto a su familiar pues por
ejemplo imaginemos:: que solo tiene un familiar de referencia que esta en la habitacion y

necesita mm::: cierto apoyo sea emocional=

ENTREVISTADORA 2: =0 sea algo fisico por ejemplo una manzanilla:: ¢t0 como

enfermera=

ENFERMERA 3: = bueno tu los ves:: a veces entras y te los encuentras llorando:: pues
eso:: nosotras siempre? le preguntamos ¢ si te apetece una infusion? ;si necesitas alguna
cosa? hacerles saber que pueden salir un momento respirar dar una vuelta y volver no?
(0.5) y a veces pues los intentas pues hacer ver ehhh (.) que realmente el paciente
necesitabat esa sedacion ¢no? les intentas recordar que ya <no estan padeciendo::> que
<estan relajados> de alguna manera:: que not lo hemos matado sino que hemos= hemos

facilitado de alguna manera que deje de padecer:: de tener dolor:: o lo que sea-

ENTREVISTADORA 1: vale:: hemos hablado un poco de la familia:: ahora nos gustaria
centrarnos mas? en el paciente::: sobre todo a nivel fisico:: como enfermera ;qué cuidados
consideras indispensables en un paciente que esta sedado? osea ¢qué cosas tienes tu en

cuenta para saber que:::: esta correctamente sedado?

ENFERMERA 3: Bueno el hecho de que no = no vuelva a despertar:: siempre cuando
ponemos una sedacion pues lo llamamos por su nombre:: a veces hay algunos que incluso
entrando a la habitacion:: ya ves que abren los ojos (.) 0 que se empiezan a mover (.) ahi te
das cuenta de que not estan bien sedados:: o los tocas::: °yo normalmente me espero a
que no esté la familia® o <le das un pequeno pellizquito> y te das cuenta pues eso:: de que
no hacen ningun movimiento extrano ni abren los ojos:::: (0.3) muchas veces también nos
damos cuenta a la hora de hacer junto a los auxiliares el cambio de postural pues ahi estas

como excitando al paciente y te das cuenta:: de si esta bien relajado o si no lo esta::
ENTREVISTADORA 2: Vale, hablas de los cambios posturales:: ademas, ¢;qué otros

cuidados realiza enfermeria para cubrir las necesidades vitales del paciente cuando esta

sedado?
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ENFERMERA 3: La higiene:: como mas importante yo creo que la higiene y los cambios
posturales eh::: vigilar que esté bien sedado::: que no tenga signos de disconfort ni de
dolor (0.5)

ENTREVISTADORA 2: y:: a nivel de técnicas ¢,qué técnicas realizais?

ENFERMERA 3: No realizamos ninguna técnica mas:: vigilar la via que sea la via correcta

y::: realmente no se hace mas
ENTREVISTADORA 2: 4 por qué crees que no se hace nada mas?

ENFERMERA 3: A la practica no se hace nada mas (0.3) Porque a ver:: sinceramente::
eh::: cuando ya tienes a un paciente sedado yo1 creo que es la habitacion a la que a la
practica es la habitacion a la que menos entras y lo digo tanto por mit parte como osea::
viendo en general a las companeras (.) ya no solo=ya no es solo por el hecho de que esté
sedado sino porque los [GSHdEMaSIPaCientesiterestantexigiendoNodoleIatoNcosas ch:::
estas repartiendo medicacidon que no acabas:: y a diferencia del resto de habitaciones
pues::: es un paciente que no te exige (.) quizas la familia necesita algo de apoyo y estas
dos minutos hablando con= con ellos con lo que les haga falta pero siendo sinceras es la
habitacion a la que menos entramos primero porque muchas veces ya los auxiliares hacen
la higiene y los cambios posturales aunque yo por lo menos una vez seguro? que entro ((rie

mientras habla)) sé de gente que igual ni entra osea esto jes asi!-

ENTREVISTADORA 2: Y por ejemplo pongamos la situacion de que tenemos un paciente
en medidas:: tu abres la puerta de la habitacion y el paciente esta en medidas de confort::
¢, qué medidas ambientales encuentras en esta habitacion para favorecer o que implican la

sedacion paliativa?

ENFERMERA 3: Normalmente no dejamos las luces encendidas del todo:: bajamos la
persiana <ni que sea a medias> ponemos una luz que sea asi <mas tenue> mmm (0.3) no
qué mas::

ENTREVISTADORA 1: Por ejemplo si hubiese mmm::: ;la posibilidad de un cambio de
habitacion? ;También se puede realizar en planta? ((pregunto)) me refiero un paciente

sedado que esta en una habitacion compartida:: y empiezan (x)

125



Abriendo el corazon y las puertas al paciente en sedacion paliativa. @
Estudio fenomenoldégico: Experiencias y cuidados proporcionados por las
enfermeras de una planta de Medicina Interna UNIVERSITAT ROVIRA i VIRGILI

ENFERMERA 3: Eso también lo habréis visto:: cuando tenemos un paciente que ha

empeorado:::

UnaYindividualii(0.3) si si esto lo hacemos practicamente siemprei °que podemos® lo

hacemos::: es verdad que no siempre se puede y jes una pena!

8efor y claro el otro pues esta consciente estd orientado mmm no esta stpert afectado

pero:: tampoco:: lo lleva bien porque tiene un paciente que ha muerto al lado ;no? y al
final pues:: se quedd ahi porque no habia camas (.) porque no habia camas:: los que

estaban en individuales not se podian cambiar y entonces claro te quedas como URimal

esliolideal> para’paralquie tn paciente fallezeal(0:5)1ISi ya de por si es duro:: jimaginate! si
tienes ahi gente que te estd mirando:: o:: que quizas <te esta dando conversacion:: te esta

consolando> pero creo que no es lo ideal-

ENTREVISTADORA 2: porque:: ¢tu podrias explicarnos un poco algunos rituales que has

visto en esta unidad?
ENFERMERA 3: mmm:::

ENTREVISTADORA 2: Cuando hablo de rituales me refiero:: pues:: a nivel cultural los
pacientes scémo han llevado la sedacion paliativa de su familiar? o si conoces alguno ta
personalmente::

ENFERMERA 3: Personalmente:: a ver:: yo eh:: (.) en mi caso, en el Islam si que he visto
algun paciente musulman que ha fallecido:: nosotros en el hospital normalmente cuando un
paciente fallece eh::: hay una persona especializada que se encarga de hacer la higiene de
esa persona ¢no? y ha habido algun caso en el que la familia nos ha pedido hacer ellos
mismos dicha higiene::: en vez de nosotros ir y pues recolocarlo:: o lo que sea pues:: la
familia va y le hacen ellos la higiene (0.3) también hay gente que quiere rezar sobre el
muerto que también es eh:: es algo que se hace en= en el Islam (0.5) Luego la étnica
gitana pues también °lo tipico® ;no? que tienen que venir y son muchisimos? pero claro al
final ::: entre ellos estan tan unidos que <necesitan venir y ver a la persona> y aunque no

estemos acostumbrados yo?] pienso que es algo pues que debemos de respetar (.) que al
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final estaran ahi 10-15 minutos o:: lo que se tarde en rellenar el certificado y bajar al

paciente::

También hay=hay gente que osea:: sin tener en cuenta el tema religioso ni cultural hay=hay
familiares con los que:: por ejemplo, la supervisora les ha comentado de ir y hacer juntos la
higiene ¢no? de ir una de nosotras con el familiar si queria podia estar durante la higiene:: y

la preparacion::: antes de que se lo bajaran (.) y ha habido algin caso en el que han

querido:: sobre todo me acuerdo de iiiéasolenielique falleciolin sefior era medianaments

ENTREVISTADORA 2: ;Como crees que ha podido afectar este acto en el pfocesondel

@ligl8lde 1a esposa?

ENFERMERA 3: yo creo que a ver se sera un un proceso muy duro para ella:: pero::: el
hecho de haber estado ahi con élt >todo el rato< que le ha hecho falta::: (.) y el hecho de
haber hecho la higiene::: yo pienso que puede ayudarla en el proceso de duelo ((sonrie
mientras habla))

Por un lado estan los familiares que= que prefieren que practicamente no entres:: que
quieren estar al lado siempre{ <acompanarlo> porque de alguna manera ya han aceptado
>mas o menos< el hecho de que= de que el paciente fallecera:: y luego esta el otro tipo de
familiares::: que realmente ya ves que not lo llevan bien (.) que estan entrando en el
proceso de duelo::: saben que los vas a sedar o:: que ya ya estan sedados::: y jaun asi!
quieren que entres >cada dos por tres< ((ejemplifica)) hay ahora ha hecho una respiracion
diferente:: hay miratelo:: hay mira se le oyen los mocos::: estan llamando al timbre cada
dos por tres como queriendo que practicamente te quedes ahi a vigilar como fallece la
persona y no sé= no sé::::::: sitiene que ver con la manera en la que afrontan ellos el duelo

0 ¢,qué? pero se se ve la diferencia entre unos y otros
ENTREVISTADORA 2: ;El tiempo de evoluciéon de la enfermedad quizas?
ENFERMERA 3: si::: pero bueno::: not no siempre::: (.) hay muchos pacientes que a veces

incluso el hecho de estar <mas tiempo> les da <mas €speranza> ¢;no? porque ahora lo
vamos a hacer esta prueba:: ahora parece que mejora::: ahora no (x) a veces les has dado
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ta:::nta esperanza que=que cuando llega al punto de tener que sedarlo pues:: lo
llevan peor? todavia ;no? porque piensan ((ejemplifica)) todo el tiempo que hemos estado
aqui::: parece que no ha servido para nada:: no ha valido la pena al tratamiento ni las

pruebas::: todo lo que se la ha hecho::::::::

ENTREVISTADORA 1: vale:: antes al principio de la entrevista nos has explicado un poco
las experiencias que has tenido en la sedacion paliativa y tus experiencia como estudiante:::
a dia de hoy ;como te sientes tu como enfermera cuando llevas a cabo una sedacion

paliativa? es decir=

ENFERMERA 3: = si claro:: pues lo llevo mejor:: no es algo que me guste porque al final:
°me afecta® =me afecta por mucho que <lo sepa llevar> y <sepa estar ahi> tranquila::: con
el paciente::: con la familia::: dandoles el apoyo que les hace falta:: (.) pero personalmente
not lo llevo bien porque:: a ver:: por mucho que intentemos eh::: aceptarligimuerieipleses

algo’que es Un tema tabl' (1) es un tema que no gusta:: que a nadie le gusta:::::: me he

perdido ¢ cual era la pregunta?

ENTREVISTADORA 2: ;como lo llevas ahora en comparacion a como lo viviste las

primeras veces?

ENFERMERA 3: Ahora lo llevo muchisimo mejor ((sonrie mientras habla)) Porque claro con
la practica:: vas viendo:: que que realmentet <necesita ese apoyo> <la familia necesita tu
ayuda> y el paciente necesitabal esa sedacion (0.5) ehh:: y es lo que os he dicho que::
not es una practica que me agrade hacer pero sit que la hago y considero que es muy

necesaria

ENTREVISTADORA 2: Tu te sientes lo suficientemente capacitada= formada en este
ambito?

ENFERMERA 3: A nivel de formacion una vez terminada la carrera yo::: pienso que:: no
salimos para nada preparadas para afrontar una sedacién paliativa (.) porque si que nos
explican algo de temario:: y=y hicimos alguna sesién especial o ABP del tema:: pero es es
algo que:: practicamente no jnos pueden preparar! porque por mucho:: paciente sedado ni::
muchos muertos que veamos en las practicas:: (.) nosotras en las practicas no somos las
enfermeras responsables y realmente no sentimos esa responsabilidad sino que es algo

que vamos <adquiriendo con la practica> y viendo=viviéndolo con diferentes pacientes eh:::
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realizando varias sedaciones es como realmente (x) con jcada caso! vas aprendiendo a
sobrellevarlo (0.5)

Yo creo que podriamos estar mucho mas formadas en este tema (0.3) y quizas= seguro que
existen mas=mas cosas que podemos hacer aparte de dedicarle muchot mas tiempo al
paciente sedado:: pero claro:: en=en planta lo veo un poco complicado::: el hecho de de

poder dedicarle mas tiempo a este tipo de paciente:::

ENTREVISTADORA 2: Y cual es tu opinidon acerca de optar por otros entornos:: como

puede ser la atencion domiciliaria?

ENFERMERA 3: Quizas::: siempre que se pueda::: pero:: También pienso que deben estar
muy bien preparados >tanto la familia< como tener un ambiente que sea seguro donde
puedan tenerlo:: pero bueno (.) tampoco pienso que haya mucha gente que pueda estar
preparadat para tener a alguien que va a fallecer en casa y hacerse responsable (0.3) °lo
veo también complicado® lo veo dificil jno imposible! (.) esta claro que si viene una
enfermera y te lo explica todo:: y te explica los pasos que tienes que hacer::: las guias que

tienes que seguir::: si el paciente necesita x cosas::: pero no lo veo facil

ENTREVISTADOR 1: Bueno hay alguna cosa mas de la que consideras que igual no

hayamos tratado
ENFERMERA 3: mmm= no

ENTREVISTADORA 2: Muchas gracias por tu tiempo.
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Anexo Xl: Entrevista enfermera 4

ENTREVISTADORA 1: Buenas tardes
ENFERMERA 4: Hola buenas tardes

ENTREVISTADORA 1: Eh::: bueno somos Amaia y yo soy Alessandra y somos estudiantes
de 4° enfermeria (2.0) y bueno te hemos (x) hemos concretado esta::: quedada para realizar

una entrevista acerca de nuestro TFG que va acerca de la sedacion paliativa (.)
ENFERMERA 4: Hm:::

ENTREVISTADORA 1: Es una entrevista que aproximadamente durara unos 45 minutos y

queriamos saber si nos dabas tu consentimiento ya que esta entrevista sera grabada.
ENFERMERA 4: Ningun problema consentimiento (1.0) dado

ENTREVISTADORA 1: Perfecto gracias (.) bueno nuestra entrevista esta dividida en tres
partes eh:: la primera mas::: acerca::: bueno para conocerte mejor, sobre tu trayectoria

como profesional de enfermeria (.)

ENFERMERA 4: Hm:::

ENTREVISTADORA 1: Luego nos centraremos un poco mas acerca de las vivencias (.) que
has podido vivir a lo largo de tu carrera eh sobre::: las sedaciones paliativas (.) y luego
centrandonos un poco mas::: en el papel que hace enfermeria eh::: durante las sedaciones
paliativas.

ENFERMERA 4: De acuerdo

ENTREVISTADORA 1: Entonces::: la primera pregunta que te queriamos hacer es si nos

puedes contar brevemente tu trayectoria profesional

130



Abriendo el corazon y las puertas al paciente en sedacion paliativa. @#
Estudio fenomenoldégico: Experiencias y cuidados proporcionados por las )
enfermeras de una planta de Medicina Interna UNIVERSITAT ROVIRA i VIRGILI

ENFERMERA 4: ( se rie ) Si por supuesto (.) a ver que yo recuerde (.) eh::: llevo::: cerca de
24 anos como (x) como enfermera (.) eh::: estudié aqui en Tarragona en la Rovira y Virgili
y::: justo (x) justo al finalizar mis estudios (.) empecé a trabajar en este (x) en este centro
con el hospital de Santa Tecla:::, haciendo la cobertura de las enfermeras de noche de la
unidad de ginecologia y pediatria (3.0) Estuve::: haciendo::: sustituciones durante un verano
y::: como::: (2.0) me ofrecia mas continuidad en otro centro (.) concretamente en el Instituto
Pere Mata::: (.) en psiquiatria eh::: pues decidi ir para alli para tener una cierta estabilidad (.)
ahi estuve dos anos trabajandg y::: posteriormente::: tuve la oportunidad de volver a este
hospital (2.0) del que ya no me he::: movido nunca mas (.) volvi de nuevo a la unidad de
ginecologia y pediatria en la que estuve (.) creo que tres o cuatro afos mas hasta que
surgio la posibilidad de pasar a hacer gestion (3.0) eh::: la gestiébn no era en esa misma
unidad, era en la Unidad de Medicina Interna (2.0) en su momento::: (2.0) aprobe la plaza
y::: desde entonces soy la gestora de cuidados de la Unidad de Medicina Interna (2.0) y esa
es mi trayectoria (.) de forma::: simultanea desde hace 8 anos soy profesora asociada de la
Universidad Rovira y Virgili (.) y esto lo compagino también::: co:::n estudios que yo hago
por (.) por evolucionar profesionalmente: Estudios de postgrado, de master (.) de doctorado

(2.0) eh::: tengo una trayectoria un poco variada

ENTREVISTADORA 1: Vale y en relacion a estos estudios que has hecho::: al acabar la
carrera hay alguno que haya sido especifico o que trate (.) mas en profundidad (.) la

sedacion paliativa?

ENFERMERA 4: He hecho varios cursos sobre::: (x) sobre paciente terminal y::: y cuidados
paliativos (.) no son estudios de postgrado, ni son de master pero so:::n cursos reconocidos

por entidades acreditadas (2.0)
ENTREVISTADORA 1: Vale, perfecto muy bien

ENTREVISTADORA 2: Acerca del doctorado (x) de la (x) del doctorado que estas cursando

(.) que has cursado (.) puedes decirnos de qué se trata

ENFERMERA 4: A ver (.) el doctorado de hecho::: lo he dejado (2.0) eh::: pero::: estaba
encaminado a a defender o a evidenciar (.) la importancia del liderazgo de las enfermeras
asistenciales (.) porque se hace mucho hincapié en el liderazgo de los cargos intermedios,
de los cargos directivos (.) y realmente::: lo que asegura un buen cuidado del paciente y::: y

que la organizacion hospitalaria, en concreto funcione bien (.) es un buen liderazgo de las
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enfermeras asistenciales y mi::: tesis doctoral versaba sobre (x) sobre ello luego por
circunstancias familiares y co:::n con el covid que siempre terminamos recurriendo al covid

hubo una serie de dificultades y::: y decidi dejarlo en standby.

ENTREVISTADORA 2: Vale gracias por compartirlo (2.0) Vale ahora preguntando mas
acerca de tu vivencia en la sedaciones paliativas (.) antes de entrar a trabajar a nivel
personal (.) habias estado en alguna situacion relacionada con la muerte

ENFERMERA 4: ah pues fijate lo Unico que recuerdo asi previo a mis estudio:::s y a ser
adulta es ser pequena estar por alguna circunstancia cerca de un tanatorio y entrar a ver a
una persona muerta no? y::: y aun tengo::: aun tengo esa (x) esa impronta ese (x) esa
imagen en la cabeza era la Unica::: (.) el unico contacto que haya tenido con la muerte
desgraciadamente mis abuelos, las personas mas mayores ya habian fallecido nunca::
nunca he tenido contactos con ellos y en mi entorno mas habitual no::: habiamos vivido
situaciones de pacientes terminales ni de ni de muerte realmente el (x) el pfimer.contacto

fUelenientialcartera v las practicas en las primeras practicas que realicen durante la
carrera

ENTREVISTADORA 2: Vale puedes hablarnos un poco acerca de:::: tu primera participacion

en la sedacién paliativa ya sea como estudiante o ya como profesional

ENFERMERA 4: Pues sinceramente fidifectierdorcualifiie; cualfuela primeraloque quizas
si recuerdo es::: el miedo (.) el miedo a:: enfrentarme una situacion que:: a la que no me
habiaenfrentadopreviamente y para que (x) para la que pensabalquelnolestaba
suficientemente preparada (2.0) ahora durante los estudios de la carrera:: de enfermeria
eh::: se hace mucho hincapié en estos aspectos del (x) del paciente terminal, de la sedacion
paliativa de los dltimos dias (1.0) pero hace unos afios no era asi (.) entonces m:: la
vivencia::: la recuerdo como (x) Gomorde miedo’(:) de miedo a no saber qué decir si me
preguntaban, a fGISaber como actuar, ‘@ estarcallada cuando me preguntaba algo, a:::
hablar (1.0) de algo que no tenia que decir mas que nada era una Unalinseguridadisobre

como me tenia que comportar (.) para no herir o para ayudar a la persona que estaba alli y

a su familia (.) es quizas lo que mas, lo que mas recuerdo

ENTREVISTADORA 2: Podrias contarnos alguna anécdota que:: (.) sintieses

especialmente en relacid:::n a una sedacion paliativa
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ENFERMERA 4: Bueno anécdota (.) anécdota eh::: situacién para recordar pues::: ya mas

de forma mas reciente eh::: he

consciente Yy orientado’( suena un teléfono) perddn (.) el paciente consciente y orientado
eh:::: en situacion terminal (.)
quierefinalizaryacon'silVidaly::: pacientes jovenes (.) en los que te impacta la fortaleza y
la entereza con que abordan esa situacion (.) es::: los diferentes tipos de (x) de abordajes
de los pacientes en Ultimos dias y terminales podemos tener el Pacienteroncologicd que a
nivelfisicicgicolyalvesiquelselvalapagando,elipacientenitagil y luego el:: paciente joven

que::: aparentemente lo ves conservado pero que realmente esta en ultimos dias, ultimas

horas y decide (1.0) que::: hasta que hemos llegado no quiere sufrir mas (2.0) y::: quiere

que se le inicie la sedacién (2.0) entonces quizas es::: Elmomento que mas me:.: mas me
fortaleza'paralabordariol(:)de'esal(x)delesaiformal(ly::: en los dltimos cinco::: o siete afios

hemos tenido dos casos asi (.) en que yo he participado activamente e:::n ese momento y:::

realmente te dejan impronta (2.0) te dejan impronta (4.0) sobre todo porque::: intentas (.)

intentas no eh::: me acuerdo que uno de ellos SOliGitOER Iantesiden)iantesidelmorin
que normalmente esta cerrada (.) en que es bastante soleada y EIFfi0S SoliCito por favor ()

habitacion () me (x) Me emociono fecordandsio no? Son:: son detalles importantes o una
chica joven con nifilos pequefios (.) como:: vinieron los hijos y facilitamos que se

despidieran todo esto::: (.) se te queda (2.0) se te queda m:::: realmente marcado.

Al principio de todo si que es verdad que independientemente de como fuera la sedacion,
te lo llevabas a casa ¢no? y pensabas como estara el paciente (.) eh::: habra fallecido alla
como (x) como estara (2.0) antes, (.) hace tiempo si que era (x) era un pensamiento mas
recurren- (.) mas recurrente (3.0) eh::: desde hace un tiempo quizds me impacta mas y
quizas me lo llevo (2.0) cuando::: (2.0) cuando el paciente tiene una edad similar a mi o:::
me recuerda a alguien conocido (1.0) ¢no? o si me he implicado mucho en el cuidado de
ese paciente en concreto (3.0) entonces si que::: sé que hay veces que::: estas en casa y::
(.) y recuerdas y piensas en ese::: (.) en ese paciente ;no? en como lo ha pasado, si lo has
hecho bien o no, (.) e:::n como podrias haber mejorado la intervencion que haces (.) o::: qué
haria yo si estuviera en su lugar ¢no? (1.0) es también un pensamiento recurrente ¢no? si
yo fuera una persona que esta en la cama (2.0) yo tendria la fortaleza para decir (.) hasta
que hemos llegado o ponme ya la sedacién (2.0) eso si que es un pensamiento que::

ultimamente (.) supongo que es la edad (2.0) supongo que es la edad (.) si que (x) si que lo
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tengo mas presente (1.0) antiguamente no (.) antiguamente si pensaba en cémo estaria el

paciente y::: y (.) ya esta y pasas a::: a otra cosa

ENTREVISTADORA 2: ;Que herramientas (.) utilizabas a nivel personal para::: distraer ese

pensamiento intrusivo?

ENFERMERA 4: Hm::: Pues buscar informacion (.) de como hacerlo mejor (2.0) de::: (.) de
coémo::: qué recomendaciones dan los expertos e:::n en como abordar a la familia, al
paciente eh::: cémo puedo yo eh:: cémo podia yo eh:: (.) procesar mejor la (x) la

informacion ¢no? (.) recurria a la busqueda (2.0) a la busqueda de [informacion]

ENTREVISTADORA 2: [Bueno a la formacién continuada de la que hemos estado
hablando]

ENFERMERA 4: [Se que hay] (2.0) comparieras que a veces comentan (.) sin identificar al
paciente con la confidencialidad que toca eh::: (.) con la familia, con los amigos hoy pues
me ha pasado esto (.) yo nunca he::: sido de de compartir estos (.) estos pensamientos (.)

¢no? lo focalizado mas por otro::: (3.0) por otro lado
ENTREVISTADORA 2: Que es igualmente valido

ENFERMERA 4: Y::: mira ahora me esta viniendo a la mente otra cosa que no hemos
comentado (3.0) y yo creo que es vendria::: os vendria bien (2.0) y es como se vive
cuando::: (.) hay que iniciar la sedacion paliativa de tus padres (3.0) yo he vivido una
sedaciéon de mis dos padres (1.0) de mi padre y de mi madre (2.0) y::: y fueron totalmente
diferentes unas de otras (1.0) los dos po:::r cancer (.) mi padre ha tenido un mesotelioma
pleural muy avanzado (2.0) estaba::: ingresado en un centro de::: (.) de Santa Tecla (2.0) y:::
y bueno me::: me llaman los companeros de ese centro (2.0) y::: y me dicen que ha llegado
el momento (.) que esta con mucho sufrimiento y hay que sedarlo (3.0) y lo que recuerdo de
aquel momento es que llegué a la habitacion (.) y mi padre no se queria morir (2.0) era una
persona que no se queria morir (.) a él le dijimos que estaba ya muy grave:: que:: le
costaba mucho respirar y que necesitaba descansar (3.0) pero él en ningun momento
queria morirse y::: hacia esfuerzos por levantarse de la cama (2.0) para eh:: para
demostrar que estaba mejor 4no? y::: es lo que me quedd de aquel momento (1.0) porque
ademas la::: eh::: él no estaba en condiciones de tomar la decisién de iniciar la sedacion por

que estaba con muchisimo dolor y de los cuatro hermanos (.) claro la que tuvo que tomar la
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decision fui yo (2.0) y luego con el tiempo siempre me cuestionaba ¢no? si era::: (2.0) si
habia sido el momento indicado o no (2.0) y::: y te surgen dudas pero luego piensas (.)
estaba con muchisimo dolor (.) se estaba ahogando y el proceso era irreversible (2.0) y te
quedas con eso (2.0) y con mi madre fue todo lo contrario yo::: yo era mas reticente (.)
pensaba que au::n (1.0) aun no era el momento y fue ella (2.0) la que me dijo que no
aguantaba mas y que queria que se iniciara la sedacion (2.0) y yo me acuerdo de decirle es
que si te duermen ya no te despertaras mas (2.0) y::: ya me dijo que me duerman (1.0)

fijaros que diferencia no?
ENTREVISTADORA 2: Por que entonces entiendo que tu padre fallecio::: (.)
ENFERMERA 4: Mi padre fallecié primero y dos anos después mi madre

ENTREVISTADORA 2: Entonces tu crees que de alguna manera el ver que (2.0) que tu
madre viese que tu padre se habia ido en paz (.) tranquilo (.) sin dolor (1.0) le hiciese

pensar (1.0) que queria un final similar (2.0) en su situacién?

ENFERMERA 4: No::: no creo que en esos momentos pensara en como::: en como fallecié
mi padre (2.0) porque ya tenia un dolor muy muy importante que era totalmente invalidante
(2.0) y yo creo que en ese momento lo que queria era liberarse de ese dolor (2.0) No creo
que::: que pensara en como habia fallecido su marido (2.0) yo creo que lo que queria era

terminar (2.0) terminar y::: y por encima de todo descansar

ENTREVISTADORA 2: Muchisimas gracias por compartir esta vivencia personal con

nosotras.

ENTREVISTADORA 1: Y por ejemplo::: cuando empezaste- bueno ya desde (.) hablando ya
;. de hace tiempo (.) cuando empezaste a trabajar como enfermera (.) sentiste igual
también ese miedo por ejemplo al iniciar tu primera sedacion paliativa que es como que ya
tienes esa responsabilidad de que la tienes como que:: llevar a cabo tu (.) sentiste (x) te
sentiste también con miedo:::

ENFERMERA 4: Con miedo a la hora de [administrar el tratamiento]?

ENTREVISTADORA 2: [Si, o de todo] lo demas que conlleva
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ENTREVISTADORA 1: Si, exacto

ENFERMERA 4: M:: no recuerdo especialmente que tuviera (1.0) lo que mas me
angustiaba era el tema del comportamiento el que decir o no decir (.) el tema de la
actuacion a nivel de administrar el farmaco eh::: no recuerdo que me (.) me impactara
especial (.) especialmente y yo siempre he sido muy metddica y siempre he intentado
revisar y volver a revisar antes de aplicar la medicacion no? lo que si::: recuerdo es que (.)
quizas no (x) no preguntaba o no informaba al paciente de que ya empezabamos con la
sedacién no? con el nerviosismo del momento (.) yo creo que entraba (.) y va con la

medicacion y la ponia (2.0) una cosa que a lo largo del tiempo aprendes a decirieral

mas'efectiVa de la que (x) de la que tenia anteriormente pero esto te lo da la formacion (.) y
la experiencia (.) pero del (x) de la primera sedacion ya os digo es que hace hace mucho
tiempo y he participado en muchas sedaciones con lo cual no m:::: tengo::: me:::: queda

presente cosas muy concretas pero el tema de la administracion de la medicacion en si no

(x) no me queda igual que igual BiGliRGSICOMPpanerasiicneniconTlictosISticosIamiveldeIde

eonflictoNgtiedliporque pienso que realmente en esa situacion lo que tienes que confort del
paciente no? aliviar ese sufrimiento para un fin (.) para un final que::: que llegais irreversible
no ? y piensa que prioriza el confort tanto fisico como psicoldgico del paciente es lo que nos

tiene que dirigir en ese momento

ENTREVISTADORA 2: Vale nos has hablado de la comunicacion con el paciente (.) ahora
nos gustaria que nos explicases un poco (.) qué estrategias utilizas tu para iniciar o
establecer también una relacién terapéutica pero con la familia o los acompafiantes que

tengo este paciente que estamos tratando

ENFERMERA 4: Bueno primero evidentemente el presentarse. Una cosa tan evidente no?
(.) el presentarse, decir que eres la enfermera que va a llevar ese paciente, que eres
responsable eh::: preguntarles que necesitan y en qué les podemos ayudar no? el llegar ahi
y decir soy fulanita y tal en qué les puedo ayudar, tienen alguna, duda alguna pregunta, si
necesitan estoy localizable, me pueden llamar al timbre eh::: el hacer un acompafiamiento
(.) respetar los silencios también hay familias que simplemente no quieren hablar de::: de la
situacion y lo que quieren es priorizar otras cosas como (.) tapale que tiene frio por ejemplo
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BIFSISETENEEIESPERIos () pues intentar eh::: dar respuesta a esas inquietudes y a eso:::s (.)

a esas necesidades que tiene en el momento (.) sobre todo yo creo que es mostrar cercania
(.) cercania, compresién, no juzgar (.) no juzgar las decisiones que toman (.) porque
podemos estar de acuerdo o no (.) pero son sus decisiones y sobre todo que estén
consensuadas con su familiar (.) cuando el familiar esta consciente y orientado (1.0) por que
lo que no tenemos que perder de vista es que::: e:::l protagonista aqui (.) es el paciente (.)
no la familia (.) entonces hay que conjugar las dos (.) las dos cosas (1.0) pero yo creo que
sobre todo es eso respeto (.) respeto hacia sus decisiones (1.0) y mostra:::r disponibilidad

en todo momento (2.0)

ENTREVISTADORA 2: Vale porque, (.) qué tan implicada consideras que tiene que estar la

familia en el momento de la sedacién paliativa?

ENFERMERA 4: Todo lo que el paciente quiera y pueda (2.0) es evidente que::: la unidad

(.) yo creo que hay que abordar cada caso de [OlEINCONIGUEIZa0E totalmente (2.0) no ? No
es lo mismo paciente consciente y orientado, que un paciente que esta desorientado (.) no

es lo mismo una persona joven que sabe lo que quiere (.) a una (x) a una persona mas
mayor en que cambia de opinidon eh::: de un momento para otro no? tenemos que ser

dinamicos, ajustarnos a cada (x) a cada::: a cada situacion

ENTREVISTADORA 2: Vale te voy a hacer una pregunta a continuacién si no te sientes
cémoda para responderla no hace falta (.) eh::: has hablado de cuando es el paciente quien
conoce la informacién y su diagnoéstico pero la familia no (.) y::: como lo abordas cuando es

al revés (.) es decir existe alguna especie de Conspiraciontdersilenciolen el cual el paciente

desconoce la situacion?

ENFERMERA 4: Eh::: desgraciadamente aun es una situacion frecuente (2.0) y::: como lo
abordamos? pues con dificultad (1.0) con dificultad porque::: no comparto (.) esa::: (2.0) esa
forma de::: de trabajo (.) esa forma de actuar (.) una cosa es que el paciente esté
desorientado::: y no esté con las capacidades plenas como para tomar decisiones (.) pero
cuando::: tienes delante un paciente consciente y orientado (.) qué te pregunta: qué es lo

que me pasa? (2.0) creo que(.) no es que lo crea yo es que::: todos sabemos que e:::l
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paciente tiene derecho a ser informado y mas cuando te esta reclamando esa informacién
(.) y a veces la familia eh::: hace::: hace esta conspiracion de silencio porque (x) porque
piensa que::: con buenas intenciones porque piensa que su familiar no lo va a poder superar
(.) 0::: que mejor que se vaya sin saberlo es dificil (1.0) es dificil y vuelvo a repetirme a (x) a
lo anterior hay que particularizar cada caso en concreto (1.0) muchas veces lo que haces es
hablar con el resto del equipo (.) del equipo sanitario del paciente y plantear las ideas al
respecto de (.) de por qué no se informa el paciente y si a la familia (.) y de si el paciente
tiene que estar informado o no para que entre todos podamos llegar a un consenso de
como abordar la::: la situacion (.) evidentemente no te revelas y dices aunque la familia no
quiera yo se lo voy a decir no? (.) no actuamos asi (.) pero buscamos estrategias para que
los familiares entiendan que la informacion (1.0) la debe tener el paciente (.) y los beneficios
que va a tener (.) los beneficios de saberlo o no saberlo (.) entonces se puede valorar junto
con la familia (1.0) cuales son los miedos que tienen (.) por que no quieren que el familiar lo
sepa no? y evaluar como podemos hacerlo para que el paciente tenga la oportunidad de

saber que esta en ultimas horas (.) en ultimos dias

ENTREVISTADORA 2: Vale (.) haciendo referencia a este equipo::: multidisciplinar (.)

puedes decirnos por quién esta formado?

ENFERMERA 4: Eh::: bueno eh::: el::: el médico responsable del paciente:::, la enfermera
responsable del paciente y::: normalmente yo como gestora tambié:::n intento estar
implicada en:::: la toma de decisiones y la auxiliar evidentemente (.) la auxiliar de::: de

cuidados de enfermeria

ENTREVISTADORA 2: Vale porque hemos hablado un poco de temperatura y de higiene
bucal (.) eh:: podrias decirnos que otros cuidados consideras indispensables en un

paciente sedado?

ENFERMERA 4: Todos los que le aporte confort a la persona sin incrementar su sufrimiento
(2.0) es decir (.) si un paciente tiene unas llagas muy importantes en la boca (2.0) eh::: y::: a
la hora de hacer la higiene por ejemplo le voy a causar mas dafio (3.0) que beneficio (.)
igual esa higiene no la voy a hacer o::: un paciente que esta en situacion de ultimas horas
con una ulceras muy dolorososas (.) lo que (.) no podemos hacer es hacer esa cura de esas
Ulceras para causarle mas dolor (.) solo tenemos que valorar en ese momento que (.)
priorizizar confort por encima de sufrimiento (2.0) Y esto con la higiene bucal, con la cura de

ulceras, con la movilizacién del paciente eh::: con la colocacion de dispositivos que ya no
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son necesarios (2.0) sondas nasogastricas, sondas vesicales (2.0) como digo todo tiene que

ir caminando a priorizar el confort de la persona con el minimo sufrimiento (2.0)
ENTREVISTADORA 2: Vale perdona un inciso (.) has dicho colocacion?

ENFERMERA 4: Si (.) en algunos casos (2.0) en algunos casos eh::: hasta los ultimos
momentos la persona lleva una sonda nasogastrica (2.0) eh::: quizas hay que valorar en ese

caso que ya no es necesaria y retirarsela
ENTREVISTADORA 2: Vale, de acuerdo

ENTREVISTADORA 1: Vale, hemos hablado::: un poco de la familia, del paciente (.)
también nos interesaria saber un poco acerca de las medidas ambientales (2.0) que
medidas crees que- bueno (.) consideras que se deben instaurar en el momento de la

sedacion paliativa para un poco::: adaptarlo a las necesidades del paciente

ENFERMERA 4: Pues primero de todo la pfivacidad yilatintimidad (.) eh::: sabéis que lo:::s
centros hospitalarios desgraciadamente no todas las habitaciones son habitaciones
individuales, a veces tenemos pacientes en::: EllSitUacion de ultimos dias en habitaciones
dobles lo que intentamos es eh::: realizar los cambios pertinentes para facilitar tanto al
paciente como a sus familiares (.) intimidad y tranquilidad una habitacién individua:::l en la

que puedan estar juntos en:: en las ultimas horas que ademas va a facilitar que los

familiares hagan el duelo, hagan el acompanamiento y dar privacidad a un momento ta:::n

tan intimo eh::: qué mas medidas ambientales? IRtentar reducir al’ maximo el ruido (x) el

f6? ese descanso del paciente

ENTREVISTADORA 1: vale y antes hemos hablado un poco, es un poco repetitivo del
paciente, osea nos has hablado un poco de las medidas (.) 0 no que se realizan a nivel mas
fisico de curas de ulcera:::s o::: otras técnicas que no se realizan cuando el paciente esta

sedado por ejemplo cuando:: aqui en planta os habéis encontrado co:::n eh::: culturas
distintas o::: formas de pensar distintas (.) también se (x) se deja::

ENTREVISTADORA 2: Podrias explicarnos como lo gestionais?
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ENFERMERA 4: (no comprensible 1.3) de la multiculturalidad a |la hora de los ultimos dias?
Eh::: no nos hemos encontrado con muchas:::: con muchos::: (.) situaciones asi (.) en:::
algunos casos ha habido de forma puntual eh::: (2.0) pacientes de::: de confesion islamica
entonces intentamos (.) ellos tienen sus propios rituales, su propia forma de actuar (.)
intentamos que (x) que (x) que (.) intentamos respetarlo no, lo respetamos al maximo
posible siempre que estos actos no interfieran con el resto de la::: con el resto de los
pacientes y de la unidad (.) lo mismo que los pacientes de confesion religiosa, catolica (.)
facilitamos que el cura pueda venir a darle esta emocion y hacer todos los rituales (.) con
otras confesiones en la medida que nosotros podemos intentamos facilitarlo si era lo que

me preguntaba

ENTREVISTADORA 1: Si si vale y a dia de hoy cémo te sientes tu como enfermera cuando
llevas a cabo una sedacion paliativa o qué consideras si somos realmente importantes en

eSse proceso

ENFERMERA 4: Pues mira yo creo que es una de las tareas mas importantes que tenemos
(.) por que estamos muy centrados en la salu:::d (.) en::: la curacién (.) y::: también tenemos
muchisimo trabajo en los momentos finales de vida no? Nuestra tarea es muy importante (.)
el asegurar ese confort, esos cuidados cuidados que el paciente no::: no (x) no muera
desesperanzado, que muera con dolor (2.0) que la medida de lo posible si él quiere (.)
pueda morir acompafiado, localizar a esos familiares que €l no puede en ese momento ()
e:::| darles intimidad, e:::l el atender aquellas peticiones que hacen los ultimos momentos yo
pienso que enfermeria tiene un papel no (x) no (x) no importante, sino muy muy relevante a
la hora de::: de cuidar al paciente terminal no solo (.) la administracion de la medicacion que
es una muy pequefia parte (.) sino todo el acompafamiento psicoldgico y fisico del paciente
en esos momentos y::: creo que esto no tiene (.) no tiene sentido si no hay un profesional de

enfermeria al lado del paciente, de la familia

ENTREVISTADORA 2: Por que a nivel psicologico, que podemos aportarles (.) nosotros a

ellos?

ENFERMERA 4: eh::: pues que sepan que estamos ahi para resolver dudas (2.0) para
asesorarles por ejemplo con los tramites eh::: de la funeraria una cosa tan::: (.) que parece
tan banal, tan administrativa (.) a los familiares a veces les (.) les aporta mucho (.) mucha

inquietud, mucha ansiedad porque no saben que tiene que hacer con él con el papel de:::
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con el certificado de defuncién (.) a donde tienen que ir (.) que (x) qué va a pasar con su
familiar una vez que fallece. donde lo vamos a tener eh::: quién va a venir a buscarle,
cuando lo van a llevar, qué tramites tiene que hacer con las funeraria (.) El dar esta
informacién administrativa (.) les aporta también mucha (.) mucha paz y mucha tranquilidad
(.) e::l una vez que el paciente ha fallecido eh::: decirles que no hay prisa que se despida
que se pueden despedir en la habitacion el tiempo que sea necesario (2.0) el (x) el
acomodar al paciente para que::: cuando entre la familia una vez fallecido eh puedan verle
en el mejor estado posible (.) el no priorizar la realizaciéon de un electrocardiograma (.) por
encima del de la despedida del paciente no? (.) no hace falta que hagamos el
electrocardiograma nada mas que fallece el paciente (2.0) podemos hacerlo un poquito mas
tarde (2.0) y facilitar que esos primeros momentos la familia si quiere, esté con el paciente
(2.0) son pequenos detalles (.) que todos sumados hacen:: hacen una diferencia

significativa en estos momentos

ENTREVISTADORA 2: Crees que hay algun tema que quieras compartir que no hayamos

abordado en relacién a la sedacion paliativa?

ENFERMERA 4: Si al (.) al trabajar de lunes a viernes y::: todas las mafanas y parte de las
tardes (.) yo veo la mayoria de las edades que se dan en::: en la unidad (1.0) y también
conozco a las comparieras que tengo y se::: a flilicipliedeldanmasiolmenosireparolconio

ClalIENdeyISepottel(2.0) en resumidas cuentas termino yendo yo a muchisimas de ellas (.) y
entonces ves diferentes (.) es lo que os decia antes siempre hay que personalizar,

individualizar (.) teniendo unas bases y teniendo (.) teniendo presente eh::: ciertas cosas
basicas (.) luego tienes que abordar cada situacion en concreto (.) porque ves este:: (.)
familias"muy tinidas (.) en que van todos a una, todos estan de acuerdo en las mismas
decisiones (.) y hablan abiertamente (.) con el familiar y se despiden y::: se despiden y::: (:)
y::1 hay una fluidez en todo ese proceso (3.0) hay otras familias que estan totalmente

desestructuradasty que por ejemplo entre los hijos (.) hay discordancia sobre si se debe
sedar al paciente o no se debe sedar eh::: (.) si esta sufriendo, si no esta sufriendo::: (.) si

hay que decirle algo o no hay que decirle a nada::: (2.0) y luego también hay pacientes (2.0)
que desgraciadamente mueren solos (.) no? eh:: realmente nos genera mucha (.)
muchisima tristeza pero claro tampoco sabemos (2.0) cual es la historia de vida de ese
paciente (.) por eso digo que (.) la gama de (x) de situaciones (2.0) es tremenda (.) y lo que
igual nos vale para uno, (1.0) no nos vale para (.) para otro no? (.) Pero eso si, si tu tienes
el foco (.) confort del paciente, que no sufra y respetar al maximo sus deseos y sus

voluntades (2.0) yo creo que todo sale bien (2.0) y si lo abordas claro (3.0) si te quedas en
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el control de enfermeria y::: evitas (2.0) perddén (.) evitas entrar en la habitacién (.) flaco
favor le estamos haciendo al paciente (2.0) flaco favor y que no estamos haciendo nuestro

trabajo (.) basicamente no?

ENTREVISTADORA 1: Si, también de razones asi (.) de razones por las cuales igual no
entraban tanto a una habitacién de un paciente sedado (.) también nos han dicho igual la

carga de trabajo que tienen

ENFERMERA 4: Mira m::: yo el [Ciiaideniaicargandentrabajorsoysmuyscritica (2.0) pienso

que:: tienes que saber priorizar (2.0) y entrar en una habitacién, cogerle la mano a un
paciente (2.0) y decirle: ¢Necesita algo? (2.0) BCUantonievazi20atelxgleicargaide
ffabajolslipone? (2.0) son dos segundos (.) no:: () por eso que:: (.) este argumento::
realmente::: no (x) no creo que sea valido (.) ni para esta situacion ni para muchas otras
(1.5) igual es mucho mas importante que des ese::: (.) que le cojas la mano y le hagas esta
pregunta (.) que (x) que le pongas::: la dosis de morfina (1.0) no?

Y::: nada creo que hemos hablado de muchas cosas y no creo que se me quede nada (.)

nada en el tintero (1.0) bueno sobre todo recalcar que::: Efeolque el papelde enfermeriaes

dlidas’(.) e:::l hecho de formarnos eh:: de ir (.) de hacer una formacién y una ensefianza
especifica y::: de::: (.) y de hablar de ello con naturalidad (.) sin tabu:::s respetando las
posiciones del resto de compafieros (.) aporta mucho en el (x) en el equipo (.) y::: sobre
todo aporta mucho y repercute mucho en una mejora del cuidado del paciente en esta
situacion desde el paciente y de la familia (.)

ENTREVISTADORA 2: Al fin y al cabo, es la prioridad no?

ENFERMERA 4: Y tanto, es nuestro objetivo

ENTREVISTADORA 1: Muy bien pues muchas gracias

ENFERMERA 4: De nada

ENTREVISTADORA 1: Aqui acaba nuestra entrevista y gracias por habernos ayudado

ENFERMERA 4: A vosotras
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