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RESUMEN

Introduccién: La sedacion paliativa (SP) es una intervencion terapéutica utilizada al final de
la vida para aliviar el sufrimiento intenso derivado de sintomas refractarios, especialmente en
pacientes con enfermedades avanzadas o terminales. Aunque su aplicacién se encuentra
respaldada por principios éticos y clinicos, supone una experiencia emocionalmente compleja
para los profesionales de enfermeria, en particular cuando no cuentan con formacion

especifica en cuidados paliativos.

Objetivos: Este trabajo tiene como objetivo explorar el impacto emocional de los/las
profesionales de enfermeria en una unidad de Medicina Interna al realizar sedaciones

paliativas sin disponer de formacion especializada.

Metodologia: Se ha llevado a cabo un estudio cualitativo con enfoque fenomenoldgico,
mediante entrevistas semiestructuradas a tres enfermeras del Hospital Sant Pau i Santa Tecla
de Tarragona. Se obtuvieron las siguientes categorias principales: Impacto emocional de los
profesionales, conocimientos de los profesionales de enfermeria, conocimientos entre
sedacion paliativa y eutanasia, necesidades de los profesionales y habilidades de

comunicacion.

Resultados: Se ha observado una amplia gama de emociones como tristeza, impotencia,
responsabilidad, alivio e incluso paz, que varian segun las caracteristicas del paciente, el
vinculo establecido y el contexto familiar. Ademas, se evidencian carencias formativas,
dificultades comunicativas y la necesidad de un mayor soporte emocional y trabajo

interdisciplinar.

Conclusiones: Este estudio pone de manifiesto la importancia de integrar programas de
formacion en cuidados paliativos que incluyan no solo aspectos técnicos, sino también éticos
y emocionales. Asimismo, se propone fomentar espacios de apoyo psicolégico para el
personal sanitario y promover estrategias comunicativas eficaces que mejoren la calidad del

acompafamiento al paciente y su familia en el final de la vida.

Palabras clave: sedacion paliativa, impacto emocional, profesionales de enfermeria,

cuidados paliativos, comunicacion, formacioén, cuidados al final de la vida.



UNIVERSITAT ROVIRA i VIRGILI Impacto emocional de los profesionales de enfermeria sin formacion en cuidados
Facultat d’Infermeria paliativos al aplicar una sedacién paliativa. Estudio cualitativo fenomenolégico.

ABSTRACT

Introduction: Palliative sedation (PS) is a therapeutic intervention used at the end of life to
relieve intense suffering caused by refractory symptoms, particularly in patients with advanced
or terminal illnesses. Although its application is supported by ethical and clinical principles, it
represents an emotionally complex experience for nursing professionals, especially when they

lack specific training in palliative care.

Objective: The aim of this study is to explore the emotional impact experienced by nursing
professionals working in an Internal Medicine unit when performing palliative sedation without

specialized training.

Methodology: A qualitative study with a phenomenological approach was conducted, using
semi-structured interviews with three nurses from the Hospital Sant Pau i Santa Tecla in
Tarragona. The following main categories were identified: emotional impact on healthcare
professionals, nursing professionals' knowledge, understanding of the distinction between

palliative sedation and euthanasia, professionals' needs, and communication skills.

Results: A wide range of emotions — including sadness, helplessness, responsibility, relief,
and even peace — were observed, varying according to patient characteristics, the bond
established, and the family context. Additionally, the study reveals training deficiencies,
communication challenges, and the need for greater emotional support and interdisciplinary

collaboration.

Conclusions: This study highlights the importance of incorporating palliative care training
programs that address not only technical aspects but also ethical and emotional dimensions.
Furthermore, it proposes the promotion of psychological support spaces for healthcare
personnel and the development of effective communication strategies to improve the quality

of patient and family care at the end of life.

Keywords: palliative sedation, emotional impact, nursing professionals, palliative care,

communication, training, end-of-life care.
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1. INTRODUCCION

La incidencia de la sedacion paliativa varia dependiendo del contexto clinico y geografico,
pero su correcta aplicacion depende de protocolos claros y de una formacién adecuada del
personal sanitario. No obstante, la falta de entrenamiento especifico en este ambito puede
aumentar el malestar emocional del personal de enfermeria (1). Estudios recientes destacan
la importancia de proporcionar herramientas educativas y de apoyo a los profesionales para

mitigar la carga emocional asociada con la toma de decisiones complejas al final de la vida
(1).

Los cuidados paliativos son un enfoque integral que busca mejorar la calidad de vida de los
pacientes y sus familias al abordar el dolor fisico, psicoldgico, social y espiritual asociados
con enfermedades graves. Sin embargo, en muchos contextos hospitalarios, los
profesionales de enfermeria enfrentan desafios emocionales al realizar intervenciones

complejas como la sedacion paliativa (2).

La sedacién paliativa es un procedimiento utilizado en el manejo de sintomas refractarios al
final de la vida, cuyo objetivo es aliviar el sufrimiento fisico o psiquico insoportable en
pacientes terminales. Esta practica, aunque ampliamente aceptada desde el punto de vista
ético y clinico, puede generar dilemas significativos y conflictos emocionales en los y las
profesionales de enfermeria, quienes suelen estar directamente implicados en su

administracion.

Los profesionales de enfermeria enfrentan presiones y dilemas morales, especialmente
cuando perciben que no se han explorado todas las alternativas para aliviar el sufrimiento, o
cuando sienten que las demandas familiares podrian estar influyendo en decisiones

potencialmente inapropiadas, como acelerar la muerte del paciente (3).

Ademas del impacto que puede aparecer en los profesionales, también es importante conocer
como la preparacion del entorno familiar influye en este proceso. Formar a los familiares sobre
el objetivo y el proceso de la sedacién paliativa no solo favorece su comprension, sino que
también reduce tensiones y facilita un duelo mas saludable. La implicacién de los
profesionales de enfermeria capacitados en el manejo emocional y comunicativo con las
familias puede ser un factor clave para mejorar la experiencia tanto del paciente como de sus

allegados durante esta etapa critica (4).
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El objetivo del presente trabajo es explorar el impacto emocional de los profesionales de
enfermeria en una unidad de Medicina Interna del Hospital Sant Pau i Santa Tecla ante una
sedacion paliativa y que no disponen de una formacion especifica en cuidados paliativos.
Para ello, este estudio utilizé una metodologia de investigacion cualitativa con enfoque
fenomenoldgico para conocer las experiencias de las enfermeras ante una sedacion paliativa

y que no disponen de una formacion especifica en cuidados paliativos.

1.1. JUSTIFICACION

La eleccion del tema responde a nuestro interés por profundizar en el impacto emocional que
puede aparecer en los y las profesionales de enfermeria que realizan sedaciones paliativas
en su practica diaria y que no disponen de una formacion en cuidados paliativos. Este interés
surge de la importancia que tienen las emociones y las competencias comunicativas en la
relacion del profesional de enfermeria con los pacientes y sus familiares durante el proceso
de sedacion paliativa, debido a que es un proceso cargado de implicaciones éticas,

psicolégicas y emocionales.

La sedacion paliativa es un procedimiento frecuente en los cuidados paliativos, especialmente
en las etapas finales de la vida, cuando el objetivo principal es aliviar el sufrimiento del
paciente. Sin embargo, en muchas ocasiones, los y las profesionales de enfermeria que
deben participar en este proceso no cuentan con una formacién adecuada en este ambito, lo
que puede afectar no solo a su desempeno profesional, sino también a su bienestar
emocional. La formacion que se puede proporcionar al equipo de enfermeria es esencial y

garantizara que se proporcionen los cuidados necesarios al paciente y a su familia (5).

Este trabajo pretende visibilizar la necesidad de una formacién especializada para los
profesionales de enfermeria en cuidados paliativos, destacando la relevancia de
competencias especificas en la comunicacion con el paciente y sus seres queridos, asi como
en el manejo de situaciones de alta complejidad emocional. Consideramos que estas
habilidades no sdlo son esenciales para garantizar una atencién de calidad al paciente, sino
también para preservar el equilibrio emocional del profesional y prevenir el sindrome de
burnout. Segun Gémez-Urquiza et al. (6), hacen referencia que la falta de una preparacion
adecuada puede aumentar el riesgo de que estos profesionales sufran de agotamiento y

estrés laboral (6,7). Por ultimo, consideramos que abordar este tema desde un enfoque

10
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fenomenoldgico permitira explorar el impacto emocional de los y las profesionales de
enfermeria sin formacion especifica en cuidados paliativos ante una sedacién paliativa,
cuales son los conocimientos de los que disponen, sus necesidades y las habilidades

comunicativas adquiridas.
Pregunta de investigacion

De acuerdo con la introduccion y justificacion planteada, proponemos la siguiente pregunta

de investigacion:

¢;Cual es el impacto emocional de las enfermeras que no tienen formaciéon en cuidados

paliativos ante una sedacion paliativa?

11
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2. OBJETIVOS

Objetivo _general: Explorar el impacto emocional de los profesionales de enfermeria sin

formacion especifica en cuidados paliativos en la unidad de Medicina Interna del Hospital

Sant Pau i Santa Tecla ante una sedacion paliativa.

Obijetivos especificos:

e Explorar qué conocimientos disponen los profesionales de enfermeria en relacion con
la sedacion paliativa.

¢ Identificar cuales son las necesidades de los profesionales de enfermeria ante una
sedacion paliativa.

e Describir las habilidades que disponen los profesionales de enfermeria a la hora de

comunicarse con los familiares de los pacientes.

12
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3. MARCO TEORICO

La sedacioén paliativa (SP) es una practica fundamental dentro de los cuidados paliativos,
destinada a aliviar el sufrimiento refractario en pacientes en fase terminal. Este proceso
implica desafios tanto clinicos como emocionales para los profesionales de enfermeria,
especialmente cuando no les sustenta una formacion especifica en este ambito. La falta de
conocimientos sobre los principios de la sedacion paliativa y la gestién del dolor total puede

generar inseguridad, estrés y un impacto emocional significativo en el profesional. (31)

3.1 Definiciéon de Cuidados paliativos.

Segun la Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos (SECPAL) (8) se definen los cuidados
paliativos “en una concepcion global, activa y continuada que comprende la atencion de los
aspectos fisicos, psiquicos, sociales y espirituales de las personas en situacion terminal,
siendo los objetivos principales el bienestar y la promocién de la dignidad y autonomia del

paciente y su familia” (8).

Este enfoque se centra en mejorar la calidad de vida de los pacientes que enfrentan
enfermedades avanzadas, progresivas e incurables, proporcionando alivio del dolor y otros
sintomas, y ofreciendo soporte emocional y espiritual tanto al paciente como a sus seres
queridos. Los cuidados paliativos no buscan acelerar ni retrasar el proceso de morir, sino
acompanfar y apoyar durante la fase final de la enfermedad, respetando los deseos y valores

del paciente (8).

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (9) aproximadamente 40 millones de
personas requieren cuidados paliativos cada ano, de las cuales el 78% viven en paises de
ingresos bajos y medianos. Sin embargo, solo el 14% de quienes los necesitan acceden a
ellos, lo que refleja una grave desigualdad en la atencion. Entre los principales obstaculos
para el acceso a los cuidados paliativos se encuentran la regulacion excesiva de la morfina 'y
otros analgésicos esenciales, asi como la falta de formacién y concienciacion de los

profesionales de la salud (9).

Se estima que la demanda de cuidados paliativos seguira creciendo debido al envejecimiento

de la poblacion y al aumento de enfermedades no transmisibles. Por este motivo, implementar

13
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una asistencia paliativa temprana, puede reducir hospitalizaciones innecesarias y optimizar

el uso de los servicios de salud (9).

Asimismo, es fundamental que estos cuidados sean proporcionados por un equipo
interdisciplinar bien formado, capaz de adaptarse a las necesidades cambiantes del paciente
y de su familia a lo largo del proceso de la enfermedad. Esta atencion también incluye el
soporte a los familiares durante el duelo, reconociendo el impacto emocional que conlleva la

pérdida de un ser querido (8).

En conclusién, los cuidados paliativos acompafian al paciente en su etapa final, priorizando
el bienestar y el alivio del sufrimiento. Cuando los sintomas se vuelven incontrolables, la

sedacion paliativa puede ser una opcion para garantizar confort en sus ultimos momentos.

3.2 Definicion e indicaciones para la realizacion de una sedacion paliativa y las diferencias
entre la eutanasia.

La SP se define como “la disminucion deliberada del nivel de consciencia del enfermo, con el
objetivo de evitar un sufrimiento insoportable causado por uno o mas sintomas refractarios”
(10). Un sintoma refractario es aquel que no puede ser controlado con los tratamientos
disponibles en un tiempo razonable y cuyo alivio requiere la sedacién. Algunos ejemplos de
sintomas refractarios son: la disnea, el dolor extremo, el delirio o un sufrimiento emocional

persistente”.

Asi pues, para realizar una sedacioén paliativa, se debe cumplir una serie de requisitos para
ser considerada una practica ética y licita, como son: la intencién de aliviar el sufrimiento, una
valoracion correcta del sufrimiento y sintomas que lo provocan, la obtencion del

consentimiento informado y el uso de los farmacos indicados y a las dosis adecuadas(10).

Una vez definida la sedacion paliativa, resulta esencial establecer su diferencia con la
eutanasia, ya que ambas tienen objetivos distintos y responden a principios médicos y éticos
diferentes. La principal diferencia entre sedacion paliativa y eutanasia se caracteriza por el
propésito de cada practica. La sedacion paliativa tiene como objetivo principal aliviar el
sufrimiento intenso e intratable de un paciente al reducir su nivel de conciencia, sin buscar
acelerar la muerte. En cambio, la eutanasia tiene como intencioén explicita poner fin a la vida

de un paciente con el propésito de eliminar su sufrimiento (11).

14



UNIVERSITAT ROVIRA i VIRGILI Impacto emocional de los profesionales de enfermeria sin formacion en cuidados
Facultat d’Infermeria paliativos al aplicar una sedacién paliativa. Estudio cualitativo fenomenolégico.

En la sedacion paliativa, se administran farmacos para aliviar sintomas refractarios, como el
dolor o la disnea, sin intencién de acelerar la muerte. En cambio, la eutanasia consiste en la
administracion de sustancias letales con el propdsito de provocar el fallecimiento de manera

directa e inmediata (12).

En definitiva, podemos decir que la sedacion paliativa se emplea en fases avanzadas de una
enfermedad terminal, cuando los sintomas provocan un sufrimiento intolerable. En estos
casos, donde no existen otras opciones para aliviar el malestar, esta intervencion permite

garantizar confort y dignidad en el tramo final de la vida.

3.3. Definicion de enfermedad terminal.

La enfermedad terminal se define como “la presencia de una enfermedad incurable y
progresiva, con posibilidades limitadas de respuesta al tratamiento especifico, asociada a la
presencia de sintomas, el impacto emocional sobre el enfermo, familia y equipo, y un
pronostico limitado de vida” (13). En este contexto, los cuidados paliativos desempefian un
papel esencial, ya que se centran en proporcionar alivio del dolor y otros sintomas, ofreciendo
soporte emocional y espiritual tanto al paciente como a su familia, sin intentar prolongar ni

acortar la vida, sino acompanando y apoyando durante la fase final de la enfermedad (13).

La enfermedad terminal no solo implica un deteriora fisico progresivo, sino también un
profundo impacto emocional, psicolégico y espiritual; tanto en el paciente como en su entorno.
En este contexto, Cicely Saunders desarroll6 el concepto de “dolor total”’, donde expresa que

el sufrimiento en la fase final de la vida va mas alla del dolor fisico.

3.4 Concepto de dolor total por Cicely Saunders.

El concepto de “dolor total” fue introducido por Cicely Saunders en 1964 como una forma de
describir la complejidad del sufrimiento experimentado por los pacientes en la fase terminal.
Segun Saunders, el dolor no es solo una experiencia fisica, sino que involucra aspectos
psicolégicos, sociales y espirituales que deben ser tratados en conjunto para proporcionar

una atencion paliativa efectiva (14).

Desde su experiencia como enfermera, trabajadora social y médica, Saunders observé que
los pacientes terminales eran muchas veces “abandonados” por el sistema de salud cuando

ya no habia tratamientos curativos disponibles. Esta falta de atencion integral le llevd a
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desarrollar el modelo del dolor total, que reconoce que el sufrimiento del paciente es una

experiencia global que afecta a todos los aspectos de su vida.

Dolor fisico: Se refiere a los sintomas corporales como el dolor crénico, debilidad,

fatiga, y otros malestares derivados de la enfermedad terminal.

- Dolor psicolégico: Engloba el miedo, la ansiedad, la depresién y otros factores

emocionales que surgen ante la inminencia de la muerte.

- Dolor social: Relacionado con la pérdida de roles dentro de la familia y la sociedad,

la dependencia de otros y el impacto en las relaciones interpersonales.

- Dolor espiritual: Hace referencia a la busqueda de sentido, la necesidad de
reconciliacion y el enfrentamiento con cuestiones trascendentales sobre la vida y la

muerte.

Saunders enfatizaba la importancia de escuchar a los pacientes y permitirles expresar su
sufrimiento en sus propios términos. Su enfoque transformé el modelo de cuidados paliativos,
estableciendo la necesidad de una atencion holistica que contemple tanto el alivio del dolor

como el apoyo espiritual y emocional (14).

El concepto de "dolor total" describe el sufrimiento en la fase terminal de la vida como una
experiencia que afecta el cuerpo, la mente, las emociones y la espiritualidad. A medida que
la enfermedad progresa, el paciente sufre sintomas fisicos como dolor, anorexia, nauseas,
vomitos, astenia y estrefimiento. En las etapas finales, aparecen signos clinicos como anuria,
delirium, livideces, edemas y deterioro cutaneo. Entender estos sintomas es clave para

ofrecer una atencion paliativa que proporcione el mayor confort posible al final de la vida.
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3.5 Sintomas principales a tener en cuenta en cuidados paliativos.

Sintoma

Dolor

Disnea

Anorexia

Nauseas y

vomitos

Tabla 1. Sintomas principales al final de la vida.

Descripcion

Sintoma prevalente y temido en
cuidados paliativos. Evaluacion

con escalas de medicion.

Dificultad respiratoria frecuente en
pacientes terminales (hasta 70%).
Aumenta con la progresion de la

enfermedad.

Pérdida del apetito, comun en
enfermedades avanzadas.
Relacionada con el sindrome

anorexia-caquexia.

Sintomas frecuentes que causan

malestar. Relacionados con

Manejo

Tratamiento con la escalera
analgésica de la OMS:
analgésicos no opioides —
opioides deébiles — opioides
fuertes. Uso de terapias
complementarias y enfoque

personalizado.

Evaluacion con escalas validadas.

Tratamiento con medidas no
de
respiracion), opioides, oxigeno y
En

refractarios, sedacion.

farmacologicas  (ejercicios

benzodiacepinas. casos

Adaptacién de la dieta segun
preferencias del paciente, comidas
hipercaléricas en pequenas
porciones, enfoque en confort y

dignidad.

Identificacion de la causa principal.

Manejo con tratamiento
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Astenia

Estrefimiento

Delirium

Livideces

Edemas

factores  multiples, incluidas

causas iatrogénicas.

Cansancio persistente que afecta
calidad de vida. Relacionada con
enfermedad avanzada,

tratamientos y complicaciones.

Sintoma comun por opioides,
inactividad, dieta y factores
emocionales.

Alteracién del estado mental

frecuente en fase terminal (hasta
80%). Puede ser hiperactivo o

hipoactivo.

Manchas cutaneas por
disminuciéon de circulacion en la

fase final de la vida.

Acumulacion de liquido en tejidos
por insuficiencias organicas o

hipoalbuminemia.

Impacto emocional de los profesionales de enfermeria sin formacién en cuidados
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sintomatico y especifico segun la

etiologia.

Tratamiento de causas reversibles

(anemia, infecciones). Uso de
farmacos como metilfenidato en

casos seleccionados.

Evaluacion individualizada.
Modificacion de la dieta,
hidratacion, actividad fisica

adaptada y uso de laxantes segun

necesidad.
Identificacion de causas
reversibles. En ultimos dias, uso
de haloperidol para manejo
sintomatico.

Indicador de pronéstico. Enfoque

en cuidados paliativos

individualizados.

Manejo sintomatico: elevacion de

extremidades, restriccion de
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liquidos/sal si es necesario, uso de

diuréticos en casos seleccionados.

Deterioro de la Relacionado con inmovilidad, Prevencion con cuidados de la
integridad incontinencia, malnutricion y piel, hidratacién, higiene vy

cutanea tratamientos. cambios posturales.

Fuente: Tomada de D Brodkey Frank. (15) Gabriel Carvajal-Valdy, (16) Dana Aline Pérez Camargo (17)
Cérdoba M(18) Portela MA (19) Lucas J, Rodriguez MD (21).

3. 6. La sedacion paliativa: Sintomas, farmacos, indicaciones y eutanasia.

En ocasiones hay sintomas muy intensos e intolerables para el paciente que no responden
al tratamiento paliativo. Si no se encuentra un tratamiento adecuado en un plazo razonable,
puede plantearse la sedacion paliativa junto a una disminucion de la conciencia como Unica

manera de aliviar el sufrimiento en estos casos.

A continuacién, se definen conceptos importantes dentro del marco de la SP que pueden
aparecer comunmente en los pacientes que se encuentran en situacion de ultimos dias
(22,23):

- Estertores. Los estertores son el ruido que produce el paso del aire a través de las
mucosidades que se acumulan en la laringe, la traquea y los bronquios gruesos debido
a la debilidad del enfermo para expulsarlas. Este sintoma aparece en el 43-92% de
los enfermos al final de la vida.

- Mioclonias. Pueden ser frecuentes en el paciente en fase de agonia, aunque no

suele ser consciente de ellas.
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- Fiebre. En esta fase son normales los cambios de temperatura. Puede estar
originada por la destruccion tisular o deshidratacion, y no por sobreinfeccion. Es
fundamental conocer que la fiebre es un signo mas de la fase de agonia y que
habitualmente no incomoda al paciente. Se pueden poner pafos hiumedos templados
al enfermo vy, si la fiebre es alta, utilizaremos antitérmicos, preferiblemente por via

subcutanea.

Ademas, otros sintomas caracteristicos como son la disnea, el dolor o el delirium (tanto
hiperactivo como hipoactivo) concluyen con las cualidades mas identificativas del paciente
gue se encuentra al final de la vida, con necesidades mas especificas donde se plantea iniciar

la sedacion y cuidados pertinentes. (18)

Por tanto, plantearemos la SP a un paciente como Unica alternativa cuando presenta un
sintoma intolerable como estos nombrados, que provoca un intenso sufrimiento, después de
agotar todas las posibilidades terapéuticas, asumiendo los potenciales riesgos que comporta,

con el consentimiento del paciente y previendo su reversibilidad.

3.6.1 Indicaciones de la sedacion

La SP se resume en la administracion deliberada de farmacos para reducir la conciencia de
un paciente con enfermedad avanzada o terminal con el objetivo principal es proteger al

paciente, como se expone en el punto 4.1. (2)

Por otro lado, la sedacién en la agonia es aquella maniobra terapéutica que, a través de la
administracion de farmacos, busca lograr el alivio de un sufrimiento fisico y/o psicoldgico
mediante la disminucion suficientemente profunda y previsible de la conciencia, en un
paciente cuya muerte se prevé muy proxima y con su consentimiento explicito, implicito o
delegado(24).

Segun la intensidad, puede ser superficial (permite periodos conscientes), profunda
(mantiene al paciente inconsciente), proporcional (se adapta a sus necesidades sin producir

la pérdida total de conciencia) y subita (rapida y subita pérdida de la conciencia).

Las causas mas frecuentes de sedacion son el delirium (44%), la disnea (35%) , el deterioro
general (20%), dolor (19%) y el distrés psicologico (19%). (23) Se ha de senalar que en un
paciente pueden presentarse dos 0 mas sintomas refractarios al mismo tiempo (25). Afadir

que en un paciente pueden presentarse 2 o mas sintomas refractarios al mismo tiempo.
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Resulta dificil, si no imposible, identificar cuanto sufrimiento precede de un origen somatico y

cuanto de un origen psicoldgico. (25)

3.6.2 Protocolo de sedacion: consideraciones éticas

La SP tiene implicaciones fisicas, éticas y morales, sobre todo cuando nos referimos a la
sedacion profunda, objetivo primario de la intervencion, por ello implica compromisos éticos.

Para que la SP sea considerada ética y legalmente licita debe reunir una serie de condiciones:

(1)(5)

N

Se plantea ante un sintoma refractario, no ante un sintoma de dificil control.

2. Dejar constancia del motivo en la historia clinica como etiologia del sintoma y
tratamientos instaurados.

3. Intencién de aliviar el sufrimiento: con un ajuste de la dosis al nivel de conciencia,
reversibilidad y uso de farmacos de rapida metabolizacion.

4. La monitorizacion de la respuesta del paciente al farmaco es fundamental para lograr

aliviarlo del sufrimiento causado por un sintoma refractario. La evaluacion de la
efectividad de la sedacion se realiza de acuerdo con la Escala de Ramsay.
La escala de Ramsay es una herramienta utilizada en la evaluacion del nivel de
sedacion en pacientes, especialmente en entornos de cuidados intensivos. Su disefio
permite a los realizar valoraciones rapidas y sencillas, lo cual es esencial para el
manejo adecuado de pacientes criticos(26).

5. Se debe obtener siempre el consentimiento informado del paciente. Sin embargo, en

ocasiones resulta dificil obtener un consentimiento informado, y menos por escrito,

por lo que se puede considerar suficiente el consentimiento expresado verbalmente
por el enfermo, que se reflejara en la historia clinica, o, en ultima instancia, por alguien

de la familia en quien el paciente haya podido delegar.

Tabla 2: Escala de sedacion de Ramsay

Nivel Descripcion

DESPIERTO
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1 Con ansiedad y agitacion o inquieto.
2 Cooperador, orientado y tranquilo.
3 Somnoliento. Responde a estimulos verbales normales.
DORMIDO
4 Respuesta rapida a ruidos fuertes o percusion leve en el entrecejo.
5 Respuesta perezosa a ruidos fuertes o a la percusion leve en el entrecejo.
6 Ausencia de respuesta a sonidos fuertes o percusion leve en el entrecejo.

Fuente: Tomada de Acedo Claro, Clementina (10) Rasheed AM (26)

3.6.3. Farmacos, uso e indicaciones

En cuanto a los farmacos mas utilizados en la SP destacan: benzodiacepinas, neurolépticos
sedativos, anticonvulsivantes y anestésicos, estableciendo este orden de preferencia. Segun

la via de administracion presentaran unas dosis u otras (27).

Tabla 3: Dosis y vias de administracion de farmacos.

ORDEN DE ELECCION | FARMACO SC v

Dosis de introduccion | Dosis inicial 1.5-3.5 mg.

Midazolam 2,5-5mg.

La dosis inicial es de | Habitualmente es Ila

. 12,525 mg. mitad de la dosis por via
Levomepromazina
SC
No se usa en via SC La induccién se hace con

Propofol bolos de 1-1,5 mg/kg y la
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dosis inicial seria de 2

mg/kg/h.
Fuente: Tomada de Cérdoba M (18), Vargas Torres (20).
Farmacos sinérgicos en la sedacion
Tabla 4: Farmacos sinérgicos en la sedacién.
FARMACO FAMILIA uso
Hioscina Antiespasmadico Secreciones, estertores y

coadyuvante en la sedacion.

Haloperidol Antiemético y neuroléptico En agitacion, inquietud y delirium
leve.
Morfina Opioide Sedante. Farmaco de eleccion en

disnea y dolor.

Fuente: Tomada de Cérdoba M (18), Vargas Torres (20).

3.6.4 Cuidados de enfermeria en la sedacion paliativa

El cuidado de enfermeria en la SP implica una atencion integral que aborda no solo los
aspectos técnicos, sino también el confort fisico y emocional del paciente. Dentro de esta
esfera, es importante considerar las dimensiones relacionadas con la respiracion,
alimentacién, eliminacion, movilidad, cuidado de la piel y mucosas, asi como la prevencién

de riesgos, todas detalladas a continuacion: (24)

A nivel respiratorio, es comun observar cambios como aumento de la frecuencia cardiaca,
apneas Yy ruidos aumentados. Estos procesos pueden generar preocupacion, por lo que es
esencial explicar a la familia que estos cambios son naturales (18). En cuanto a la
alimentacion, la familia puede experimentar angustia al ver que el paciente no come ni bebe.
Es crucial explicar que esta situacién no es la causa de la muerte, sino una consecuencia del

avance de la enfermedad. Ademas, la hidratacion aumentada puede generar complicaciones
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como edemas o aumento de secreciones(2) (18). En relaciéon con la eliminacion, es comun
que los pacientes presenten oliguria o anuria, ademas de un aumento en la densidad de la
orina. Siempre se intenta buscar el maximo confort sin alterar demasiado sus necesidades ni

procedimientos técnicos innecesarios como enemas o sondajes (18).

Por otro lado, la movilizacion también desempena un papel fundamental. Se recomienda
realizar cambios posturales, priorizando posturas que reduzcan el malestar, como el decubito
lateral (2). Asimismo, el cuidado de la piel y las mucosas es esencial para mantener la
integridad y evitar complicaciones. Esto incluye realizar higiene e hidratacion cutanea y

mantener la mucosa oral humeda e hidratada (18).

Con respecto a la comunicacion en el final de la vida, varios autores hacen referencia a que
es un pilar fundamental (5). Resaltan el rol de las enfermeras como enlace entre el paciente,
la familia y el equipo sanitario, explicando los resultados esperados de la sedacion paliativa
(5,34).

En resumen, las enfermeras tienen un papel principal en cumplir una atencion de calidad y
multidisciplinar con el paciente que se encuentra en situacion de ultimos dias. Abordar tanto
los sintomas fisicos como emocionales es esencial para garantizar un cuidado integral
completo. Asimismo, el cuidado que se ha de realizar en la SP no se considera un proceso
sencillo, ya que requiere habilidades complejas tanto técnicas, como éticas y emocionales.
Por tanto, tal y como sefalan Pérez y Van Zuylen (29), fortalecer su formacion y brindarles
apoyo a los y las profesionales de enfermeria, resulta fundamental para conseguir una
atencion de calidad que respete la dignidad del paciente y las necesidades del entorno familiar
(5,34).

3.7. Comunicacion efectiva entre el paciente y la familia.

La comunicacién entre el personal de enfermeria y las familias, o el paciente sometido a SP,
es esencial para garantizar una atencion de calidad. Este proceso no solo implica compartir
informacion, sino también ofrecer apoyo emocional y abordar los desafios éticos relacionados

con este tipo de atencion (30).
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El equipo que atiende al paciente con necesidades paliativas tiene la responsabilidad de
explicar claramente el proceso sintomatico de la SP, abordar las inquietudes de los familiares
y prepararlos para los cambios que puedan observar en el paciente. Esta claridad no solo

tranquiliza, sino que también mejora la comprensién de las decisiones clinicas tomadas (31).

También es importante la participacion en la toma de decisiones. Involucrar a las familias en
el proceso de decisiones relacionadas con la SP puede ayudarles a sentirse incluidos y puede
aliviar su sufrimiento emocional. Este enfoque no solo garantiza que sus preocupaciones sean

escuchadas, sino que también contribuye a prevenir el duelo patolégico (32) (33).

En conclusion, la comunicacion efectiva en el contexto de la SP requiere un enfoque integral
que combine informacion clara, apoyo emocional y participacion de las familias en la toma de
decisiones. En definitiva, un didlogo abierto, sincero y compasivo no solo mejora la
experiencia de las familias, sino que también contribuye a una atencion mas humana y

centrada en las necesidades del paciente.

3.8. Impacto emocional de las enfermeras ante la sedacion paliativa.

El impacto emocional de las enfermeras al administrar SP varia significativamente segun el
nivel de formacion (29). Esta practica, a menudo considerada como un ultimo recurso para
aliviar el sufrimiento de los pacientes terminales, puede generar estrés emocional, dilemas
éticos y cargas psicolégicas, especialmente en profesionales que no estan formados ni en

estrecha relaciéon con el tema.

3.8.1 Impacto emocional en las enfermeras sin formacion especifica en cuidados paliativos.

Las enfermeras que no cuentan con una formacion adecuada sobre sedacién paliativa
tienden a experimentar mayores niveles de angustia. Este tipo de estrés surge cuando las
profesionales se sienten incapaces de actuar en el mejor marco posible segun el interés del
paciente, debido a restricciones jerarquicas, legales o relacionadas con su nivel de
conocimiento. Segun algunos estudios, la falta de claridad sobre los protocolos de la SP
puede generar incertidumbre y dudas sobre si las decisiones tomadas son correctas o no tal
y como indican diversos estudios (29-33). Ademas, la falta de formacién incrementa la falta

de toma de decisiones, lo que intensifica el sufrimiento y afecta la capacidad de las
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enfermeras para abordar los dilemas éticos. Esto también se relaciona con una comunicacion

inefectiva con los familiares (29).

3.8.2 Impacto emocional en las enfermeras con formacién especifica en cuidados paliativos.

Por otro lado, las enfermeras que han recibido formacion especifica en sedacién paliativa
refieren menores niveles de estrés y una mayor confianza en su practica. Autores como
Lokker y Swart refieren que los conocimientos les permiten comprender mejor las
indicaciones, los efectos y las implicaciones éticas. Ademas, estas enfermeras tienden a
desempefar un rol mas activo dentro del equipo médico y con la familia del paciente, logrando

asi una atencién mas centrada en las necesidades del paciente(35).

3.8.3 Necesidad de formacién a la hora de realizar sedaciones paliativas.

La evidencia destaca la importancia de implementar programas de formacion para el personal
de enfermeria en el ambito de la SP (35). Estos programas no solo mejorarian las
competencias técnicas, sino que también proporcionarian herramientas para manejar el
estrés emocional y los dilemas éticos que esta practica conlleva. Asimismo, la formacion
podria fomentar un enfoque multidisciplinar mas sélido, en el que las enfermeras sean parte

integral de la toma de decisiones clinicas y éticas (29,36).

En conclusién, la formacién adecuada es de vital importancia para afrontar el impacto
emocional de las enfermeras en la SP. Garantizar mayor capacitacion y apoyo emocional al
personal de enfermeria no solo mejora su bienestar, sino que también proporciona una

atencion mas ética, compasiva y cualificada para los pacientes en el final de la vida.
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4. METODOLOGIA

4 .1 Disefno:

Este estudio utiliza un enfoque cualitativo fenomenoldgico, centrado en explorar las
experiencias vividas por los y las profesionales de enfermeria al realizar sedaciones paliativas
a personas al final de la vida sin disponer de una formacion especifica. La fenomenologia es
una corriente filosofica que estudia la conciencia y los objetos de la experiencia tal como se
presentan. Es un enfoque que busca comprender las experiencias humanas tal como son
vividas, sin juicios previos ni interpretaciones externas. Se centra en analizar la relacion entre
la experiencia y la subjetividad. Este método permite profundizar en el significado que las
personas atribuyen a sus vivencias, proporcionando una comprensién mas auténtica del

fendémeno estudiado (22).

Con este disefio, se busca comprender a fondo cémo estas experiencias influyen en el
bienestar emocional y profesional de las enfermeras, aportando informacién valiosa para

mejorar su formacién y apoyo en cuidados paliativos.

Se ha elegido este tipo de estudio porque nos permite explorar las experiencias,
pensamientos y emociones de las enfermeras que con frecuencia realizan sedaciones
paliativas en su practica diaria. Al no limitar las respuestas a un marco rigido, es posible captar

matices y detalles que de otro modo pasarian desapercibidos.

4.2 Ambito de estudio:

El estudio se realiz6 en la planta de medicina interna del Hospital Sant Pau i Santa Tecla en
Tarragona, un entorno donde las enfermeras enfrentan frecuentemente la necesidad de
realizar sedacion paliativa sin formacién especifica. Este lugar fue elegido por ser
representativo del fendbmeno que se desea analizar, permitiendo acceso directo a sus

experiencias en un contexto real.

4.3 Seleccion de la muestra:

La supervisora de enfermeria de la planta fue la persona encargada de dar el permiso para
llevar a cabo la investigacion y de avisar a las enfermeras sobre el estudio. Se seleccionaron
a las enfermeras mediante un muestreo intencional o deliberado teniendo en cuenta los

criterios de inclusion y exclusion planteados:
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- Criterios de inclusion: se seleccionaron enfermeras de la planta de medicina interna
del Hospital Sant Pau i Santa Tecla que no cuentan con formacion especifica en
cuidados paliativos, pero que tenian experiencia previa en la realizacion de
sedaciones paliativas.

- Criterios de exclusion: Se excluyeron del estudio las enfermeras que no pertenecieron
a la unidad de medicina interna, aquellas que no tenian experiencia en realizar

sedaciones paliativas y las que no comprendian el idioma castellano o catalan.

Atendiendo a los criterios de inclusion y exclusion, la muestra de nuestro estudio estuvo

compuesta por 3 enfermeras, cuyos datos sociodemograficos se presentan a continuacion:

Tabla 5. Datos sociodemograficos de las enfermeras entrevistadas.

Cadigo Sexo Edad ARos de | Formacién
experiencia académica
profesional

E1 Mujer 32 18 URV

E2 Mujer 61 39 URV

E3 Mujer 30 13 URV

Fuente: Elaboracion propia.

La edad de las participantes vario entre los 30 y los 61 afios, con un rango de experiencia
que oscilé entre los 13 y los 39 anos. Estos datos sociodemograficos permiten ofrecer una
visién diversa de las vivencias de las enfermeras en relacién con la sedacién paliativa,

favoreciendo la riqueza de los datos obtenidos en las entrevistas.

4.4 Técnica de recogida de datos

La técnica de recogida de datos se basé en entrevistas semiestructuradas, que permitieron
obtener informacion detallada sobre las experiencias y emociones de las enfermeras. Las
entrevistas se realizaron en una sala privada dentro de la planta de medicina interna,
proporcionando un entorno adecuado para garantizar la confidencialidad y comodidad de las
participantes. Se tratd de entrevistas semiestructuradas, con una duracién de entre 40 y 45
minutos, en las que se empled un guion de preguntas previamente elaborado (Ver anexo ll).
Este guion se disefid en funcion de los objetivos del TFG, buscando obtener informacion
especifica sobre el impacto emocional de las enfermeras en la sedacién paliativa. Para la

recogida de datos, se utilizd la grabadora del movil, lo que permitié capturar con precision las
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respuestas de las participantes y el diario de campo. Durante las entrevistas, una
investigadora actué como moderadora, formulando las preguntas y guiando la conversacion,
mientras que la otra se encargd de tomar notas en el diario de campo, registrando
observaciones adicionales sobre el comportamiento no verbal y otros aspectos relevantes del

proceso. (Ver anexo )

4.5 Aspectos éticos:

Este estudio ha sido sometido a la aprobacién ética del Comité Etico de Investigacion en
Personas, Sociedad y Medio Ambiente (CEIPSA) de la Universitat Rovira i Virgili (CEIPSA-
2024-TFG-0165), para garantizar que cumple con los estandares éticos establecidos para la
investigacion en ciencias de la salud. Posteriormente, se solicité también la aprobacion del
centro hospitalario, en este caso, el Hospital Sant Pau i Santa Tecla, para asegurar que el

estudio se lleve a cabo conforme a las normativas internas y los protocolos de seguridad.

Antes de realizar las entrevistas, se entregdé a las enfermeras participantes una hoja de
informacion (Ver anexo 1V) en la que se explicaba de manera clara y detallada los objetivos
del estudio, los procedimientos, los posibles riesgos y beneficios, asi como la voluntariedad y

confidencialidad de su participacion.

Ademas, se proporcion6 un consentimiento informado (Ver anexo V), que debieron de firmar
las enfermeras para confirmar su disposicion a participar de forma libre y voluntaria en el
estudio. Este consentimiento también les garantizé que podian retirarse en cualquier

momento sin ninguna repercusion en su puesto o relacion laboral.

Toda la informacion obtenida se ha tratado de manera confidencial y anénima, ya que las
entrevistas quedaron registradas en el OneDrive de la Universidad donde sélo teniamos
acceso la tutora y las autoras del trabajo. Este estudio cumple con los aspectos éticos
descritos en la Declaracién de Helsinki y la Ley Organica de Proteccion de Datos de Caracter
Personal (15/1999 del 13 de diciembre, LOPD).

4.6 Analisis de datos:

El analisis de los datos se llevd a cabo mediante un proceso sistematico de identificacion de
categorias y subcategorias, que se extrajeron a partir de las transcripciones de las
entrevistas. Cada una de nosotras ley6 individualmente las entrevistas realizadas v,

posteriormente, llevamos a cabo las transcripciones correspondientes. Tras transcribir las
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grabaciones de las entrevistas, se procedio a la codificacion de las respuestas, un proceso
en el que se agruparon fragmentos de informaciéon que compartian temas comunes o
conceptos clave. Esta codificacion inicial permitié identificar las categorias principales, que
reflejaron los aspectos mas significativos de las experiencias de las enfermeras en relacion
con la sedacion paliativa. Posteriormente, se crearon subcategorias que brindaron una mayor
especificidad en el andlisis, facilitando una interpretacion mas profunda y detallada de los
datos cualitativos obtenidos. Este enfoque de codificacion y categorizacion proporcioné una

estructura organizada para analizar y comprender las respuestas de las participantes.

En el caso de este estudio, dado que se trataba de un disefio fenomenoldgico, se realizé un
analisis descriptivo que buscdé comprender las experiencias vividas por las enfermeras, sin
recurrir a explicaciones causales. El analisis descriptivo permitié explorar, desde una
perspectiva interpretativa, los significados y sentimientos que emergieron de las vivencias de
las enfermeras durante el proceso de sedacion paliativa. A través de este enfoque, se intentd
dar voz a las experiencias individuales y colectivas de las participantes, manteniendo un

enfoque fiel a sus relatos y emociones.

El esquema de analisis siguioé un proceso iterativo: en primer lugar, se organizaron los datos
en categorias iniciales; en segundo lugar, se refinaron y reorganizaron conforme se
profundizaba en las entrevistas y se ajustaban las interpretaciones. Esto garantizé una
interpretacion coherente y fundamentada de los datos, respetando la riqueza de las

experiencias y contextos de las enfermeras.

Por ultimo, hay que afadir que hemos utilizado la “Tabla de Convenciones de Transcripcion
de Jefferson” (Ver anexo VI), donde se detallan los simbolos utilizados para representar los
aspectos no verbales de las entrevistas. Estos simbolos permiten una transcripcion precisa
de las emociones y el ritmo de las intervenciones de las enfermeras, contribuyendo a una

interpretacion mas profunda de sus experiencias.
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Tras realizar la grabacion de las entrevistas y transcribir estas ultimas, se llevé a cabo una

lectura exhaustiva de las tres. Se identificaron palabras, frases o parrafos que tienen un

significado destacable en relacion con 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.

Tabla 6. Categorias, subcategorias y descripcion en base a las tres entrevistas transcritas.

los/las profesionales de
enfermeria sin formacién en

cercanos.
Emociones

CATEGORIA SUBCATEGORIA DESCRIPCION
Categoria 1: Mayor afectacion en | Refleja el impacto emocional
Impacto  emocional  de casos con vinculos | que produce la sedacién

paliativa en las enfermeras,
especialmente en casos con

Necesidades de los/las
profesionales de enfermeria.

cuidados paliativos
Soporte en el equipo
interdisciplinar.

cuidados paliativos. ambivgl’entes. vincg!os personales.‘ Se
Sedacion a un | manifiestan emociones
paciente consciente | mixtas.
y orientado.
Categoria 2: Conocimientos Falta formacion | Muestra el conocimiento
de los/las profesionales de especifica adquirido por experiencia
enfermeria. Conocimiento practica y la carencia de
practico formacion especifica, lo que
genera inseguridad en
algunos casos.
Categoria 3: Conocimientos Sin formacion | Hace referencia al nivel de
entre sedacion paliativa y tedrica. Aprendizaje | comprension conceptual y
eutanasia. basado en la | formativa que poseen las
experiencia. enfermeras sobre ambas
Principios  basicos | practicas, asi como a las
entre ambas | distinciones que establecen
practicas entre ellas desde una
perspectiva ética, legal y
clinica.
Categoria 4: Formacion Identifica necesidades como
especifica en | una mejor formacion, apoyo

interdisciplinar y espacios de

reflexion emocional para
afrontar la carga del
proceso.
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Categoria 5: Lenguaje claro y sin | Destaca la importancia de un
. tecnicismos lenguaje claro y adaptado,
Habilidades de ) .| .ehgua) y adap
o - Empatia y cercania | junto a la empatia y la
comunicacion. . )
con el paciente vy | cercania, como
familiares. herramientas clave para

acompanfar a las familias.

Fuente: Elaboracién propia.

A raiz de dicha categorizacion, se realiza el analisis del contenido de dichas entrevistas donde
se categoriza a cada una de ellas con una letra “E” y un numero del 1 al 3, dependiendo de

la cronologia de las entrevistas realizadas. Las entrevistas se presentan en el Anexo VII.

5.1. Cateqoria I: Impacto emocional de los/las profesionales de enfermeria.

El objetivo principal del estudio es conocer el impacto emocional de las profesionales de
enfermeria sin formacion especifica al aplicar una sedacion paliativa. A lo largo de las
entrevistas se abordo el tema de diferentes formas y hubo oportunidad de indagar en las

emociones involucradas en un proceso de este calibre.

Por un lado, se relataron experiencias conmovedoras desde la planta donde cada enfermera
tuvo oportunidad de explicar su vivencia emocional de forma detallada. Se pudieron recoger
diferentes casos que fueron los mas impactantes para ellas ya que el vinculo era mas directo,

con familias donde se establecia una relacion mas estrecha y por ello, mas dificil de manejar.

E1: Una vez vino el hijo::. quedé con la familia que cuando estuviesen todos preparados que
me avisaran para iniciar la sedacién y cuando vino el hijo me llamaron (#2), y yo ya fui
preparada con la medicacioén. Aquella situacion::: que vi a mi, me emocioné mucho ((se
rie)), me emociono ahora también al recordarla; porque estaban los cuatro hijos rodeando a
la madre, abrazandola::, fue muy emotivo y es como deberia ser una despedida, o sea, para
mi fue idilico. (#4)

E2: En general no (x), pero hay casos muy puntuales que si que afectan::. Intento
mantenerme profesional y enfocarme en el bienestar del paciente (#2), pero hay situaciones
que inevitablemente me afectan::. Cuando se trata de pacientes mayores (x), que llevan
tiempo en un estado de deterioro severo, a veces sientes que la sedacion es un alivio <para

ellos>, porque han llegado a un punto en el que su calidad de vida es muy mala y continuar
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sufriendo no tiene sentido. <Sin embargo>, hay casos que son emocionalmente muy
duros:::, especialmente cuando el paciente es joven o deja atras a nifios pequefios. En esos
casos (x), aunque sé que es lo mejor para evitar sufrimiento, no puedo evitar sentir un nudo

en el estbmago.

E3: Las hijas estaban a su lado y en cuanto él cerrd los ojos, rompieron a llorar. Fue un
momento muy intenso, porque, aunque sabes que es lo mejor para el paciente, la carga
emocional es enorme. Esas situaciones te marcan, y aunque intentas mantenerte firme, hay

veces en las que cuesta no emocionarse.

De hecho, en estos fragmentos, se pudo observar una gran afectacién emocional donde no
se podian contener las lagrimas para la primera y segunda enfermera. En este momento,
tanto la voz mas entrecortada como su expresiéon, animo a hacer una pequena parada en su
didlogo, asi como a poder pensar que, aun pasando los afios desde estos casos tan
particulares, se mantiene un sentimiento muy sensibilizado expandido en el recuerdo de los

profesionales.

E2: Me acompafiaba una compariera, y justo en ese momento estaban alli los hijos de la
paciente, de 14 y 7 afios, despidiéndose de su madre (x). Escucharlos decirle "Mama, no te
vayas, mama, te quiero mucho" mientras yo realizaba el procedimiento fue devastador(x).

Intenté mantener la compostura, pero era muy dificil. ((se emociona))

E1: Aquella situacion::: que vi a mi, me emocioné mucho ((se rie)), me emociono ahora
también al recordarla; porque estaban los cuatro hijos rodeando a la madre, abrazandola::,
fue muy emotivo y es como deberia ser una despedida, o sea, para mi fue idilico. (#4)
Estaban los cuatro hijos abrazandole:::, despidiéndose (x) y diciéndose todo lo que se

querian. Se pudieron despedir a su manera, dignamente ((se emociona)). (#5)

Por otro lado, el conjunto de entrevistadas ha reflejado una variedad de emociones
destacables a lo largo del discurso. Desde la pena o tristeza como comentaban las dos
primeras enfermeras relacionadas con estos casos que mas les marcaron, hasta el alivio

relacionado con el final de la vida digna.
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Asimismo, proporcionar cuidados paliativos y la sedacién paliativa se convierten en la mejor
ayuda para el paciente ya que tras seguir su proceso y presenciar el sufrimiento, a pesar de
ser una accion dificil de llevar a cabo, sienten que por fin podra dejar de sufrir y eso les alivia

el malestar emocional a las involucradas.

E1: Yo la que mas recuerdo no fue por dudas:::, sino a nivel emocional de las que mas me
ha afectado; (#3) no fue por tristeza, sino por bonita. Aquella situacion::: que vi a mi, me
emocion6 mucho ((se emociona)), me emociono ahora también al recordarla; porque
estaban los cuatro hijos rodeando a la madre, abrazandola::, fue muy emotivo y es como

deberia ser una despedida, o sea, para mi fue idilico. (#4)

E2 <Sin embargo>, hay casos que son emocionalmente muy duros:::, especialmente
cuando el paciente es joven o deja atras a nifios pequefios. En esos casos (x), aunque sé
que es lo mejor para evitar sufrimiento, no puedo evitar sentir un nudo en el estomago. Hay
una mezcla de <tristeza, impotencia> y, al mismo tiempo, la tranquilidad de saber que

estamos ayudando a que la persona tenga un final digno.

E2: Uf, son muchas emociones que afectan. Es imposible no sentir nada en una situacion
asi. Es un momento muy delicado porque sabes que la persona esta en sus <ultimos
momentos> y eso siempre remueve algo por dentro. Hay mucha mezcla de emociones (x).
Por un lado, sientes <pena>, porque, bueno:::, es el final de alguien, una vida que se esta
apagando delante de ti. <No importa cuantas veces lo veas>, siempre impacta de alguna

forma::.

E2: Si, claro, eso es::. Se puede definir como un proceso muy impactante y un conjunto de
emociones que te bloquean en cierto grado (x). Pero, al mismo tiempo, hay alivio. Suena
raro decirlo::, pero cuando ves que la persona deja de sufrir, que su expresion se relaja,

piensas: “Vale, al menos ahora esta en paz.” (#3) Y eso también ayuda a sobrellevarlo::. Es

un torbellino de emociones: <tristeza, impotencia, responsabilidad, alivio>... y, en algunos
casos, hasta una pequefa sensacion de paz al saber que estamos haciendo lo correcto.

(hhh) Es dificil de explicar, pero es algo que se siente muy dentro.

E3: Las hijas estaban a su lado y en cuanto él cerrd los ojos, rompieron a llorar. Fue un

momento muy intenso, porque, aunque sabes que es lo mejor para el paciente, la carga
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emocional es enorme. Esas situaciones te marcan, y aunque intentas mantenerte firme, hay

veces en las que cuesta no emocionarse.

Un aspecto especialmente destacable fue el caso relatado por la enfermera E3, quien sefald
que una de las situaciones mas dificiles emocionalmente fue realizar la sedacién a un
paciente que se encontraba consciente y orientado. El hecho de tener que explicarle
directamente al propio paciente lo que iba a suceder, enfrentando su mirada y sus emociones,
supuso una carga emocional afiadida. Esta experiencia intensificd el impacto psicoldgico del
procedimiento, al implicar una comunicacion directa con el paciente en un momento de alta

vulnerabilidad.

E3: Para mi, sin duda:::, cuando el paciente esta orientado y es plenamente consciente de

lo que va a pasar. Ahi es cuando mas te cuesta.

Yo estoy a favor de la <sedacion paliativa> porque creo que es una forma digna de evitar
sufrimiento innecesario, pero cuando la persona esta despierta:::;, cuando te mira a los ojos
y te pregunta qué va a pasatr, es dificil. ((se entrecorta la voz)) Sientes que tienes una gran

responsabilidad y que tienes que hacerlo bien, no solo técnicamente, sino también en el

trato humano.

5.2. Cateqoria Il: Conocimientos de los/las profesionales de enfermeria

Todas las participantes han estudiado en la Universitat Rovira i Virgili (URV), destacando que
en el momento de formacion de una de ellas el titulo de Enfermeria era una Licenciatura de
tres afos, como el caso de la segunda entrevista, que posteriormente pasdé a grado

universitario, como en el resto de entrevistadas.

Por un lado, las enfermeras que estan dentro del estudio cuentan como minimo con 10 afios
de experiencia. Por otro lado, los servicios sanitarios por los que han desarrollado la profesion
han sido dentro de este Hospital, tales como: urgencias, medicina interna y sociosanitarios,
entre otros. De todas formas, donde han perdurado mas tiempo ha sido en Medicina Interna

del mismo Hospital Sant Pau i Santa Tecla donde se ha llevado a cabo el estudio.
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Asimismo, como se ha reflejado anteriormente, ninguna de las entrevistadas ha tenido

formacion profesional, ningun Posgrado ni Master, dentro de los conceptos enmarcados a
estudiar en este trabajo.

E1: No he recibido una formacion especifica que trate la sedacion paliativa de forma
diferente en pacientes oncologicos y no oncolégicos-, pero pienso que seria muy importante
y util haber tenido esa formacion.

E2: No, en realidad no::: he recibido formacion oficial sobre este tema. (x) Todo lo que sé

lo he aprendido a través de la experiencia y el dia a dia con los pacientes.

E3: No, en oncologia no he recibido formacién. Si que he tenido alguna formacién en la
residencia sobre el proceso de duelo y sedaciones al final de la vida, pero eran cosas muy
basicas y enfocadas mas en la tercera edad. No tenia nada que ver con situaciones mas

complejas o con otro tipo de pacientes.

En cuanto a formacién especifica, las tres enfermeras concluyen en la importancia de dedicar
tiempo a mejorar sus conocimientos y tener ese apoyo tedrico para manejar estas situaciones.
Ademas de contar con bases en farmacologia también han reflejado intencién de aumentar

sus habilidades en el manejo emocional con la familia del paciente.

E1: Pero reconozco que <hay areas en las que me gustaria tener una base mas solida>,
como por ejemplo la farmacologia de los medicamentos::: y el saber como manejar mejor
las emociones de los familiares (x). Asi que si, creo que me faltan conocimientos y siempre

es importante estar abierta a formarte y aprender mas.

E2: Sin embargo (#3), también soy consciente de que hay aspectos técnicos:: y
farmacolégicos que desconozco porque no he recibido formacién especifica. Por eso, <en

mi trabajo>, es el médico quien toma la decision final y quien indica la sedacion.

E3: En cuanto a la sedacion en si, los procedimientos son bastante estandar: ajustar la
dosis, valorar si subirla o bajarla segun la respuesta del paciente... Pero claro, hay
momentos en los que te surgen dudas. A veces no le ponen la dosis inicial de midazolam o
hay que ajustar mas de lo normal. Asi que si, aunque la practica te da seguridad, nunca
dejas de aprender y hay situaciones en las que te das cuenta de que podrias estar mejor

preparada.
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Por ultimo, el valor de la experiencia en la practica ha conseguido hacer que las profesionales
sientan mayor seguridad en los procesos. Hay que afiadir que para ellas ha sido como una
guia a seguir aprender de cada caso donde la aplicacion de sedacién paliativa junto al equipo

interdisciplinar les ha proporcionado las herramientas necesarias para manejar la situacion.

E1: Si, claro. (#3) Creo que la falta de formacion puede tener un impacto muy grande en el
bienestar emocional de las enfermeras (x). Sobre todo, cuando empiezas, la experiencia
marca mucho. Me acuerdo que las primeras sedaciones paliativas que hice fueron mucho
mas difi:::ciles de manejar emocionalmente porque me sentia insegura y poco preparada.

Es algo que con el tiempo y la practica va mejorando, pero creo que siempre hace falta mas

ayuda.

E2: Creo que lo mas importante es tener seguridad en lo que dices. (#2) No tengo formacion
especifica en paliativos, pero a lo largo de los afios he aprendido mucho por la experiencia y
por lo que he visto en el dia a dia:::. Si la familia te pregunta algo y tu no sabes responder,

eso genera mas ansiedad en ellos.

E3: Me hubiera gustado recibir mas formacién, sobre todo porque hay muchos matices en
los cuidados paliativos y cada paciente es diferente. Cuando solo te basas en la
experiencia, aprendes con el dia a dia, pero siempre hay dudas o situaciones que te pillan

por sorpresa, y ahi es donde una formacion mas solida ayudaria mucho.

E3: con el tiempo, con la practica, aprendes a manejar mejor estas conversaciones. Es un
poco como cuando aprendes a canalizar una via: al principio te tiemblan las manos, tienes
miedo de fallar, de hacer dafo, de no acertar a la primera. Pero después de hacerlo muchas

veces, adquieres confianza, destreza...

E3: En mi caso, no tanto, porque ya tengo experiencia y mas o menos sé como gestionarlo.
Pero entiendo que a quien no esta bien formado le pueda afectar, sobre todo cuando te

encuentras con pacientes que estan conscientes y orientados.
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5.3. Cateqoria Ill: Conocimientos entre sedacion paliativa y eutanasia.

A lo largo del discurso se incluyeron preguntas para conocer el nivel de conocimientos de las
enfermeras en sedacion paliativa y eutanasia. Son practicas que muchas veces pueden dar
lugar a confusiones, pero sin embargo tienen una ejecuciéon y propésito esencialmente
diferente. Por ello, nos parecio interesante partir con estas nociones para ampliar el estudio

en términos tedricos.

Uno de los primeros puntos que resaltaron fue que tanto E1, E2 como E3, refirieron no tener
ninguna formacion teérica en estas actividades. Ademas de que podriamos sefalar que el
aprendizaje ha sido basicamente gracias a la experiencia y practica diaria donde poco a poco
han ido ampliando sus conocimientos en el tema. Se puede observar en diferentes

fragmentos:

E1: Personalmente, (x) no he recibido una formacion especifica que trate a fondo las
diferencias entre sedacion paliativa y eutanasia, pero (#2) creo que con el tiempo y la
practica he llegado a entender sus diferencias. Desde mi punto de vista, la diferencia

principal seria la situacion del paciente y la finalidad de la intervencion.

E2: No, en realidad no::: he recibido formacién oficial sobre este tema. (x) Todo lo que sé lo
he aprendido a través de la experiencia y el dia a dia con los pacientes. Si que cuento con
ciertos cursos que se hacen de forma interna en el hospital pero nada certificado ni mas

alla.

E3: <No he recibido formacioén especifica como tal>, pero después de once arios trabajando
en una residencia y con la experiencia que tengo, si que entiendo bien la diferencia. La
eutanasia es un proceso en el que el paciente decide poner fin a su “vida”::: de manera

activa, aunque pueda quedarle bastante tiempo por delante. Por ejemplo, una persona con
una enfermedad degenerativa que aun puede <vivir afios>, pero que no quiere seguir

sufriendo:::, puede solicitar la eutanasia y el proceso sera rapido y controlado. (#3)

Por otro lado, conocer los principios basicos entre ambas practicas es esencial a la hora de
garantizar en cuidado lo mas integral y ético posible en funcion del caso que tenemos
presente. Es importante distinguir qué necesidades seran mas prevalentes en cada tipo para

mejorar la calidad de nuestros cuidados.
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Asimismo, las tres enfermeras explicaron con sus palabras cémo identifican cada proceso y
coinciden en un final digno relacionado con el sufrimiento extremo del paciente cuando su
enfermedad no tiene cura. En cambio, en la eutanasia no es necesaria realizarla en los
ultimos dias de la vida del enfermo, simplemente es otro recurso para este sufrimiento
pasando por un comité médico y con la decision del propio paciente, como se reflejan en sus

comentarios.

E1: Desde mi punto de vista, la diferencia principal seria la situacion del paciente y la
finalidad de la intervencion. En la sedacién paliativa, el paciente esta en una fase terminal
de una enfermedad que no tiene cura, <con un sufrimiento extremo>, y la sedacién busca
mitigar ese dolor para que pueda morir de manera digna y sin agonia. Yo creo (x) que se
centra en profundidad en lo que son los sintomas fisicos y psicolégicos que hacen que él

mismo no tenga una calidad de vida como antes. (#4) Es un proceso que se lleva a cabo de
forma gradual, con unas medicaciones que permite que el paciente se <"apague"> poco a

poco.

E1: En el caso de la eutanasia, (x) yo creo que es diferente. Aqui, es el paciente quien toma
una decision de terminar con su vida porque considera que no puede seguir enfrentando su
realidad-, ya sea por una enfermedad terminal:::, un dolor muy grande o dolor emocional
INSOPORTABLE, o incluso por otras condiciones como depresiones graves. (#3) A
diferencia de la sedacion paliativa, la eutanasia no hace falta que el paciente esté en los

ultimos dias::: de su vida, y suele ser un procedimiento mas inmediato. (#4)

E2:Y bueno::: para mi, la diferencia fundamental entre sedacion paliativa y eutanasia es la
<intencién> y el momento en el que se aplica. La sedacion paliativa se usa cuando un
paciente ya esta en una fase terminal y tiene <sintomas refractarios>, es decir, que no

responden a ningun otro tratamiento. Su objetivo es aliviar el sufrimiento, no adelantar la
muerte. (#4)
En cambio, la eutanasia::: es una intervencion en la que, de manera deliberada y con
consentimiento, (x) se administra una medicacion con el fin de provocar la muerte de la

persona.

E3: La eutanasia es un proceso en el que el paciente decide poner fin a su “vida”::: de

manera activa, aunque pueda quedarle bastante tiempo por delante. Por ejemplo, una
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persona con una enfermedad degenerativa que aun puede <vivir afios>, pero que no quiere
seguir sufriendo:::, puede solicitar la eutanasia y el proceso sera rapido y controlado. (#3)
En cambio, la sedacién paliativa se aplica cuando el final ya es inminente:::, cuando al
paciente le quedan pocos dias de vida y el sufrimiento es extremo (x). Aqui no se trata de
adelantar la muerte, sino de garantizar que ese tiempo que le queda sea sin dolor y con la

mayor dignidad posible.

Por ultimo, contar con formacion especifica para mejorar el cuidado en estos dos tipos de
practicas es un factor importante a tener en cuenta ya que la experiencia te garantiza
seguridad y habilidades practicas, pero no puede ofrecer los mejores conocimientos en

muchas ocasiones.

5.4. Cateqoria |V: Necesidades de los/las profesionales de enfermeria.

En el ambito de los cuidados paliativos, las enfermeras y enfermeros enfrentan desafios tanto
técnicos como emocionales. A través de las entrevistas realizadas, se ha podido identificar
que, ademas de las habilidades clinicas, las profesionales de enfermeria necesitan contar
con formacién y apoyo emocional adecuado para gestionar las complejidades que conlleva
la sedacion paliativa. Estas carencias se manifiestan tanto en la falta de formacion especifica
en cuidados paliativos como en la necesidad de apoyo interdisciplinario y espacios de

acompafiamiento emocional.

Por un lado; las entrevistas reflejan un consenso en torno a la falta de formacion especifica
que reciben los profesionales de enfermeria en cuidados paliativos, especialmente en lo
relativo a la sedacion paliativa. Las participantes destacan la importancia de una formacion
mas solida que abarque tanto los aspectos técnicos como la gestion emocional de las familias

y los pacientes.

E1:"Algo que creo que ayudaria mucho seria recibir::: formacion en cémo dar malas
noticias” “Saber hablarles sin ser brusca pero tampoco demasiado directa es clave (x),
porque, al final, cada familia necesita algo distinto. Hay personas que prefieren que les

hables con claridad, <con datos>, mientras que otras buscan mas apoyo emocional. (#2)
Saber esas diferencias y ajustar el mensaje a cada situacion es algo que creo que se puede

mejorar con formacién y practica. “
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E2: “No es solo un procedimiento mas, es asegurarte de que ese paciente pase sus ultimos
momentos de la forma mas tranquila y digna posible. Eso pesa bastante (#4) , porque sabes
que tienes en tus manos algo <muy importante>. También esté esa sensacién de
impotencia(#4) porque, por mucho que queramos::, no podemos hacer mas.:. Es como

saber que ya no hay marcha atras y solo nos queda acompanar. ((se angustia)).”

E3: "Creo que seria muy util para los familiares... muchas veces no entienden lo que es una

sedacion paliativa y lo confunden con otras cosas."

“Por supuesto, también es importante que los sanitarios tengamos un minimo de formacion
solida. No digo que haya que hacer un master, pero si un curso especifico en cuidados
paliativos, algo que te prepare bien y te ayude a manejar no solo la parte técnica, sino

también la emocional y comunicativa.”

Las tres entrevistas mencionan la importancia de abordar tanto los aspectos técnicos como
emocionales del proceso, subrayando que una formacion adecuada mejoraria la

comunicacion con las familias y la gestion de situaciones dificiles.

También destacamos que el trabajo en equipo interdisciplinario es fundamental para asegurar
una atencion integral al paciente y su familia. En las entrevistas, se hace énfasis en la
necesidad de contar con el apoyo de compafieros mas experimentados, especialmente

cuando surgen dudas o situaciones dificiles que requieren de un enfoque multidisciplinario.

E1: “Eso te obliga a estar adaptandote todo el tiempo (...) Es un reto, si:::, pero también es

una oportunidad para conectar de una manera mas profunda con cada uno de ellos.”

“Y también los comparieros que tengas en ese momento en el turno para mi son
imprescindibles, muchas veces me ha pasado que tener a algtin/a compafiero/a que sepa

mejor c6mo comunicarse o que me aconseje, para mi es bastante importante.”

E2: “Hay situaciones en las que lo tengo clarisimo:: y no necesito ayuda para decidir si la
sedacion es necesaria. Pero hay ofras en las que me surgen dudas::, sobre todo cuando las
circunstancias no son tan evidentes. En esos casos, me ayudaria tener algun tipo de guia o

acompafiamiento para sentirme mas sequra.”
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"Me gustaria contar con mas espacios para hablar sobre nuestras experiencias y gestionar

mejor el impacto emocional de estas situaciones."

Todas coinciden en que contar con comparieros experimentados y un equipo colaborativo les
brinda seguridad y apoyo emocional, lo cual es crucial en situaciones complejas y
emocionalmente intensas. También mencionan la importancia de compartir experiencias para

gestionar mejor el impacto emocional.

5.5. Cateqoria V: Habilidades de comunicacion.

La habilidad de comunicarse de manera efectiva con las familias de pacientes que reciben
sedacion paliativa es fundamental en el proceso de atencién. Las entrevistas muestran que
los profesionales de enfermeria deben manejar una comunicacion que no solo sea clara y
comprensible, sino también empatica y cercana. La capacidad de adaptar el lenguaje segun
las circunstancias emocionales de la familia, asi como brindar apoyo emocional, es crucial
para garantizar que la informacion no solo se transmita correctamente, sino que también se

acompafie de un apoyo emocional adecuado.

Un aspecto clave de la comunicacion en cuidados paliativos es el uso de un lenguaje claro,
sencillo y accesible para las familias, quienes a menudo se enfrentan a situaciones muy
emocionales y pueden no tener conocimientos médicos. La importancia de evitar los
tecnicismos y adaptar el discurso al nivel de comprension de cada familia es una

preocupacion constante en las entrevistas.

E1: “Mi mayor reto:: es encontrar el equilibrio entre ser clara y no ser demasiado brusca.
<Quiero que las familias entiendan perfectamente lo que va a suceder>, (x) que no haya
lugar para malentendidos ni falsas esperanzas, pero al mismo tiempo quiero tratarles con

tacto y sensibilidad.”

“<la habilidad de comunicacion es super importante>, pero no solo en plan técnico de saber

explicar términos médicos o procesos,”

E2: “Intento hablarles de <forma clara, cercana, sin tecnicismos>, porque en esos

momentos lo Gltimo que necesitan es un discurso médico complicado que les confunda
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mas:::. Hay que adaptar el lenguaje para que lo entiendan bien, asegurarse de que saben

qué va a pasar y como. (x)”

E3: “No diria que me resulta complicado, pero si requiere mucha sensibilidad. Hay que ser
natural y clara al comunicarlo. Con los afios he aprendido a manejarlo mejor, porque en la
residencia donde trabajé durante 11 afios realizamos muchas sedaciones y tuve muchas

conversaciones con familias.”

“Cada caso es diferente, y parte de nuestro trabajo es saber leer a las familias y adaptar la
comunicacion a cada una. Por ejemplo, si una familia tiene ciertos conocimientos sanitarios,
puedes explicarles el proceso con mas detalle técnico. En cambio, si es una familia sin
ninguna nocién médica, hay que buscar una forma mas sencilla y cercana de transmitirles la

informacion.”

Las enfermeras coinciden en que la clave para una comunicacion efectiva es adaptar el
lenguaje a las necesidades de cada familia. E1 destaca la importancia de ser clara sin ser
brusca, E2 resalta la necesidad de usar un lenguaje sencillo para evitar confusiones, y E3
enfatiza que el nivel de conocimiento de la familia debe guiar el tipo de explicacion,

ajustandolo a su comprension del proceso.

Por ultimo, la empatia es una habilidad esencial cuando se trata de hablar con familias que
atraviesan momentos dificiles. Las entrevistadas coinciden en que mas alla de la informacion
técnica, la cercania, la empatia y la disposicion para escuchar son aspectos fundamentales

para ofrecer un apoyo emocional adecuado.

E1:” Ver las necesidades emocionales de los familiares requiere, <primero>, tener esa
disposicion de observar::, escuchar:: y adaptarte a lo que ellos necesitan, porque eso

cambia muchisimo de una familia a otra.”

E2: “También pasa que algunas familias han buscado informacion en internet y llegan con
ideas que no siempre son <correctas>, lo que puede generar miedo o preocupaciones
innecesarias. (x) En esos casos, toca aclarar dudas, explicar lo que es la sedacion paliativa
de verdad y tranquilizarlos. (#3) Lo mas importante, al final, es transmitir calma y empatia,

que sientan que estan en buenas manos y que su ser querido va a estar bien cuidado.”
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“En esas situaciones:::, mas alla de lo médico, intentamos dar un poco de apoyo emocional
dentro de nuestras posibilidades (x). A veces, <con solo estar ahi>, escucharles o darles

unas palabras de aliento, ya les ayudas mas de lo que crees::.”

E3: “Cada familia es diferente y reacciona de forma distinta. Algunas lo aceptan mejor, otras
lo viven con mucho sufrimiento, y hay quienes son mas reticentes, quiza por falta de
informacién o porque emocionalmente no estan preparadas. Por eso, creo que es importante

adaptar la forma en la que te comunicas segun la familia con la que hablas.”

“También influye el contexto emocional y la relacién con el paciente. (...) Cada persona lo vive
de una manera distinta, y ahi es donde entra en juego la empatia y la capacidad de

individualizar la comunicacioén.”

‘lo mas importante, sin duda, es la empatia. No es solo hablar, no es solo dar datos médicos
y explicar el procedimiento. Es saber ponerte en su piel, entender el torbellino de emociones

que estan viviendo en ese momento.”

En cuanto a la empatia, las tres enfermeras coinciden en que es fundamental para gestionar
las emociones de las familias. E1 subraya la necesidad de escuchar y adaptarse a cada
familia, E2 destaca el rol de la empatia para aclarar malentendidos y tranquilizar, y E3 resalta
que la empatia es esencial para entender el sufrimiento de las familias y brindar un apoyo

emocional adecuado segun el contexto y las reacciones de cada una.
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6. DISCUSION

En este apartado se compararan los resultados obtenidos a través de las entrevistas

semiestructuradas con la revision de la literatura realizada y sus categorias.
Categoria I: Impacto emocional de los/las profesionales de enfermeria

Los resultados obtenidos en esta investigacion ponen de manifiesto el profundo impacto
emocional que tiene para las enfermeras la administracion de la sedacion paliativa,
especialmente en el ambito hospitalario y sin formacién especifica en cuidados paliativos. Las
entrevistas revelan una variedad de emociones intensas como tristeza, impotencia, alivio e
incluso una sensacion de paz cuando se logra proporcionar una muerte digna. Estas
vivencias, cargadas de sensibilidad, reflejan cémo la dimensién humana del cuidado se

entrelaza con el acto técnico del procedimiento.

En este sentido, es destacable cémo los relatos describen con gran carga afectiva momentos
de despedida entre pacientes y familiares. La enfermera E1, por ejemplo, rememora una
escena que califica de "idilica", donde la presencia de los hijos alrededor de su madre crea
un recuerdo imborrable. Este tipo de experiencias no solo conmueven en el instante, sino que
perduran en la memoria emocional de las profesionales, tal como se evidencia en la dificultad

para relatar estos momentos sin emocionarse incluso afios después.

La literatura cientifica refuerza esta observacion. Segun Heino et al. (33), los profesionales
de enfermeria que participan en cuidados al final de la vida pueden experimentar una doble
carga emocional: por un lado, el dolor de acompanar la muerte, y por otro, la satisfaccion ética
y profesional de aliviar el sufrimiento. Esta ambivalencia aparece de forma clara en los
testimonios de E2 y E3, quienes expresan tanto “un nudo en el estbmago” como la sensacién

de “alivio” al saber que el paciente deja de sufrir.

Un hallazgo especialmente relevante es el impacto emocional afiadido que supone
administrar sedacién a pacientes conscientes y orientados. La experiencia relatada por E3
destaca la dificultad de sostener la mirada del paciente, responder a sus preguntas y
mantener la compostura en un momento tan vulnerable. Este tipo de situaciones genera una
carga emocional intensa, como también recogen Lokker et al. (29), quienes senalan que la
proximidad emocional y el vinculo comunicativo con el paciente en estado de consciencia

pueden ser factores de riesgo para el desgaste emocional de los profesionales.
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Otro aspecto a considerar es el contexto en el que ocurre la sedacion paliativa. Tal como
sefialan Fernandez-Martinez et al. (21), las unidades que no estan especializadas en
cuidados paliativos y carecen de estructuras de soporte emocional para sus profesionales
tienden a mostrar una mayor incidencia de malestar emocional. Esto se ve reflejado en la
presente investigacion, donde el entorno hospitalario de medicina interna y la ausencia de

formacion especifica agravan el impacto emocional vivido por las enfermeras.

En conclusion, los datos permiten confirmar que la experiencia emocional de las enfermeras
ante una sedacion paliativa esta fuertemente influida tanto por el tipo de paciente, el momento
del proceso de morir y el contexto asistencial, como por el nivel de formacién y

acompafamiento emocional que reciben.
Categoria Il: Conocimientos de los/las profesionales de enfermeria

Otro hallazgo importante del estudio es la falta de formacion especifica en sedacioén paliativa
de las enfermeras entrevistadas. Ninguna de ellas ha recibido una formacién oficial ni
especializada en cuidados paliativos o farmacologia especifica para la sedacion, y todo el
conocimiento adquirido proviene de la practica clinica cotidiana. Esta situacion se repite en
diversos estudios. Por ejemplo, Ballesteros et al. (47) sefialan que gran parte del personal de
enfermeria en servicios generales en Espana manifiesta no haber recibido formacion formal
en cuidados paliativos, lo que afecta a su seguridad y capacidad de respuesta en situaciones

complejas.

Las participantes expresan de manera unanime la necesidad de mejorar sus conocimientos,
tanto desde una perspectiva técnica (dosis, farmacos, efectos secundarios) como emocional
y comunicativa. La E1 sefala que le gustaria tener una base mas sélida, especialmente en
farmacologia y manejo de emociones familiares. E2 y E3 también coinciden en la importancia
de entender mejor los procedimientos para poder ofrecer respuestas claras y disminuir la
ansiedad de los familiares, lo cual coincide con lo expuesto por Ranse et al. (48), quienes
indican que la falta de formacion genera inseguridad tanto en la atencion como en la

comunicacion durante el proceso de morir.

No obstante, también se evidencia el papel positivo de la experiencia profesional. Todas las
entrevistadas cuentan con mas de diez afios de ejercicio, y esa trayectoria les ha permitido

desarrollar estrategias para afrontar mejor las situaciones. Sin embargo, como afirma E3, la
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experiencia no sustituye la necesidad de una formacion estructurada, ya que las situaciones
son muy diversas y cada caso presenta particularidades que pueden desbordar incluso al

personal mas experimentado.

Este aspecto coincide con los hallazgos de Arias-Casais et al. (49), que remarcan que la
formacion continua es clave para garantizar una atencioén paliativa de calidad, ya que permite
integrar el conocimiento técnico con el desarrollo de habilidades blandas como la empatia, la
comunicacion efectiva y la autorregulacion emocional. La ausencia de formacion especifica
también tiene un impacto en el nivel de autonomia de las enfermeras. En los relatos, se
percibe que la toma de decisiones clinicas recae casi exclusivamente en el personal médico,
mientras que las enfermeras asumen un rol ejecutor que muchas veces no permite intervenir

desde una perspectiva critica o colaborativa.

En definitiva, los resultados evidencian una necesidad urgente de implementar programas
formativos en cuidados paliativos dirigidos al personal de enfermeria que trabaja en servicios
no especializados, como Medicina Interna. Esta formacién debe ser integral, combinando
aspectos farmacologicos, éticos y comunicativos, y deberia considerarse no solo una mejora

profesional, sino también una medida de proteccidon emocional para las enfermeras.
Categoria lll: Conocimientos entre sedacion paliativa y eutanasia

Los resultados recogidos revelan una marcada falta de formacion especifica en sedacion
paliativa y eutanasia entre las enfermeras participantes, quienes han adquirido su
conocimiento a través de la practica clinica mas que mediante una instruccion formal. Esta
carencia formativa se repite en la literatura. Estudios como los de Heino et al. (41) y Tay et
al. (46) sefialan que la falta de educacion en cuidados paliativos puede llevar a confusion
entre practicas como la sedacion paliativa y la eutanasia, generando inseguridad y malestar

entre los profesionales.

En las entrevistas, las participantes logran establecer distinciones entre ambas practicas,
especialmente en lo que respecta a la finalidad y al tiempo de aplicaciéon. Mientras que la
sedacion paliativa busca mitigar el sufrimiento en los ultimos dias de vida sin acelerar la
muerte, la eutanasia es un procedimiento activo, con intencion explicita de provocar la muerte

a peticion del paciente. Estas diferencias conceptuales coinciden con lo descrito por Morita et
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al. (43), quienes destacan que la sedacion paliativa debe ser entendida como una intervencion

proporcional y ética destinada exclusivamente a aliviar sintomas refractarios.

El hecho de que estas distinciones sean comprendidas pese a la falta de formacion sugiere
un aprendizaje empirico valioso, pero también expone una zona de riesgo. Como
indican Lokker et al. (29), la ambigledad conceptual puede afectar negativamente tanto al
cuidado del paciente como al bienestar emocional del personal, especialmente en contextos

donde los equipos no disponen de protocolos claros ni apoyo formativo.
Categoria IV: Necesidades de los/las profesionales de enfermeria

Las entrevistas también evidencian importantes carencias estructurales en el ambito
formativo y emocional de los profesionales de enfermeria. Las participantes expresan la
necesidad de formacion especifica, no solo en aspectos técnicos, sino también en habilidades
comunicativas y manejo emocional, especialmente en situaciones de alta carga ética como
la sedacion paliativa. Este hallazgo se alinea con estudios como los de Arantzamendi et al.
(37) y Benito et al. (39), que destacan la urgencia de una formacion transversal en cuidados

paliativos que contemple dimensiones clinicas, éticas, comunicativas y emocionales.

Ademas, se percibe una necesidad clara de apoyo interdisciplinar y emocional dentro del
entorno laboral. Las participantes hacen referencia al valor de compartir experiencias, contar
con compaferos/as mas experimentados/as y disponer de espacios de reflexion emocional.
Esto coincide con los resultados de Papastavrou et al. (44), quienes resaltan que los equipos
de salud que disponen de espacios para la expresidon emocional presentan menor desgaste

profesional y mejores resultados en la atencion al final de la vida.

Asimismo, la presencia de un equipo colaborativo y empatico se convierte en un factor
protector para las enfermeras, permitiendo afrontar la complejidad del proceso de sedacion
con mayor seguridad. Como indican Rodriguez-Prat et al. (45), el acompafiamiento
profesional y emocional no solo mejora la practica clinica, sino que también reduce el

sufrimiento moral de los profesionales implicados en decisiones complejas.
Categoria V: Habilidades de comunicacion

Por otro lado, la categoria sobre habilidades de comunicacion pone de manifiesto la

relevancia de una comunicacion empatica, clara y adaptada a las caracteristicas emocionales
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y cognitivas de cada familia. Las participantes subrayan la necesidad de evitar tecnicismos y
adaptar el mensaje segun el nivel de comprension de los interlocutores, asi como la
importancia de la empatia para acompafar en el proceso. Este enfoque es coherente con los
planteamientos de Back et al. (38), quienes destacan que la comunicaciéon en contextos
paliativos debe ser flexible, sensible y centrada en la familia, priorizando tanto la comprension

del mensaje como el acompafamiento emocional.

En particular, la empatia aparece como un eje transversal de la buena comunicacion. Las
entrevistas muestran cémo esta competencia permite detectar necesidades emocionales,
resolver malentendidos y transmitir calma en momentos de alta carga emocional.
Segun Hudson et al. (42), la empatia y la escucha activa son elementos clave para fortalecer

la relacion terapéutica y facilitar una toma de decisiones conjunta y respetuosa.

En este sentido, también se pone en evidencia que la comunicacién no es una habilidad
innata, sino que requiere formacioén, practica y acompafiamiento emocional. La falta de
espacios formativos en este ambito puede dificultar el abordaje adecuado de las
conversaciones complejas, generando inseguridad o respuestas inadecuadas. Asi lo sefiala
también Brighton et al. (40), quienes destacan que una formacién estructurada en

comunicacion mejora tanto la experiencia del paciente como la del profesional.

Limitaciones:

En primer lugar, hemos encontrado dificultades a la hora de seleccionar a las enfermeras
entrevistadas. Al realizar el estudio en este hospital en concreto y el servicio de Medicina
Interna solamente hemos seleccionado 3 personas que cumplian con los criterios para
participar en nuestro trabajo y ademas voluntarias a exponer sus experiencias relacionadas

con la sedacion paliativa.

Ademas, somos conscientes de que con 3 testimonios es dificil recoger toda la informacién
que nos hubiese gustado para realizar el estudio fenomenolégico hasta la saturacion de
datos, como es habitual en estos proyectos. Pero hemos conseguido conocer informacion
relevante y contrastarla entre ellas para resolver de la mejor forma posible nuestros objetivos

principales.
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Por ultimo, el tiempo ha sido otro factor destacable ya que nos ha resultado un reto conseguir
estructurar todo el trabajo y superar los principios éticos en el plazo establecido. Por ello,
hemos considerado dificil realizar mas entrevistas a mas profesionales y estudiar mas

campos para aumentar los datos.
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7. IMPLICACIONES PARA LA PRACTICA

Los resultados de este trabajo permiten identificar una serie de implicaciones clave para la
practica enfermera en el ambito de los cuidados paliativos, especialmente en lo referente a la
sedacion paliativa realizada por profesionales sin formacion especifica. El estudio pone de
relieve el profundo impacto emocional que este tipo de intervenciones genera en los/las
profesionales de enfermeria, manifestado en sentimientos de inseguridad, tristeza o
impotencia, y que influye directamente tanto en el bienestar personal como en la calidad de

los cuidados ofrecidos.

En este sentido, se hace evidente la necesidad de incorporar programas de formacion
continua dirigidos al personal de enfermeria, que aborden no solo los aspectos técnicos, sino
también los aspectos emocionales y éticos relacionados con la sedacion paliativa. La falta de
conocimientos formales y la dependencia exclusiva de la experiencia practica aumenta la
vulnerabilidad emocional del profesional, generando un desgaste que puede repercutir

negativamente en la atencion al paciente y a su familia.

Asimismo, se destaca la importancia de fortalecer las habilidades comunicativas,
especialmente en momentos tan delicados como el proceso de sedacion y la relacion con las
familias. Se propone, por tanto, la inclusién de talleres practicos y espacios de simulacion
clinica donde se entrenen habilidades centradas en la empatia, la escucha activa y el

acompafnamiento emocional, en linea con los objetivos del estudio.

Otra implicacion esencial es la creacion de espacios de apoyo emocional y supervision para
el personal enfermero, donde puedan expresar sus experiencias, recibir acompafiamiento
psicologico y prevenir el sindrome de burnout. Este apoyo resulta fundamental para canalizar
adecuadamente el impacto emocional derivado de su practica diaria. Consideramos que
fomentar la colaboracion interdisciplinaria y la toma de decisiones compartida puede servir
como red de seguridad emocional y profesional, permitiendo que las enfermeras no se sientan
solas frente a decisiones dificiles y ayudando a reforzar la cohesion del equipo y la calidad

asistencial.

Este trabajo no solo ha permitido explorar las vivencias emocionales de las enfermeras ante
la sedacion paliativa, sino también reconocer la profunda huella humana que deja cada
intervencion al final de la vida. Dar voz a las emociones del personal de enfermeria es el

primer paso para construir un modelo de cuidado mas compasivo, donde el acompafamiento
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al morir sea tan importante como el cuidado en la vida. Apostar por la formacion, el apoyo
emocional y la humanizacion de la practica clinica es apostar por una enfermeria mas

consciente, mas segura y humana.
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8. CONCLUSIONES

Este estudio ha permitido conocer en profundidad el impacto emocional que genera la
administraciéon de sedacion paliativa en profesionales de enfermeria sin formacion especifica
en cuidados paliativos. Las entrevistas realizadas evidencian una amplia variedad de
emociones, como tristeza, impotencia, alivio y, en algunos casos, una sensacion de paz.
Estas emociones se intensifican en funcion del vinculo con el paciente y las circunstancias

familiares.

Asimismo, se ha identificado una importante carencia formativa en las participantes, que
reconocen haber adquirido sus conocimientos principalmente a través de la experiencia
practica. Esta falta de preparacion técnica y emocional genera inseguridad y limita su

capacidad para gestionar adecuadamente situaciones complejas al final de la vida.

Otro hallazgo relevante es la confusion conceptual existente entre la sedacion paliativa y la
eutanasia, lo que pone de manifiesto la necesidad urgente de formacion tedrica que aborde
estas diferencias desde una perspectiva ética, legal y clinica. Las enfermeras entrevistadas
también expresaron necesidades claras: formacion especifica en cuidados paliativos, apoyo
emocional dentro del equipo y espacios de acompafiamiento para afrontar la carga emocional.
Se destaca la importancia del trabajo interdisciplinar y de estrategias institucionales que

refuercen el rol de la enfermera en la toma de decisiones.

Finalmente, se subraya la relevancia de las habilidades comunicativas. Las profesionales
coinciden en que un lenguaje claro, empatico y adaptado es fundamental para acompanar a

las familias y ofrecer un cuidado digno y humano en el final de la vida.

Como autoras de este trabajo, coincidimos plenamente con las necesidades expresadas por
las participantes. Consideramos imprescindible incluir formacion especifica en cuidados
paliativos durante el grado de Enfermeria, asi como reforzar el acompafiamiento emocional
dentro de los equipos sanitarios. Creemos que cuidar al paciente en el final de su vida requiere
no solo competencias clinicas, sino también una gran sensibilidad, preparacion emocional y
capacidad comunicativa. Esta experiencia nos ha permitido reflexionar, crecer
profesionalmente y reafirmar nuestro compromiso con unos cuidados paliativos mas humanos

y respetuosos de cara a nuestro futuro recorrido profesional.
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10. ANEXOS

Anexo | — Cronograma
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Anexo Il — Guion de preguntas

Datos sociodemograficos:

Cadigo:

Sexo:

Hombre:

Muijer:

Edad:

ARos de experiencia como enfermera

Preguntas:
1. ¢(Me podrias explicar con tus palabras en qué consiste una sedacion
paliativa?

2. ;Has recibido alguna formacion sobre las diferencias que existen entre
sedacion paliativa y eutanasia? ;Me lo podrias explicar con tus palabras?.

3. ¢Has recibido alguna formacion sobre la sedacién paliativa tanto en pacientes
oncolégicos como no oncologicos? ¢ Te hubiera gustado haber recibido esa
formacion?

4. Respecto a los retos de realizar la sedacion paliativa, ¢ consideras que te faltan
conocimientos para realizar una sedacioén paliativa?

5. ¢Consideras que es importante realizar mas formacién especifica a la hora de
realizar una sedacion paliativa?

6. ¢Consideras que la falta de formacion en cuidados paliativos podria afectar a
tu bienestar emocional?. Si es asi,  Como te afecta?

7. ¢Puedes compartir alguna experiencia tuya en la que sentiste estrés o tuviste
dudas relacionadas con la sedacion paliativa?

8. ¢Me podrias explicar qué emociones te aparecen a la hora de realizar una
sedacion paliativa a un paciente? Es decir, ; Como te afecta emocionalmente el
hecho de realizar una sedacion paliativa, si te afecta?

9. Cuando mantienes una conversaciéon con la familia de un paciente que va a
recibir una sedacion paliativa, ;como gestionas la comunicacion con ellos? ;Te
resulta complicado? Si es asi, ¢ Qué dificultades encuentras?

10. ¢ Exploras las necesidades emocionales de esos familiares?

11. ¢, Qué tipo de habilidades crees que son necesarias para transmitirles una
informacioén clara y que les ayude en el momento en que se esta realizando una
sedacion paliativa?
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Anexo |l — Obversaciones entrevistas

Entrevista 1

o Durante la entrevista, la participante mantuvo un tono de voz pausado y calido, con
ligeros temblores al relatar vivencias emocionalmente significativas.

e Se observdé un aumento en la expresividad facial, especialmente al recordar una
experiencia que defini6 como “preciosa’, momento en el cual se emociond
visiblemente e incluso llegé a llorar.

e Su lenguaje corporal fue contenido, se colocaba las manos en las piernas o se las
frotaba suavemente.

¢ Mostré una sonrisa al hablar del vinculo con una familia en proceso de despedida

¢ En momentos de reflexién o duda, desvié brevemente la mirada hacia el suelo.

e También se percibieron pausas prolongadas tras algunas preguntas, lo que denotd
una busqueda de palabras o posiblemente contencion de emociones.

e Su discurso fue fluido, pero tendia a acelerar ligeramente al abordar aspectos
técnicos, como la diferencia entre eutanasia y sedacion.

e Mostré una postura corporal estable y parecia estar cdmoda, aunque en instantes

recolocaba sobre si misma.

Entrevista 2

e El entorno de la entrevista era tranquilo y seguro, favoreciendo la confianza de la
participante.

e La entrevistada mostr6 una actitud inicialmente relajada, aunque durante la
conversacion se incorporaba constantemente en la silla, denotando cierta inquietud
emocional.

e Se observaron dos interrupciones breves durante la entrevista, ambas provocadas por
una auxiliar que entré en la sala, lo que generd ligeros cambios en el ritmo de la
conversacion.

o Durante el relato de situaciones emocionales intensas, la entrevistada se mordia las
ufias de forma inconsciente, reflejando nerviosismo.

e Se emocion¢ visiblemente en varias ocasiones, llegando a llorar al recordar casos

especialmente sensibles.
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e Mantuvo en general una actitud colaborativa y reflexiva, mostrando disposicién a
compartir sus vivencias a pesar de la carga emocional que le suponia.

e La comunicacion no verbal reforzaba el contenido emocional de sus palabras:
contacto visual frecuente, pausas prolongadas antes de hablar de recuerdos dificiles,

y una ligera disminucion en el volumen de voz en los momentos mas sensibles.

Entrevista 3

e La entrevista se llevdo a cabo en un entorno tranquilo, comodo y seguro, lo que
favorecié que la participante se expresara de forma espontanea.

e La entrevistada mantuvo durante gran parte de la conversacién una actitud serena,
aunque en ciertos momentos se mostré algo dubitativa, especialmente al abordar
temas mas delicados.

o Durante toda la entrevista sostuvo un lapiz en la mano, que giraba entre los dedos de
manera automatica, un gesto que podria reflejar una ligera tensién o necesidad de
concentracion.

e Se observaron momentos de especial intensidad emocional: en un punto de la
entrevista, al relatar una experiencia particularmente significativa, se le erizo6 la piel
(piel de gallina), acompafnado de una breve pausa antes de continuar hablando.

¢ Mantuvo contacto visual constante con las entrevistadoras, demostrando compromiso
y apertura en el relato de sus experiencias.

e Su tono de voz fue mayoritariamente estable, aunque se detectaron ligeras bajadas
de volumen cuando compartia recuerdos mas personales o impactantes.

¢ El lenguaje corporal fue en general relajado, aunque en momentos de mayor carga
emocional tendia a encoger ligeramente los hombros y a sostener el lapiz con mayor
firmeza.

¢ No hubo interrupciones durante la entrevista, lo que permitié un flujo conversacional

fluido y un ambiente de confianza mantenido hasta el final.
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Anexo IV — Hoja informacion

INTRODUCCION A LA HOJA DE INFORMACION A LA PERSONA PARTICIPANTE

La hoja de informacion a la persona participante es aquella que informa a las personas
participantes en un proyecto de investigacién, como minimo, de los aspectos siguientes:

. Titulo de la investigacion.

. Nombre del/de la supervisor/a o bien investigador/a principal y nombre de la
Universidad.

. Fuente de financiacién (en su caso).

. Motivacion y duracion de la investigacion.

. Objetivos de la investigacion.

. Metodologia de la investigacion e informacion sobre aquello que se le solicita

a la persona participante (entrevistas, pruebas, etc.). Detallar el nUmero y duracion de
las sesiones, su contenido, el desarrollo, el lugar donde se realizaran y el
equipamiento que se utilizara.

o Confidencialidad y proteccion de datos. El tratamiento de datos personales se
ha de realizar de acuerdo con la legislacion vigente: es necesario indicar qué datos se
recopilaran y si son sensibles, como se protegeran, si se disociaran los datos para
evitar la identificacion de la persona participante, quién podra tener acceso,
publicacion, periodo de conservacion, reutilizacién de datos en otros proyectos de
investigacion futuros, cesién de datos a otras entidades, transferencia internacional
(fuera de la Union Europea), publicaciéon de datos, etc.

o Muestras a recopilar.
. Riesgos y beneficios.
. Voluntariedad de la participacion.
o Datos de la persona de contacto.

Este documento tiene por objeto proporcionar un modelo de hoja de informacion a la persona
participante de un estudio de investigacion que tendra que adaptarse a cada proyecto de
investigacion que se realice en el marco de la Universidad.

Esta hoja de informacién a la persona participante consiste en una hoja estandar que se
entregara a todas las personas participantes. Se encuentra intrinsecamente relacionado con
el consentimiento informado donde la persona participante o su tutor legal, ademas de dar el
consentimiento para el tratamiento de los datos personales, reconoce haber recibido la hoja
de informacién a la persona participante y haber podido plantear sus dudas al equipo
investigador.
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MODELO DE HOJA DE INFORMACION A LA PERSONA PARTICIPANTE

TiTULO DEL ESTUDIO!

Impacto emocional de las enfermeras sin formacion en cuidados paliativos tras la realizacion
de una sedacion paliativa.

INVESTIGADOR PRINCIPAL-A /| DOCTORAND-A /| ESTUDIANT?
Paola Marti Baila. paola.marti@epp.urv.cat 652080737.

Claudia Tébar Mira. claudia.tebar@estudiants.urv.cat 634551308.

Jenifer Malumbres Talavera. Jenifer.malumbres@urv.cat. 600 37 33 93.

CENTRO

Universitat Rovira i Virgili (URV)

INTRODUCCION

Nos dirigimos a usted para informarlo sobre el estudio de investigacién al que se le invita a
participar.

Este estudio ha sido aprobado por el comité de ética CEIPSA de la Universidad Rovira i
Virgili.

Nuestra intencion es que reciba la informacion correcta y suficiente para que pueda evaluar
y decidir si quiere participar o no en este estudio. Por este motivo, lea esta hoja informativa
con atencién y nosotros le resolveremos las dudas que le puedan surgir. Adicionalmente, le
informamos que usted es libre de consultar con las personas que considere oportuno antes
de decidir sobre su participacién en el estudio.

PARTICIPACION VOLUNTARIA

Ha de saber que su participacion en este estudio es voluntaria y que puede decidir no
participar o cambiar su decisidn y retirar el consentimiento en cualquier momento.
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DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO®

La sedacién paliativa es una practica compleja con un alto impacto emocional tanto para
familiares, paciente y profesionales ya que adhiere en un mismo plano el conflicto moral y
ético. El objetivo principal de este estudio es explorar el impacto emocional de los
profesionales de enfermeria en la unidad de Medicina Interna del hospital Sant Pau i Santa
Tecla ante una sedacion paliativa.

Se realizara un estudio cualitativo fenomenolégico. La poblacion de estudio seran los
profesionales de enfermeria que trabajen en dicha unidad, hayan realizado sedaciones
paliativas y quieran participar de manera voluntaria. El reclutamiento se realizara hasta
alcanzar la saturacion de datos.

La técnica de recogida de datos sera la realizacion de entrevistas semi-estructuradas a los
profesionales, utilizando el diario de campo de la investigadora y una grabadora.
Posteriormente, se realizara las transcripciones de las entrevistas y se procedera a la
codificacion de los resultados.

BENEFICIS | RISCOS
El estudio no supone ningun riesgo para la persona participante.
CONFIDENCIALIDAD Y PROTECCION DE DATOS

Toda la informacién recopilada sobre las personas participantes en el marco de este estudio
se mantendra estrictamente confidencial y con aplicacion de las correspondientes medidas
de seguridad que garanticen, ademas de su confidencialidad, su integridad, disponibilidad,
autenticidad y trazabilidad.* ¢

Los datos personales recopilados para el estudio estaran identificados mediante un cédigo y
solo el investigador/a principal o sus colaboradores/as podran relacionar estos datos con las
personas participantes®. Nunca se identificara a les personas participantes en ningun informe,
presentacién ni publicacion que surja de este estudio. Por tanto, su identidad no sera revelada
a nadie, excepto cuando sea requerida por el Comité de Etica al que se somete el estudio
con la finalidad de comprobar los datos y procedimientos del estudio’.

Para el tratamiento de los datos se utilizaran los sistemas de informaciéon propios de la
Universidad Rovira i Virgili instalados a su red informatica aplicandose las medidas de
seguridad de la informacién establecidas por el Real Decreto 3/2010 que regula el Esquema
Nacional de Seguridadé. Concretamente, los datos se recopilaran mediante One Drive de la
Universitat Rovira i Virgili on només té accéss la investigadora principal.
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El personal investigador del estudio se compromete a cumplir la Ley organica 3/2018, de 5
de diciembre, de proteccion de datos personales y garantia de los derechos digitales, ademas
del Reglamento (UE) num. 2016/679, del Parlamento europeo y del Consejo, de 27 de abril
de 2016, relativo a la proteccion de las persones fisicas por lo que se refiere al tratamiento
de datos personales, y firmara un compromiso de participacion y confidencialidad.

La finalidad del tratamiento de los datos es la participacion en el estudio de acuerdo con el
consentimiento de la persona participante®. La persona participante también puede dar el
consentimiento para la reutilizacion de los datos para estudios futuros que estén
relacionados™.

La persona participante podra interrumpir su participacion en el estudio o estudios futuros
relacionados retirando su consentimiento en cualquier momento, sin que sea necesaria su
justificacion. En este caso, los datos no se podran eliminar con el fin de garantizar la validez
de los resultados y cumplir con las obligaciones legales aplicables al estudio, pero quedaran
codificadas de manera que no sea posible vincularlas a su persona.

INFORMACION AMPLIADA SOBRE EL TRATAMIENTO DE DATOS PERSONALES

De conformidad con aquello que dispone la legislaciéon vigente en materia de proteccion de
datos aplicable a la Universidad Rovira i Virgili (URV) y publicada en el apartado “Legislacion
aplicable” del espacio “Proteccién de datos de caracter personal’ de la sede electronica
(https://seuelectronica.urv.cat/rgpd/), se pone en conocimiento de las persones interesadas
la informacion siguiente:

a. ¢ Quién es el responsable del tratamiento de sus datos?
e Identificacion Universidad Rovira i
Virgili

CIF: Q9350003A

e Direccion Postal Carrer de [|'Escorxador,
s/n

43003 Tarragona

e Datos de contacte de los DPD DPD - Delegados de
proteccién de datos de la
URV
Correo electronico:

dpd@urv.cat

b. ¢ Qué datos personales tratamos y con qué finalidad?
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Los datos personales son tratados con la finalidad de participar en el trabajo final de grado
de 4° de enfermeria en los términos que se describen en la hoja de informacion a la persona
participante. En el caso que el estudio prevea la publicacion, difusion y reutilizacion de los
resultados obtenidos incluidos datos personales, los datos personales seran utilizados para
esta finalidad siempre que la persona interesada haya otorgado su consentimiento.

C. A qué destinatarios se comunicaran sus datos?

En el marco del tratamiento mencionado, sus datos no se cederan a terceros excepto que
exista obligacion legal o se indique expresamente en la hoja de informacion a la persona
participante.

d. ¢Cual es la legitimacion para el tratamiento de sus datos?

La legitimacion de este tratamiento se basa en el consentimiento que da la persona interesada
de forma expresa.

e. ¢ Qué medidas de seguridad aplicamos en el tratamiento de sus datos?

La Universidad se responsabiliza de aplicar las medidas de seguridad y el resto de
obligaciones derivadas de la legislacion de proteccion de datos de caracter personal, de
acuerdo con el Esquema Nacional de Seguridad, Real Decreto 3/2010.

En este sentido, la Universidad Rovira i Virgili se ha dotado de una Politica de Seguridad que
puede consultarse en la seccion sobre “Legislacion y normativa” de la pagina web de la
Universitat dentro de “‘Normativa propia” y “Otras normas’,
http://www.urv.cat/ca/universitat/normatives/altres-normes/.

Adicionalmente, en la hoja de informacién a la persona participante se concretan algunas
medidas de seguridad especificas que se tendran en cuenta durante la realizacion del
estudio.

f. ¢Cuales son los derechos de las personas interesadas?

La persona interesada tiene derecho a acceder a sus datos personales; a pedir la rectificacion
de los datos inexactos; a solicitar la cancelacion y supresion; a oponerse al tratamiento,
incluida la elaboracion de perfiles; a limitar hasta una fecha determinada el tratamiento de sus
datos; y a la portabilidad de las mismas en formato electrénico.
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La persona participante puede interrumpir su participacion en el estudio retirando su
consentimiento en cualquier momento, sin dar explicaciones. En este caso, los datos no
podran eliminarse para garantizar la validez de los resultados y cumplir con las obligaciones
legales aplicables al estudio, pero no sera posible vincularlos a su persona.

Podra ejercer los derechos de acceso, rectificacion, cancelacion, oposicion, limitacion y
portabilidad mediante comunicacion escrita, detallando motivadamente la solicitud, dirigida al
Registro General (Carrer de I'Escorxador, s/n, 43003 de Tarragona) o mediante su
presentacion en el Registro General de la Universidad, presencial o telematicamente, segun
se indica en https://seuelectronica.urv.cat/reqgistre.htmil.

Asimismo, le informamos que tiene derecho a presentar una reclamacion ante la Autoridad
Catalana de Proteccion de Datos mediante el mecanismo que establezca. Puede consultar
mas informacion en https://apdcat.gencat.cat/ca/inici.

Por ultimo, le informamos que podra solicitar informacion relacionada con la proteccién de
datos personales mediante correo electrénico a nuestros delegados de proteccion de datos a

la direccion dpd@urv.cat.

g. Cuanto tiempo conservaremos sus datos?

El periodo de conservacion de los datos es de 5 afios una vez finalizado el estudio, salvo que
la hoja de informacion a la persona participante establezca un periodo diferente. En cualquier
caso, se conservaran los datos hasta la revocacion del consentimiento por parte de la persona
interesada.
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Anexo V — Consentimiento informado

Hoja de consentimiento informado

Titulo del estudio: Impacto emocional de las enfermeras sin formacién en cuidados
paliativos tras la realizacién de una sedacion paliativa.

Datos de contacto del investigador/a principal:

Paola Marti Baila paola.marti@epp.urv.cat 652080737.

Claudia Tébar Mira claudia.tebar@epp.urv.cat 634551308.

Jenifer Malumbres Jenifer.malumbres@urv.cat. 600 37 33 93.

e He leido la hoja de informacion al participante sobre el estudio de la que se me

ha entregado una copia.

e He podido preguntar y resolver mis dudas sobre el estudio y mi participacion.

e Comprendo mi participacion en el estudio de acuerdo con aquello que expresa

la hoja de informacion al participante sobre el estudio y de las respuestas a mis

preguntas, asi como los riesgos y beneficios que comporta.

e Acepto que mi participacién es voluntaria y doy libremente mi conformidad para

participar en el estudio.

o Conozco que me puedo retirar en cualquier momento de participar en el estudio

sin que ello me pueda causar ningun perjuicio.

e Estoy informado sobre el tratamiento que se realizara de mis datos

personales.

e Doy mi consentimiento para el acceso y utilizacion de mis datos en las

condiciones detalladas en la hoja de informacién al participante sobre el estudio.
0Si CONo

e Doy mi consentimiento para el registro de voz de las aportaciones que se

realizen en las estrevistas semi-estructuradas.

O Si ONo
Y para expresar este consentimiento, el participante firma en la fecha ............................ y el

lugar .....ccccvvveeeeiiiiee esta hoja de consentimiento:

Firma del participante ..o
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Proyectos de investigacion / Tesis doctorales / Trabajos de Fin de Master / Trabajos

de Fin de Grado de la URV
Informacioén basica de proteccion de datos

Informacion basica sobre proteccion de datos (formato tabular)

INFORMACION DE PROTECCION DE DATOS PERSONALES

Responsable

El responsable del tratamiento de sus datos personales es la Universitat Rovira i Virgili con|
CIF Q9350003A y con domicilio fiscal en la calle de I'Escorxador, s/n, 43003 de Tarragona.

Finalidad

Participaren ..........ccccccoceeeenie 2 en los términos que se describen en la hoja de informacién
al participante. En el caso de que el estudio prevea la publicacion, difusion y reutilizacion
de los resultados obtenidos incluyendo datos personales, los datos personales seran
utilizados para esta finalidad siempre que el interesado/a haya concedido su
consentimiento.

Derechos

Puede ejercer los derechos de acceso, rectificacion, supresion, portabilidad, limitacion u
oposicion al tratamiento, mediante un escrito dirigido al Registro General de la URV en la
misma direccion del domicilio fiscal o mediante su presentacion en el Registro General de
la Universidad, presencial 0 telematicamente, segun se indica en
https://seuelectronica.urv.cat/registre.html.

Informacién adicional

Puede consultar informaciéon adicional sobre este tratamiento de datos personales
denominado ............c........ 3y sus derechos en el Registro de Actividades del Tratamiento
de la URV publicado en https://seuelectronica.urv.cat/rgpd, donde también se puede]
consultar la Politica de Privacidad de la URV. Asi mismo, puede consultar esta informacion
en la Hoja de informacién al participante sobre el estudio. Adicionalmente, puede presentar|
a nuestros delegados de proteccion de datos cualquier consulta sobre proteccion de datos

personales en la direccion de correo electronico del dpd@urv.cat.
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Anexo VI — Convenciones de transcripcion de Jefferson

Convenciones de transcripcién de Jefferson'

siMBOLO NOMBRE uso

[ texto ] Corchetes Indica el principio y el final de solapamiento entre hablantes.

Pienso que no [puedo]
[no puedes] hacerlo

= Signo de igual Indica un cambio de turno sin interrupcion.

Quiero decirte que=
=que te tienes que marchar

(# de segundos) | Pausa Un ndmero entre paréntesis indica la duracién, en segundos, de
una pausa en el habla.

(0.3) (2.3)
() Micropausa Una pausa breve, normalmente menos que 0.2 segundos
.oV Punto o flecha Preceden a una bajada marcada de entonacion.
hacia abajo
20N Signo de Precede a una subida marcada de entonacion.
interrogacion o
flecha hacia arriba.
y Coma Indica una subida o bajada temporal en la entonacion.
- Guion Indica una finalizacion brusca o la interrupcion brusca de una

palabra o sonido.

Claro—

>texto< Simbolos de mayor |Indica que el texto entre los simbolos se dijo de una forma mas

que / menor que répida de lo habitual para el hablante

<texto> Simbolos de menor | Indica que el texto entre los simbolos se dijo de una forma mas
que / mayor que lenta de lo habitual para el hablante
° Simbolo de Indica susurro o expresiones mas silenciosas que el resto.
graduacion Es que °no queria hacerlo®
MAYUSCULAS |Texto en Indica grito o expresiones mas sonoras que el resto.
mayusculas
subrayado Texto subrayado Indica palabras o partes de palabras que son acentuadas por el
hablante.
Dos puntos(s) Indican la prolongacion del sonido inmediatamente anterior.
Fantas::::tico

' Jeffersonian Transcription Notation as described in Jefferson, Gail (1984). On the organization of laughter
in talk about troubles. In J. Maxwell Atkinson & John Heritage (Eds.), Structures of Social Action: Studies in
Conversation Analysis (pp.346-369). Cambridge: Cambridge University Press.
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simBoLO NOMBRE uso
(hhh) Exhalacién audible
? o (.hhh) Inhalacién audible
(texto) Paréntesis Fragmento incomprensible o del que se tienen dudas. Puede estar

vacio o poner lo que se cree haber oido. Puede ir acompafiado de
especificacion de tiempo.

(no comprensible 3.4)

(( cursiva))

Doble Paréntesis

Anotacion de actividad no-verbal

((sonrie mientras habla))

(x) Duda o tartamudeo
Yo (x) yo creo que
£palabrasf Libra esterlina El simbolo de libras esterlinas encierran mensajes en “voces de

sonrisa”
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Anexo VII — Transcripcion de las entrevistas
ENTREVISTA ENFERMERA 1

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS
Cédigo: R1

Sexo: Mujer

Edad: 39 afos

Afos de experiencia como enfermera: 18 anos.

1. ANALISIS DE LA ENTREVISTA
1.1 ARBOL DE CODIFICACION

CATEGORIA

Categoria 1: Impacto emocional de los/las profesionales de enfermeria
Categoria 2: Conocimientos de los/las profesionales de enfermeria
Categoria 3: Necesidades de los/las profesionales de enfermeria
Categoria 4: [{abilidades de comunicacion

Categoria 5: [BONOCIMIENIOS sedacion paliativa y eutanasia
- SUBCATEGORIA (dependera de la enfermera)

- DESCRIPCION (explicacion de la relacion de la categoria con la subcategoria)

2. TRANSCRIPCION DE LA ENTREVISTA

ENTREVISTADOR: Eh::: bueno estamos aqui::: reunidas yo soy Claudia y ella es Paola.
Somos estudiantes de 4° de enfermeria y estamos haciendo::: entrevistas para la realizacion
de nuestro TFG (.) que va acerca del impacto emocional de los profesionales de enfermeria
a la hora de realizar sedaciones paliativas, como hemos comentado. Entonces esto es una
entrevista que se va a grabar eh::: la duracion aproximadade la entrevista es de unos 45
minutos y queriamos saber si pues das tu consentimiento para (.) que fuese grabada.

E1: Si doy mi consentimiento, claro-.

ENTREVISTADOR: Vale, ¢ estas lista?, cualquier cosa que necesites nos avisas y paramos

o lo que haga falta.
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E1: Genial-.

ENTREVISTADOR: Perfecto, ¢podrias recordarnos tu edad y afos de experiencia
profesional?

E1: Si, tengo 39 afos, bueno (x) en enero ya 40, y llevo trabajando como enfermera 18 afos.
Siempre he estado en este hospital.

ENTREVISTADOR: Muy bien, empezamos con la primera pregunta::

E1: Vale-.

ENTREVISTADOR: ;Me podrias explicar con tus palabras en qué consiste una sedacion
paliativa?

E1: Vale (x), bueno pues la sedacion paliativa para mi (#2), sin entrar en muchos tecnicismos,
seria la administracion de medicacion con el objetivo de aliviar el sufrimiento de una persona
gue se encuentra en los ultimos dias 0 momentos de su vida-. Es una medida destinada a
garantizar que (x) ese proceso final sea lo mas digno y pacifico posible para que el paciente
no sufra. (#4) Yo creo que se realiza cuando ya no hay opciones de tratamiento curativo y el
padecimiento se hace insoportable. Porque lo que queremos es ayudarlo a transitar ese <final
sin dolor>, incomodidad (x), no sé, angustia.

ENTREVISTADOR: Genial. ¢ Has recibido alguna formacion sobre las diferencias que existen
entre sedacion paliativa y eutanasia? ;Me lo podrias explicar con tus palabras?

E1: Personalmente, (x) no he recibido una formacion especifica que trate a fondo las
diferencias entre sedacion paliativa y eutanasia, pero (#2) creo que con el tiempo y la practica
he llegado a entender sus diferencias. Desde mi punto de vista, la diferencia principal seria
la situacion del paciente y la finalidad de la intervencion. En la sedacién paliativa, el paciente
esta en una fase terminal de una enfermedad que no tiene cura, <con un sufrimiento
extremo>, y la sedacion busca mitigar ese dolor para que pueda morir de manera digna y sin
agonia. Yo creo (x) que se centra en profundidad en lo que son los sintomas fisicos y
psicoldgicos que hacen que él mismo no tenga una calidad de vida como antes. (#4) Es un
proceso que se lleva a cabo de forma gradual, con unas medicaciones que permite que el
paciente se <"apague"> poco a poco.

ENTREVISTADOR: ;Y en el caso de la eutanasia?

E1:
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Ademas, en el caso de la
eutanasia, la decisidon esta muy controlada y supervisada (x), pasando por diferentes
evaluaciones médicas y psicolégicas de parte de un equipo médico que decide si se puede
llevar a cabo y el <sufrimiento> es bastante evidente que no es compatible con la vida. Creo

que ambas intervenciones son derechos del paciente,

Yo creo que la_diferencia va un poco por aqui.

ENTREVISTADOR: Perfecto, ahora vamos a tratar un poco el punto de formacion y tus
percepciones.

E1: Vale-.

ENTREVISTADOR: Entonces, ¢Has recibido alguna formacién sobre la sedacion paliativa
tanto en pacientes oncolégicos como no oncolégicos? ¢ Te hubiera gustado haber recibido
esa formacion?

E1:

(#2) La realidad es que los puntos basicos de la sedacion paliativa son
iguales para paciente con cancer o sin él (hhh), ya que el objetivo siempre es el mismo:
ALIVIAR SU SUFRIMIENTO.

ENTREVISTADOR: ;A qué te refieres con los mismos puntos en paciente oncolégico y no
oncoldgico?
E1: Pues mira (#2), la verdad es que los principios basicos de la sedacion paliativa no
cambian mucho segun (x) segun el tipo de enfermedad que tenga el paciente (hhh). Al final,
lo que buscamos siempre es lo mismo: paliar el sufrimiento en los ultimos dias de vida. Pero
claro, cada paciente es un mundo, ¢ sabes? (x) Por ejemplo, los pacientes oncoldgicos suelen
<tener un dolor mas fisico>, mas relacionado con el avance del cancer, mientras que, yo qué
sé:::, alguien con una enfermedad neurodegenerativa quiza tiene mas problemas de dificultad
para respirar::: o episodios de agitacion. (no comprensible 3) Entonces, al final (x), tener una
formacion mas especifica en esto te ayudaria un montén, porque podrias tratar cada caso de
manera mas personalizada y, sobre todo, con mucha mas seguridad.
ENTREVISTADOR: Respecto a los retos de realizar la sedacién paliativa, jconsideras que
te faltan conocimientos para realizar una sedacion paliativa?
E1:

Si que es verdad que nos ensefian como se

administra y qué obijetivo tiene, pero creo que no se aborda mucho el aspecto psicolégico.
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ENTREVISTADOR: Por tanto, ¢ una ayuda en conocimientos seria util?, ademas de los afios
de experiencia, claro.

E1: Eso es, la medicina y los cuidados paliativos estan en constante evolucion:::, y las
experiencias de cada caso también son una forma de aprendizaje. Pero reconozco que <hay
areas en las que me gustaria tener una base mas sélida>, como por ejemplo la farmacologia
de los medicamentos::: y el saber cdmo manejar mejor las emociones de los familiares (x).
Asi que si, creo que me faltan conocimientos y siempre es importante estar abierta a formarte
y aprender mas.

ENTREVISTADOR: Muy bien, ¢ y consideras que es importante realizar mas formacion
especifica a la hora de realizar una sedacion paliativa?

E1: Definitivamente si (#3), y creo que deberia haber mas formacion especifica en este
ambito. Un area donde encuentro que mas necesitamos ayuda <es en como acompafar a
las familias durante este proceso>. Es un momento muy delicado:::, tanto para el paciente
como para sus seres queridos, y aunque hacemos lo posible por estar presentes y brindar
apoyo (x), a veces nos sentimos perdidos sobre como actuar ante ciertas reacciones
emocionales. Contar con mas formaciéon nos permitiria ofrecer un apoyo emocional mas
solido y profesional::: para ellos en un momento que es muy vulnerable yo creo.
ENTREVISTADOR: ;Consideras que la falta de formacion en cuidados paliativos podria
afectar a tu bienestar emocional? Si es asi, ; Como te afecta?

E1: Si, claro. (#3) Creo que la falta de formacién puede tener un impacto muy grande en el
bienestar emocional de las enfermeras (x). Sobre todo cuando empiezas, la experiencia
marca mucho. Me acuerdo que las primeras sedaciones paliativas que hice fueron mucho
mas difi:::ciles de manejar emocionalmente porque me sentia insegura y poco preparada. Es
algo que con el tiempo y la practica va mejorando, pero creo que siempre hace falta mas
ayuda. Contar con formacién desde el principio ayudaria a afrontar estos momentos con mas
herramientas, tanto técnicas como emocionales. (#2) Es importante aprender a establecer un
limite entre la empatia hacia los pacientes y sus familias y la urgencia de querer que todos
estén bien cuando se sale de nuestras posibilidades. Tienes que estar “sana”
emocionalmente::: también tu para poder ayudar.

ENTREVISTADOR: Vale ;Puedes compartir alguna experiencia tuya en la que sentiste
estrés o tuviste dudas relacionadas con la sedacioén paliativa?

E1: Yo la que mas recuerdo no fue por dudas:::, sino a nivel emocional de las que mas me
ha afectado; (#3) no fue por tristeza, sino por bonita. Fue una sefiora que estaba totalmente

consciente:::, tendria unos 70 y pico afios, con una enfermedad respiratoria degenerativa (x)
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que ya le impedia vivir con calidad. La sefiora se ahogaba, (x) se ahogaba (x) , y fue ella
misma la que pidioé la sedacién paliativa. Entonces se comentd con los médicos y con la
familia. (#5)

La familia estuvo de acuerdo; ella tenia cuatro hijos:::, 3 chicas y un chico (x). La familia, me
acuerdo que eran de esas familias super unidas (#2), super carifiosas, que muestran mucho
carifo y la sefora estaba super arropada, muy muy acompafiada ((sonrie mientras
habla)). Entonces se decidié que como estaban las 3 hijas y faltaba su hijo pequefo:::, que
creo que vivia fuera, no le pusimos la sedacién hasta que viniera él para poderse despedir de
su madre. (x)

Una vez vino el hijo::. quedé con la familia que cuando estuviesen todos preparados que me
avisaran para iniciar la sedacién y cuando vino el hijo me llamaron (#2), y yo ya fui preparada

con la medicacion.

(#4)
Estaban los cuatro hijos abrazandole:::, despidiéndose (x) y diciéndose todo lo que se
querian. Se pudieron despedir a su manera, dignamente ((se emociona)). (#5)
Super bonito, o sea:::;, me parecié tan bonito como se fue esa mujer. Y ya iniciamos la
sedacion (x) y estuvieron los cuatro encima de ella, abrazandola en todo momento. (#3) Y
luego la sefora ya, pues con la sedacién poquito a poco se fue durmiendo y ya se quedo
dormidita:::, no sé si fue un dia o horas lo que duraria, pero sobre todo fue el momento de

despedida (x). Me parecio precioso y para mi es la mejor manera de irte de este mundo.

ENTREVISTADOR: Tranquila, qué bonito. Si quieres paramos un rato y luego seguimos con
las preguntas.

E1: No, no te preocupes::, no pasa nada. (#3) Si me emociona porque fue un momento muy
bonito. Ya esta. (x) Simplemente creo que me gustaria que mi despedida fuese igual con mis
hijas::. Y también tengo sentimientos que en estas ocasiones no se puede aguantar. (#4) Por
eso acabé llorando con ellos y no me fui de la habitacién en un rato porque creia que me
necesitaban en ese momento. Estoy:: bien.

ENTREVISTADOR: Ahora, hablando del papel emocional. ;Me podrias explicar qué
emociones te aparecen a la hora de realizar una sedacion paliativa a un paciente? Es decir,

¢, Como te afecta emocionalmente el hecho de realizar una sedacion paliativa, si te afecta?
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E1: La verdad, creo que las emociones que tengo dependen mucho del caso. (#3) Hay
situaciones en las que, friamente os puedo decir que no me afecta en absoluto. Por
ejemplo(x), cuando no he tenido mucho vinculo con el paciente o (x) cuando considero que
es lo mas natural:: y lo mejor para evitar sufrimiento en una persona que esta en una situacion
limite y se puede observar que esta sufriendo. En esos casos, lo asumo como algo normal
dentro de la profesion. (#2)

ENTREVISTADOR: Entiendo, ¢y en algun caso, asi como la experiencia que nos has
contado?

E1: Exacto (x), hay momentos en los que <si> me impacta emocionalmente. Esto pasa sobre
todo cuando se trata de personas jovenes o cuando veo que la familia no esta del todo
preparada para aceptar lo que va a pasar. <En estas situaciones>, me resulta mas dificil
emocionalmente::. Asi que, al final (x), creo que todo depende del contexto y del vinculo que
haya desarrollado con el paciente y su entorno.

ENTREVISTADOR: Y cuando mantienes una conversacion con la familia de un paciente que
va a recibir una sedacion paliativa, ¢ coémo gestionas la comunicacion con ellos? ¢ Te resulta
complicado? Si es asi, ¢ Qué dificultades encuentras?

E1: Siempre me resulta incomodo (#3), porque dar malas noticias es algo que no me gusta y

que no siento que maneje del todo bien.

A veces (#3), usar palabras demasiado suaves::: o rodeos puede hacer que el mensaje no
llegue de forma clara, lo que puede generar mas confusion o falsas expectativas. Por otro
lado, <ser demasiado directa puede parecer frio o insensible>. Encontrar ese punto medio
entre claridad y empatia (#3) es lo que mas me cuesta, porque cada familia y cada situacion
requieren un enfoque diferente. Es complicado la verdad:::

ENTREVISTADOR: Entiendo, ¢ exploras las necesidades emocionales de esos familiares?

E1: Si, claro::, siempre (x) , aunque tengo que decir que no siempre es facil, seh?

Hay familias que(x), la verdad, estan super abiertas a hablar de como se
sienten, que hasta demandan mucho apoyo emocional. Te buscan (x), te preguntan, quieren
compartir como:: estan::, y con ellos la comunicacion es mas fluida porque te permiten ser

mas empatica y abrirte mas con ellos.
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Pero también te encuentras con familias que::, bueno, no quieren mostrar sus emociones (x)
o estan mas centradas en entender los aspectos técnicos, ¢sabes? (#4) Estas familias
quieren informacion <directa, datos, respuestas claras>, y no tanto ese acompafamiento
emocional. (#3) Con ellos es mas complicado conectar desde lo emocional porque, de alguna
manera, estan mas cerrados o simplemente estan en shock.

Y luego esta el tema de que dentro de una misma familia las necesidades pueden ser super
diferentes. <Por ejemplo>, puede haber un hijo que necesita hablar mucho, expresar cémo
se siente, mientras que otro solo quiere escuchar lo necesario para sentirse seguro de que el
paciente esta siendo bien atendido. Entonces, claro, eso te obliga a estar adaptandote todo
el tiempo. ((se recoloca)) Es un reto, si:::, pero también es una oportunidad para conectar de
una manera mas profunda con cada uno de ellos. Y también los compafieros que tengas en
ese momento en el turno para mi son imprescindibles, muchas veces me ha pasado que tener
a algun/a compafiero/a que sepa mejor como comunicarse 0 que me aconseje, para mi es
bastante importante.

ENTREVISTADOR: ;Qué tipo de habilidades crees que son necesarias para transmitirles
una informacion clara y que les ayude en el momento en que se esta realizando una sedacion
paliativa?

E1: Bueno, yo creo que, primero de todo::,

¢sabes? (#3) Es mas bien aprender a comunicarte de forma efectiva, lo que significa no solo
transmitir informacién:::, sino hacerlo de una manera clara, comprensible y (x) que se adapte
a la situacion emocional de la familia. En mi caso::, no he tenido formacion especifica en esto,
pero creo que seria muy util, porque muchas veces te enfrentas a estas situaciones tirando
de intuicion o de lo que vas aprendiendo con la experiencia. (#3) Pero, claro, sientes que te
falta una base mas soélida para saber como actuar en cada caso.
ENTREVISTADOR: ; Tienes algun ejemplo que compartir?
E1: Si, por ejemplo,

<cémo manejar las emociones de las familias o cdmo abordar temas tan

delicados como la sedacion paliativa>.
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Y, bueno:::, aparte de la comunicacion(x), pienso que la empatia es otra habilidad esencial.
No es solo entender lo que estan pasando, sino también::: demostrarles que estas ahi para
ellos, que no estan solos en este proceso::. No tanto el ponerme en su lugar como si fuese
yo, <si no saber ver su situacién>, como esa persona lo procesa y ayudarle de la forma mas
adecuada.

También hace falta mucha paciencia y tacto, porque en estos momentos las familias pueden
estar muy nerviosas o incluso enfadadas:::, (#2) y saber manejar esas emociones es clave

para que la situacion no se complique mas de lo necesario.

ENTREVISTA ENFERMERA 2
DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

Cdédigo: V2

Sexo: Mujer

Edad: 61 afios

Anos de experiencia como enfermera: 39 afos.

1. ANALISIS DE LA ENTREVISTA

CATEGORIA
Categoria 1: Impacto emocional de los/las profesionales de enfermeria
Categoria 2: Conocimientos de los/las profesionales de enfermeria

Categoria 3: Necesidades de los/las profesionales de enfermeria

Categoria 4: [iabilidades de comunicacion
Categoria 5: [BONOCIMIENIOS sedacion paliativa y eutanasia

- SUBCATEGORIA (dependera de la enfermera)

- DESCRIPCION (explicacion de la relacion de la categoria con la subcategoria)

2. TRANSCRIPCION ENTREVISTA

ENTREVISTADOR: Eh::: bueno estamos aqui::: reunidas yo soy Claudia y ella es Paola.
Somos estudiantes de 4° de enfermeria y estamos realizando entrevistas para nuestro TFG

(.) que va acerca del impacto emocional de los profesionales de enfermeria a la hora de
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realizar sedaciones paliativas. Entonces esto es una entrevista que se va a grabar, sdlo la
voz como sabes, eh::: la duracion aproximada de la entrevista es de unos 45 minutos y
queriamos saber si pues das tu consentimiento para (.) que fuese grabada.

E2: Si doy mi consentimiento, claro.

ENTREVISTADOR: Vale, ¢ estas lista?, cualquier cosa que necesites nos avisas y paramos.
E2: Genial.

ENTREVISTADOR: Perfecto, ¢ podrias decirnos tu edad y afios de experiencia profesional?
E2: Si, tengo 61 afos, y llevo trabajando como enfermera 39 afos.

ENTREVISTADOR: ;Y siempre ha sido en este hospital? ;O han habido cambios?

E2: No, siempre he estado en este hospital. Bueno si que debo marcar que mis principios
fueron en H.JXIII porque terminé alli las practicas, pero a los pocos meses ya me llamaron
de Santa Tecla y he seguido aqui.

ENTREVISTADOR: Muy bien, ¢ en qué planta estas actualmente?

E2: En Medicina Interna, ya entré aqui y no he querido cambiar.

ENTREVISTADOR: Vale, pues empezamos con las preguntas entonces.

E2: Vale.

ENTREVISTADOR: En primer lugar, ¢ Me podrias explicar con tus palabras en qué consiste
una sedacion paliativa?

E2: Claro. La sedacién paliativa es un procedimiento en el que se administra medicacion a
un paciente en sus ultimos momentos de vida para aliviar su sufrimiento. Se utiliza cuando la
persona esta en una situacién irreversible::: y presenta sintomas que no pueden controlarse
de otra manera. Es decir, se busca que no experimente <dolor>, <angustia> o cualquier tipo
de malestar mientras transcurre el final de su vida. (#3) No es un procedimiento que acelere
la muerte, sino que permite que el paciente pase por ese proceso de manera tranquila y sin
sufrimiento.

ENTREVISTADOR: Perfecto. ¢Has recibido alguna formaciéon sobre las diferencias que
existen entre sedacion paliativa y eutanasia? ;Me lo podrias explicar con tus palabras?

E2:

Si que cuento con
ciertos cursos que se hacen de forma interna en el hospital pero nada certificado ni mas alla.
Y bueno::: para mi, la diferencia fundamental entre sedacion paliativa y eutanasia es la
<intenciéon> y el momento en el que se aplica. La sedacion paliativa se usa cuando un

paciente ya esta en una fase terminal y tiene <sintomas refractarios>, es decir, que no
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responden a ningun otro tratamiento. Su objetivo es aliviar el sufrimiento, no adelantar la
muerte. (#4)

En cambio, la eutanasia::: es una intervencion en la que, de manera deliberada y con
consentimiento, (x) se administra una medicacién con el fin de provocar la muerte de la
persona.

ENTREVISTADOR: Perfecto, ahora vamos a tratar un poco el punto de formacion y tus
percepciones.

ENTREVISTADOR: Respecto a los retos de realizar la sedacién paliativa, jconsideras que
te faltan conocimientos para realizar una sedacion paliativa

E2: Seguramente si:::. A ver, yo tengo bastante claro cuando pondria una sedacion paliativa
(x) porque lo he vivido muchas veces y entiendo bien las situaciones en las que es necesaria.
Sin embargo (#3), también soy consciente de que hay aspectos técnicos:: y farmacolégicos
que desconozco porque no he recibido formacion especifica. Por eso, <en mi trabajo>, es el
médico quien toma la decision final y quien indica la sedacion. Ellos tienen los conocimientos
para evaluar el estado del paciente y determinar cuando es adecuado aplicar la sedacién y
en qué dosis::.

ENTREVISTADOR: ;Y crees que hay algo que te podria ayudar o te vendria bien para saber
cémo gestionar algunos momentos mas dificiles?

E2: Si, sin duda. (#3) Hay situaciones en las que lo tengo clarisimo:: y no necesito ayuda para
decidir si la sedacion es necesaria. Pero hay otras en las que me surgen dudas::, sobre todo
cuando las circunstancias no son tan evidentes. En esos casos, me ayudaria tener algun tipo
de guia o acompanamiento para sentirme mas segura. (hhh) No es que necesite que alguien
me convenza, porque al final es mi trabajo y sé que tengo que hacerlo, pero si que a veces
me vendria bien que un compafiero mas experimentado me reafirme que es lo correcto y <me
aclare las dudas>. También me gustaria contar con mas espacios (x) para hablar sobre
nuestras experiencias y gestionar mejor el impacto emocional de estas situaciones:::.
ENTREVISTADOR: Genial. Consideras que la falta de formacién en cuidados paliativos
podria afectar a tu bienestar emocional? Si es asi, ; Como te afecta?

E2: Si, creo que influye bastante (x). No tener una formacion adecuada puede hacer que te
enfrentes a estas situaciones con mas inseguridad y miedo a cometer errores. En nuestro
servicio, vemos muchos pacientes en fase terminal, (#2) especialmente en Medicina Interna::,
donde hay muchos casos de cancer y enfermedades degenerativas. Creo que nos vendria
bien a todos recibir algun tipo de formacion, aunque sea basica, para afrontar mejor estas

situaciones. (#1)
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También es verdad que hay compafieros que por creencias personales se han negado a
participar en sedaciones paliativas:::. No sé si es por motivos religiosos, por falta de
informacion o por miedo, pero ha pasado:::.. He visto casos en los que el médico dejaba la
sedacion pautada para el fin de semana para que otro profesional:: tomara la decision. Eso
genera <tensiones> en el equipo y hace que la carga emocional sea mayor (x).
ENTREVISTADOR: Hablando sobre este tema. ;Me podrias explicar qué emociones te
aparecen a la hora de realizar una sedacion paliativa a un paciente? Es decir, ;Como te
afecta emocionalmente el hecho de realizar una sedacion paliativa, si te afecta?

E2: En general no (x), pero hay casos muy puntuales que si que afectan::.. Intento
mantenerme profesional y enfocarme en el bienestar del paciente (#2), pero hay situaciones
que inevitablemente me afectan::.. Cuando se trata de pacientes mayores (x), que llevan
tiempo en un estado de deterioro severo, a veces sientes que la sedacién es un alivio <para
ellos>, porque han llegado a un punto en el que su calidad de vida es muy mala y continuar
sufriendo no tiene sentido. <Sin embargo>, hay casos que son emocionalmente muy duros:::,
especialmente cuando el paciente es joven o deja atras a nifios pequefos. En esos casos (x),
aunque se€ que es lo mejor para evitar sufrimiento, no puedo evitar sentir un nudo en el
estdbmago. Hay una mezcla de <tristeza, impotencia> y, al mismo tiempo, la tranquilidad de
saber que estamos ayudando a que la persona tenga un final digno.

ENTREVISTADOR: ¢Puedes compartir alguna experiencia tuya en la que sentiste estrés o
tuviste dudas relacionadas con la sedacion paliativa?

E2: Si, una que se me quedé muy marcada fue la de una mujer de 52 afios con cancer
terminal (#4). Ya estaba en los ultimos dias y tenia un sufrimiento evidente::. La familia solicitd
la sedacioén paliativa y fui yo quien tuvo que administrarla ((se recoloca)). Me acompanaba
una compafiera, y justo en ese momento estaban alli los hijos de la paciente, de 14 y 7 afios,
despidiéndose de su madre (x). Escucharlos decirle "Mama, no te vayas, mama, te quiero
mucho" mientras yo realizaba el procedimiento fue devastador(x). Intenté mantener la
compostura, pero era muy dificil. ((se emociona)) Al final, cuando terminamos, mi compafera::
y yo:: tuvimos que salir un momento para respirar y calmarnos. No pude evitar llorar (x). En
momentos asi recuerdas que, aunque seas profesional, sigues siendo una persona con
emociones.(#4)

ENTREVISTADOR: Muchas gracias por compartirlo. Queria preguntarte, ;qué sientes
cuando tienes que realizar una sedacion paliativa a un paciente?

E2: Uf, son muchas emociones que afectan. Es imposible no sentir nada en una situacion asi.

Es un momento muy delicado porque sabes que la persona esta en sus <ultimos momentos>
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y eso siempre remueve algo por dentro. Hay mucha mezcla de emociones (x). Por un lado,
sientes <pena>, porque, bueno:::, es el final de alguien, una vida que se esta apagando
delante de ti. <No importa cuantas veces lo veas>, siempre impacta de alguna forma::.

A la vez(x), sientes una gran responsabilidad. No es solo un procedimiento mas, es
asegurarte de que ese paciente pase sus Ultimos momentos de la forma mas tranquila y digna
posible. Eso pesa bastante (#4) , porque sabes que tienes en tus manos algo <muy
importante>. También esta esa sensacion de impotencia(#4) porque, por mucho que
queramos::, no podemos hacer mas.:. Es como saber que ya no hay marcha atras y solo nos
queda acompaniar. ((se angustia)).

ENTREVISTADOR: Entiendo, pero te quiero decir, ;como te afecta emocionalmente este
proceso? ; Te impacta de alguna manera?

E2: Si, claro, eso es::. Se puede definir como un proceso muy impactante y un conjunto de
emociones que te bloquean en cierto grado (x). Pero, al mismo tiempo, hay alivio. Suena raro
decirlo::, pero cuando ves que la persona deja de sufrir, que su expresion se relaja, piensas:
“Vale, al menos ahora esta en paz.” (#3) Y eso también ayuda a sobrellevarlo::. Es un
torbellino de emociones: <tristeza, impotencia, responsabilidad, alivio>... y, en algunos casos,
hasta una pequefa sensacion de paz al saber que estamos haciendo lo correcto. (hhh) Es

dificil de explicar, pero es algo que se siente muy dentro.

ENTREVISTADOR: Y cuando hablas con la familia de un paciente que va a recibir una
sedacion paliativa, ;como gestionas esa comunicacion? ¢ Te resulta complicado? Si es asi,
¢ qué dificultades encuentras?

E2: Bueno:::, en principio, no suelo tener grandes problemas con la <comunicacién>, porque
la mayoria de las veces la familia ya ha hablado con el médico y han tomado la decision con
conocimiento. Pero claro (x) , aunque ya lo sepan, siempre quedan dudas de ultima hora.

Muchas veces preguntan cosas como “;Cuanto tiempo tardara?”, “;Va a sufrir en algun

momento?”, “; Se puede ajustar la medicacion si vemos que lo necesita?”. Son preguntas
completamente normales porque es un momento dificil (#3), y quieren estar seguros de que
se esta haciendo todo de la mejor manera posible.

Intento hablarles de <forma clara, cercana, sin tecnicismos>, porque en esos momentos lo
ultimo que necesitan es un discurso médico complicado que les confunda mas:::. Hay que
adaptar el lenguaje para que lo entiendan bien, asegurarse de que saben qué va a pasar y
como. (x) También pasa que algunas familias han buscado informacion en internet y llegan

con ideas que no siempre son <correctas>, lo que puede generar miedo o preocupaciones
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innecesarias. (x) En esos casos, toca aclarar dudas, explicar lo que es la sedacién paliativa
de verdad y tranquilizarlos. (#3) Lo mas importante, al final, es transmitir calma y empatia,

que sientan que estan en buenas manos y que su ser querido va a estar bien cuidado.

ENTREVISTADOR: Entiendo. ¢ Exploras las necesidades emocionales de esos familiares?
E2: Si, sin duda::. <Cada familia es un mundo>. Hay quienes ya han asumido la situacién y
estan relativamente preparados::, y luego hay otros que lo llevan con muchisima angustia (x),
que todavia estan en esa fase de negacion o de miedo. (#4) Es especialmente duro cuando
hay nifios en la familia o cuando la persona que se va era un pilar fundamental en la vida de
los que se quedan:::.

Recuerdo el caso de la mujer que mencioné antes: su marido estaba deshecho ((se
emociona)), no solo por la pérdida en si, sino porque no sabia como iba a seguir adelante
con sus hijos sin ella.(x) En esas situaciones:::, mas alla de lo médico, intentamos dar un poco
de apoyo emocional dentro de nuestras posibilidades (x). A veces, <con solo estar ahi>,
escucharles o darles unas palabras de aliento, ya les ayudas mas de lo que crees::.. No
siempre tenemos todas las respuestas ni podemos aliviar su dolor, pero si podemos
acompanfarlos (x), hacerles sentir que no estan solos en ese momento tan dificil. Es duro ver
el sufrimiento de quienes se quedan, pero es parte de nuestro trabajo estar ahi para ellos, no

solo para el paciente::.

ENTREVISTADOR: ;Qué tipo de habilidades crees que son necesarias para transmitirles
una informacion clara y que les ayude en el momento en que se esta realizando una sedacion
paliativa?

E2: Creo que lo mas importante es tener seguridad en lo que dices. (#2) No tengo formacion
especifica en paliativos, pero a lo largo de los afios he aprendido mucho por la experiencia y
por lo que he visto en el dia a dia:::. Si la familia te pregunta algo y tu no sabes responder,
eso genera mas ansiedad en ellos.(x) Por eso, aunque no tenga un curso o un master en el
tema, siempre intento informarme y aprender de mis compafieros y médicos para poder dar
<respuestas claras y seguras>. La comunicacion debe ser cercana, sin tecnicismos, pero
también con firmeza para transmitir confianza. Al final, se trata de ofrecerles la tranquilidad:::
de que su ser querido esta bien atendido::: y de que estamos haciendo lo mejor para evitarle

sufrimiento.

ENTREVISTA ENFERMERA 3
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DATOS SOCIODEMOGRAFICOS
Cédigo: U3

Sexo: Mujer

Edad: 30 anos

Anos de experiencia como enfermera: 13 afos.

1. ANALISIS DE LA ENTREVISTA

CATEGORIA
Categoria 1: Impacto emocional de los/las profesionales de enfermeria
Categoria 2: Conocimientos de los/las profesionales de enfermeria

Categoria 3: Necesidades de los/las profesionales de enfermeria

Categoria 4: [{abilidades de comunicacion

Categoria 5: [BONOCIMIENIOS sedacion paliativa y eutanasia
- SUBCATEGORIA (dependera de la enfermera)

- DESCRIPCION (explicacion de la relacion de la categoria con la subcategoria)

2. TRANSCRIPCION ENTREVISTA
ENTREVISTADOR: Hola, bueno estamos aqui::: Claudiay Paola. Somos estudiantes de 4°
de enfermeria y estamos realizando entrevistas para nuestro TFG (.) que va acerca del
impacto emocional de los profesionales de enfermeria a la hora de realizar sedaciones
paliativas. Entonces esto es una entrevista que se va a grabar, sélo la voz como sabes, eh:::
la duracién aproximada de la entrevista es de unos 45 minutos y queriamos saber si pues
das tu consentimiento para (.) que fuese grabada.
E3: Si doy mi consentimiento, claro.
ENTREVISTADOR: Vale, ¢ estas lista?, cualquier cosa que necesites nos avisas y paramos.
E3: Genial.
ENTREVISTADOR: Perfecto, ¢ podrias decirnos tu edad y afios de experiencia profesional?
E3: Si claro. Tengo 30 afios y llevo de experiencia profesional <13>. Siempre en este hospital,
aunque he ido cambiando de servicios.
ENTREVISTADOR: Perfecto, muchas gracias. Entonces empezamos con las preguntas.
E3: Vale.
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ENTREVISTADOR: ;Me podrias explicar con tus palabras en qué consiste una sedacion
paliativa?

E3: Bueno::;, la sedacion paliativa es un procedimiento médico que se aplica en pacientes
con enfermedades terminales cuando el sufrimiento es intenso y ya no hay posibilidad de
mejoria. No es exactamente acelerar la muerte:::, sino aliviar el sufrimiento en los ultimos dias
0 (x) incluso en las ultimas horas de vida. Se trata de administrar medicacion para que la
persona entre en un estado de inconsciencia y asi no perciba el dolor ni el malestar que esta
experimentando.

ENTREVISTADOR: Entiendo. ¢ Has recibido alguna formacién sobre las diferencias entre la
sedacion paliativa y la eutanasia? ¢ Como las diferenciarias?

E3: <No he recibido formacién especifica como tal>, pero después de once anos trabajando
en una residencia y con la experiencia que tengo, si que entiendo bien la diferencia. La
eutanasia es un proceso en el que el paciente decide poner fin a su “vida”::: de manera activa,
aunque pueda quedarle bastante tiempo por delante. Por ejemplo, una persona con una
enfermedad degenerativa que aun puede <vivir ahos>, pero que no quiere seguir sufriendo:::,
puede solicitar la eutanasia y el proceso sera rapido y controlado. (#3)

En cambio, la sedacion paliativa se aplica cuando el final ya es inminente:::, cuando al
paciente le quedan pocos dias de vida y el sufrimiento es extremo (x). Aqui no se trata de
adelantar la muerte, sino de garantizar que ese tiempo que le queda sea sin dolor y con la
mayor dignidad posible.

ENTREVISTADOR: ;Y has recibido formacién especifica sobre la sedacién paliativa en
pacientes oncolégicos o no oncoldgicos? ¢ Te hubiera gustado recibirla?

E3: No:::, en oncologia no he recibido formacion. (#3) Si que he tenido alguna formacion en
la residencia (x) ... sobre el proceso de duelo y sedaciones al final de la vida, pero eran cosas
muy basicas y enfocadas mas en la <tercera edad>. No tenia nada que ver con situaciones
mas complejas::: o con otro tipo de pacientes.

Me hubiera gustado recibir mas formacion:::, sobre todo porque hay muchos matices en los
cuidados paliativos y cada paciente es diferente. (#3) Cuando solo te basas en la experiencia,
aprendes con el dia a dia, pero siempre hay dudas::: o situaciones que te pillan por sorpresa,
y ahi es donde una <formacion mas sélida> ayudaria mucho.

ENTREVISTADOR: Hablando de esos retos, ¢ consideras que te faltan conocimientos para
realizar una sedacion paliativa?

E3: A nivel general:::, creo que si.(#3) Al final, cada paciente es un mundo y cada caso puede

presentar dificultades diferentes. (x) Hoy, por ejemplo::., hemos tenido una situacion en la que
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no notabamos el pulso del paciente, pero el electro seguia marcando actividad. Son esas

pequefias cosas que pueden desconcertarte. (#4)

A veces no le ponen la dosis inicial de midazolam o hay
que ajustar mas de lo normal:::. Asi que si, aunque la practica te da seguridad (x), nunca
dejas de aprender y hay situaciones en las que te das cuenta de que podrias estar mejor
preparada (#2).

ENTREVISTADOR: ;Crees que seria importante recibir mas formacién especifica en
sedacion paliativa?
E3:

ENTREVISTADOR: ; Crees que la falta de formacién en cuidados paliativos puede afectar a
tu bienestar emocional?

E3: En mi caso:::, no tanto, porque ya tengo experiencia y mas o menos sé como gestionarlo
(x). Pero entiendo que a quien no esta bien formado le pueda afectar, sobre todo cuando te
encuentras con pacientes que estan conscientes y orientados.

Cuando un paciente ya no responde:.:, el proceso es mas llevadero en el sentido emocional.
(#2) Pero cuando el paciente esta despierto y tienes que explicarle lo que va a pasar, ahi es
otra historia. Tienes que saber comunicarlo bien, tranquilizarlo, asegurarte de que lo entiende,
¢sabes? Y si no tienes la preparacion adecuada, esa conversacion puede ser muy dura y
afectar mucho a nivel personal:::.

ENTREVISTADOR: ; Puedes compartir alguna experiencia en la que sentiste estrés o dudas
relacionadas con la sedacioén paliativa?

E3: Si, claro. (#2) Recuerdo especialmente el caso de un sefior de unos 70 afos, o quiza un
poco menos, que tenia un cancer de higado con metastasis. Su estado era muy delicado,

pero aun estaba consciente y orientado.
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Estabamos esperando a que llegara su hija::: desde Costa Rica para que pudiera despedirse
de él. Fueron casi 24 horas de espera::: hasta que al fin llegé. Cuando ya se despidieron, me

tocé a mi realizar la sedacion. (#3)

Le dije
que le ibamos a administrar una dosis de midazolam (x), que poco a poco iria entrando en un
suefio profundo::: y que desde ahi seguiriamos con la perfusidn para garantizar que estuviera

tranquilo y sin sufrimiento.

ENTREVISTADOR: Debe de ser muy duro vivir momentos asi. ¢ Cuales dirias que son los
mayores retos a la hora de realizar una sedacion paliativa?

E3: Para mi, sin duda:::, cuando el paciente esta orientado y es plenamente consciente de lo
que va a pasar. Ahi es cuando mas te cuesta.

Yo estoy a favor de la <sedacion paliativa> porque creo que es una forma digna de evitar
sufrimiento innecesario, pero cuando la persona esta despierta:::, cuando te mira a los ojos y
te pregunta qué va a pasar, es dificil. ((se entrecorta la voz)) Sientes que tienes una gran
responsabilidad y que tienes que hacerlo bien, no solo técnicamente, sino también en el trato
humano.

Otro reto importante es cuando los pacientes son jévenes:::. No es lo mismo sedar a una
persona mayor, que ya ha vivido su vida (x), que, a alguien de 30, 40 afios o incluso menos.
Recuerdo especialmente el caso de una chica de 19 afos... Eso fue realmente duro:::. Por
suerte, estos casos no son frecuentes, pero cuando ocurren, te afectan mucho mas. (x)
ENTREVISTADOR: Muchas gracias por compartirlo. ; Me podrias explicar qué emociones
sientes cuando realizas una sedacion paliativa? Es decir, como te afecta emocionalmente
este proceso?

E3: A nivel personal, no me afecta en un sentido negativo:::. Mas bien lo veo como una ayuda,
una forma de aliviar el sufrimiento del paciente (x). Creo que es un beneficio, porque he visto
casos en los que se propone la sedacion y no se aplica, y esas personas terminan agonizando
con un dolor innecesario.

Para mi, la sedacion paliativa es un acto de humanidad:::, como administrar un <calmante>

a alguien que tiene un dolor insoportable. <Eso si>, siempre debe ser un procedimiento bien
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pautado, correctamente indicado y ajustado a la situacién de cada paciente:::. Cuando se
hace de manera adecuada, creo que estamos haciendo lo correcto. (x)

ENTREVISTADOR: Y cuando tienes que hablar con la familia de un paciente que va a ser
sedado, §,como gestionas esa comunicacion? ¢ Te resulta complicado?

E3: No diria que me resulta complicado:::, pero si requiere mucha sensibilidad (x). Hay que
ser natural y clara al comunicarlo (x). Con los afios he aprendido a manejarlo mejor, porque
en la residencia donde trabajé durante 11 afios realizamos muchas sedaciones y tuve muchas
conversaciones::: con familias. Asi que con el tiempo desarrollas cierta soltura, pero nunca
deja de ser un momento delicado.

Cada familia es diferente y reacciona de forma distinta (x). Algunas lo aceptan mejor, otras lo
viven con mucho <sufrimiento>, y hay quienes son mas reticentes, quiza por falta de
informacion o porque emocionalmente no estan preparadas::. Por eso, creo que es importante
adaptar la forma en la que te comunicas segun la familia con la que hablas. (#2)
ENTREVISTADOR: ;Te das cuenta de las necesidades emocionales de los familiares en
esos momentos?

E3: Si, claro, se nota. Hay familias que lo viven con muchisimo dolor, otras que lo afrontan
de manera mas serena, y algunas que parecen no exteriorizar mucho sus emociones, aunque
eso no significa que no las tengan. También hay familias que tienen dudas o miedos sobre el
proceso y necesitan que se les explique con calma.

Cada caso es diferente:::, y parte de nuestro trabajo es saber leer a las familias y adaptar la
comunicacion a cada una (x). Por ejemplo::;, si una familia tiene ciertos conocimientos
sanitarios, puedes explicarles el proceso con mas detalle técnico. En cambio, si es una familia
sin ninguna nocién médica ((se recoloca)), hay que buscar una forma mas sencilla y cercana
de transmitirles la informacion. (#4)

También influye el contexto emocional y la relacion con el paciente:::. No es lo mismo
explicarle a una mujer de 80 afios que su marido va a ser sedado:::, que hablar con una hija
de 40 afos que va a despedirse de su padre. (x) Cada persona lo vive de una manera distinta,
y ahi es donde entra en juego la empatia y la capacidad de individualizar la comunicacion.
ENTREVISTADOR: Claro, y en ese sentido, ;qué habilidades crees que son necesarias para
transmitir la informacién de forma clara y que realmente ayude a los familiares en un momento
tan dificil?

E3: A ver... lo mas importante, sin duda, <es la empatia>. No es solo hablar, no es solo dar
datos meédicos y explicar el procedimiento:::. Es saber ponerte en su piel, entender el

torbellino de emociones que estan viviendo en ese momento. (x) A veces, ni siquiera hace
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falta decir demasiado, simplemente estar ahi, con una actitud tranquila, transmitirles que
estan acompafiados, que su ser querido esta en buenas manos.

También creo que hace falta mucha paciencia:::, porque cada familia es diferente y cada una
reacciona de una manera. Hay quienes se bloquean, otros que hacen muchas preguntas,
algunos que necesitan repetir la informacién varias veces porque, con los nervios (hhh), no
terminan de asimilarlo a la primera. Hay que adaptar la manera de comunicar segun la
persona que tienes delante.

Y, claro, la experiencia es clave. (x) La primera vez que te toca hablar con una familia en una
situacion asi, uff... <es duro>. Te sientes insegura, te da miedo decir algo que pueda hacerles
sentir peor, no sabes si las palabras que eliges son las adecuadas... (x) Es una
responsabilidad enorme porque sabes que lo que digas puede marcar la forma en la que
vivan ese momento. (#3)

Pero con el tiempo::, con la practica::, aprendes a manejar mejor estas conversaciones. (x)
Es un poco como cuando aprendes a canalizar una via: al principio te tiemblan las manos,
tienes miedo de fallar, de hacer dano, de no acertar a la primera. Pero después de hacerlo
muchas veces, adquieres confianza, destreza... (x) y ya no te bloqueas. Con la comunicacion
en cuidados paliativos pasa lo mismo. (#2) Cuantas mas veces te ves en estas situaciones,
mas herramientas desarrollas para acompafar mejor a las familias. No significa que deje de
afectarte::, porque siempre impacta de alguna manera, pero aprendes a gestionar mejor esas
emociones y a enfocarte en lo que la familia necesita en ese momento.

ENTREVISTADOR: Parece que el trabajo en la residencia te dio mucha experiencia en el
manejo del duelo. ; Cémo vivias ese proceso con las familias?

E3: Si::;, la verdad es que en la residencia el duelo estaba:: muy presente. No era algo puntual,
sino algo con lo que conviviamos constantemente.(x) Cada pérdida tenia su impacto, no solo
en la familia, sino también en el equipo.

Muchas veces, cuando un residente fallecia, la familia seguia viniendo dias o incluso
semanas despueés. A veces, era para recoger sus cosas, otras veces simplemente porque
todavia tenian a otro familiar ingresado alli y, claro, seguian reviviendo la ausencia de la
persona que habia partido.

Recuerdo casos en los que la habitacidn del residente estaba llena de sus cosas: sus
muebles, sus cuadros, sus fotos... su vida entera, practicamente. Y cuando fallecian, llegaba
ese momento en el que la familia tenia que vaciar la habitacion. Era durisimo. De repente,
tenian que enfrentarse a esa realidad de manera tangible, guardar sus cosas, llevarselas a

casa... Como si al hacerlo se hiciera mas real que ya no estaban.
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También habia familias que perdian a un padre y aun tenian a la madre ingresada::. Eso
hacia que el duelo se viviera de manera mas prolongada, porque cada vez que venian a la
residencia, notaban la ausencia del otro. (x) Era como revivir la pérdida una y otra vez::.

Todo eso te hace darte cuenta de que el trabajo en paliativos <o en residencias> no es solo
cuidar del paciente, es también sostener a las familias::, darles ese apoyo, esa contencién
emocional que muchas veces necesitan incluso mas de lo que imaginan.(x) Y, aunque es
duro, también es muy gratificante saber que en esos momentos tan dificiles puedes ser un

pequefio refugio para ellos.
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