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RESUMEN

Objetivos: Explorar las vivencias de familiares de pacientes en
situacién de final de vida ante la aparicién de lesiones cuténeas, asi
como sus conocimientos y expectativas al respecto. Metodologfa:
Estudio cualitativo con enfoque fenomenoldgico e interpretativo. Se
utilizd la técnica de escritura reflexiva para recoger testimonios de 9
mujeres, cuidadoras principales de pacientes atendidos por la unidad
de cuidados paliativos domiciliarios de un hospital universitario

en Toledo. El andlisis se realizé de forma inductiva y manual, con
triangulacién de investigadores para garantizar la credibilidad y
confirmabilidad. Resultados: La aparicién de heridas fue percibida
como un fenémeno normal en el contexto del final de la vida,
asociado a la inmovilidad y la fragilidad del paciente. Las cuidadoras
mostraron un alto grado de implicacién en el cuidado y prevencién
de las lesiones, aunque expresaron emociones negativas como miedo,
angustia, culpa o impotencia ante su aparicién. La mayorfa manifestd
la necesidad de recibir apoyo técnico y emocional por parte de los
profesionales sanitarios, asi como formacién especifica en el cuidado
de heridas. Conclusiones: Comprender las vivencias de las cuidadoras
permite mejorar la atencion integral al final de la vida, desmitificando
creencias erréneas y fortaleciendo la educacién sanitaria. La percepcién
de normalidad en torno a las heridas puede dificultar la prevencién
adecuada, lo que subraya la importancia de un acompafamiento
profesional cercano, empdtico y continuado.

PALABRAS CLAVE: Heridas crénicas, vivencias familiares,
cuidados paliativos, investigacion cualitativa.

N INTRODUCCION

Cuidar a un ser querido en situacion final de vida es dificil. Manejar el
sufrimiento (propio y ajeno), evidenciar el deterioro y progreso de la
enfermedad, sacar tiempo de la vida personal para dedicarla al cuida-
do'? o adquirir nuevos conocimientos y habilidades">%®, genera en los
familiares un alto impacto emocional y fisico, manifestado en forma de
estrés, ansiedad, fatiga, depresion, miedo, aislamiento social y problemas

de salud'?.
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Objectives: To explore the experiences of relatives of patients in
an end-of-life situation due to the appearance of skin lesions,

as well as their knowledge and expectations in this regard.
Methodology: Qualitative study with a phenomenological and
interpretative approach. The reflective writing technique was
used to collect testimonies from 9 women, main caregivers of
patients cared for by the home palliative care unit of a university
hospital in Toledo. The analysis was carried out inductively and
manually, with triangulation of researchers to ensure credibility
and confirmability. Results: The appearance of wounds was
perceived as a normal phenomenon in the context of the end of
life, associated with the immobility and frailty of the patient. The
caregivers showed a high degree of involvement in the care and
prevention of injuries, although they expressed negative emotions
such as fear, anguish, guilt or helplessness at their appearance.
Most expressed the need for technical and emotional support from
health professionals, as well as specific training in wound care.
Conclusions: Understanding the experiences of caregivers allows
us to improve comprehensive care at the end of life, demystifying
erroneous beliefs and strengthening health education. The
perception of normality around wounds can hinder adequate
prevention, which underlines the importance of close, empathetic
and continuous professional accompaniment.

KEYWORDS: Chronic wounds, family experiences,
palliative care, qualitative research.

La fragilidad y las comorbilidades que caracterizan esta fase final de
vida®”1%1! hacen indispensable la intervencién profesional, tanto para el
paciente como para su entorno cuidador. En este sentido, el conocimiento
de las vivencias de las personas implicadas aporta una perspectiva esencial
para la prictica asistencial.

Diversos estudios han recogido los sentimientos y experiencias de pa-
cientes, familiares y profesionales ante el proceso de final de vida3>71214,
Sin embargo, existe escasa informacién en la literatura sobre aspectos
especificos, como la aparicién de heridas durante esta etapa.
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Las lesiones mds frecuentes descritas parecen ser las tumorales y las
lesiones por presién®, con una prevalencia estimada de entre el 5 y el
15% para las tumorales®!1¢!7, y entre el 13 y el 60% para las lesiones
por presién!1#19, Factores como la fragilidad, la malnutricién y la inmo-
vilidad aumentan la vulnerabilidad de los pacientes a desarrollar lesiones
cutdneas*”111,

En muchos casos, las familias deben asumir el cuidado de las heridas
en el domicilio, enfrentdndose a tareas para las que no estdn preparadas,
algunas de las cuales pueden generar molestias o dolor al ser querido’.
Tanto la prictica clinica como la literatura sefialan la necesidad de apoyo y
orientacién por parte de los profesionales sanitarios*>712, En el 4mbito
asistencial, se constata que las creencias, conocimientos y habilidades
de los cuidadores familiares pueden influir de manera significativa en la
calidad de los cuidados proporcionados.

Actualmente, la literatura ofrece pocos estudios centrados en las vi-
vencias de las familias sobre la aparicion de heridas en el contexto del
final de la vida. La mayoria de los estudios consultados se centran en la
visién de los profesionales®” 121416 o tratan sobre heridas tumorales?!6-2122.
Solo un estudio identificado hace referencia directa a las vivencias de los
familiares sobre heridas al final de la vida®, en el que expresan la falta
de informacién que sienten y la necesidad de apoyo por parte de los
profesionales sanitarios.

Conocer estas vivencias resulta fundamental para desarrollar planes de
cuidados adecuados, desmitificar creencias erréneas, ofrecer educacion
sanitaria, facilitar el uso correcto de materiales, reforzar los objetivos del
tratamiento y generar una experiencia de acompafiamiento mas humana
para la familia.

\ OBJETIVOS

o Objetivo principal: explorar las vivencias de familiares sobre la aparicién
de lesiones cutdneas en pacientes al final de la vida.
o Objetivos secundarios:
— Indagar acerca de los conocimientos que tienen los familiares sobre
lesiones al final de la vida.
— Explorar en torno a las expectativas de aparicién que tienen los
familiares sobre lesiones al final de la vida

N METODOLOGIA
Diseno

Se ha utilizado una metodologfa cualitativa, adecuada para alcanzar de
manera mis precisa a los objetivos, logrando un conocimiento subjetivo,
personal y amplio, acorde con el cardcter exploratorio del estudio. En
concreto, se ha adoptado un disefio fenomenoldgico de caricter inter-
pretativo®?, que permite, a partir de las experiencias y opiniones de los
familiares de pacientes, interpretar sus aportaciones y testimonios para
comprender cémo construyen su punto de vista y cdmo viven las expe-
riencias relacionadas con la atencién a personas en situacién de final de
vida y la aparicién de heridas en este contexto.

Ambito de estudio

El estudio se ha realizado en el Hospital Provincial de Toledo, cen-
tro perteneciente al Complejo Hospitalario Universitario de Toledo

(Espaiia).
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Tabla 1. Preguntas para los participantes
iEs normal que aparezcan heridas en los pacientes?

iTienes en cuenta la prevencion de heridas, tienes cuidado y pones de tu
parte para que no aparezcan?

iPor qué piensas que pueden salir?
iTe preacupa que aparezcan heridas?
;Qué sientes cuando aparecen?

Duracién del estudio

El trabajo se ha llevado a cabo en el marco del programa de doctorado
de la Universidad de Jaén, desarrollindose entre los afios 2020 y 2025.

Poblacién de estudio

La poblacién de estudio ha estado constituida por familiares de pacientes
atendidos por el equipo de cuidados paliativos del Complejo Hospitalario
Universitario de Toledo.

Criterios de inclusién y exclusién

Se incluyeron en el estudio todos los familiares de pacientes que habian
sido atendidos por el equipo de cuidados paliativos mencionado. No se
establecieron criterios especificos de exclusién.

Muestreo y tamaiio muestral

La seleccién de participantes se realizd mediante muestreo intencional.
Para ello, se solicitd la colaboracién de una de las psicélogas del equipo
de cuidados paliativos, quien, en el marco de las consultas de seguimiento
a familiares tras el fallecimiento del paciente, ofrecié informacion sobre
el estudio y solicitd su participacion.

Técnica de recogida de datos

La recogida de datos se realizé tras consenso con la psicéloga encargada
de la consulta de seguimiento a familiares. Se optd por el uso de escritura
reflexiva, una técnica empleada en dmbitos como la ensefianza, que per-
mite, mediante la composicién de un texto escrito, favorecer la toma de
conciencia y la autorregulacién intelectual, constituyendo asf una herra-
mienta util para el desarrollo y construccién del propio pensamiento®2.

Para ello, se elaboré un breve cuestionario de preguntas abiertas, que
los participantes respondieron por escrito. El cuestionario fue entregado
por la psicéloga durante las consultas de seguimiento. Tras leer y aceptar
el consentimiento informado, y conocer los objetivos del estudio, todos
los participantes aceptaron participar.

Debido a la limitada bibliograffa existente sobre este tema, las preguntas
se basaron principalmente en la experiencia profesional y observaciones
realizadas en la practica diaria por los investigadores (tabla 1).

Analisis de los datos
Se llevé a cabo un andlisis de contenido de tipo inductivo, siguiendo la

propuesta metodoldgica de Taylor y Bogdan (1987)%, en la que la inter-
pretacion se construye a partir de una lectura sistemdtica de los textos,
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Tabla 2. Categorfas, subcategorfas y ejemplos de verbatims obtenidos del analisis cualitativo

Categoria principal Verbatim (cita textual de participante)

Aparicién de lesiones Normalidad percibida

Aparicion de lesiones Causas atribuidas
Inclusién del cuidado y prevencién
de lesiones

Sentimientos que provocan Preocupacién por el paciente

Sentimientos que provocan Emaciones personales
Necesidades percibidas sobre
|os profesionales sanitarios

Fuente: elaboracidn propia a partir de los datos del estudio.

identificando unidades de significado, que posteriormente se agrupan en
temas y categorias emergentes.

El andlisis se realizd en 3 fases: una primera fase de codificacion abierta
de los textos, en la que se resaltaron fragmentos significativos; una segunda
de agrupacién temdtica, en la que se organizaron los cédigos en unidades
temdticas, y una tercera de categorizacion, mediante la que se definieron
las categorfas finales que estructuran los hallazgos del estudio.

Todo el proceso se desarrollé de forma manual, utilizando herramientas
informdticas bdsicas (Microsoft Word y Excel) para la organizacién y
sistematizacion de la informacién.

Criterios de rigor del estudio

Se reconoce como posible influencia en el estudio la relacién previa entre
los participantes y el equipo de cuidados paliativos que atendié a sus
familiares, lo que podria haber condicionado algunas de sus respuestas.
Para minimizar este sesgo, se opté por el uso de la escritura reflexiva
anonimizada como técnica de recogida de datos, permitiendo a los par-
ticipantes expresar sus vivencias de manera més libre, intima y reflexiva.

El andlisis inicial lo realizd el investigador principal, conocedor del
contexto clinico y de los participantes. Posteriormente, con el fin de
aumentar la credibilidad y la confirmabilidad del estudio, se realiz6 una
triangulacion analitica mediante la participacién de un segundo investiga-
dor externo, que revisd y contrastd las categorfas emergentes, reforzando
asf la fiabilidad del andlisis y reduciendo posibles sesgos interpretativos.

Todo el proceso de investigacién se disefi6 siguiendo los criterios de
rigor de Guba y Lincoln?: credibilidad, transferibilidad, dependencia y
confirmabilidad, asegurando asi la calidad y la confianza en los hallazgos
obtenidos.

Consideraciones éticas

Este estudio ha sido aprobado por el Comité de Etica de Investigacién del
Area de Salud de Toledo (N° 824), garantizando el cumplimiento de los
principios éticos establecidos en la Declaracién de Helsinki y la legislacién
vigente en materia de investigacién con personas. Se respetaron en todo
momento los principios de autonomia, confidencialidad, voluntariedad
y no maleficencia.

Conforme a la Ley Orgdnica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccién
de Datos Personales y garantia de los derechos digitales, a los participantes
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“Si [es normal que aparezcan], sobre todo en personas encamacdas”[2.55]

“Por la propia enfermedad, la debilidad del enfermo y estar durante tiempo postrado
en una cama”[3.49]

“Si por supuesto [me preacupo en prevenir las heridas]” [6.60]

“Si; porque duelen, son molestas y es un punto mas de incomodidad y preocupacion”
[5.48]

“Dolor”[4.67]
“Enfado por no haberlas prevenido”[8.59]

“Que nos ensefien a evitar que aparezcan y a curarlas adecuadamente”[1.35]
“Imagino que necesitaria que me infundieran tranquilidad al respecto”[7.47]

se les informé del objetivo del estudio, el uso de la informacién propor-
cionada y su derecho al acceso, rectificacién, cancelacién y oposicion
(ARCO), y a retirarse en cualquier momento sin consecuencias. Todos
los familiares aceptaron este consentimiento informado antes de su par-
ticipacién. Los datos fueron tratados de forma andnima y se utilizaron
exclusivamente para los fines de esta investigacion.

N RESULTADOS

Se entrevistaron a 9 familiares (100% mujeres), todas ellas cuidadoras
principales de pacientes en situacidn de final de vida atendidos por la
unidad de cuidados paliativos. La edad media fue de 53,5 afios (mediana,
55 afos).

El andlisis cualitativo permitié identificar 4 grandes categorfas temdti-
cas: aparicién de lesiones, inclusién del cuidado y prevencién de lesiones,
sentimientos que provocan, y necesidades percibidas de los profesionales
sanitarios (tabla 2).

Aparicion de lesiones

* Normalidad percibida. Todas las participantes consideraron normal la
aparicion de heridas en pacientes encamados y en situacién de fragi-
lidad, asocidndolo principalmente a la inmovilidad o encamamiento:
“Supongo que si [es normal que aparezcan] dependiendo de la movilidad
0 escasa movilidad que tenga el paciente” [7.47].

o Causas atribuidas. Las causas de las heridas pueden agruparse en factores
internos (encamamiento prolongado, fragilidad, debilidad), y externos,
como el roce de las sdbanas, la humedad y la temperatura. Entre todos,
destacan ampliamente las causas relacionadas con el encamamiento
prolongado y la inmovilidad: ‘por las posturas en la cama que suelen
ser siempre las mismas” [5.48), ‘del roce de las sdbanas con la piel, la

humedad, el calor o el frio...” [1.35].

Inclusion del cuidado y prevencién de heridas

Todas las participantes manifestaron estar atentas a la prevencién y
cuidado de las lesiones, mostrando una actitud activa en este aspecto:
“En la medida de lo posible, si [me involucro en el cuidado y prevencidn]”

[8.59].
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Sentimientos que provocan

o Preocupacién por el paciente. La aparicién de heridas generd angustia y

preocupacion en todas las cuidadoras, principalmente por 3 razones: el
dolor y sufrimiento del paciente: “/Me preocupa] mucho, porque creo que
el paciente sufre dolor” [6.60]; la dificultad en el manejo de las heridas:
“St, porque dependiendo de la zona en que estd, es mds o menos complejo
curarlas”[2.55), “Si me preocupa porque son dificiles de curar y pueden dar
lugar a infecciones” [9.62], y la sensacion de avance de la enfermedad:
“Porque podria ser un sintoma de empeoramiento” [3.49), “Si, porque creo
que pueden empeorar el estado de salud del paciente” [1.35].
Es interesante una respuesta que diferencia “herida” de “escara’, ddndole
aesta ltima un significado mds grave y complejo: “Si [me preocupa que
aparezcan heridas], porque en algunos casos pueden derivar en escaras”
(7.47].

* Emociones asociadas. Se han recogido multiples respuestas a esta pre-
gunta, todas negativas. La emocién predominante es “miedo”, aunque
también aparecen “dolor”, “impotencia’, “angustia” o “pena’: ‘ansie-
dad por hacer que desaparezcan” [1.35], ‘pesar y preocupacién”[9.62].
También relacionadas por la dificultad en el cuidado: “cierto temor por
si son complicadas de tratar” [7.47), “spodré ayudar en el cuidado de las
heridas?” [2.55].

Necesidades percibidas sobre los profesionales
sanitarios

Las respuestas obtenidas reflejan una amplia variedad de necesidades.
La mds mencionada fue la necesidad de asesoramiento y apoyo para el
cuidado del paciente, especialmente en la prevencién y tratamiento de las
heridas: “que nos enseiien a curarlas, a prevenirlas y a minimizar los dolores
y las molestias” [5.48); “que nos ayuden, si” [4.67].

Ademds de la formacién técnica, varias participantes sefialaron la nece-
sidad de apoyo psicoldgico tanto para el paciente como para ellas mismas:
“que cuiden al enfermo y que le atiendan psicolégicamente” [3.49)].

Una respuesta puso de manifiesto la importancia de sentirse acompa-
fiadas por los profesionales, subrayando el efecto positivo que genera el
apoyo emocional en un proceso tan doloroso como es el cuidado de un
ser querido en el final de la vida.

No obstante, también se evidencié que en ocasiones las familias perci-
ben un apoyo insuficiente, demandando una mayor continuidad asisten-
cial: “mayor frecuencia de visitas” [8.59], ‘en asistencia mds continua”[9.62].

N DISCUSION

La totalidad de participantes de este estudio fueron mujeres, dato que
coincide con la literatura consultada®3>682, en la que la mujer (esposa
o hija, principalmente) continta desempefando el rol principal de cui-
dadora, salvo en casos aislados'.

La expectativa de aparicion de lesiones cutdneas puede responderse
que es alta. Todas las participantes consideraron normal su presencia en
pacientes al final de la vida. Este concepto de “normalidad”, no descrito
en la bibliografia consultada, podria implicar un riesgo, al trivializar o
subestimar la aparicién de lesiones cutdneas y retrasar la aplicacién de
cuidados preventivos adecuados.

Una reflexién que emerge en torno a la percepcion de “normalidad”
expresada por las cuidadoras es que, mds alld de una posible trivializacién
del problema, podria reflejar una comprensién del deterioro cutdneo como
parte inherente al proceso de morir. Desde esta perspectiva, las heridas
no se interpretarfan tanto como un fallo en el cuidado, sino como una
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manifestacién visible y esperada del declive fisico al final de la vida. Esta
interpretacién abre una linea de andlisis que invita a explorar cémo las
concepciones sobre el cuerpo, la enfermedad y la muerte influyen en las
practicas y emociones de los cuidadores, y sugiere la necesidad de acom-
pafiar este tipo de procesos desde una mirada mds simbodlica y compasiva.

Las causas de las heridas atribuidas por las cuidadoras se centraron en
la inmovilidad y la debilidad asociadas al proceso de enfermedad, en linea
con otros estudios*” 1%, Probablemente, junto con la disminucién del
apetito o la ingesta (anorexia) y la somnolencia, sea uno de los signos o
sintomas que, en la poblacién general, suelen asociarse a empeoramien-
to o agravamiento de la enfermedad. La aparicién de alguno de ellos
puede generar angustia y preocupacién a las familias si no existe una
aceptacion del proceso y el avance de la enfermedad, y podria explicar la
realizacién de cuidados no adecuados o que generan incomodidad, como
por ejemplo evitar la cama en situacién de astenia severa o forzar una
ingesta. Otros factores reconocidos en la literatura como la malnutricién
o la deshidratacion'® no emergieron en las narrativas recogidas, lo que
podria interpretarse como un mecanismo inconsciente de proteccion
ante la posibilidad de percibir un fallo en los cuidados proporcionados.

A pesar de aceptar la posibilidad de aparicién de heridas, las parti-
cipantes mostraron un alto nivel de compromiso hacia su prevencién,
manifestando sentimientos negativos como enfado o culpa cuando estas
surgfan, lo que se podria interpretar como un mal cuidado por su parte.
Estos hallazgos coinciden con estudios que reflejan la fuerte carga emo-
cional que recae sobre los cuidadores familiares®*>®.

La preocupacién ante las heridas se articuld principalmente en torno a
3 aspectos: el dolor y sufrimiento que pueden provocar, la dificultad de
su manejo y la percepcidn de avance de la enfermedad, lo que también
ha sido reportado previamente?312-1421,

Los sintomas asociados a las heridas, principalmente el dolor, represen-
tan una fuente prioritaria de angustia, reafirmando la enorme importancia
de su adecuada valoracién y tratamiento, para preservar la calidad de vida
en estos momentos.

Asimismo, la aparicién de heridas supone un desafio técnico y emocio-
nal para las cuidadoras, que deben adquirir habilidades especificas en un
contexto de una elevada carga emocional. La necesidad de apoyo técnico
y emocional por parte de los profesionales sanitarios emerge como una
demanda constante, tal como sefiala la literatura®.

Por otra parte, la aparicién de una herida hace visible y patente la
enfermedad y su avance, lo que evita momentos de descanso o evasién, y
aumenta la carga emocional, tanto en los familiares como en el paciente.

En el estudio se detectd la diferenciacién entre “heridas” y “escaras” en
las percepciones de los familiares, asignando a las escaras un significado
y carga emocional més negativa. Este fenémeno, apenas explorado en la
bibliograffa, sugiere lineas de investigacién futura.

“Miedo” ha sido el sentimiento méds nombrado respecto a la aparicion
de una herida, junto con “pena” y “angustia’, asociando asi ideas como
el sufrimiento de un allegado, la evidencia del avance de la enfermedad,
o la responsabilidad sentida respecto al cuidado y las heridas.

Los cuidadores sefialan la necesidad de apoyo (tanto fisico como emo-
cional) y asesoramiento por parte de los profesionales sanitarios, ideas
que siguen recogiéndose en la literatura. Ademds, anaden la sensacién de
tranquilidad que existe cuando tienes apoyo profesional. Estas respuestas
recabadas subrayan la necesidad de un enfoque asistencial global e interdis-
ciplinar que abarque no solo el plano fisico, sino también el emocional, el
social y el espiritual del paciente y su familia, en consonancia con modelos
de atencién integral en cuidados paliativos®> 121421,

Aunque los resultados aportan informacién valiosa, resulta necesario
llevar a cabo nuevos estudios cualitativos que profundicen en la percepcién
de normalidad asociada a la aparicién de heridas, asi como en las pricticas
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preventivas y de cuidado desarrolladas por los familiares en relacién con
sus concepciones sobre el cuidado y la enfermedad.

Limitaciones

La pertenencia del investigador al equipo asistencial puede haber influido
en la libertad de expresién de los participantes, limitando la aparicién
de opiniones criticas o disonantes y, con ello, una posible pérdida de
informacion relevante. Esta limitacién ha sido reconocida y considerada
en la interpretacién de los resultados.

Aungque inicialmente se habfa previsto un mayor niimero de participan-
tes, la tasa de respuesta fue inferior a la esperada. A pesar de ello, se logré
alcanzar una saturacién de la informacién, lo que permitié considerar
suficiente la muestra obtenida para finalizar la recogida de datos.

Este estudio ha seguido las directrices del COREQ (Consolidated Cri-
teria for Reporting Qualitative Research)? para asegurar la calidad y la
transparencia en la comunicacién de los métodos y resultados. Se han con-
templado aspectos relativos a la formacién y reflexividad del investigador,
la relacién previa con los participantes, el proceso de recogida y andlisis
de los datos, asf como la saturacién y triangulacién de la informacién.

3 CONCLUSIONES

El presente estudio ha permitido conocer en profundidad las vivencias,
conocimientos y expectativas de los familiares de pacientes en situacién de
final de vida respecto a la aparicién de lesiones cutdneas. Esta experiencia
aporta informacién valiosa para entender no solo el modo en que las
heridas son percibidas, sino también cémo impactan emocionalmente
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en las cuidadoras y cdmo estas interpretan su aparicién como parte del
proceso de deterioro.

La vivencia generalizada de que las heridas “son normales” en esta etapa
revela un 4rea critica para la intervencién profesional, ya que dicha per-
cepcidén podria retrasar o desincentivar el cuidado preventivo. Asimismo,
los sentimientos de culpa, impotencia o frustracién ante la aparicién de
heridas muestran la necesidad de acompafiamiento emocional especifico
y sostenido.

La demanda de apoyo técnico y emocional hacia los profesionales
sanitarios es constante en los relatos recogidos, poniendo de relieve la
importancia de un abordaje integral en el acompanamiento a las familias.
Este estudio subraya la urgencia de fortalecer programas de formacién,
apoyo psicolégico y estrategias de comunicacién empdtica con las cui-
dadoras familiares.

Las creencias, pricticas y significados identificados pueden servir de
base para el disefio de intervenciones clinicas y formativas que mejoren
la calidad del cuidado en el final de la vida. Se hace necesario continuar
investigando sobre estos aspectos, ampliando la muestra y profundizando
en fenémenos emergentes como la distincién entre tipos de heridas y la
carga simbdélica que representan m
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