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PRESENTACION

Vida y muerte son dos circunstancias inherentes al ser humano. Desde el momento
mismo en el que se nace, se trae consigo la impronta de la muerte. Reconocer la naturalidad

de la vida, deberia suponer pues, reconocer la naturalidad de la muerte.

“Cuando se confirma el progreso de la enfermedad, cuando todos los tratamientos
activos han fracasado y, cuando la esperanza se va apagando, las personas sélo echan de
menos el afecto, el carifio, la compaiiia y el trato humano. No debemos olvidar nunca que, si

la muerte es inevitable, morir de mala manera no /o es”*

Los cuidados paliativos estdn encaminados a aliviar el sufrimiento de enfermos y
familia, pero queda al descubierto una parte fundamental que no se sabe qué pasa con ella,
nos referimos a los profesionales sanitarios que dia tras dia cuidan y no curan, a esas
personas que velan por el cuidado, por evitar el sufrimiento, el dolor y que al final de todo
este proceso desemboca en la muerte. La familia sufre, el paciente sufre y los profesionales
sanitarios, ¢sufren?, qué pasa con sus emociones, con sus pensamientos, con ese ser
interior que dia tras dia se enfrenta a la muerte, como articulan esa labor asistencial en el

dia a dia con sus familias, con sus amigos...

Es importante abordar como los profesionales conviven con estas situaciones porque
si en las familias el momento de la muerte genera intensas emociones y sentimientos
dificiles de controlar, la proximidad temporal y espacial del personal sanitario con el paciente
y la familia también debe generar intensas reacciones emocionales que deberan canalizarse
de forma apropiada para no llegar a un estrés o agotamiento emocional que pueda
ocasionar un deterioro en las relaciones interpersonales y abocar en una incapacitacion

emocional que le impida desarrollar su trabajo de forma eficiente.

Las investigaciones cuantitativas son fundamentales para el conocimiento de las
probabilidades, incidencias, casos, pero no lo son menos las investigaciones cualitativas

para investigar/conocer a las personas, a los pacientes, familias, personal sanitario, etc.

Por ello, siento la necesidad de realizar una investigacién cualitativa con los
integrantes de un equipo de cuidados paliativos para conocer sus experiencias vitales y las
herramientas de autoproteccion que puedan utilizar para seguir desarrollando su labor

profesional sin perjuicios para su salud.



RESUMEN

Introduccién: La dignidad de la persona debe acompafiarla durante toda su vida incluyendo
el final de ésta. Los profesionales sanitarios que acompafian a las personas hasta el final de
sus dias estan expuestos al “contagio y a la saturacion emocional”, pudiendo derivar en
ocasiones en conductas evitativas y/o desinterés por los pacientes. El burnout y la fatiga por

compasion pueden afectar la calidad de los cuidados.

Objetivos: Describir la experiencia de cuidar en el final de vida, identificando posibles

marcas de género y medidas de autoproteccién.

Metodologia: Estudio cualitativo cuyo marco teorico de referencia es la fenomenologia
interpretativa o hermenéutica de Martin Heidegger, a través de la cual se busca conocer e
interpretar los significados que los individuos dan a su experiencia lograndose a través de
escuchar la expresion de las vivencias que no se muestran a simple vista y que se deben

descubrir.

Disefio: Estudio cualitativo fenomenoldgico. Poblacién y sujetos: Profesionales del
ambito hospitalario de la Fundacién Instituto San José. Herramienta de recogida de
datos: Entrevistas semiestructuradas. Analisis de los datos: Analisis de contenido segun

Miles y Huberman.

Conclusiones: Dar sentido a la accién social llevada a cabo en el dmbito profesional
mediante el desarrollo de medidas de autocuidado o estrategias de afrontamiento garantizan

la calidad de la atencién sanitaria al paciente al final de la vida.

Palabras claves: dignidad, burnout, fatiga por compasion, accion social, estrategias de

afrontamiento.



Abstract

Introduction: The dignity of the person must accompany her throughout her life including
the end of it. Health professionals who accompany people until the end of their days are
exposed to "contagion and emotional saturation”, sometimes resulting in avoidant behavior

and / or disinterest in patients. Burnout and compassion fatigue can affect the quality of care.

Objectives: Describe the experience of caring at the end of life, identifying possible gender

marks and measures of self-protection.

Methodology: Qualitative study whose theoretical frame of reference is the interpretative or
hermeneutical phenomenology of Martin Heidegger, through which it seeks to know and
interpret the meanings that individuals give to their experience achieved through listening to
the expression of experiences that do not they are shown to the naked eye and must be
discovered.

Design: Phenomenological qualitative study. Population and subjects: Hospital professionals
from the San José Institute Foundation. Data collection tool: Semi-structured interviews. Data

analysis: Content analysis according to Miles and Huberman.

Conclusions: Making sense of the social action carried out in the professional field through
the development of self-care measures or coping strategies guarantee the quality of the
patient's health care at the end of life.

Keywords: dignity, burnout, compassion fatigue, social action, coping strategies.



ESTADO DE LA CUESTION
Fundamentacién/Antecedentes

La Declaracion Universal de los Derechos Humanos (1948) proclama que la
dignidad de las personas es la base en la que se fundamenta todos los derechos. La
dignidad de la persona es el pilar fundamental de la Declaracién sobre Bioética y Derechos
Humanos de la UNESCO (2005), aprobada por la Conferencia General de la UNESCO por

aclamacion.

La dignidad de la persona debe acompafiarla durante todo el recorrido vital hasta su
muerte. Vida y muerte son dos momentos consubstanciales al ser humano, y asi como es
reconocido por el ordenamiento juridico que se debe procurar que todas las personas
disfruten de una vida digna, también se debe asegurar que toda persona tenga derecho a

una muerte digna.

La Recomendacién 1418/1999, del Consejo de Europa, insta a todos los Estados
miembros del Consejo de Europa a respetar y proteger la dignidad de los enfermos

terminales.?

Actualmente, existe un consenso tanto ético como juridico sobre el concepto de
muerte digna, que es aquella que ocurre sin sufrimiento, sintiéndose persona hasta el final,
manteniendo su dignidad y rodeada de sus seres queridos. Por ello, los cuidados paliativos
(CP) son fundamentales en las etapas en la que los pacientes con enfermedades crénicas y
terminales no responden al tratamiento curativo, siendo fundamental el control del dolor y

otros sintomas.

La OMS define los CP como “un procedimiento que mejora la calidad de vida de los
pacientes (adultos y nifios) y sus familiares cuando afrontan problemas inherentes a una
enfermedad potencialmente mortal. Previenen y alivian el sufrimiento...”?

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL), asi como la Guia Practica
Clinica sobre Cuidados Paliativos los definen como “el instrumento fundamental para
mejorar la atencion sanitaria a las personas en la fase final de la vida, y a sus familias, y que
éstos deberian comenzar en las fases tempranas del diagnostico de una enfermedad que
amenaza la vida, de forma simultanea con los tratamientos curativos, para que, finalmente

sean los CP los que se den hasta el final de la vida (figura 1).*
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Figura 1 Elaboracion propia a partir de datos de la Guia Prdctica Clinica sobre CP

En Espafa, el Instituto Nacional de Estadistica (INE), en octubre de 2018, ha
publicado un estudio sobre Proyecciones de la Poblacion de Espafia 2018-2068, y de
mantenerse las tendencias y comportamientos demogréaficos actuales, arroja un dato muy
interesante en cuanto a la esperanza de vida, lo que viene a dibujar un escenario en el que
el aumento del envejecimiento de la poblacién incrementara de forma exponencial el nUmero
de personas con enfermedades crénicas-degenerativas y con cancer, que necesitaran

durante y al final de sus vidas una atencién especializadas de CP (Fig. 2y 3).°

Ultimos datos disponibles (afio 2017)

‘W‘ 80,4 ‘
‘ 85,7 ‘

Figura 2 Esperanza de vida del afio 2017. Elaboracion propia a partir de datos del INE

Esperanza de vida mujeres

Parametro Media Desviacién tipica

Esperanza de vida hombres dentro de 50 afios 86,4 2,623

Esperanza de vida mujeres dentro de 50 afios 90,8 5,078

Figura 3 Esperanza de vida para el afio 2067. Elaboracion propia a partir de datos del INE
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Equipos de Cuidados Paliativos

Uno de los aspectos fundamentales en los CP que recoge el Plan de CP desde el
Sistema Nacional de Salud es dar una atencion integral tanto a pacientes como a familiares,
no sélo controlar los sintomas de la enfermedad, sino que esta atencion integral debe incluir
aspectos emocionales, sociales y espirituales.® Se trataria de un equipo interdisciplinar
formado por médicos/as, enfermeros/as, auxiliares, psicélogos/as y persona encargada de

dar apoyo espiritual a los pacientes y familiares que lo demanden.

En estas unidades se atienden diariamente situaciones muy dificiles, por lo que los
equipos de CP tienen que ser capaces de dar respuestas de forma inmediata, adaptandose
a los cambios y reorganizando los objetivos a medida que la enfermedad avanza. Por ello se
requiere que los equipos cuenten con una formacion especifica para asegurar una atencién

integral proporcionando el mayor confort posible al enfermo y familia.

No obstante, la atencién integral hacia el paciente y familia son fundamentales, pero
no lo son menos la atencién que se debe prestar a los componentes del equipo de CP.

“Es notable descubrir que los hombres y mujeres de la profesion, dedicados a

mejorar la salud de los demés, fracasan en proteger la de ellos”.’

La exposicion del equipo de CP (médicos y enfermeros) al dolor y al sufrimiento de
sus pacientes de manera prolongada puede ocasionar algun desequilibrio psicosocial que
afecte no solo al desarrollo y al cumplimiento de su actividad, sino a su propia salud. Estos
equipos estan expuestos al contagio y a la saturacién emocional pudiendo esto derivar en
actitudes de proteccién personal e incluso provocar conductas evitativas y, por ende, el
desinterés por los pacientes. Trabajar en el ambito de los CP manteniéndose empatico,
apoyando emocionalmente al enfermo y la familia, tratando de controlar que no siempre es
facil las emociones, porque detras de todo profesional sanitario hay una persona gue siente,
gue se emociona, que sufre y que resulta casi imposible no implicarse, requiere del
desarrollo de unas estrategias/herramientas personales que les permitan su propia gestion

emocional y el establecimiento de los limites entre la vida personal y profesional.®

Los profesionales que se dediquen al cuidado de pacientes paliativos tienen la
responsabilidad de desarrollar estrategias de autocuidado, adquirir competencias
emocionales y reservar espacios de ocio a nivel personal. Esto supone adquirir un habito de
reflexion de los sentimientos propios y ajenos para que puedan identificar sus emociones
personales, de pacientes, familia y equipo, por lo que, la reflexion se convierte en una

herramienta fundamental para razonar sobre aspectos tan dolorosos como el sufrimiento y la
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muerte. Asi pues, tanto la reflexion como la gestion emocional se convierten en estrategias

fundamentales.®

Diferentes estudios corroboran que una enfermedad crénica produce una gran
tension, miedo, angustia y desequilibrio emocional a la familia que lo atiende v,
especialmente, al cuidador principal alterando la dindmica familiar porque todo gira
alrededor de las necesidades del paciente y se olvida las necesidades del resto entrando

pues en un periodo de conflicto/crisis que desestabiliza el orden preestablecido. *°***?

Al igual que el cuidador sufre, los profesionales sanitarios también sufren
desequilibrios por la naturaleza de su actividad y aparecen términos como la fatiga por
compasion, el burnout, signos y sintomas prodrémicos que pueden conducir al agotamiento,
y a emociones que pueden afectar a la calidad de la atencién asistencial e incluso a la

propia sensacion de bienestar de los profesionales.®***

Burnout y Fatiga por Compasion

Burnout y Fatiga por Compasion, dos conceptos que deben ser tratados de diferente
forma puesto que representan situaciones distintas. El burnout resulta del estrés que pueda
ocasionarse por la interaccion entre profesional-paciente-entorno y la fatiga por compasion

se origina por la interaccion entre profesional-paciente.

La existencia de un entorno que dificulta la labor asistencial de los profesionales de
la salud puede desembocar en burnout. Ni pacientes ni profesionales estan satisfechos con
la atencion recibida y dada, produciendo en los profesionales sanitarios un sentimiento de
baja autorrealizacion asociado a una deficiente calidad en la atencibn prestada,

desembocando en un agotamiento emocional y, por ende, a la despersonalizacion.

Goh y colaboradores en su estudio exponen que, el 71,8% de los encuestados tenian
niveles moderados a altos de agotamiento emocional, el 69,9% tenian niveles moderados a
altos de despersonalizacion y el 48,7% tenian una percepcién moderada a baja de los logros

personales.®

Cristina Maslach, una de las pioneras en este campo lo define en su libro “La verdad
sobre el agotamiento: como las organizaciones causan estrés personal y qué hacer al
respecto”, como “El indice de dislocacion entre lo que la persona hace y lo que quiere hacer.
Representa una erosion en valores, dignidad, espiritu y voluntad, una erosion del alma

humana”*’
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Maslach y colaboradores en el estudio “Desgaste Profesional’, describen el
agotamiento como ‘una respuesta prolongada a los estresores emocionales e

interpersonales crénicos en el trabajo”.*®

En 1974, Freudenberguer observd en sus compafieros que después de afios
trabajando empezaban a sufrir una pérdida de energia hasta sentir agotamiento en el
trabajo, falta de motivacion, y sintomas de ansiedad e incluso depresién. Estas
sintomatologias fueron las referencias para denominar el burnout en el proceso de deterioro

que sufren los profesionales sanitarios con respectos a sus pacientes.®

Actualmente estd aceptado el burnout como un sindrome asociado al estrés cronico
provocado por las demandas excesivas en un periodo de tiempo largo y que conlleva a
padecer efectos negativos sobre la salud de los profesionales llegando al punto algido que
implica el padecimiento de alteraciones, problemas y disfunciones psicofisioldgicas, no sélo
afectando a la vida profesional o laboral del personal sanitario, sino también afectando a su

vida social y familiar (Fig.4).*

Agotamiento
Emocional

BURNOUT

Falta de
autorrealiza-
cion

Despersona-
lizacion

Figura 4 Sintomatologia del Burnout. Elaboracidn propia a partir de datos Gamboa AY

Glanzner y colaboradores concluyen en su estudio que el placer en el trabajo se
asocio con la libertad de expresion, los logros y el reconocimiento profesional y, por otra
parte, la falta de reconocimiento y la sobrecarga de trabajo se relacionaron con problemas
institucionales, personales y comunitarios y se consideraron fuentes de sufrimiento en el

lugar de trabajo.?
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Ver y colaboradores corroboran en su estudio que, tanto médicos como enfermeras
presentan altos niveles de agotamiento profesional manifestado por el agotamiento

emocional, la despersonalizacion y la disminucién de realizaciéon personal.®*

Vega VP y colaboradores apuntan en su estudio que, un 4% de los participantes
presentaron burnout y el 71% corri6 riesgo de padecerlo. Los profesionales en areas de alta
complejidad pediatrica tienen un alto riesgo de agotamiento debido al mayor agotamiento
emocional y el bajo rendimiento personal. Una mayor percepcién de reconocimiento y apoyo

es un factor que reduce ese riesgo.?

Hasta ahora parecia que el agotamiento y el desenganche se centraba
principalmente en los factores externo, concretamente en el trabajo y en los aspectos
organizativos, pero, también es necesario apuntar la importancia que ejercen los factores

internos del individuo que afectan a la predisposicion de padecer este sindrome (Fig. 5).%

Figura 5 Variables indicativas para el padecimiento del sindrome Burnout. Elaboracion propia a partir de datos Carulla Torrent



Losa Iglesias y colaboradores utilizaron el Inventario de agotamiento de Maslach
para medir el agotamiento, y el Cuestionario de aceptacion y accion para medir la
evitacién experiencial, ademas, se recopilaron datos relacionados con la edad, sexo,
estado civil, tipo de hospital, afios de experiencia, nUmero de pacientes por enfermera y la
dependencia de tabaco. Los resultados mostraron altos niveles de agotamiento emocional,
niveles moderados de despersonalizacion y bajos niveles de logro. Ser mayor de 30 afos,
tener mas de 10 afios de experiencia, ser soltero y fumar estaban asociados con la

vulnerabilidad a padecer el sindrome de burnout.?*

En 1980 se anexd al DSM-III (APA, 1980) el diagnéstico de estrés postraumatico y
esto provocé que muchos investigadores indagaran en el ambito del trauma. Estas
investigaciones concluyeron entre otras cosas que existia una diferencia entre el estrés
postraumatico que era el que padecia la victima de un hecho traumatico vivido en primera
persona y otro estrés que era el que padecian los cuidadores de las victimas de un
acontecimiento traumatico, al que se le empezd a denominar estrés traumatico indirecto o

secundario.®

Figley en 1982 hablaba del estrés secundario como “el coste de preocuparse por los
otros o por su dolor emocional’, y es en 1983 cuando define el término de estrés traumatico
secundario como un “conjunto de emociones y conductas resultantes de entrar en contacto

con un evento traumético experimentado por otro”.?®

Joinson, no hablaba de estrés traumatico secundario, sino que lo denominé Fatiga
por Compasidn. Este término fue utilizado por vez primera en la revista Nursing en 1992, y
con él describia un sindrome que observé en el personal de enfermeria que realizaban
cuidados a pacientes que padecian una alteracion crénica o estaban en situacion terminal

de una enfermedad.®

En ese mismo afio, 1992, Jeffrey Kottler, en su libro La Terapia Compasiva,
destacaba la importancia de la compasién o empatia con los pacientes que padecian un
trauma o estaban en situacion de ultimos dias como factor de riesgo para desarrollar la

fatiga por compasion.

Todas aquellas personas que trabajan alrededor del trauma tienen como eje
fundamental de su accion la empatia, pero a la vez que, la empatia es un recurso
fundamental, se puede convertir en un factor de vulnerabilidad a la hora de padecer el

sintoma y generar en el profesional una sintomatologia parecida a la de la victima.
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La habilidad empdética, el comportamiento hacia la victima, la dificultad de
distanciarse del trabajo, la exposicion prolongada, los recuerdos traumaticos y el sentimiento
de satisfaccion por haber ayudado son los factores de riesgo mas destacables a la hora de
padecer fatiga por compasion.”

Marilaf Caro y colaboradores en un estudio sobre la empatia, soledad, agotamiento y
satisfaccion vital en enfermeras de CP, realizaron un estudio cuyo objetivo fue confirmar el
papel de la empatia en la prevencion de la soledad y el agotamiento, y en la promocion de
la satisfaccion con la vida. Las conclusiones finales del estudio confirmaron la importancia
de la empatia en la prevenciéon de la soledad y el agotamiento y en la promocién de la
satisfaccion con la vida, aungue encontraron una evidencia que sugiere que la experiencia

profesional puede mejorar las habilidades empéticas.?

Diversidad de términos han sido utilizados para describir la fatiga por compasion,
como estrés traumatico secundario, traumatizacion secundaria (Follette, Polusny y Milbeck,
1994), Persecucion secundaria (Figley, 1982), tensién traumatica secundaria (Figley 1983,
1985, 1989; Stamm, 1995, 1997).%

Ante esta diversidad de sindnimos refiriéndose al mismo sindrome, es necesario

hacer una diferenciacion de términos y su conceptualizacion.

El sindrome de estrés postraumatico es el que desarrollan las personas que han
sido victimas directas de una situacion altamente estresante. El sindrome de estrés
traumatico secundario es aquel que pueden desarrollar las personas que son testigos de las
consecuencias que esos eventos estresantes tienen en las victimas del trauma. En el &mbito
de la salud, se hace refiriéendose al coste que supone intervenir ayudando a los que sufren el

trauma.

El desgaste profesional o burnout se define como un estado de desgaste fisico,
emocional y mental como resultado de estar durante un largo periodo de tiempo implicado

en situaciones laborales que son emocionalmente demandantes.

La contratransferencia es un concepto que pertenece al ambito de la terapia
psicodindmica donde se identifica la reaccion emocional del terapeuta con su cliente. Segun
Freud se trataria de “una distorsion de juicio por parte del terapeuta debido a sus propias

experiencias vitales e inconscientes que son activadas por el cliente”.®

El estrés traumatico secundario, en lo sucesivo, fatiga por compasion seria la

respuesta ante el sufrimiento de otra persona que padece un proceso traumatico, en la que
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la interaccion entre las personas (paciente, familia y sanitario) se da por un tiempo
prolongado, no siendo la consecuencia directa de este sindrome la situacion laboral, sino la
exposicion permanente al dolor, al sufrimiento y a las muertes, ante las preguntas
existenciales de la familia y del paciente que incluso llegan a ser también las del profesional
que los atiende. Estas situaciones son las que provocan el desequilibrio en el ambito fisico,
emocional, social y espiritual de los profesionales que experimentan fatiga por compasion,
llegando incluso a producirse una disminucion del deseo o0 energia para ayudar a otras

personas.’*%

La compasién (Webster, 1989) es, “Un sentimiento de profunda simpatia y pesar por
otro que esta afectado por un sufrimiento o infortunio, acompafiado por un profundo deseo

de aliviar el dolor o eliminar su causa”.?’

Ante tal definicibn cabe sefialar que, los profesionales de las unidades de CP que
estan adaptandose continuamente a los cambios producidos tanto en el medio externo como
en el interno del profesional y la asociacion con las situaciones que se dan al final de la vida
de los pacientes, donde las emociones cambian, convirtiéndose a veces en extremas, es
mas que probable que desarrollen un sentimiento de compasion tan intenso y fuerte que el

riesgo de sufrir el sindrome de fatiga por compasion aumente exponencialmente.?’

El sindrome de fatiga por compasién se asocia a tres sintomatologias bien

definidas:

e Sintomas Intrusivos: conlleva pensamientos e imagenes asociadas a experiencias
traumaticas.

e Sintomas Evitativos: se manifiesta con la evitacion a la exposicion, al trauma, con

resistirse a salidas extralaborales con compafieros e incluso con la automedicacion

secreta pudiendo desembocar en adicciones.

Sintomas de Activacién Fisioldgica: se manifiesta por el aumento de la ansiedad,

impulsividad, reactividad, aumento de la percepcion de amenazas y exigencias y, por

dltimo, aumento de la frustracion (Fig.6).%’

18



e Agotamiento emocional e Reexperimentacion

e Baja realizacion personal e Evitacién y
e Despersonalizacion embotamiento psiquico
e Hiperactivacion 0

hiperarousal
e Estrés laboral e Trastorno por estrés

post-traumético

e Relacion con e Relacion con esquema

condiciones laborales cognitivo del
profesional

e Progresivo, acumulacion e Subito, rapido, sin
en el tiempo por sefales previas
contacto intenso e Abrupto y agudo

e Agravamiento posterior e Menos insidioso

e Resultado de la e Sensacion de
extenuacion emocional indefension, de

aislamiento y de

apoyos.

Figura 6 Diferencias entre Burnout y Fatiga por Compasion. Elaboracion propia a partir de datos de la Rev. De la Sociedad
Espafiola de Medicina Psicosomdtica y Psicoterapia.

Abendroth y Flannery realizaron un estudio sobre la frecuencia de la fatiga por
compasion en los profesionales sanitarios. Los resultados fueron que, el 80% de las
enfermeras trabajadoras en la unidad de CP se encontraban en un riesgo moderado-alto de
desarrollar fatiga por compasion. En este mismo estudio no se encontro correlacion entre la
fatiga por compasion y edad, estado civil o etnia. En este mismo estudio se evaluaron
factores de riesgo y los resultados arrojaron que, entre aquellos profesionales
diagnosticados de depresion, trastorno de estrés postraumatico, estrés en relacion a
cuestiones econémicas o aquellos que sufrian dolores de cabeza frecuentes eran mas
vulnerables a padecer fatiga por compasion. Ademas, se analiz6 la calidad de vida del
profesional de enfermeria y se obtuvo que habia una mayor correlaciéon a través de la escala

Pro QOL con la variable fatiga por compasion, el sufrir estrés traumatico, estar al limite
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debido a la ayuda proporcionada, la pérdida de suefio por la situacion traumatica de los
pacientes, sentimientos de agobio por el trabajo y el nimero de casos abordados. Otro
aspecto como la ratio enfermera—paciente, el nimero de horas trabajadas a la semana o el

entorno de trabajo obtuvieron una baja correlacion.”

Slocum-Gori y colaboradores encontr6 que, entre las diferentes actividades
realizadas por los profesionales de CP, aquellos que proporcionaban alivio al dolor fisico,
emocional o espiritual presentaron en comparacién con aquellos que no lo hacian un alto

nivel de fatiga por compasién y burnout.?

Conrad D, y Kellar-Guenther Y, realizaron un estudio en el que se utiliz6 un
autoinforme desarrollado por Stamm y Figley para medir el riesgo de fatiga por compasion y
agotamiento y el potencial de satisfaccibn de compasién entre 363 miembros del personal
de proteccién infantil que participaban en un seminario de capacitacion sobre trauma
secundario. Las conclusiones arrojaron que, aproximadamente el 50% del personal de
proteccién infantil sufri6 de niveles altos 0 muy altos de fatiga por compasion. El riesgo de
agotamiento fue considerablemente menor. Mas del 70% del personal expresé un potencial
alto o bueno de satisfaccion compasiva. Los autores muestran la creencia de que la

satisfaccion con la compasién puede mitigar los efectos del agotamiento.*

Melvin en un estudio basado en entrevistas a enfermeras de CP identificé tres temas
principales: el riesgo de fatiga por compasién derivada de la exposicion a muertes repetidas
durante un periodo de tiempo largo, el coste emocional y fisico de proporcionar cuidados en

CPy las estrategias de salud y establecimientos de limites.*

Perry y colaboradores en un estudio con enfermeras del &mbito de los CP identifico
factores que empeoran la fatiga por compasion, como la sensacién descrita por enfermeras
de incapacidad para eliminar el sufrimiento de los pacientes a los que proporcionan
cuidados, la existencia de otros problemas fisicos y emocionales fuera del ambito laboral o
la excesiva involucracién emocional. EI mismo estudio sefiala las consecuencias de la fatiga
por compasion como fatiga fisica y emocional profunda y progresiva, efectos negativos en el
establecimiento de las relaciones personales, en el matrimonio, seflalando tener menor
energia para las relaciones con amigos y familia, tendencia a la soledad y menor tiempo
dedicado a actividades ludicas. De igual manera, se sefialan factores que disminuyen la
fatiga por compasion como puede ser el apoyo de los compafieros, el equilibrio entre la vida
personal y laboral, el establecimiento de relaciones con pacientes y familiares y la

identificacion de sus necesidades y el reconocimiento del trabajo realizado. Finalmente, el
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estudio apunta a que la madurez y experiencia en intervenciones y el manejo del sufrimiento

de los pacientes va a proporcionar la realidad de hasta donde se puede llegar.*

Figley apunta a que la fatiga por compasién es “un estado de agotamiento y
disfuncion biol6gica, psicolégica y social, como resultado de la exposicion prolongada al
estrés de la compasion”, “es la consecuencia natural, predecible tratable y prevenible de
trabajar con personas que sufren; es el residuo emocional resultante de la exposicion al

trabajo con aquellos que sufren las consecuencias de eventos trauméticos”.>®

Ante estas palabras de Figley, los profesionales de las unidades de CP no solo
deben combatir el estrés o la insatisfaccion personal que pueda provocarles su trabajo, sino
también gestionar sus sentimientos y emociones personales que les provoca el trabajo

constante con el sufrimiento ajeno.

Arraz y colaboradores describen unos factores etioldgicos que aumentan el desgaste

emocional de estos profesionales.®

e Presion asistencial excesiva

e Gran responsabilidad en la toma de decisiones

e [Escaso reconocimiento por parte de la organizacion

e Contacto continuo con la enfermedad, el dolor y la muerte

e Pacientes que presentan muchos problemas y complejos

e Poca formacion para el manejo de aspectos emocionales de la persona que sufre y
muere

¢ Dificultades de comunicacién con pacientes, familiares y compafieros de trabajo

o Diferencia de valores y percepciones

e Exigencia de tiempo y disponibilidad.

Maytum vy colaboradores realizaron un estudio para identificar los factores
desencadenantes y las estrategias de afrontamiento que las enfermeras que trabajan con
nifios con enfermedades cronicas utilizan para controlar la fatiga por compasion y prevenir el
agotamiento. Los resultados arrojaron que, el conocimiento y la experiencia les ayudaron a
desarrollar estrategias de afrontamiento a corto y largo plazo para minimizar y gestionar los

episodios de fatiga por compasion y prevenir el agotamiento.®

Jackson y colaboradores en un estudio cuyo proposito era comprender las
experiencias emocionales de los médicos que atienden a pacientes moribundos e identificar
oportunidades educativas para mejorar la atencion al paciente y el bienestar de los médicos.

Los resultados aportaron que los médicos tuvieron experiencias poderosas con la muerte
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durante todas las etapas de sus carreras. Las experiencias con la muerte del paciente
generalmente encajan en uno de tres tipos: “bueno”, “tratado en exceso” o
“sorprendente/inesperado”. Los médicos aprendieron como cuidar y hacer frente a los
pacientes moribundos a partir de sus experiencias con pacientes cuyas muertes fueron mas

poderosas emocionalmente.*®

Redinbaugh y colaboradores realizaron un estudio en el que se describian las
reacciones emocionales de los médicos ante la muerte reciente de un paciente “promedio” y
explorar los efectos del nivel de entrenamiento en las reacciones de los médicos. Las
conclusiones del estudio demuestran que los médicos que pasan mas tiempo atendiendo a
sus pacientes los conocen mejor, pero esto también los hace mas vulnerables a los
sentimientos de pérdida cuando éstos fallecen. Los equipos médicos pueden beneficiarse de
la informacién dentro del departamento para darles a los médicos jovenes la oportunidad de

compartir respuestas emocionales y reflexionar sobre la muerte del paciente.®

Una revisién bibliogréfica realizada por Gonzalez-Rincén y colaboradores colocan a
la enfermera como un elemento clave para humanizar la muerte en la UCI, por lo que las
enfermeras pueden y deben liderar el cambio, desempefiando un papel activo en la creacion

de estrategias que realmente promuevan la integracién de un enfoque de CP en la UCI.*®
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Justificacion

Es importante acentuar que todas las disciplinas que deseen obtener una
comprension profunda de la experiencia humana, la fenomenologia hermenéutica constituye
una senda extraordinaria y rigurosa para su investigacion. Ejemplo de ello son las
investigaciones en el campo de la sanidad: Berg, Skott y Danielson (2006) investigan la
relacién de cuidado entre los pacientes y enfermeras; Jansson y otros (2002) exploran el
fendmeno de la comunicacion entre pacientes que padecen derrame cerebral-afasia y el
personal sanitario; S6derhamn e Itvall (2003) estudian la influencia de las enfermeras en la
calidad de la atencién ofrecida para paliar el dolor post-operatorio; Wigert, Johansson, Berg,
y Helletrom (2006) describen la experiencia de la separacion por parte de las madres que

deben internar sus hijos en una unidad de cuidado intensivo neonatal.*

Los estudios citados a lo largo de todo este documento, no solo reflejan el
sufrimiento y las posibles repercusiones fisico-emocionales que pueden darse en los
profesionales de las unidades de CP, sino que, en los dos uUltimos estudios se pone de
manifiesto el papel que juega tanto médicos como enfermeras en la atencién a estos
pacientes y la importancia de compartir sus experiencias con otros profesionales para
reflexionar sobre la muerte, ademas de que pueda ser utilizada como estrategia de
prevencion, fomentando la concienciacion sobre los problemas psicologicos que pueden
experimentarse derivados de la atencion a los pacientes en situacion paliativa, por lo que,

para abordar todo esto, es necesario comunicar las experiencias vividas por otros.

Son fundamentales las investigaciones y reflexionar sobre los aspectos que puedan
estar influyendo en la actividad terapéutica y en la vida de los profesionales, asi como
determinar los cauces necesarios que minimicen el impacto fisicoemocional de estos
profesionales. Por ello, una investigacién cualitativa se conforma como la posibilidad real de
conocer desde dentro lo que ocurre con los profesionales que atienden a los pacientes al

final de sus vidas.

Es crucial que los profesionales dedicados a los CP nos hagan llegar el mapa que
atraviesan en el trayecto diario de su actividad con los pacientes terminales para que, otros
sean capaces de comprender de qué manera el proceso de la muerte modifica las
expectativas y cambia la realidad tanto del paciente como de los profesionales que los

atienden.

Para acompafiar al moribundo, es necesario que el profesional se halle dotado de las

cualidades y de la informacién oportuna para poder realizar un trabajo efectivo, para ello es
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necesario realizar una aproximacion fundamentada que permita a otros saber qué es lo que
sucede a nivel interno de estos profesionales y asi comprender, aprender y atender esos
cambios para los futuros profesionales de CP.

“Quien profundiza en las causas y la dinamica del sufrimiento, descubre no solo la
potencial capacidad de destruccion, sino también la oportunidad de crecimiento y

transformacion que éste puede conllevar”.*°
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OBJETIVOS

Objetivo general:

Describir las experiencias vivida por los integrantes de los equipos de cuidados paliativos

hospitalarios ante la aplicacion de cuidados al paciente en situacién de Ultimos dias.

Objetivos especificos:

1. Identificar medidas de autoproteccion.
2. Describir la presencia de marcas de género, desempefio del rol (médico o

enfermero), atencion segun la patologia.
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METODOLOGIA
Disefo

Este estudio cualitativo tendr& como marco teérico de referencia la fenomenologia

interpretativa o hermenéutica cuyo autor de referencia es Martin Heidegger.

La fenomenologia se ha escogido por la relevancia que otorga a lo individual y a las
experiencias subjetivas de los participantes. Citando a Dukes, “el resultado de un estudio
fenomenoldgico es una narracién que dibuja un modelo, una descripcidon de las invariantes

estructurales de un determinado tipo de experiencia”.**

La fenomenologia busca conocer los significados que los individuos dan a su
experiencia. ElI fenomendlogo intenta descubrir en la otra persona, describiendo,
comprendiendo e interpretando lo que otros experimentan. La fenomenologia en la salud es

una herramienta esencial que permite abstraer y comprender las vivencias del ser humano.

Martin Heidegger, discipulo de Husserl desarrolla una filosofia existencialista que va
a dar sustento al desarrollo de la fenomenologia interpretativa. En ella se establece que el
ser humano esta inmerso en un mundo socio-histérico que se expresa mediante el

lenguaje.

Para Heidegger, a partir de la fenomenologia se logra captar aquello estable o
permanente desde lo cambiante del mundo. Esto se logra a través de escuchar la
expresion de las vivencias que no se muestran a simple vista y que se deben descubrir. La
filosofia de Heidegger tiene como eje fundamental el ser y su método para descubrirlo es la

fenomenologia hermenéutica o interpretativa o Dasein.**

Van Manen afirma que “existe una diferencia entre aprehender intelectualmente el

proyecto de la fenomenologia y entenderlo ‘desde dentro’ (...) Una comprension real de

ésta sélo puede lograrse ‘haciéndola activamente”.**

Poblacién y Sujetos

La poblacion elegible la constituirdan los integrantes de los equipos de la unidad de

CP de la Fundacion Instituto San José de Madrid.
Criterios de inclusion

Respecto a los criterios de inclusion/reclutamiento de los profesionales, se realizara

por su trayectoria y formacion, para que puedan aportar una mayor informacion sobre sus
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experiencias con los enfermos en estado terminal. Sera motivo de exclusion del estudio
aquellos profesionales de CP que no cuenten con al menos un afio de experiencia en esa

unidad. Asimismo, ni la edad ni el género sera motivo de exclusion.
Criterios de muestreo

Se ha llevado a cabo un muestreo intencional por propdsito y bola de nieve.® La
utilizacion de este muestreo cumple con la caracteristica de idoneidad, puesto que los datos

gque pueden aportar los participantes son adecuados, suficientes y de calidad.
Cronograma

El estudio comienza a forjarse en el mes de octubre de 2019 con la publicacién de
los temas y lineas de investigacion. Una vez elegido el tema se comienza los primeros
contactos con el tutor/tutora y se dibuja la linea basica de la pregunta de investigacion, asi
como la decisién del tipo de investigacion que se va a llevar a cabo, en este caso,
cualitativa. (Ver cronograma figura 7).

Durante el mes de noviembre se realiza el modelo CINV 17 y se solicita a la comision
de investigacion la aceptacién o negacion de este estudio.

En el mes de diciembre y enero se realiza el modelo CINV 18 para presentarlo a la
Comisién de Investigacion. El dia 21 de febrero de 2019 esta comision da el V° B° y se
presenta a la institucién colaboradora para solicitar los permisos pertinentes para realizar las

entrevistas de los sujetos participantes.

En el mes de marzo los permisos estan concedidos y el dia 5 de abril de 2019 se

realiza la primera entrevista comenzando posteriormente con el analisis de los datos.
La segunda entrevista se realiza el 11 de mayo con su posterior andlisis.

Desde esa Ultima fecha hasta su entrega se realiza todo el trabajo de resultados y

conclusiones.
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ACTIVIDADES

Octubre

Noviembre | Diciembre Enero Febrero

Marzo

Abril

Mayo

Junio

Publicacién de temas y
lineas de investigacion.
Primeros contactos con la
tutora.

Planteamiento de la
pregunta de investigacion.

Realizacién del modelo
CINV-17 y solicitud ala CI
de la aceptacion o
negacion del estudio.

Realizacion del modelo
CINV-18 para la obtencién
del Ve B del Cl.

V° B por parte del Cl

21 de Febrero

Presentacion del CINV-18
aprobado porlaClala
Fundacion Instituto San
José.

Permisos concedidos por
parte de la entidad
colaboradora

Realizacién de la primera
entrevista

5 de abril

Realizacién de la segunda
entrevista

11 de
mayo

Realizacién de los
resultados y conclusiones
del estudio.

Entrega del estudio.

19 de
junio

Figura 7 Cronograma del proceso de realizacion del TFM . Elaboracion propia




Recogida de datos

Las técnicas o instrumentacién para la generacion de la informacién procedieron de
las entrevistas semiestructuradas, notas de campo y la observacion participante. No
obstante, la diversidad de métodos en la recogida de datos permitié aplicar el criterio de

triangulacion, propuesta por Denzin. aportando asi rigor en el analisis de los datos.**

Para el desarrollo de las entrevistas se siguié un guion con temas que emanan de
bibliografia consultada y de la propia experiencia del investigador y que se considera
centrales para el objetivo general que se persigue (ver anexo 2). Las preguntas, de caracter
abierto permitié explorar la experiencia vivida en el proceso de atencion al final de la vida de
los profesionales seleccionados para el estudio. Pero, a priori no se puede conocer cuéles

seran los temas expuestos por los informantes.

El tiempo de duracidn previsto para cada una de las entrevistas tiene como duracién
maxima una hora, sin presencia de terceras personas. El anonimato del entrevistado/a
estuvo garantizado, porque en ninglun momento se utilizaron datos que los pudieran
identificar e incluso se les asigné nombres ficticios para dirigirme a ellos. Las entrevistas se
realizaron en el centro hospitalario, dado que asi, se obtendria una mayor espontaneidad en

las respuestas, al encontrase el entrevistado en su medio natural de trabajo.
Consideraciones éticas

El estudio cuenta con el informe favorable del Comité de Etica de la Universidad de
Comiillas, y el informe favorable por parte de la direccidn del Centro Fundacién Instituto San

José para la realizacién de entrevistas a los sujetos participantes en la investigacion.

Se trata de un proyecto en el que los datos fluiran de una entrevista
semiestructurada que se les realiza a profesionales de la unidad de CP. Cada informante
ha debido firmar la Hoja de Informacion a los Participantes y el Consentimiento Informado.
Se garantiza la confidencialidad de los datos siguiendo las recomendaciones del nuevo
Reglamento europeo (UE) 2016/679 del Parlamento europeo y del Consejo de 27 de abril
de 2016 (RGPD), y las Normas de Buena Practica.

Ademas, se seguira los principios de la Declaracién de Helsinki, y otras normativas

vigentes. Se mantendra el anonimato y confidencialidad de los datos aportados.

Los sujetos del estudio seran informados, y en cualquier podran ejercer su derecho a

retirarse del estudio, ademas, se seguira las normas éticas de la investigacién biomédica.



Analisis de contenido

El analisis de contenido estd orientado a describir e interpretar las estructuras
esenciales de las experiencias vividas, asi como reconocer el significado e importancia
pedagdgica de estas experiencias. El andlisis del contenido constituye una aproximacion
coherente y rigurosa al estudio de las dimensiones éticas, emocionales y relacionales de las

experiencias cotidianas.

Tomando el modelo de andlisis de contenido de Miles y Huberman (1994)*, el

esquema que se ha seguido es el siguiente:
1) Reduccion de datos

Con la consiguiente separacién en unidades, categorizacion y codificacién. Ha sido
necesario la identificacién y diferenciacion de unidades de significado siguiendo un criterio
tematico. La construccién de categorias ha permitido encajar todos los datos sin perder de
vista la perspectiva holistica del fendmeno. Por tanto, primero se ha disociado la informacion
para posteriormente agruparlas en categorias de cierta afinidad.

2) Disposicién y transformacion de datos

Una vez recogido los datos he analizado los textos del discurso, dividendo éstos en
unidades de significados, y agrupandolos en diferentes categorias que reflejen los aspectos
fisico y psicomocionales relacionados con la pregunta de investigacion que se establece al

inicio de este estudio.

En todo momento se ha aplicado la reflexividad como herramienta metodolégica que
garantiza la veracidad de los datos aportados por los informantes, haciendo un ejercicio
que permita distinguir EMIC de ETIC, evitando en todo momento que el investigador

contamine el discurso original.

Durante esta fase se ha garantizado los criterios de calidad en la investigacion
cualitativa por lo que, la codificacidn se ha realizado bajo la supervision de una experta en

investigacion cualitativa.

La prueba de dependencia del sistema de categorias y la objetividad se vera
reflejada en los resultados mediante la aportacion de fragmentos literales del discurso de los

participantes.
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Durante todo el proceso de analisis se seguiran los criterios de calidad apuntados por
Guba y Lincoln.*

o Credibilidad de los datos, tratando de responder a la pregunta de si es verdad
desde el punto de vista EMIC (el informante).

o Transferibilidad, tratando de responder a la pregunta de si son aplicables los
resultados.

e Dependencia, tratando de responder a la pregunta de si los datos son fiables y
consistentes.

e Confirmabilidad, a través de la reflexion epistemoldgica tratando de evitar las

preferencias del investigador.

Asimismo, se aplicara el concepto de “reflexividad”.*’ en el que el investigador se

preguntara en todo momento su implicacion e influencia en el estudio a lo largo de todo el

proceso, siendo un investigador reflexivo.

3)Obtencion de resultados y verificacion de conclusiones
Los resultados se presentan en tres niveles de andlisis:

¢ Andlisis de contenido, aportando verbatin de los entrevistados.
e Analisis semantico (tipos y numero de veces que aparecen las palabras).

e Analisis tematico.

En esta fase se ha tratado en todo momento dar coherencia al analisis detallado del
cuerpo del discurso, que ha sido desgranado en fases previas (Ver figura 8) para volver a
ser reconstruido aportando sentido a los significados encontrados en palabras de EMIC.

Obtencioén de resultados y
Verificacion de conclusiones

Disposicién y Transformacion
de datos

Reduccién de datos

Figura 8 Fases de andlisis de datos. Elaboracion propia a partir de datos del modelo de andlisis de contenido de Miles y
Huberman
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RESULTADOS Y DISCUSION

Dos profesionales de CP de la Fundacion Instituto San José han sido los sujetos que
a través de sus voces han permitido que conozcamos sus experiencias, sentimientos y
emociones en CP y que hagan posible la realizacion de este estudio cualitativo. En el cuadro
gque se adjunta (Figura 8: Datos de los informantes) se puede visualizar diferentes aspectos

de los entrevistados y de la propia entrevista.

Antes de iniciar la recogida de informacion se cumplimenté con el protocolo
correspondiente en el que se les presentd a los participantes del estudio la Hoja de
Informacion y el Consentimiento Informado (Anexo 1). Posteriormente, una vez obtenido los

permisos, se empezo con el trabajo de la recogida de datos a través de las entrevistas.

Las entrevistas se realizaron en los despachos de ambos profesionales en el mismo
complejo de la Fundacion Instituto San José. No obstante, en el siguiente cuadro se
adjuntan datos relevantes del estudio (Figura 9).

SEXO FORMACION EXPERIENCIA ROL DURACION
EN CP TIEMPO PROFESIONAL ENTREVISTA
Hombre Master en CP 4 anos Médico 24’ 43"
paliativista
Mujer 20 afios Enfermera 27’ 327
paliativista

Figura 9 Datos de los informantes.

Siguiendo con el desarrollo del esquema de Miles y Huberman, los resultados del

andlisis de contenido se realizan siguiendo las fases anteriormente expuestas:
1) Reduccién de datos

Cada entrevista grabada ha sido transcrita en el momento posterior de realizarla.
Han sido leidas por el investigador con detenimiento y determinacion. Posteriormente, el

cuerpo del discurso se ha fragmentado en codigos o unidades de significado, (Figura 10).

Cuatro fueron las subcategorias que surgieron del andlisis del contenido del discurso,

siendo el germen para encontrar diferentes dimensiones, concretamente se abordan 8
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dimensiones y una diversidad de cdédigos que en forma de verbatin se anexan al final del

documento (Anexo 3).

Subcategorias

Dimensioén

Cddigos

PERSONAL

Crecimiento Personal

Cambio de expectativas

Formacion
ESTRATEGIAS PROFESIONAL

Experiencia

Familia

AUTOCUIDADO/AUTOPROTECCION [ Amigos
Miedo
AL PRINCIPIO No saber qué hacer
SENSACIONES Terror
AHORA Han madurado

ACTITUD Y VALOR
DEL TRABAJO

SATISFACCION DE AYUDAR

Ayudar, cuidar, morir bien

DESGASTE

SITUACIONES

COMPLEJAS/DIFICILES

Sangrados masivos
Morir  sin  tiempo de

cuidado

CONTACTO CONTINUO CON

SUFRIMIENTO

Enfermedades

neuroldgicas/degenerativas

Figura 10 Proceso de codificacion

2) Disposicion y transformaciéon de datos

En esta fase del andlisis, con los datos obtenidos de la segregacion anterior del

cuerpo de la entrevista, se han ordenado vy, utilizando en todo momento una posicion

reflexiva de los acontecimientos he concluido con la transformacién de los mismos llegando

a los resultados que posteriormente se exponen. No obstante, se adjunta en este

documento el mapa mental (Figura 11) que ha servido para conectar y encajar todas las

piezas como si de un puzle se tratara, pudiendo asi acceder a la identificacion de una
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categoria central que ha sido denominada “Dando sentido al acompainamiento hasta el
final de la vida, que es el nexo que da consistencia a las a cuatro subcategorias,
“Estrategias de Afrontamiento”, “Actitud y valor del trabajo”’, “Desgaste Profesional”, y
“Sensaciones”. Dando sentido al acompafamiento hasta el final de la vida hace que las
sensaciones cambien, dando sentido al acompafiamiento hasta el final de la vida hace que
la actitud personal y el valor del trabajo sea diferente y dando sentido al acompafiamiento
hasta el final de la vida implica unos cambios a nivel personal, profesional y de autocuidado

gque son fundamentales para que se produzca ese acompafnamiento.

Al tnteto (meiedo, tervor)

Sensaciones Proceso }Act[md Y valpr del tm@{i/ﬁ

Alora (Con el tiempo (Experiencia) yla formacibn (maduran))
satisfaceibn de ayudar
ﬁgudﬁr/ culdar, moriy biem

DANDO SENTIDO AL ACOMPANAMIENTO HASTA EL FINAL DE LA V/DA{

Crecimlento
Personal
Diferente vision de
la vidm
Sttuactones complejas Personales
(Sedacion paliativa gin tiempp de culdaclos) canblo de
expectativa (cuidar Y wo
curar)
Formaclon
Pesgaste Profesionall |Estrategias de afrontamiento |Profesionales
Contacto contlnuo con sufrimiento Experiencin
(Procesos neurolbgicos, ELA) Auctoculdnolo

Autoproteceldn (Familin, amigos
Yy actividades fuera del dnmbito
laboral/ Equipo de trabajo/Comunicacion

Figura 11 Mapa mental. Esquema del andlisis: Correspondencia entre categorias.

34



3)Obtencidn de resultados y verificacién de conclusiones

La informacion recogida sefala los aspectos fundamentales que deben formar parte
de los profesionales de CP para abordar su trabajo y minimizar el impacto psicoemocional.
1. Formacién
Experiencia
Valor y sentido al trabajo
Cambio de actitud

Crecimiento personal

o gk~ w N

Autocuidado

Andlisis de contenido

Los resultados que a continuacién se exponen surgen en base a las subcategorias o
temas principales que emergen del analisis. En algunos momentos se hara mencién al
andlisis semantico destacando el uso de tiempos verbales, e incluyendo también algunos

verbatin de los participantes.

Los testimonios de dos personas de distinto sexo, dos profesionales con diferentes
roles, dos personas con experiencia de mas de 4 afios y las dos convergen en sus
manifestaciones sobre su vision y afrontamiento de los cuidados paliativos, por tanto, ni el
sexo ni el rol profesional han mostrado diferencias en cuanto a las sensaciones y emociones

que sienten al estar en continuo contacto con el sufrimiento y la muerte.

Con el objetivo de obtener una comprension global de las opiniones generadas
(contenido manifiesto del discurso) por los profesionales sanitarios de la unidad de cuidados
paliativos se analizan exhaustivamente las entrevistas y en ese analisis pormenorizado
aparece el nucleo central desde donde diverge la estructura de todo un entramado de
actitudes y sentimientos que hacen que, dando sentido al acompafiamiento hasta el final
de la vida sea el nexo para el desarrollo de las diferentes subcategorias encontradas en el
andlisis. El dar sentido al acompafiamiento al final de la vida es el principio y origen que
subyace en el contenido de las entrevistas y que constituye la base fundamental que

sustenta los CP.

Existen cuestiones que inevitablemente el ser humano no es capaz de controlar
como es el caso de la muerte. Ante la impotencia de no poder cambiar la situacion,
podemos escoger la actitud que queremos adoptar ante esa situacién: o asumirse en la

rabia, la impotencia y la desesperanza o bien, adoptar una actitud en la que se pueda hacer
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algo y que tenga consecuencias positivas en el otro y que al llevarlas a cabo me devuelva la
satisfaccion de hacer algo con valor, algo bueno y con sentido. Esto es lo que De Blas
Gomez | y Rodriguez Garcia M denominan reflexion.

Darle valor y sentido al trabajo a través de un cambio de actitud es la forma de
adquirir la satisfaccién por cuidar, eso revela que, a pesar del sufrimiento y las muertes, el

trabajo que se realiza merece la penay tiene sentido.

Tres dimensiones personales, profesionales y de autocuidado muy diferenciadas
y a la vez interrelacionada entre si conforman la subcategoria de las estrategias de

afrontamiento.

Otra subcategoria, las sensaciones y sentimientos de los profesionales que
trabajan en CP que no distan de los sentimientos de cualquier mortal, sino que, ellos son
capaces de transformarlos a través de un proceso para prevenir y no claudicar ante el riesgo
de padecer fatiga por compasion. El andlisis de esta subcategoria se realiza desde dos
dimensiones temporales diferentes, al inicio y ahora. La existencia de momentos de una
enorme complejidad emocional, de afrontar muertes sin tiempo para cuidar, de muertes muy
complejas, de enfermedades muy complejas ocasionan momentos de desgaste que se

presentan con una dificultad afadida al cuidado en paliativos.

Los profesionales sefialan que, cuando comienzan a trabajar en CP sienten mucho
dolor, terror, no saben qué hacer, que los comienzos son duros, pero que, con el tiempo y la
formacion, esas sensaciones se someten a un proceso de adaptacién y cambio y
desembocan en sensaciones buenas y motivadoras, encuentran otra forma de ejercer la
profesion sanitaria que es a través del cuidado, esto no le supone una frustracion sino al
contrario, supone una satisfaccion el ayudar a paliar el sufrimiento de las personas que van
a morir. Se sienten satisfecho con el trabajo de cuidar y ayudar, sienten que su vida ha
cambiado al estar en continuo contacto con el sufrimiento y la muerte, sienten que disfrutan
mas de la vida y viven con mayor intensidad los pequefios momentos, aprenden

continuamente de los pacientes y familiares, y se impregnan de la fortaleza de las gentes.

Los profesionales en sus manifestaciones apuntan a un principio y a un ahora. Dicen
gue al inicio las sensaciones son distintas. ¢Qué ocurre entre el inicio y ahora? ¢(Qué

diferencia hay? Ambos entrevistados dicen:

“Decir algo... que las cosas no van yendo bien, ya de por si, pues genera mucho dolor y

encima no saber como afrontarlo ni saber cémo poder ayudar, pues mas adn” (Medico).
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“Las sensaciones cuando empecé, terror, mucho miedo, mucho terror, no sabia qué hacer, la
verdad que los comienzos fueron bastante complicado” (Enfermera).
“No habia formacién de CP en la carrera”, “Hace de ello 20 afios” (Enfermera).

Las declaraciones realizadas por los participantes ponen de manifiesto que, si al
inicio no existe ni formacién, ni experiencia, las sensaciones de estar rodeado de tanto
sufrimiento y en contacto permanente con la muerte podria llegar a provoca sentimientos

diversos y con un alto riesgo de padecer fatiga por compasion.

Un estudio realizado por Abendroth y Flannery, apunta a que las enfermeras
trabajadoras en CP se encuentran en un riesgo moderado-alto de desarrollar fatiga por
compasion.

Ahora...

Ambos dicen:
“Ahora, las sensaciones han madurado”, (Médico).
“Las sensaciones han cambiado totalmente”, (Enfermera).
“... pues esos dos afos que estuve de suplencia por... hicieron que me metiera en el master
de paliativos, y aprender estrategias y tema de cuidados”, (Médico).

“Con el tiempo pues ve mucho dolor y ese dolor pues también intentas encontrar estrategias
que no repercutan tanto a ti y a tus comparnieros, entonces también aprendemos a cuidarnos”, “Eso ha
sido madurar esas sensaciones”, (Médico).

“Me supuso un choque, pero que muy importante, a nivel fisico, emocional y de todas las
maneras, hasta que consegui reestablecerme y adaptarme y decir, bueno es que esto realmente te
gusta, es que realmente aqui sientes que estas aportando, eh... pasé su tiempo y hubo un proceso y

hubo que verlo, analizarlo y trabajarlo”, (Enfermera).

Estas manifestaciones vienen a coincidir con lo que Maytum y colaboradores en los
resultados de su estudio manifiestan que, el conocimiento y la experiencia ayudaron a
desarrollar estrategias de afrontamiento a corto y largo plazo para minimizar y gestionar los

episodios de fatiga por compasién y prevenir el agotamiento.

Lo que separa las sensaciones del inicio del ahora es un proceso de aprendizaje y de
experiencia ademds de una profunda reflexion sobre el valor del acompafamiento hasta el
final de la vida. Ya De Blas Gémez | y Rodriguez Garcia M hablaba de reflexion, de un

cambio de actitud ante el sufrimiento y la muerte.

Ese proceso reflexivo que interiorizan los profesionales de CP surge de la necesidad
de dar respuestas a ¢Qué puedo hacer?, ¢Puedo yo hacer algo? La respuesta es un
proceso de mirar hacia lo mas profundo del ser humano y descubrir que si se puede hacer

algo dandole el sentido suficiente como para que sea importante hacerlo y que no solo
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recaiga la accidén sobre otros, sino que a la vez revierta sobre uno mismo para encontrar la

satisfaccion con lo que se hace, se siente y se vive en el dia a dia.

Esa reflexion de la que habla De Blas Gomez | y Rodriguez Garcia M, también
engloba no solo una actitud, sino también un valor al trabajo que revierta sobre ellos
mismos, es el sentido que tiene su trabajo, que fortalece y engrandece su labor como
profesional y que, ademas aporta satisfaccion a la persona.

Igualmente, en el analisis de los datos, los participantes manifiestan satisfaccion

por el trabajo.

Ese sentido de satisfaccion reduce la probabilidad de riesgo de padecer fatiga por
compasion, asi lo manifestaba también en un estudio realizado por Conrad D y Kellar-
Guenther Y, en el que decia que la satisfaccion con la compasioén puede mitigar los efectos
del agotamiento.

“Cuando se muere bien, las sensaciones son buenas”, (Enfermera).

“Afrontas las muertes no por la satisfaccion de las familias, sino porque tu visién es diferente,
no tienes la visién de que los pacientes se vayan a ir curados, sino que el paciente va a estar bien el
tiempo que esté aqui o el tiempo que tU lo puedas ayudar’, (Enfermera).

“El unico objetivo que queremos es ayudar”, (Médico).

“Si intentas transmitir que no hemos generado la enfermedad, que lamentablemente la gente
se enferma, lamentablemente la gente se fallece y esto va a ocurrir, por lo menos que... nosotros
estamos ahi para que esto sea, no digo no con sufrimiento porque sufrimiento va a haber, pues por lo
menos que sea lo més llevadero posible y que se sientan pues que... estan lo més cuidado posible
tanto él como la familia”, (Médico).

“Esa es la idea y la perspectiva”, (Médico).
“lgual que si trabajas en patritorio y la gente nace y tu te llenas de alegria de que los nifios
nazcan hien, pues aqui, te satisface el que la gente se vaya bien de acuerdo a su vida, a su

autobiografia, a sus convicciones”, (Enfermera).

La satisfaccion de cuidar, la satisfaccién de la compasion se convierte en un valor
positivo hacia el trabajo de los CP que da sentido al acompafiamiento hasta el final de la
vida y que contribuye a reducir las posibilidades de sufrir fatiga por compasion.

Figley decia que, los profesionales de las unidades de CP no solo deben combatir el
estrés o la insatisfaccién personal que pueda provocarles su trabajo, sino también gestionar
sus emociones y sentimientos personales que les provoca el trabajo constante con el

sufrimiento ajeno.
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Perry y colaboradores manifiestan que hay factores que disminuyen la fatiga por
compasion como puede ser el apoyo de los comparieros, el equilibrio entre la vida personal
y laboral, el establecimiento de relaciones con pacientes y familiares y la identificacion de
sus necesidades y el reconocimiento del trabajo realizado.

Los resultados del estudio apuntan a que existen de diferentes dimensiones
personales, profesionales y de autoproteccidén que constituyen un eslabén de la cadena

del sentido del acompafiamiento hasta el final de la vida.

A nivel personal se produce un crecimiento personal y un cambio de expectativas
que lo expresan con las siguientes afirmaciones:
“Me siento realizada como profesional y como persona”, (Enfermera).
“Te enriqueces” (Enfermera):
“Te ayuda a vivir el dia a dia”, (Médico).
“Te ayuda a ser humilde”, (Médico).
“...al final te enriquece”, Médico).
Las expectativas también cambian:
“Habia otro campo de la medicina que no era habitual”, (Médico).
“No solo se preocupaba en curar sino también en cuidar, en paliar”, (Médico).
“No es que me frustrara por no poder cuidar, sino que me ayuddé a muchas frustraciones
anteriores a aliviarlas”, (Enfermera).

“Ha cambiado mi visién sobre la vida, me ha ensefiado a vivir’, (Enfermera).

La dimension profesional dirige su vision a tres cuestiones basicas: la formacion,
la experienciay la importancia del equipo de trabajo.
“Los CP no solamente te ensefia a que es una especialidad de un master, sino también a las
estrategias basicas del tema de cuidados”, (Médico).
“Cualquier persona que sea profesional de la salud, tiene que tener ciertas actitudes con
respecto a los CP”, (Médico).
“Es basico coger ese tipo de estrategias, ese conocimiento que hay”, (Médico).
“Ojala los CP se hagan no solo en la unidad de CP”. (Enfermera).
“En todos lados se pueden hacer CP’, (Enfermera).
“Es el equipo quien te mantiene a ti, y quien mantiene el trabajo”, (Enfermera).
“Trabajo multidisciplinar que siempre eso es muy enriquecedor”, (Médico).

“Cada uno tiene una vision distinta segun la experiencia, la profesion y su ambito”, (Médico).

El autocuidado como parte del equilibrio personal y profesional es otro aspecto
dentro del engranaje del acompafiamiento que esta muy cuidado por el equipo. Esto supone

la defensa personal y grupal que el equipo mantiene para proyectarse como un muro
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infranqueable ante las vicisitudes propias del trabajo y como reconoce Perry y colaboradores
una forma de disminuir la fatiga por compasion.
“También aprendemos a autocuidarnos”, (Médico).
“No somos robot”, (Médico).
“Conversar es la primera linea del autocuidado”, (Médico).
“Vivir el momento a estar con mi familia, a estar con mis amigos y disfrutar”, (Médico).
“Tienes la libertad de poder decir aqui yo no puedo y alguien asume ese cuidado”,
(Enfermera).
“Hay que hablar mucho, hay que tener mucho dialogo, hay que conocerse mucho”,
(Enfermera).
“Somos un poco bastante engranados unos con otros, nos conocemos mucho, estamos

pendientes”, (Enfermera).

La muerte se convierte en el eslabén final de la cadena de cuidados. La muerte es

inherente a la vida. Es el final de un trayecto.

Cuando ya se han agotado todas las formas de cuidar y por el avance de la
enfermedad y por la situacién del paciente es necesaria la sedacion paliativa, ésta se
convierte en un acto mas del cuidado y si el proceso esta trabajado, los profesionales

sienten que han culminado la obra del cuidar.

“La sedacion es una practica médica mas en todo el proceso”, (Médico).
“Se realiza cuando se llega a un proceso de terminalidad”. (Médico).
“El paciente sigue estando ahi, aunque esté disminuido a nivel de conciencia”, (Médico).

“Se le explica a la familia”, (Médico).

Pero, ¢Qué ocurre cuando hay que aplicar una sedacion de forma rapida? Es lo que

en los resultados de este estudio se le ha denominado con la Subcategoria Desgaste.

Las sensaciones y emociones de no poder realizar un trabajo de cuidados con el
paciente y la familia provocan sentimientos duros y fuertes, cuando no hay un trabajo previo
se pierde el sentido mismo del trabajo y es ahi donde se manifiesta la crudeza de los
cuidados paliativos. Es la dimensién de situaciones complejas o dificiles que los
profesionales manifiestan como:

“Si no se logra anticipar a la familia de que pueda ocurrir, y los planteamientos que haya que

hacer, es una situacién bastante dura, eso son casos realmente mas complicados”, (Médico).
“Tienes una indicacion clara, pero no tienes el tiempo para poder trabajarlo”, (médico).
“Sangrados masivos”, (Médico).

“Sangrado masivos” (Enfermera).
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El desgaste emocional y profesional no solo es el que ocasiona el realizar una
sedacion paliativa sin haber trabajado al paciente y a la familia, sino que también se produce
el estar en contacto continuo con el sufrimiento que provocan ciertas enfermedades

neuroldgicas, ELA, etc.

“Cuando estas en muchos servicios y ves a mucha gente que sufre y que realmente no
puedes hacer nada, ya tanto a nivel farmacoldgico como de otras cosas, en medicina interna, en las
urgencias y demas, porque no tienes ni el tiempo ni los medios ni la posibilidad de hacerlo”,

(Enfermera).

Cuando dar sentido al acompafiamiento al final de la vida es la esencia de los CP,
los profesionales deben alcanzar la satisfaccion personal y profesional de saber que su
trabajo merece la pena realizarlo, que detrds de todo hay personas, no solo pacientes
enfermos y familias que sufren. Se trata de llegar a la esencia del ser humano, de
empoderar al hombre por encima de la enfermedad, de lo contrario, el profesional de CP
quedara al descubierto aflorando los sentimientos mas profundos de dolor, rabia, impotencia

y agotamiento que provocaran importantes desajustes emocionales.

No existen estrategias que anule los sentimientos, sino que existen estrategias para

trabajar con los sentimientos.

Asimismo, este estudio de investigacibn se completa con las declaraciones al
unisono de exigir formacién en CP porque desde la experiencia entienden que es la Unica
forma de abordar el cuidado de pacientes en la fase final de sus dias, no sélo por el
beneficio para los pacientes que deben ser cuidados sino fundamentalmente por los

profesionales que efectlan el trabajo de cuidar, para no claudicar por el sufrimiento ajeno.

“Hemos ganado mas en tema de tecnologia y de medicacion, pero menos en el cuidar y el de

humanizar y es algo que estamos volviendo a retomar”, (Médico).
Anélisis semantico
El resultado del andlisis semantico del estudio dice que, la palabra “familia” en el
cémputo global es la que mas veces se pronuncia, aunque de forma desigual entre los
entrevistadores, 26 por parte del médico y 10 por parte de la enfermera. En cambio, la
palabra “paciente” es pronunciada 34 veces, no existiendo diferencia entre el uso por parte

del médico y de la enfermera.

Un dato importante es que el resto de palabras que se usan y se repiten en un
nimero de veces importantes son los verbos en infinitivos. El efecto de accion que

impregnan estos vocablos constituyen el sentido mismo del acompafiamiento hasta el final
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de la vida “ayudar”, “cuidar”, “humanizar”, “aprender”, “atender”, “conversar’ y apoyar”.
Asimismo, las perifrasis verbales, en este caso modales, expresan la actitud del hablante
como una necesidad a través del verbo auxiliar y que refuerza la insistencia de la accion, y
lo que es mas importante aun si cabe, apoya la vision de la satisfaccion del trabajo,

“querer cuidar”, “querer ayudar”, “Ayudar al dolor”, “Intentar anticiparse”, “Intentar encontrar”,

” ” o« L]

“Intentar estar”, “Intentar ser objetivo”, “intentar quitar”, “Estar ahi” y “poder ayudar”.

En el analisis semantico también encuentra su lugar las perifrasis negativas, en la

LT3

que la accién queda anulada. “No saber cémo afrontarlo”, “No saber cémo poder ayudar”,
“No saber a donde iba”, “No poder curar”, “No sabia qué hacer”. Estas perifrasis de no
accion o accion negativa tienen su traduccion en la dimension profesional con la falta de

formacion y experiencia.

” LT3

Otros infinitivos, “vivir’, “estar”,

LT3

hacer”, “hablar” y “conocer”, son vocablos de accion
personal de aquellos que los pronuncian. En este estudio forman las acciones

fundamentales para el autocuidado o autoproteccion.

Analisis tematico

Diferentes tematicas han surgido del analisis de los datos aportados por los
sujetos participantes siendo el epicentro el sentido al acompafiamiento al final de la
vida, que pudiera llamarse accion social al final de la vida. Alrededor de éste surgen

otros que son configuran las lineas basicas del estudio:

e Formacioén
e Curar vs Cuidar
e La sedacion paliativa

e Autocuidado y Estrategias de afrontamiento
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CONCLUSIONES

El objetivo general de este estudio ha sido explorar las vivencias de los profesionales
sanitarios cuidando al final de la vida, y explorar si llevan a cabo medidas de autoproteccion
para asi asegurar la calidad de los cuidados al enfermo en fase final de vida, y en caso

afirmativo, reflexionar sobre ellas.

Este estudio exploratorio sobre las vivencias, sensaciones y autocuidados

desarrollados por los entrevistados arrojan las siguientes conclusiones:

e Es necesario afios de experiencia en cuidados paliativos

e Es imprescindible formacion especializada y avanzada en el desempefio de
competencias en CP.

e Es necesario entrenarse en la resolucién de situaciones dificiles, como puede ser dar
malas noticias 0 en el momento de toma de decisiones complejas como la
identificacion de un sintoma refractario que indique la decisién clinica de una
sedacién en la agonia.

e Para la persona es esencial dar sentido a lo que hace Para ello es necesario
reflexionar sobre el sentido de las acciones que llevamos a cabo, y si bien estos
profesionales han crecido a nivel personal gracias al acompafiamiento del paciente
gue va a morir, han tenido que realizar un cambio de expectativas, moviéndose

desde la perspectiva curativa a la perspectiva del cuidado.

Como conclusién final, que emerge como categoria central de este estudio, para el
ser humano, es fundamental dar sentido a la accién social llevada a cabo, también en el

ambito profesional.

Este dar sentido, mediante el desarrollo de medidas de autocuidado o estrategias de

afrontamiento, garantizara la calidad de la atencién sanitaria al paciente en el final de vida.

El resultado de este estudio corrobora lo que previamente se habia ilustrado en el
estado de la cuestién por parte de Benito Oliver E, Arranz Carrillo de Albornoz P, Cancio
Lopez H., en el que apuntaban que, los profesionales de CP tenian la necesidad y la
obligacion de envolverse en unas estrategias de afrontamiento para no caer en una

saturacion emocional que les arrastrara hasta padecer fatiga por compasion.
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LIMITACIONES DEL ESTUDIO

Para poder alcanzar un mayor nivel de analisis en la informacion aportada por los
informantes, pudiendo asi sumergirse en el complejo entramado de vivencias y experiencias
profesionales y personales que surgen del cuidado al final de la vida, es necesario que el
investigador tenga experiencia y entrenamiento. Nos preguntamos si hemos hecho las
preguntas apropiadas, si hemos sabido empatizar, si hemos manejado bien los silencios y el
espacio y tiempo dedicado a la entrevista. Por ello, no estamos seguros de haber alcanzado

suficiente profundidad en el analisis.

Las limitaciones de tiempo no nos han permitido realizar mas entrevistas, por lo que
el discurso no se ha llegado a saturar. El aprendizaje obtenido en este estudio se vera

reflejado posteriormente.

Esperamos, a través de la elaboracion de la tesis doctoral, poder profundizar en esta
linea de investigacion, que nos resulta de especial interés, intentando profundizar en el
andlisis, tratando de acceder al “contenido latente” de los discursos que en este estudio no

se ha podido alcanzar por falta de datos y limitaciones de tiempo.
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ANEXO 1. Hoja de Informacién a los Participantes y Consentimiento Informado
(Aprobado por la Comision de Investigacion con fecha de 11 de septiembre de 2014)

Investigador: Jesus Caro Lopez
Centro: Fundacion Instituto San José
Direccion de contacto:

Teléfono y correo electrénico:

Titulo del proyecto: Experiencia vivida por los integrantes de los equipos de cuidados
paliativos hospitalarios ante la aplicacién de cuidados al paciente en situacion de ultimos
dias.

Finalidad de la investigacion: Describir las experiencias psicoemocionales vividas por
los profesionales que trabajan en la unidad de cuidados paliativos.

Beneficios esperados para el participante: Es importante exteriorizar y reflexionar
sobre los aspectos psicoemocionales de los profesionales que dedican mucho tiempo al

cuidado de personas en sus ultimos dias.

Este proyecto cuenta con el informe favorable por parte del tutor-director del méaster de
Cuidados Paliativos de la Escuela Universitaria de San Juan de Dios de Ciempozuelos

(Madrid), ademas de la Comision de Investigacion de la misma.

Descripcién sucinta del procedimiento a realizar: Los profesionales de cuidados
paliativos que hayan aceptado su participacion en el proyecto realizardn una entrevista
semiestructurada, que serd grabada y anénima en la que expresaran vivencias y
experiencias a raiz de su paso por esa unidad. La duracién de dicha entrevista no excedera

de una hora de duracion.

o Los participantes tendran derecho a la revocacion del consentimiento y sus efectos, incluida la posibilidad
de la destruccion o de la anonimizacion de la muestra. Este hecho se le comunicara al investigador y
quedara constancia por escrito.

o Los participantes tienen derecho a contactar con el investigador en cualquier momento del proceso de
la investigacion.
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O Los participantes tienen derecho a decidir el destino de sus datos personales en caso de decidir
retirarse del estudio.

O Se garantiza la confidencialidad de la informacion obtenida quedando custodiadas en el fichero de
datos de la direccion del master de cuidados paliativos de la Escuela Universitaria de Enfermeria de San
Juan de Dios de Ciempozuelos (Madrid). Y cumpliendo el compromiso de no comunicar o ceder
informacion a terceros.

Investigador: Jesus Caro Lépez

Titulo del proyecto: Experiencia vivida por los integrantes de los equipos de cuidados
paliativos hospitalarios ante la aplicacion de cuidados al paciente en situacion de
dltimos dias.

Centro: Fundacion Instituto San José de Madrid

Datos del participante:

Seuddénimo:

Persona que proporciona lainformacion y la hoja de consentimiento:

Nombre:

Declaro que he leido la Hoja de Informacion al Participante sobre el estudio citado.

o Se me ha entregado una copia de la Hoja de Informacién al Participante y una copia

de este Consentimiento Informado, fechado y firmado. Se me han explicado las

caracteristicas y el objetivo del estudio, asi como los posibles beneficios y riesgos del

mismo.
o He contado con el tiempo y la oportunidad para realizar preguntas y plantear las
dudas que poseia. Todas las preguntas fueron respondidas a mi entera satisfaccion.
o Se me ha asegurado que se mantendra la confidencialidad de mis datos.
o El consentimiento lo otorgo de manera voluntaria y sé que soy libre de retirarme del

estudio en cualquier momento del mismo, por cualquier razon.

Doy/ No doy mi consentimiento para la participacion en el estudio propuesto.

Firmo por duplicado, quedandome con una copia.
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Fecha Firma del participante

%)
8 Ot ) O |€ . . . “”W
ON - U9 Ul Firma del investigador —

Fecha

Cumplimentar en caso de renuncia a la participacion en el estudio

Mediante el presente escrito, comunico mi decision de abandonar el proyecto de
investigacion en el que estaba participando y que se indica en la parte superior de

este documento.

Fecha Firma del participante

Fecha Firma del investigador
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ANEXO 1. Hoja de Informacion a los Participantes y Consentimiento Informado
(Aprobado por la Comision de Investigacion con fecha de 11 de septiembre de 2014)

Investigador: Jesus Caro Lépez
Centro: Fundacion Instituto San José
Direccion de contacto:

Teléfono y correo electrénico:

Titulo del proyecto: Experiencia vivida por los integrantes de los equipos de cuidados
paliativos hospitalarios ante la aplicacion de cuidados al paciente en situacién de ultimos
dias.

Finalidad de la investigacion: Describir las experiencias psicoemocionales vividas por
los profesionales que trabajan en la unidad de cuidados paliativos.

Beneficios esperados para el participante: Es importante exteriorizar y reflexionar
sobre los aspectos psicoemocionales de los profesionales que dedican mucho tiempo al

cuidado de personas en sus Ultimos dias.

Este proyecto cuenta con el informe favorable por parte del tutor-director del master de
Cuidados Paliativos de la Escuela Universitaria de San Juan de Dios de Ciempozuelos

(Madrid), ademas de la Comision de Investigacion de la misma.

Descripcién sucinta del procedimiento a realizar: Los profesionales de cuidados
paliativos que hayan aceptado su participacion en el proyecto realizaran una entrevista
semiestructurada, que serd grabada y anénima en la que expresaran vivencias y
experiencias a raiz de su paso por esa unidad. La duracion de dicha entrevista no excedera

de una hora de duracion.

o Los participantes tendran derecho a la revocacion del consentimiento y sus efectos, incluida la posibilidad
de la destruccion o de la anonimizacion de la muestra. Este hecho se le comunicara al investigador y
guedara constancia por escrito.

O Los participantes tienen derecho a contactar con el investigador en cualquier momento del proceso de
la investigacion.

O Los participantes tienen derecho a decidir el destino de sus datos personales en caso de decidir
retirarse del estudio.
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O Se garantiza la confidencialidad de la informacion obtenida quedando custodiadas en el fichero de
datos de la direccion del master de cuidados paliativos de la Escuela Universitaria de Enfermeria de San
Juan de Dios de Ciempozuelos (Madrid). Y cumpliendo el compromiso de no comunicar o ceder
informacion a terceros.

Investigador: Jesus Caro Lépez

Titulo del proyecto: Experiencia vivida por los integrantes de los equipos de cuidados
paliativos hospitalarios ante la aplicacion de cuidados al paciente en situacion de
dltimos dias.

Centro: Fundacion Instituto San José de Madrid

Datos del participante:

Seudonimo:

Persona que proporciona lainformacion y la hoja de consentimiento:
Nombre:
Declaro que he leido la Hoja de Informacion al Participante sobre el estudio citado.
o Se me ha entregado una copia de la Hoja de Informacién al Participante y una copia
de este Consentimiento Informado, fechado y firmado. Se me han explicado las
caracteristicas y el objetivo del estudio, asi como los posibles beneficios y riesgos del
mismo.
o He contado con el tiempo y la oportunidad para realizar preguntas y plantear las
dudas que poseia. Todas las preguntas fueron respondidas a mi entera satisfaccion.

o Se me ha asegurado que se mantendra la confidencialidad de mis datos.

o El consentimiento lo otorgo de manera voluntaria y sé que soy libre de retirarme del

estudio en cualquier momento del mismo, por cualquier razén.

Doy/ No doy mi consentimiento para la participacion en el estudio propuesto.

Firmo por duplicado, quedandome con una copia.
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Firma del participante
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Fecha Firma del investigador i

Cumplimentar en caso de renuncia a la participacién en el estudio
Mediante el presente escrito, comunico mi decision de abandonar el proyecto de

investigacion en el que estaba participando y que se indica en la parte superior de

este documento.

Fecha Firma del participante

Fecha Firma del investigador
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ANEXO 2. Entrevista

Buenos dias, mi nombre es Jesus Caro, soy enfermero y actualmente estoy realizando
estudios de post grado, un master de cuidados paliativos.

Para dirigirme a usted, me gustaria que usted mismo adoptara un seudoénimo con el
objetivo de guardar en todo momento el anonimato de esta entrevista que también

serd grabada.

A raiz del méster que estoy cursando, han surgido una serie de cuestiones que me
parecen muy interesante abordarlas y qué mejor forma de hacerlo que con

personas que trabajan en una Unidad de Cuidados Paliativos.

Esta entrevista es una oportunidad para conocer desde la experiencia de otras
personas qué se siente cuando se trabaja durante un tiempo prolongado con

personas que se sabe que van a morir.

Me gustaria hablar con usted sobre su experiencia en la Unidad de CP.

Sabiendo de antemano que esta entrevista es andnima, es importante que reflexione y
toméandose el tiempo necesario conteste libremente a las cuestiones que vayan

surgiendo.

1. Describa usted qué sensaciones/emociones sinti6 usted cuando comenzé a
trabajar en la unidad de cuidados paliativos (evite dar explicaciones causales
(como, por ejemplo, “yo creo que esto se debe a...”), generalizaciones (“supongo
que por eso...”) o interpretaciones abstractas (‘como se sabe...”). Describa la

experiencia “desde dentro”: lo que pensabas y sentias en ese momento

2. Qué siente ahora, después de (afios) al estar en continuo contacto con pacientes

terminales

3. Ha cambiado en algo su persona, su forma de ser, de entender la vida, sus

relaciones...

4. Por qué cree usted que se ha producido el cambio de sentir de sus comienzos

hasta ahora
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10.

salud.

11.

12.

El equipo de trabajo, qué le aporta a usted sus comparieros

Cuando el paciente entra en la fase de aceptacion de su muerte, y la familia se
despide de su ser querido, usted cédmo se despide de su paciente al que ha estado

cuidando de forma tan intensa en el tiempo

La familia pasa por una fase de duelo cuando pierde a un ser querido, usted como

afronta el duelo después de ver morir a tantos pacientes suyos.

En ocasiones, algun miembro de la familia después de haber pasado por la muerte
de un ser querido, puede desarrollar un sentimiento de vacio que llega a provocar
ansiedad y desembocar en una depresion. Usted que a lo largo del proceso de
muerte de los pacientes ha ido sosteniendo el dolor tanto fisico como emocional,

como sostiene usted el suyo.

Existen formulas para sobrellevar el dolor qué produce la muerte

Los equipos de CP son multidisciplinares (médicos, enfermeros, psicélogos,
sacerdotes...) en definitiva son personas, y cada persona es diferente, por tanto, se
afronta también de forma diferente la muerte. Si formais un equipo, el equipo esta

para lo bueno y lo malo, qué hacéis cuando alguien del equipo esta mas afectado.

Cuando uno decide dedicarse a trabajar en el &mbito de la salud, hay un componente
vocacional muy importante, y eso se explica con la actitud y el deseo de cuidar para

sanar, al fin y al cabo, es el motor que mueve a los profesionales de la salud.

Trabajar en cuidados paliativos, no es precisamente trabajar para la consecucion de la

Qué siente usted al respecto

Siente que esa vocacion inicial de cualquier profesional de la salud no esta ya

presente

56



13. Cuando esté usted atendiendo a un paciente al final de la vida de éste, o0 esta usted

asistiendo al final inminente de un paciente; ¢ Qué hace cuando sale de trabajar?

Finalmente,

Quisiera usted afiadir algo mas.
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ANEXO 3. Resumen del cuerpo del discurso con segmentos codificados

Verbatin aportado por el entrevistado, entrevista 1; Hombre, médico paliativista.

Cdédigos Verbatin

“Decir algo... que las cosas no van yendo bien, ya de
por si, pues genera mucho dolor y encima no saber
. o como afrontarlo ni saber como poder ayudar, pues
Sensaciones Inicio més aun”.

“Con el tiempo pues ve mucho dolor y ese dolor pues
también intentas encontrar estrategias de que no
repercutan tanto a ti y a tus comparieros”, “Eso ha
sido madurar esas sensaciones”.

Sensaciones Ahora “Ahora las sensaciones han madurado”.

“Las sensaciones eran realmente buenas, eran
motivadoras”.

“Tenemos que ayudar a ese dolor”.

“Intentas quitar la parte negativa”.

“Estas con la misma ilusién de querer cuidar y de
querer ayudar tanto a la familia y al paciente”.
“Muchas veces lo que piensas mas que en él es en
cuidar a la familia”.

“...y tenga pues mas importancia el cuidado del dia a
dia que ponerle una pastilla o quitarle otra”.

“...0 también cémo confrontar y como hablar con
ellos”.

Actitud y valor del trabajo “El Gnico objetivo que queremos es ayudar”

“Si intentas transmitir que no hemos generado la
enfermedad, que lamentablemente la gente se
enferma, lamentablemente la gente se fallece y esto
va a ocurrir, por lo menos que... nosotros estamos
ahi para que esto sea, no digo no con sufrimiento
porque sufrimiento va a haber, pues por lo menos
gue sea lo mas llevadero posible y que se sientan
pues que... estdn lo mas cuidado posible tanto él
como la familia”.

“Esa es la idea y la perspectiva”.

“No podemos perder la perspectiva o poco podemos
ayudar’.

“Intentas a veces despreocuparte menos de cosas
que a veces al momento tomas mucha importancia...
y te das cuenta después de que la verdad, son cosas
banales”.

“Hay cosas que tienen mucho valor, mucho mas peso
que estan ahi, pero que no sabemos valorar”.

“La sedacion es una practica médica mas en todo el

proceso”

“Se realiza cuando se llega a un proceso de

terminalidad”.

“Se acompafia en todo el proceso”.

Desgaste/ Situacion compleja o dificil .Se aplica con todo el respeto posible”. ,
El paciente sigue estando ahi, aunque esté

disminuido a nivel de conciencia”.

“Se le explica a la familia”.

“Si no se logra anticipar a la familia de que pueda

ocurrir (sedacién paliativa), y los planteamientos que

haya que hacer, es una situacién bastante dura, eso

son casos realmente mas complicados”.

“Tienes una indicacioén clara, pero no tienes el tiempo
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Desgaste/ Contacto continuo
sufrimiento

con

para poder trabajarlo”.
“sangrados masivos”.

“Procesos neuroldgicos, ELA, Esclerosis lateral”.

Estrategias Personales

Estrategias profesionales

Autocuidado/Autoproteccion

“Es otro campo mas, otro ambito mas que era muy
necesario”.

“...al final te enriquece”.

“Habia otro campo de la medicina que no era
habitual”.

“No solo se preocupaba en curar sino también en
cuidar, en paliar’.

“Te ayuda a vivir el dia a dia”.

“Te ayuda a ser humilde”.

“Ves fortaleza de las gentes a asumir cosas
que...son situaciones muy duras” “entonces yo creo
que también vas cogiendo esa fortaleza”.

“Trabajo muiltidisciplinar que siempre eso es muy
enriquecedor”.

“Es fundamental el trabajo multidisciplinar e
interdisciplinar”.

“Cada uno tiene una vision distinta segun la
experiencia y la profesién y su ambito”.

“...pues esos dos afios que estuve de suplencia
por... hicieron que me metiera en el master de
paliativos y un poco aprender estrategias y tema de
cuidados”.

“Todos estos (equipo) aportan muchisimo”.

“Todos éstos te aportan una informacién tan rica que
no la vas a poder tener solo”.

“La toma de decisiones es mucho mejor en equipos”
“La sedacion es una practica mas”.

“Tener ciertas actitudes con respecto a los CP
(Formacion)”.

“Es béasico coger ese tipo de estrategias, ese
conocimiento que hay (Formacién y Experiencia)”.
“Hemos ganado mas en temas de tecnologia y de
medicacion, pero menos el de cuidar y el de
humanizar”.

“También aprendemos a cuidarnos”.

“No somos robot’.

“No vamos a responder exactamente igual a todos
los estimulos en el mismo momento”.

“La primera linea es conversar y plantear estrategias
de como nos sentimos”.

“No pensar en temas de trabajo”.

“Separar las cosas”.

“Tu familia, hijos, amigos”.

“Hacer ejercicios”.

“Vivir el momento a estar con mi familia, a estar con
mis amigos y disfrutar”.
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Verbatin aportado por el entrevistado, entrevista 2; Mujer, enfermera paliativista.

Sensaciones Inicio

Sensaciones Ahora

“¢Las sensaciones cuando empecé?, terror, mucho
miedo, mucho terror, no sabia qué hacer, no sabia
manejar opioides”.

“La verdad que los comienzos fue bastante
complicado’.

“antes en la carrera ni se nombraba”.

‘hace de esto 20 afios”.

“Me supuso un choque pero que muy importante, a
nivel fisico, emocional y de todas las maneras, hasta
gue consegui reestablecerme y adaptarme y decir,
bueno es que esto realmente te gusta, es que
realmente aqui sientes que estas aportando, pasé su
tiempo y hubo un proceso y hubo que verlo,
analizarlo y trabajarlo”.

“Las sensaciones han cambiado totalmente”.
“Es el sitio o el lugar donde me siento yo y me siento
realizada, como profesional y como persona”.

“A dia de hoy no me veo haciendo otra cosa dentro
de la enfermeria”.

“Volver a dia de hoy no me lo planteo”.

Actitud y valor del trabajo

“Es que realmente aqui sientes que estas aportando”.
“Cuando estas en muchos servicios y ves... a mucha
gente que sufre y que realmente no puedes hacer
nada, ya tanto a nivel farmacolégico como de otras
cosas porgue no tienes ni el tiempo ni los medios, ni
la posibilidad de hacerlo”.

“Si un paciente muere bien, las sensaciones son
buenas”.

“Si un paciente muere consiguiendo los objetivos que
te has planteado con ese paciente, tu trabajo es
satisfactorio”.

“Afrontas las muertes no por la satisfaccién de las
familias, sino porque tu vision es diferente, no tienes la
vision de que los pacientes se vayan a ir curados, sino
que el paciente va a estar bien el tiempo que estén
aqui o el tiempo que tu lo puedas ayudar”.

“lgual que si trabajas en paritorio y la gente nace y tu
te llenas de alegria de que los nifios nazcan bien,
pues aqui, te satisface el que la gente se vaya bien de
acuerdo a su vida, a su autobiografia, a sus
convicciones”.

“tu trabajo es totalmente satisfactorio, sobre todo lo
ves cuando la familia te lo agradece, aqui las familias
son inmensamente agradecidas, nada te llena mas
que eso”.

“Nos dan las gracias, nos dicen cosas maravillosas’.
“Pero tu no lo afrontas por la familia, por su
agradecimiento, sobre todo lo afrontas porque tu
vision es diferente, no tienes la vision de que los
pacientes se vayan a ir curados, tu tienes la visién de
que el paciente va a estar bien el tiempo que estén
aqui o el tiempo que tu lo puedas ayudar”.

“Se van, porque tu lo has cuidado hasta el final’.

Desgaste/ Situacion compleja o dificil

“No ha habido tiempo o muchos pacientes ingresan y
Sse mueren en muy poco tiempo”.
“Situaciones de sangrados masivos”.
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Desgaste/ Contacto continuo
sufrimiento

con

“Cuando estas en muchos servicios y ves a mucha
gente que sufre y que realmente no puedes hacer
nada, ya tanto a nivel farmacoloégico como de otras
cosas, en medicina interna, en las urgencias y demas
porque no tienes ni el tiempo ni los medios ni la
posibilidad de hacerlo”.

“Esto es una persona y esta sufriendo”.

“Me sentia mas frustrada digamos en la enfermeria
de curar’.

Estrategias Personales

Estrategias profesionales

Autocuidado/Autoproteccion

“No vi frustrada mis ideas, vi otra opcion, o sea otro
abanico”.

“No es que me frustrar por no poder curar sino me
ayudo a muchas frustraciones anteriores a aliviarlas”.
“Sigo aprendiendo cada dia” “Cada dia aprendo mas
de los pacientes, da dia para mi es un dia diferente,
aunque parezca mentira, pero los pacientes son
diferentes y de todos se aprenden muchisimo”.

“Me siento realizada como profesional y como
persona”.

“Ha cambiado mi vision sobre la vida, me ha
ensefiado a vivir’.

“Las cosas te las planteas de otra manera, le quitas
importancia a muchas cosas que no la tienen’.
“Valoras mucho otras cosas.’
‘hace que te mires a ti mismo y aprendas de ti
mismo”.

“Ha cambiado mi vision sobre la vida, me ha
ensefiado a vivir’.

“Tu cambias tu vision”.

4

“Si yo voy y digo esta persona sufre alguien me
escucha’.

“Aqui las cosas se abordan de otra manera”

“El trabajar en equipo cara al paciente te lo aporta
todo”.

“Es el equipo quien te mantiene a ti y quien mantiene
el trabajo”.

“Ojala los CP se hagan no solo en la unidad de CP
sino en paritorios, en medicina interna, en gine
porque al fin y al cabo esto es cuidar, es cuidar en
funcién de las personas”.

“En todos lados se pueden hacer CP”.

“Es el equipo quien te mantiene a ti".

“Nos conocemos mucho todos, somos un poco
bastante engranados unos con otros”.

“Hay que hablar mucho, hay que tener mucho
dialogo, hay que conocerse mucho”.

“Tienes la libertad y poder decir aqui yo no puedo y
alguien va a asumir ese cuidado, ese lugar’.
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