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“Lo que llamamos muerte es acabar de morir, y lo que llamamos nacer es empezar
a morir, y lo que llamamos vivir es morir viviendo”
Y

Francisco de Quevedo — El Suefio de la Muerte
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RESUMEN

Desde finales del siglo XIX y comienzo del siglo XX ha habido un aumento
exponencial del conocimiento en el campo tecnoldgico que, por varios motivos, no ha
ido acompariado del estudio de la calidad de cuidados. Durante todo este tiempo se ha
mejorado la capacidad curativa de toda clase de patologias pero poco o muy poco se ha

ahondado en la dimension humanistica de la muerte digna.

Es en este periodo de tiempo, el paciente moribundo pasa a ser atendido por unos
profesionales que han sido instruidos en las aptitudes de la curacion pero poco en el
campo de los cuidados que rodea a la tanatologia. Los familiares pasan de atender a su
moribundo en un ambiente doméstico a delegar responsabilidades de su atencién en
profesionales ajenos a esos lazos familiares, creando asi una carga psicologica, en la
mayoria de los casos, al profesional sanitario que no sabe como afrontar la nueva
situacion e incertidumbre en ellos mismos por no saber realmente qué es lo que esta

pasando en cada momento.

Este estudio, realizado en la Residencia Asistida de la Diputacién de Almeria, puede
servir para profundizar mas adelante en la tematica del cuidado en la muerte digna. Con
ello, pretendemos abordar, por un lado, las reflexiones de los enfermeros/as sobre la
calidad de sus cuidados y, por otro, evaluar los conocimientos en los cuidados que

rodean la fase final de la vida.

Asi mismo, a lo largo de estas paginas daremos a conocer lo que se ha conseguido
avanzar en toda la temaética de la humanizacién de la atencion en la muerte. Entre otros
factores se pueden destacar: la barrera cultural creada, la poca formacion profesional o

la poca legislacion sobre el asunto entre otros.

Como resultado de la discusion se plantean posibles caminos a seguir tanto en futuras
investigaciones como medidas a optar. Especial importancia tiene la formacion
profesional como una necesidad social, en nuestra sociedad, para la humanizacién del

cuidado en el proceso de muerte.



JUSTIFICACION

Aunque morir es parte de la condicion humana, “morir malamente” no lo es. Los
investigadores han comenzado a analizar los diversos dominios de los que se constituye
una “buena muerte”. Una “buena muerte” es un proceso durante el cual el paciente esta
fisicamente, espiritualmente y emocionalmente apoyado por su familia, amigos y
cuidadores. Seglin Mejia Bernard A. (2008), una buena muerte es aquella que esta “libre
de sufrimiento evitable, de acuerdo con los deseos del paciente y su familia, y
razonablemente coherente con normas clinicas, culturales y éticas”. Las investigaciones
indican que los pacientes, en general, recurren a la espiritualidad y la religion como
ayuda para abordar enfermedades fisicas graves, asi como también muchos preferirian

abordar estos temas con sus cuidadores.

Kibler-Ross analizd la muerte en un paciente en estado agonico y refiere que todo
paciente y su familia atraviesan por seis etapas para lograr adaptarse y aceptar el
proceso, mediante el cual se enfrenta a su propia muerte o bien a la pérdida de su ser
querido (Kubler-Ross E., 1973: 25-26). Profesionalmente hemos aprendido a
identificar perfectamente en qué fase se encuentra pero aun nos queda un duro camino
para volver a humanizar los cuidados ademas de seguir creciendo en la parte técnica de

la profesion enfermera (Hernandez Ramirez M., 2008: 82).

Los representantes de la Asociacion Andaluza de Enfermeria Comunitaria (ASANEC) y
Sociedad Andaluza de Enfermeria de Cuidados Criticos (SAECC) han precisado que,
por encima de todo, tiene que haber un objetivo asistencial. EI acompafiamiento a los
enfermos durante sus ultimos dias de vida “es un deber ético de cualquier estado
democratico donde la autonomia tiene que ser un objetivo primordial” (ASENEC,

2008:1),

Ante situaciones en las que hay que decidir si el tratamiento a elegir puede suponer una
mejoria razonable para el paciente, se debe considerar la limitacion del tratamiento. En
estas circunstancias entra en juego la vision humanizadora de la enfermeria y la ética del
cuidar (Marciano V., 2009: 19).
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Sin embargo, es en estas circunstancias criticas cuando se produce ese desgaste
profesional, que unido a la poca formacion del proceso de muerte, nos esta llevando a
una atencion enfermera deshumanizada (Domingo Fernandez N., 2007: 4). Por otro
lado, la importancia de otorgar unos cuidados humanizados radica en la capacidad de las
enfermeras para reconocer pequefios cambios en el estado de salud de sus clientes.
Dicha capacidad esta muy ligada al tipo de cuidado o relacion que se establece entre
ambos (Ferraz Gonzalvez JA., 2010: 1275). Es quizés, en este apartado, donde mayor
importancia hay que otorgar ya que hay estudios que nos muestran el gran
desconocimiento que existe en el personal de enfermeria con respecto al proceso de la
muerte (Stilos K., 2010: 57).

En los cuidados de este tipo, el papel enfermero, asi como de otros profesionales, es
hacer una conexién entre la solidaridad eficaz y la competencia humana y cientifica a
servicio de la persona que esta fragilizada y dando adiés a la vida. Los profesionales de
enfermeria debemos de buscar la reflexion reiterada a cada accién implementada,
reflexionando si esas acciones estdn de acuerdo con los principios bioéticos, la
humanizacion de la asistencia y la ortotanasia. También es nuestro deber respetar y
conocer el derecho del usuario a decidir sobre su persona, su tratamiento y su bienestar

y respetar al paciente en la situacion de la muerte y después de ella.

Otro factor importante es el efecto que cobra, y cada vez mas, la informacion
suministrada por los medios de comunicacion. En especial la relacionada con todos los
cuidados en la muerte. Los profesionales debemos de alejarnos de las situaciones y
manipulaciones de la ideologia mediatizada por politicos e idedlogos que pueden llegar
a usar el dolor de unos para defender sus posturas. Los enfermeros debemos tener claro
que el encarnizamiento terapéutico es justo lo contrario al proceso de cuidar (Martinez
Saavedra J., 2009: 5).

Las organizaciones profesionales y de salud mundial comparten la idea de que existe
ese déficit en la formacion de los profesionales sanitarios en general, cuando por
definicion deberiamos de poder realizar unos cuidados de calidad en cualquier etapa de
la vida (Brito Brito PR., 2006: 30).
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“Devolver un sentido a la muerte en nuestra sociedad egoista y hedonista de finales del
siglo XX es un desafio considerable” dicen Baudaouin y Blondeau (Pantoja Zarza L.,
2009: 131). Efectivamente, debemos de rehumanizar la muerte, pues la “cosificacion”
que sufren los enfermos provoca una grave pérdida de identidad personal y no cabe
duda de que los profesionales enfermeros, como brindadores de cuidados al moribundo
y a las familias que han sufrido una pérdida, gozamos de una posicion privilegiada.
Brito Brito PR. (2006), citando a Bermejo, lo define de la siguiente manera: “humanizar
es un proceso complejo que comprende todas las dimensiones de la persona y que va
desde la politica hasta la cultura, la organizacion sanitaria, la formacion de los

profesionales de la salud y el desarrollo de planes de cuidados, etc.”

La formacién de las enfermeras a este respecto deberia de hacerse en tres areas
fundamentales: actitudes y dificultades ante la muerte, conocimientos sobre el proceso
del duelo y habilidades en relacion de ayuda. Sin embargo, hablamos del proceso que
rodea a la muerte pero no del duelo. La atencion en el duelo es un campo propio de
enfermeria porque fomenta la evolucion normal de una respuesta humana a una
situacion vital. Concepto que puede llevar a error al conceptualizar los cuidados

perimortem, ya que no se trata exclusivamente del duelo.

Esa situacion vital de duelo es comentada por Hernandez Ramirez M. (2008), el cual
interpreta el duelo entendiéndolo como un aspecto negativo del vinculo y una respuesta
a la separacion. Se apoya en la comprobacién de la predisposicion para establecer lazos
emocionales intimos con personas especiales, es basico de la naturaleza humana y

permanece durante el ciclo vital.

Por otro lado, hay que hablar de la ética del paciente moribundo. Este aunque muy
pocas veces se recupera, en todo momento es un ente vivo, con caracteristicas

psicobioldgicas y sociales propias y exclusivas de la especie humana.
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El paciente moribundo, aquejado de infinitos sufrimientos fisicos y psiquicos, que
espera de nosotros alivio, consuelo y respeto a su dignidad en los momentos finales de
su vida, debe recibir lo que merece y necesita, por lo que se debe hacer todo el esfuerzo
posible en términos de lograr competencia, adecuado desempefio profesional y
solidaridad humana. La calidad de vida es la preocupacion del equipo de salud, por
tanto, resulta fundamental identificar si es un proceso activo, progresivo o de instalacion
brusca, aguda o lenta, los sintomas que presenta, si conserva su conciencia o se halla en

fase agodnica.

En resumen, dignificar la muerte significa que se continta considerando al individuo
mortalmente enfermo o moribundo como una persona responsable, con sentimientos y
percepciones, a la que se le debe respetar su intimidad y satisfacerle sus necesidades de

relacién de afecto sincero de sus seres queridos (Luna Vazquez L., 2000: 120).
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INTRODUCCION

Existen investigaciones que sefialan que la reaccion, presentada por los pacientes
cronicos ante su enfermedad, va a estar en gran medida determinada por la actitud que
adopte el equipo de salud (Chen IC., 2010: 201). La enfermeria como disciplina es
responsable de proveer el cuidado de salud y por forma humanistica, debiera entregar la
asistencia necesaria a la persona y familia que atraviesa por la etapa final de la vida.

Cuando el final de la vida estd proximo por una enfermedad terminal, es prioritario
dotar al paciente y a la familia de la mayor calidad posible. Para un buen control del
paciente es fundamental que la familia participe de forma activa en los cuidados. Existe
un gran impacto por la cercania de la pérdida, aumenta la demanda de atencién y
soporte y aparecen a veces reivindicaciones terapéuticas poco realistas, sobre todo en

aquellos casos en los que no ha habido una buena comunicacion previa.

Un elemento clave en la agonia es el gran impacto emocional que provoca sobre la
familia y el equipo terapéutico que en algunos casos da origen a una crisis de

claudicacion emocional familiar (Ponce Gonzalez JM., 2006: 40).

Segun un estudio de Parkes, citado por Herndndez Ramirez M. (2008), donde entrevistd
a estudiantes de enfermeria, observando que la agonia y la muerte son principales
factores de tension entre ellas. Esto puede relacionarse con la falta de comprension de
cémo ayudar mejor a los pacientes y a sus familiares. En realidad existe una negacion
compartida de la muerte entre médicos, las enfermeras y el paciente (Hernandez
Ramirez M., 2008: 80).

No podemos olvidar a los familiares. En la atencién de un paciente critico no se suele
tener en cuenta a los familiares. Existe documentacion desde 1970 que habla sobre las
necesidades que plantean los familiares de estos pacientes. Es importante recordar que
los cuidados de calidad consisten en darlos de una forma humanizada y con el maximo
respeto, abordando al paciente desde la perspectiva holistica paciente-familia como una
unidad a tratar (Garcia Mozo A., 2010: 23). Como bien nos indican distintos autores, la

sociedad y la cultura actual nos empujan a hacer una vida menos familiar y mas aislada
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socialmente. Tanto en una unidad familiar de padre e hijos, como en el conjunto mayor
de abuelos/as, tios/as, vecinos/as, amigos/as... Cada vez tenemos menos tiempO para
dedicar a nuestros seres queridos. Ni de preocuparnos por ellos cuando estan lejos ni
cuando conviven con nosotros. Ya no hay tiempo para el cuidado, ni para establecer
redes de apoyo y mucho menos al final de la vida (Jorge Samitier P., 2007: 2). Ahora
el cuidado se ha delegado en profesionales sanitarios, con la consecuente

institucionalizacion, practicamente en su totalidad.

Como bien nos indican distintos autores (Ogando B., 2007: 151; Garcia Mozo A.,
2010: 21; Carballada Rico C., 2011; 43), la familia es un eslab6n muy importante en
la mejora de la calidad asistencial de los pacientes que se encuentran en proceso de
muerte. No podemos olvidar el tratamiento médico necesario pero, muy a menudo,
olvidamos que este tipo de pacientes no son solo patologias ya que incluyen otras
esferas o necesidades como social, familiar o de autorrealizacion. Hay que fomentar la
reflexion sobre el tipo de cuidados que se estan administrando y la forma de mejorarlos

mediante la busqueda de evidencia.

En contraste, aun siendo para nosotros ardua tarea la de desempefiar el cuidado, en
nuestro estado de bienestar, mejorar la calidad del cuidado al final de la vida ha llegado
a ser un asunto vital para pacientes, familias y seres queridos de las personas cercanas a
la muerte, al igual que para los profesionales de salud, y para quienes dictan las normas.
Los esfuerzos realizados han sido evaluados a través de medios cuantitativos, sin
valorar ain la calidad de los cuidados y su repercusién en la calidad de vida y en el
proceso de muerte desde la perspectiva del paciente y la familia (Espinoza VM.,
2007:18).

El concepto de muerte y todos los problemas que pueden provocar los acontecimientos
que rodean a este proceso es algo que, en la sociedad actual, cuanto menos intentamos
aliviar o dejar pasar quizas intentado hacer que no nos vea. Esto afecta también a los
propios profesionales que se ven desbordados por una falta de formacion académica en

el proceso de muerte.
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Todos los profesionales de enfermeria, incluyendo aquellos con actividades de
administracion y educacion continuada, son corresponsables de la busqueda y adopcién
de unas medidas respetuosas, éticas y responsables, ademas de la humanizacién del
proceso del cuidar, redundando en el mayor beneficio posible consecuente con la
asistencia del paciente (Velasco Bueno JM., 2007: 1134).

Al hilo de lo comentado, las organizaciones profesionales y de salud mundial comparten
la idea de que las enfermeras y enfermeros han de estar formadas y capacitadas en lo
relativo a la vida, la muerte, la incapacidad y la vejez. Como profesion, la Enfermeria
tiene un papel importante en el trato directo con las personas moribundas y sus familias,
aunque la realidad es que, en ocasiones, se pone de manifiesto claramente que el mismo
colectivo de enfermeras/os forma parte de esa sociedad “negadora” de la muerte (Brito

Brito PR., 2006: 31).

La filosofia de los cuidados paliativos no excluye los cuidados curativos porque siempre
es posible proporcionar confort y calidad de vida al paciente cuando se aplica el
tratamiento. Intentan aportar conocimiento tanto emocional como espiritual durante la
fase terminal de la enfermedad, en un entorno hogarefio, familiar y amigable, siendo un

aspecto fundamental el apoyo a la familia después del fallecimiento.

Hablando de enfermos terminales, es de gran importancia el aspecto de calidad de vida,
por su relevancia en crear equipos multidisciplinares capaces de mantener un cuidado
eficaz, para poder proporcionar al paciente la mejor calidad de vida posible en el

momento de prestar cuidados paliativos (Suarez Soler S., 2008: 7).

Para finalizar este punto cabe decir, que cuando el paciente y la familia toman la
decision de “morir en casa”, es a la enfermera de familia la que le corresponde la mision
de cuidar, educar, informar, ensefiar y apoyar al paciente y su familia a través de un plan
de cuidados consensuado con ellos y el resto de profesionales (Ponce Gonzalez JM.,
2006: 41).
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PREGUNTA DE INVESTIGACION

Una vez revisada toda la informacion localizada sobre la importancia de unos cuidados
de calidad en el proceso de muerte, asi como la necesidad de conseguir una muerte
digna podemos pasar a ver cuél fue la pregunta que surgio y se reafirmé leyendo toda la

bibliografia anteriormente citada.

La pregunta que coincide con los resultados obtenidos del estudio realizado por Santana
Cabrera (2010). Dichos resultados nos hablan sobre el desconocimiento de los propios
profesionales sobre el tipo de cuidados que ofrecen a sus pacientes, recayendo
inconscientemente en un proceso de distanasia. Por ello la hipétesis que surgié fue:

Qué opinan los profesionales de enfermeria geriatrica sobre los cuidados que se

aplican en el proceso de muerte

OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

Objetivo general

Conocer si los cuidados ofrecidos por los profesionales de enfermeria en la Residencia
Asistida de la Diputacién de Almeria son considerados como cuidados de calidad en el

proceso de muerte por los propios profesionales



Objetivos Especificos

Evaluar cuales son los conocimientos previos que tienen los profesionales
de enfermeria sobre la terminologia que se incluye en los cuidados en el
proceso de muerte digna.

Conocer las dificultades y obstaculos que perciben los profesionales de
enfermeria a la hora de realizar los cuidados en el proceso de muerte.
Conocer la percepcion de los profesionales de enfermeria sobre el trabajo
interdisciplinar en la atencion de un paciente en proceso de muerte.
Conocer los factores mas importantes en la dignificacién del proceso de
muerte por parte de los profesionales de enfermeria.

Saber el grado de implicacion que tiene la familia de los usuarios de la
Residencia Asistida de la Diputacion de Almeria en los cuidados que se

ofrecen en el proceso de muerte.

17
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BUSQUEDA BIBLIOGRAFICA - ESTADO DE LA CUESTION

Esta basicamente centrada en aspectos que engloban la humanizacién de los cuidados.
Dada la relevancia que tiene actualmente tanto el aspecto legislativo como ético sobre la
muerte en nuestra sociedad, se ha realizado una basqueda en torno a estos elementos.

Para ello, realizamos un rastreo a través de las bases de datos especificas de Ciencias de

la Salud. Dichas bases de datos son:

e CUIDENplus®

e Elsevier®

e CiberINDEX®
e CINAHL®

e MEDLINE®

La primera es una base de datos en espafiol donde podemos encontrar gran cantidad de

publicaciones enfermeras que engloban, varios rastreos:

Utilizando varios tesauros, se obtuvo una gran cantidad de resultados. En una primera
seleccion, en base al resumen de los articulos, nos quedaron un total de 44 articulos, de

los cuéles s6lo 23 nos reportaban informacion interesante para el estudio.

La segunda (Elsevier®) que es una base de datos en castellano e inglés. Hemos
localizado un total de 17 articulos relacionados con la muerte, de los cuales s6lo 9

contenian informacién puntual para el estudio.

Una tercera base de datos consultada (CiberINDEX®), también en castellano, nos ha
ofrecido 7 articulos, los cuales contenian informacion que podia ser utilizada en el

estudio.

Por Gltimo, la cuarta y quinta (CINAHL® y MEDLINE®) son unas bases de datos en
lengua anglosajona. Hemos obtenido otra tirada de documentos de los que se

seleccionaron 5.
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Parece que aun se prima la cantidad de vida y no tanto la calidad de vida. Las
consideraciones éticas publicadas al respecto proclaman que en pacientes con
enfermedad avanzada y terminal es maleficente permitir el sufrimiento por miedo a
adelantar la muerte en la busqueda del alivio. Hay que entender que para ello hace falta
una sedacion terminal, definida por la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos
(SECPAL) como la administracion deliberada de farmacos para lograr el alivio
inalcanzable con otras medidas, de un sufrimiento fisico y psicoldgico, mediante la
disminucion suficientemente profunda y previsiblemente irreversible de la conciencia
en un paciente cuya muerte se prevé proxima con su consentimiento explicito, implicito
0 delegado (Ordodfiez Urbano P., 2007: 67).

Aun asi, para algunos autores, morir en el hospital no garantiza recibir los cuidados
paliativos adecuados que requieren los pacientes terminales, porque los hospitales de
agudos no estan preparados para estos fines. La muerte esconde junto con todo aquello
que tiene que ver con ella: la enfermedad, la vejez o el sufrimiento, y provoca que se
profesionalice la muerte y el morir, dejandolo en manos de expertos, que absurdamente

no son expertos de la muerte, sino de la salud.

La mayoria de los autores confluyen en que no se trata simplemente de describir o
argumentar sobre el donde y el cémo el ser humano vive su propia muerte, sino de
transformar las estructuras organizativas y las actitudes de los profesionales y los
ciudadanos que erosionan gravemente la dignidad de la persona humana. De esta forma,
si vivir humanamente es con-vivir, morir humanamente serd con-morir (Caminal
Homar J., 2006: 114).

La busqueda bibliografica nos ayudd a comprobar que el avance tecnoldgico que ha
acontecido durante los ultimos afios ha ocasionado varios efectos en la sociedad entre
los que se ha destacado la “deshumanizacion” de todos los cuidados (Mejia Bernad A.,
2008: 78) y especialmente los enfocados al proceso de la muerte (Oter Quintana C.,
2004: 4). Es por esto, unido a la especial importancia que dan al poco avance del
tratamiento del dolor (Terribas i Sala N., 2005: 65), por lo que el tema que se esta

seleccionando en este estudio es de gran relevancia en el colectivo enfermero.
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Segln autores como Brito Brito PR. (2007), Luna Vazquez L. (2000), Herndndez
Ramirez M. (2008) entre otros, tras establecer el problema en la humanizacion de los
cuidados, acuden a marcar como un objetivo mas que necesario la formacion de los
profesionales sanitarios aunque no solamente el colectivo enfermero. Es por este
objetivo por el que se podrian tratar otros problemas que son tangenciales a la cuestién
central de la humanizacion del cuidado, como asi lo defienden autoras como Tamayo
Velazquez MI. (2008) o Herndndez Ramirez M. (2008).

En esta bibliografia hemos podido encontrar referencia a la necesidad de formar a
nuestros profesionales en los cuatro principios bioéticos (Luna Véazquez L., 2000: 118,
Santana Cabrera L., 2010: 143), mejorando la formacién continuada, asi como evitar
que se creen continuas “pendientes resbaladizas”, tanto identificarlas y combatirlas, en
los posibles debates que puedan entablar con otros colectivos o con el propio paciente
(Gillick M., 2010: 648, Terribas i Salas N., 2005: 62).

Un factor importante que hemos podido encontrar en la bibliografia hallada, por el que
es necesaria una rehumanizacion de los cuidados en este campo, es el continuo y
excesivo encarnizamiento terapéutico que existe en nuestra asistencia clinica con
pacientes terminales, sean oncoldgicos o geriatricos (Suarez Soler S., 2008: 6, Pantoja
Zarza L., 2009: 130, Dominguez Fernandez N., 2007: 5). Curiosamente la practica
totalidad de los articulos seleccionados para el estudio, centrados en este campo, estan
centrados en paciente oncoldgicos sin hacer distincion en su etapa cronoldgica. Ahora
bien, aunque nuestro estudio esta centrado en la atencion de unos pacientes con una
franja de edad muy concreta, hemos considerado aceptable que el proceso de

sufrimiento que pueden pasar es extrapolable.

Tanto problema esta causando el “encarnizamiento” terapéutico en nuestra sociedad que
han aparecido estudios que nos hablan sobre los propios conocimientos que tienen los
profesionales sobre la terminologia que se puede usar en el campo de la tanatologia
(Chaiane Amorim B., 2009: 614). Es un tema polémico y actual que cada dia esta

cogiendo méas importancia en nuestra sociedad por varios motivos.
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Con respecto al encarnizamiento terapéutico vienen asociados otros problemas ademas
de los conocimientos como es el aspecto cultural frente a la muerte en nuestro pais.
Algunas autoras (Brito Brito PR., 2006: 31, Garcia Mozo A., 2010: 25) coinciden en
el paso de la atencion domiciliaria a la atencion hospitalaria como el comienzo del
cambio cultural de los cuidados que engloban el proceso de muerte. Tanto es asi que se
ha pasado de morir en familia, con personas allegadas y con los bienes materiales a
morir en una habitacién compartida y atendida por profesionales que han sido educados
para adquirir aptitudes y actitudes para la curacién (Oter Quintana C., 2004: 4).
Incluso algunos autores (Frutos Martin M., 2007, Gomez Arcas M., 2007: 64) abogan
por el retorno a la muerte en el hogar. Es un aspecto importante el tener en cuenta las
preferencias del propio paciente (Espinoza VM., 2007: 20), en las que se van a incluir
otras aspectos como las creencias y valores que pueda tener. Nos ha llamado la atencion
como autores como Jorge Samitier P. (2007) lo enlaza con el sistema medicalizado y
tecnificado en el que nos encontramos. En dicho sistema se encuentran otros temas no
menos importantes como puede ser la “conspiracion del silencio” (Espinoza VM.,
2007: 19, Mejia Bernad A., 2008: 77) o la falta de coordinacion que existe entre el
propio equipo asistencial como asi lo denuncia ASENEC (2008).

Como equipo asistencial se entiende al conjunto de profesionales que trabajan de forma
conjunta para ofrecer unos servicios interdisciplinares. Si bien esto es asi, numerosos
autores, entre los que destacamos a la asociacion ASENHOA (2010), nos hablan sobre
la especial importancia que tiene que este concepto realmente funcione en la asistencia
del paciente terminal. Ademas de esto, nos hablan sobre lo relevante que es el respeto a
la autonomia del paciente asi como la importancia de la reglamentacion de los cuidados
paliativos como defienden otras autoras (Suarez Soler S., 2008: 2, Ferraz Gonzalvez
JA., 2010: 1274-1275).

Los cuidados paliativos han marcado un antes y un después en el tratamiento y cuidado
de los pacientes terminales, como sefialan autoras como Jorge Samitier P. (2007),
Cecily Saunders, precursora de estos cuidados paliativos. Cobra especial relevancia en
nuestro trabajo porque asienta las bases de los cuidados paliativos y el objetivo principal
de éstos: el alivio del dolor. Para ello, algunos autores como Santana Cabrera L. (2010)

utiliza a Saunders como referencia para demandar la necesidad de establecer unos
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protocolos de actuacién para los profesionales que atienden a este tipo de pacientes pero
que se encuentran trabajando en otras unidades.

Una mayoria de autores consultados tratan el tema del dolor como uno de los
principales objetivos que nos tenemos que marcar en los cuidados de calidad en torno al
final de la vida (Ferrer Hernandez ME., 2002: 91, Espinoza VM., 2007: 18, Terribas
I Sala N., 2005: 65). Ahora bien, siendo el dolor uno de los pilares en el tratamiento
paliativo, es cierto que los profesionales sanitarios se estan encontrando obstaculos a la
hora de realizar un buen tratamiento de calidad por diversos motivos, entre los que estan
el posible doble efecto o bien una falta de legislacion con respecto a los protocolos que
se deben seguir en el campo fuera de la planta de oncologia.

Paralelamente se debe discutir un tema que compete a los profesionales de enfermeria y
otros profesionales pero que empez6 con los cuidados paliativos, su terminologia.
Autores como Chaiane Amorim B. (2009), Pantoja Zarza L. (2009) o Brito Brito PR.
(2006) presentan trabajos donde enmarcan la necesidad actual de conseguir que los
profesionales, en este caso de enfermeria, tengan unos conocimientos sobre la

terminologia que se engloba en los cuidados durante el proceso que rodea a la muerte.

Dentro de la atencion que se esta ofreciendo a este tipo de pacientes por los
profesionales sanitarios, no podemos olvidar las actitudes profesionales que son
llevadas a cabo de forma regular y que no hacen sino perjudicar los cuidados que se
estan ofreciendo (Oter Quintana C., 2004: 7, Dominguez Fernandez N., 2007: 4).
Estas reclamaciones plasmadas en estudios nos han llamado la atencién porque son
situaciones cotidianas que podemos experimentar en nuestra practica clinica como el
distanciamiento del médico tras el cese de la vida puesto que se ha instaurado el
concepto de que el médico ya no tiene nada que hacer o comentarios de pasillo que se

forman tras la defuncion del paciente.

Enlazando con el Gltimo comentario con el médico continuamos hablando de la figura
enfermera. Si bien el médico ha adquirido grandes responsabilidades en la toma de
decisiones, la enfermeria no lo ha hecho (Milene Barcellos de M., 2009: 446).

Llegados a este punto sorprende que uno de los motivos por lo que enfermeria no ha
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adquirido dicha responsabilidad es la poca conciencia que existe en dicho colectivo
sobre la necesidad de adquirir competencias en los cuidados que se ofrecen al final de la
vida, asi como la importancia que tiene esto en la calidad de nuestros cuidados
(Santana Cabrera L., 2010: 145).

Si bien es cierto que parte de nuestro codigo deontoldgico, concretamente el articulo 18,
recoge el derecho de la atencion a los pacientes terminales mediante el uso responsable
de los medios para ofrecerle unos cuidados que alivien su proceso hasta la muerte (Toro
Flores R., 2008: 53), pocos son los profesionales que saben identificar qué tipos de
cuidados estan ofreciendo. Esto es importante porque si no sabemos qué tipo de
cuidados estamos ofreciendo, poco vamos a saber si estamos haciendo uso de los
medios para ofrecerle unos cuidados que alivien el proceso del paciente hasta su muerte
(Santana Cabrera L., 2010: 148).

En relacion con los aspectos legales que engloban todo el proceso de muerte, hemos
encontrado bibliografia que nos habla sobre el propio cddigo penal y que no podemos
olvidar (Terribas i Sala N., 2005: 143). Concretamente es el articulo 143 del codigo
penal el que recoge la diferenciacion entre la eutanasia activa y la pasiva, siendo
solamente penable la primera de ellas. La segunda, sin embargo, no esta penada porque
se considera el llamado “doble efecto” y que recoge otras autoras (Toro Flores R.,
2008: 54) como elemento importante a tener en cuenta cuando ofrecemos cuidados de

cualquier tipo.

Hilando con el apartado anterior, hemos considerado necesario recoger en nuestra
bibliografia la propia Ley de Derechos y Garantias de la Dignidad de la Persona en el
Proceso de Muerte, siendo el pilar desde el que giraran parte de nuestras conclusiones
asi como los motivos que surgen de esta investigacion. Ademas, en ella se recogen
asuntos que son tratados en nuestra bibliografia, como los testamentos vitales. Como se
ha comentado anteriormente, es de especial importancia reconocer la autonomia del
paciente. Por ello, se han creado los denominados Testamentos Vitales o Voluntades
Anticipadas que son recogidas como un bien necesario por la propia ASENHOA (2010)
y estudiados por otros autores (Ferrer Hernandez ME., 2002: 88-90, Marin Olalla F.,
2002: 62, Consejeria de Sanidad del Gobierno Vasco, 2005: 4-19).
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De la misma manera que nos ocurrid con la mal llamada Ley de Muerte Digna,
recogimos dentro de nuestra bibliografia el propio documento de voluntades anticipadas
de la Consejeria de Sanidad del Gobierno Vasco. Nos resulta importante porque en él se
recogen aspectos como los derechos de los propios pacientes que la realizan y que es
defendida en otros estudios (Vosit-Steller J., 2010: 462) o la eficacia que tienen en la
comunicacion entre el profesional y el paciente. Este ultimo dato lo hemos considerado
importante puesto que durante la revision de la bibliografia, hemos encontrado diversas
referencias a la problematica que hay actualmente en la comunicacion existente entre
los profesionales sanitarios, especialmente el médico, con el paciente y la familia (Seale
C., 2010: 863, Parpa E., 2010: 163-164, Bennett Ml., 2010: 459).

Unido al parrafo anterior, hemos localizado en la bibliografia documentacién tedrica,
que consideramos importante, sobre la importancia de tener en cuenta la vivencia de la
muerte del paciente. No sélo tenerla en cuenta si no conocer la existencia de las
diferentes posibilidades de las que nuestro paciente puede acogerse para vivir todo el
proceso que rodea la muerte (Glasper A., 2010: 1194 — 1195, Ganzini L., 2003: 360).

No podemos dejar de lado las continuas apariciones que hemos encontrado de Kiibler
Ross durante casi toda la bibliografia (Hernandez Ramirez M., 2008: 81, Mejia
Bernad A., 2008: 76-77, Ogando B., 2007: 148), quien ha aportado un gran método
para identificar las distintas fases del duelo que podra padecer tanto el paciente como el

familiar.

De la misma manera, dentro de estas vivencias personales, cada paciente va a tener unas
necesidades que, en la mayoria de los casos, van a estar relacionadas con su familia. La
familia hasta el paso hacia su cuidado en hospitales tenia un papel muy importante pero
actualmente, aunque es importante, queda relegado a un segundo plano bajo la opinién
médica o actuacion enfermera. Por eso, autores como Rios Gallego F. (2010), Tamayo
Veldzquez MI. (2008) o Velasco Bueno JM. (2007) reivindican un mayor papel de la
familia dentro de los cuidados de su propio familiar. Ademas, hacen una llamada de
atencion sobre la falta de atencion que estan padeciendo este sector durante todo el

proceso de muerte y que muchas veces olvidamos, porque un paciente no sufre sélo.
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Con respecto al campo social, hemos recopilado otro grupo de bibliografias. El aspecto
de deshumanizacion es importante en nuestra investigacion porque, como otros autores
(Mir6 Bonet M., 2007: 47, Caminal Homar J., 2006: 114), constituye una causa
principal en la disminucion de la calidad de nuestros cuidados. Nuestros cuidados son
fundamentalmente humanisticos, basado en teodricas como Virgina Henderson o
Florence Nightingale, por lo que dicha deshumanizacion no hace sino crear un
obstaculo en la atencion enfermera (Velasco Bueno JM., 2007: 1134).

En este mismo campo social, retomamos la implicacion de la cultura en el modo de
afrontar la muerte. Dentro de esta necesidad de expresarse en su propia cultura nace la
necesidad del profesional de pararse a entender al paciente. Aqui se encuentra un
pequefio dilema profesional puesto que por un lado se nos pide una objetividad y por
otro una mayor subjetividad en los cuidados que ofrecemos (Hernandez Ramirez M.,
2008: 82). Por ello, cobra especial importancia el adiestramiento por parte de los
profesionales que atienden a estos pacientes de unas aptitudes y actitudes especializadas
que hasta el momento no se ofrecen en los programas de estudios (Santana Cabrera
L., 2010: 148).

La cultura tiene un potente efecto en los cuidados que ofrecemos, asi como el grado de
aceptacion por parte del paciente. De la misma manera que, como hemos comentado
anteriormente, nuestra cultura médica esta muy tecnificada y, valga la redundancia,
medicalizada, también existen autores que abogan por defender los derechos de una
medicina alternativa en esta fase de la vida, complementando a los cuidados paliativos
(Marin Olalla F., 2002: 63, Ruder S., 2010: 466-467).

No hay que olvidar los medios de comunicacién. Hemos querido incluirlos dentro de
nuestra bibliografia puesto que cada dia cobran mayor importancia tanto para divulgar
las nuevas informaciones que surgen cada dia como para influir en los cambios que se
quieran dar en la sociedad. Algunos estudios como el de Parpa E. (2010) nos habla
sobre la importancia que ha tenido los medios de comunicacion en la aceptacion de
términos como la eutanasia asi como ayudar a identificar la comunicacion como un

indicador de mayor importancia para la poblacién atendida.
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El enfoque convencional en la toma de decisiones clinicas con respecto a la gestion del
proceso de muerte nos demuestra como el papel de la enfermera como vehiculo de
comunicacion entre el médico y la familia, es inefectivo. Esto queda ilustrado por el
escaso grado de participacion familiar en la toma de decisiones, la descoordinacion en la
informacidén que la familia recibe, la deferencia hacia las competencias de enfermeria y
la variabilidad que existe en los cuidados que imparte el personal (Rios Gallego F.,
2010: 2).

Finalmente, de los trabajos de lengua inglesa hay que destacar los de Dudgale L. (2010),
Glasper A. (2010), Ruder S. (2010). Estos autores tratan directamente los aspectos méas
importantes que han observado en sus respectivos paises sobre los cuidados que se

ofrecen en una buena muerte.

Como conclusion de los resultados de la busqueda de las fuentes, cabe decir, que si bien
es verdad que hay un grueso de trabajos centrados en los cuidados paliativos en general,
los que abordan los cuidados a los pacientes terminales geriatricos, en particular, son

escasos, por no decir, inexistentes.

Visto globalmente el estado de la cuestion de la humanizacion de la muerte y el derecho
a una muerte digna, cabe indicar que existen numerosas fuentes, aunque con acento
diverso. Sin embargo, sobre el tema que nos ocupa en relacion al grupo de pacientes

geriatricos, segun revela el analisis de los estudios, todavia falta bastante investigacion.
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CONTEXTUALIZACION TEORICA DE LA INVESTIGACION

Viendo el transcurso temporal a lo largo de la historia, como hemos visto anteriormente,
hace que nos paremos en el aqui y ahora para volver a plantear cuestiones que otros
autores ya han dejado plasmadas en sus estudios asi como retomar otras tantas que otros
autores han dejado en el aire para que podamos cogerlas. Concretamente, nos situamos
en la Residencia Asistida de la Diputacion de Almeria donde, junto con los enfermeros
que realizan la practica asistencial, nos disponemos a investigar sobre sus percepciones

en la calidad de cuidados que ofrecen durante el proceso de muerte.

Taxonomia conceptual utilizada

La importancia que cobra la formacion de los profesionales nos hace repensar cuales
son los términos que podriamos incluir dentro de todo el proceso de muerte y que tanta
polémica estd causando, ademas de tenerlos presentes para no crear confusion en el

presente estudio. Entre ellos, vamos a poder encontrar:

e Distanasia: es sinénimo de tratamiento fatil o inatil, sin beneficios para la
persona en su fase terminal. Es un proceso en el que se prolonga solamente el

proceso de morir y no la vida propiamente dicha.

e FEutanasia: actualmente recogido en el articulo 143 del Cddigo Penal, es
conceptualizada como la accion que tiene por finalidad retirar la vida del ser

humano por consideraciones humanisticas para con la persona o con la sociedad.

Cada vez mas aparecen en los medios de comunicacion el uso equivocado de

palabras como “eutanasia activa” y “eutanasia pasiva”.

La eutanasia debe de recoger unos criterios como son que la persona lo haya
pedido consciente, responsablemente y de forma continuada, por encontrarse en
una situacion de enfermedad avanzada, incurable y terminal que le produce
padecimientos. Si no se dan todas y cada una de estas circunstancias no se puede
hablar de eutanasia (Arroyo Gordo MdP., 2005: 3).
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Algunos autores desaconsejan la utilizacién de algunos términos que se
enmarcan dentro del concepto general de eutanasia, por entender que se trata en

ambos casos de una correcta practica médica y no de eutanasia:

o Eutanasia pasiva: para referirse a la retirada o no de inicio de medidas
terapéuticas fatiles o innecesarias en un enfermo que se encuentra en

situacion de enfermedad terminal.

o Eutanasia indirecta: para referirse al efecto de adelantar la muerte en dias u
horas como resultado secundario de tratamiento analgésico o sedante —
Illamado doble efecto — como puede ocurrir en sedacion terminal. Esta
definicion viene recogida en el Codigo Penal pero no tiene castigo penal,

creando gran confusién tanto a profesionales y, sobre todo, a la ciudadania.

o Eutanasia por omision: los mismos autores afiaden este término para
referirse a todas las actuaciones que se realizan actualmente precisamente
por no respetar las decisiones del paciente. Lo que no podemos hacer es
medir el sufrimiento del paciente siguiendo nuestros pardmetros personales,
mas alla de los datos objetivos que la clinica pueda darnos para hacer tal
evaluacion, ni aplicar criterios propios de lo que “es o no soportable”
(Terriba i Sala N., 2005: 59-60).

Ortotanasia: es el arte de morir bien, humanamente y correctamente, sin ser
victimado por la mistanasia (distanasia) por un lado, y sin abreviar la vida, es decir,

recurrir a la eutanasia. Es lo que se conoce por “muerte digna”, incluido asi en la
propia Ley de 2/2010 (Simén Lorda P., 2009: 2).
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Los cuidados en la fase final de la vida

No podemos dejar de lado el conocimiento de algunos aspectos concernientes al proceso
de muerte para poder aplicarlo a los cuidados que se prestan. De este modo, Jose Luis
Aranguren, en su libro “Etica”, distingue y clasifica cinco actitudes distintas ante la

muerte:

e Muerte eludida: no plantearse en ningin momento el hecho cierto de una

muerte futura.

e Muerte negada: su mejor representante es Platon, siendo la muerte pura
apariencia, negando por todo su realidad y dejandola en un simple paso a una

vida mejor.

e Muerte apropiada: consistiria en intentar ser duefio de la propia muerte
convirtiéndola en el ultimo y supremo acto de la existencia humana (Heidegger
y Rilke).

e Muerte buscada: apadrinada por Sigmund Freud, actitud en la que el ser humano

busca ansiosamente la muerte para regresar al estado inorganico de su origen.

e Muerte absurda: la muerte se puede prever pero no esperarla (Jean Paul Sartre)
(Frutos Martin M., 2007: 3).

Dentro de estos cuidados al final de la muerte tenemos que incluir los cuidados de los

que se han hablado durante el repaso de la bibliografia: los cuidados paliativos.

Como nos escribe Colell Brunet R. (2008), los cuidados paliativos tienen como objetivo
primordial proporcional el mayor grado de bienestar al enfermo, entendiendo como
bienestar la sensacion global de satisfaccion o alivio de las necesidades fisicas,
psicologicas, emocionales, sociales y espirituales que puede experimentar el enfermo de
forma intermitente, continua o esporadica, a lo largo de la ultima etapa de su existencia.

Por ello, las enfermeras tienen un papel fundamental en esta area paliativa, ya que
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aquello se logra en gran medida con los cuidados integrales propios del quehacer del

equipo de enfermeria.

Los cuidados paliativos forman parte de los programas de tratamiento activo, destinados
a mantener o mejorar las condiciones de vida de los pacientes cuya enfermedad no
responde al tratamiento curativo. Intentan controlar, no sélo el dolor y otros sintomas
molestos, sino también el sufrimiento, para conseguir que estos enfermos vivan con

plenitud sus Gltimos meses o dias de su vida y tengan una buena muerte.

Para poder hablar de cuidados paliativos hay que definir, como hace Lopez Imedio E.
(2004), cuales son las caracteristicas de los enfermos terminales:

a) Diagnostico de enfermedad confirmado.
b) Enfermedad:
a. Avanzada.
b. Incurable.
c. Progresiva.
c) Falta de respuesta al tratamiento especifico.
d) Presencia de sintomas:
a. Intensos.
b. Multifactoriales.
c. Cambiantes.
e) Produciendo gran impacto emocional en:
a. Paciente.
b. Familia.
c. Equipo asistencial.
f) Prondstico de vida inferior a seis meses.

Por otro lado, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), declara que los objetivos de

los cuidados paliativos son, fundamentalmente, los mencionados a continuacion:
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Alivio del dolor y otros sintomas.

No alargar ni acortar la vida.

Dar apoyo psicolégico, social y espiritual.
Reafirmar la importancia de la vida.
Considerar la muerte como algo normal.

Proporcionar sistemas de apoyo para que la vida sea lo més activa posible.

N o g s~ w DR

Dar apoyo a la familia durante la enfermedad y el duelo.

Ahora bien, no podemos dejar de lado grandes tedricas como Virginia Henderson, como
nos indica Hinchliff SM. (1993), quienes nos han marcado la importancia de las
necesidades basicas como bases para los cuidados enfermeros.

Con los objetivos marcados, basados en el control de sintomas, informacién correcta y
proporcionando apoyo a la familia, se debe alcanzar que el paciente esté con el menor
namero de molestias, en un ambiente relajado; animado y apoyando que, tanto paciente
como familia y equipo asistencial, puedan hablar con facilidad de la enfermedad, de su
pronostico, dejandole finalizar cuestiones no conclusas (Lopez Imedio E., 2004; 5).
Este parrafo engloba lo que la mayoria de los autores consultados consideran que es una

muerte digna.

Actitudes frente a la muerte

La muerte significa la desaparicion y pérdida de una persona querida y conduce a un
trabajo de duelo. Toda pérdida significativa entrafia la necesidad de un duelo. Si se trata
de una persona, la pérdida no estd forzosamente ligada a la muerte que, sin embargo,
constituye el paradigma del duelo, incluso si la desborda ampliamente. La muerte
imprime al duelo un caracter de particulas en razén de su radicalidad, de su
irreversibilidad, de su universalidad y de su implacabilidad. Una separacion no mortal

deja siempre abierta la esperanza del reencuentro.
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Parkes y Bowlby, probablemente los dos investigadores més conocidos en el campo del
duelo, afirman que es la consecuencia de nuestros apegos afectivos. De hecho, la
intensidad del duelo no depende de la naturaleza del objeto perdido, sino del valor que
se le atribuye. En otras palabras, una persona puede reaccionar menos
significativamente, en el que habia puesto, sin embargo, mayor inversion emotiva
(Vazquez Campo M., 2009: 2).

Ademas de estas posibles actitudes optadas, se debera de desarrollar tanto por el
paciente como por la familia un mecanismo de defensa, propuesto por Kibler Ross,

desarrollado en 5 fases:

e Negacion: es una reaccion de incredulidad y de horror ante la idea del propio fin;
a un nivel intelectual, se puede aceptar la propia muerte pero, sobre el plano
emocional, se niega. La negacion conduce a comportamientos contradictorios y
ambivalentes: se buscan otros diagnosticos, se piensa en arreglar su casa cuando
uno salga del hospital, en realizar largos viajes, etc. Se da negacion también de
los sentimientos, el paciente no se permite expresa miedo, la pena y la afliccion.

Sirve como mecanismo amortiguador, que permite al paciente recobrarse,
mientras va asimilando interiormente la situacion y moviliza otras defensas.
Debe ser respetada y no demolida con argumentos l6gicos; se facilita el camino
a la persona, escuchandola para que vaya aceptando poco a poco la realidad de

la enfermedad.

e lra: cuando el paciente no puede seguir manteniendo la negacion, ésta se
sustituye por sentimientos de rabia, de envidia y de resentimiento. Aqui
debemos comprender que esta ira no tiene nada que ver con las personas a las
que va dirigida, sino que nace del propio miedo e impotencia ante la

enfermedad.
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e Negociacion: cuando el paciente ve la realidad de su enfermedad, necesita pedir
una tregua a la muerte, por lo que realiza secretamente pactos para poder retrasar
los hechos. Es importante no pasar por alto los comentarios e intentar averiguar

el origen de la culpabilidad que pueda haber en ellos.

e Tristeza: cuando el deterioro es evidente a los 0jos de los deméas y mucho mas
evidente para la persona que lo esta experimentando, pasa a manifestarse con
dolor de pérdida. Es una etapa dificil porque el paciente se encuentra en un

estado de apatia y soledad, decrece el interés por el tratamiento.

e Aceptacion: si el paciente ha tenido bastante tiempo y ayuda para expresar su
dolor. Se vuelven mas intimos consigo mismos, necesitan pocas cosas, nada mas
que descansar y estar con sus seres queridos (Mejira Bernard A., 2008: 234-
235).

No me gustaria terminar sin mencionar una frase de Kibler-Ross de su libro “On Death
and Dying” de 1969 que dice: “aquel que tiene el valor de estar junto a un moribundo y
escuchar sus silencios, aprendera de €l lo que es la vida y lo que es la muerte y este sera

su regalo de vida personal” (Hernandez Ramirez M., 2008: 81).

Marco legal

Durante el transcurso de la recopilacion bibliogréafica nos surgié una duda que tardé
poco en contestarse: cexistia un referente legal sobre el que los profesionales
pudiéramos servirnos para aplicar unos cuidados de calidad en el proceso de muerte?
Efectivamente, la Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y Garantias de la Dignidad de
la Persona en el Proceso de la Muerte encajaba perfectamente dentro de nuestra

busqueda.
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Las cuestiones relacionadas con el proceso de muerte han adquirido gran importancia en
nuestra sociedad. Por un lado, los avances de la medicina y otras ciencias afines
permiten la prolongacion de la vida o el mantenimiento de funciones vitales hasta
limites insospechados hace pocos afios. Ello, sumado al envejecimiento de la poblacién
y al consiguiente incremento de personas con enfermedades cronicas hace que un
namero creciente de personas con enfermedades degenerativas o irreversibles lleguen a
una situacion terminal, caracterizada por la incurabilidad de la enfermedad causal, un
prondstico de vida limitado y un intenso sufrimiento personal y familiar, con frecuencia

en un contexto de atencién sanitaria intensiva altamente tecnificada.

Por otra parte, la emergencia del valor de la autonomia personal ha modificado
profundamente los valores de la relacion clinica, que debe adaptarse ahora la
individualidad de la persona enferma. En una sociedad democratica, el respeto a la
libertad y autonomia de la voluntad de la persona han de mantenerse durante la

enfermedad y alcanzar plenamente el proceso de la muerte.

El ejercicio del derecho a la participacion en la toma de decisiones tiene especial
trascendencia en la sociedad andaluza, multicultural y diversa, en la que coexisten
distintas creencias, valores y preferencias acerca de la muerte y de la forma de
afrontarla, que merecen igual respecto y garantia de su libre ejercicio, siempre que no
infrinja lo establecido en el ordenamiento juridico. Tanto la Ley 14/1986, de 24 de abril,
General de Sanidad, como la Ley 2/1998, de 15 de junio, de Salud de Andalucia, han
reconocido y regulado el derecho a la autonomia individual de los pacientes con
respecto a su estado de salud, que por su transcendencia ha merecido una regulacion
mas especifica con la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y
documentacion clinica. Sin embargo, la frecuencia cada vez mayor de situaciones
complejas relacionadas con la capacidad de decisidén sobre la propia vida y sobre la
aplicacion o no de determinados tratamientos, que han motivado un amplio debate
social, reflejan la conveniencia de abordar de forma especifica la regulacion de los
derechos que afrontan en el proceso de su muerte, con el fin de preservar la dignidad de
la persona en ese trance, respetar su autonomia y garantizar el pleno ejercicio de sus

derechos.
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Por ello, ante el presente estudio que se esta exponiendo, creemos necesario plantear los

articulos de la Ley 2/2010 sobre la que se basardn los objetivos marcados, siendo la

unica Ley aprobada a nivel nacional sobre la regulacion de la dignidad en el proceso de

muerte. Para no engrosar innecesariamente las paginas del presente trabajo, recogemos

los articulos mas importantes:

TITULO I - DISPOSICIONES GENERALES

Articulo 4. Principios basicos.

Son principios basicos que inspiran esta Ley:

a)

b)

d)

La garantia del pleno respeto del derecho a la plena dignidad de la persona en el

proceso de muerte.

La promocién de la libertad, la autonomia y la voluntad de la persona, de
acuerdo con sus deseos, preferencias, creencias o valores, asi como la

preservacion de su intimidad y confidencialidad.

La garantia de que el rechazo de un tratamiento por voluntad de la persona, o la
interrupcién del mismo, no suponga el menoscabo de una atencion sanitaria
integral y del derecho a la plena dignidad de la persona en el proceso de su

muerte.

La garantia del derecho de todas las personas a recibir cuidados paliativos

integrales y un adecuado tratamiento del dolor en el proceso de su muerte.

La igualdad efectiva y la ausencia de discriminacién en el acceso a los servicios

sanitarios en el proceso de la muerte.
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Articulo 5. Definiciones.

A los efectos de la presente Ley, se entiende por:

a)

b)

d)

Calidad de vida: satisfaccion individual ante las condiciones objetivas de la vida

desde los valores y las creencias personales.

Cuidados paliativos: se define como un conjunto coordinado de intervenciones
sanitarias dirigidas, desde un enfoque integral, a la mejora de la calidad de vida
de los pacientes y de sus familiares, afrontando los problemas asociados con una
enfermedad terminal mediante la prevencion y el alivio del sufrimiento, asi
como la identificacion, valoracion y tratamiento del dolor y otros sintomas

fisicos y/o psiquicos.

Declaracion de voluntad vital anticipada: de acuerdo con lo dispuesto en el
articulo 2 de la Ley 5/2003, de 9 de octubre, de declaracion de voluntad vital
anticipada, es la manifestacidn escrita, hecha para ser incorporada al Registro de
Voluntades Vitales Anticipadas, por una persona capaz que, consciente y
libremente, expresa las opciones e instrucciones que deben respetarse en la
atencion sanitaria que reciba en el caso de que concurran circunstancias clinicas

en la cuales no pueda expresar personalmente su voluntad.

Limitacion del esfuerzo terapéutico: retirada o no instauracion de una medida de
soporte vital o de cualquier otra intervencion que, dado el mal prondstico de la
persona en términos de cantidad y calidad de vida futuras, constituye, a juicio de
los profesionales sanitarios implicados, algo util, que solo contribuye a
prolongar en el tiempo una situacion clinica carente de expectativas razonables

de mejoria.

Medida de soporte vital: intervencion sanitaria destinada a mantener las
constantes vitales de la persona, independientemente de que dicha intervencion
actle o no terapéuticamente sobre la enfermedad de base o el proceso biolégico,

gue amenaza la vida de la misma.



f)

9)

h)

)

K)
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Obstinacion terapéutica: situacion en la que a una persona, que se encuentra en
situacion terminal o de agonia y afecta de una enfermedad grave e irreversible,
se le inician o mantienen medidas de soporte vital u otras intervenciones
carentes de utilidad clinica, que Unicamente prolongan su vida siendo, en

consecuencia, susceptibles de limitacion.

Sedacion paliativa: administracion de farmacos, en las dosis y combinaciones
requeridas, para reducir la conciencia de la persona en situacion terminal o de
agonia, para aliviar adecuadamente uno o méas sintomas refractarios, previo

consentimiento informado explicito en los términos establecidos en la Ley.

Sintoma refractario: aquel que no responde al tratamiento adecuado y precisa,

para ser controlado, reducir la conciencia de los pacientes.

Situacion de agonia: fase gradual que precede a la muerte y que se manifiesta
clinicamente por un deterioro fisico grave, debilidad extrema, trastornos
cognitivos y de conciencia, dificultad de relacion y de ingesta, y pronostico vital

de pocos dias.

Situacion de incapacidad de hecho: situacion en la que las personas carecen de
entendimiento y voluntad suficientes para gobernar su vida por si mismas de
forma autébnoma, sin que necesariamente haya resolucién judicial de

incapacitacion.

Situacion terminal: presencia de una enfermedad avanzada, incurable vy
progresiva, sin posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico,
con un prondstico de vida limitado y en la que pueden concurrir sintomas

intensos y cambiantes que requieras una asistencia paliativa especifica.

Valores vitales: conjunto de valores y creencias de una persona que dan sentido
a su proyecto de vida y que sustentan sus decisiones y preferencias en los

procesos de enfermedad y muerte.
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TITULO Il - DERECHOS DE LAS PERSONAS ANTE EL PROCESO DE LA MUERTE

Articulo 9. Derecho a realizar la declaracion de voluntad vital anticipada.

1. Sin perjuicio de lo dispuesto en el articulo 11.1 de la Ley 41/2002, de 14 de
noviembre, toda persona tiene derecho a formalizar su declaracion de voluntad

vital anticipada

2. De igual forma, la declaracion de voluntad anticipada inscrita en el Registro de
Voluntades Vitales Anticipadas de Andalucia se incorporara al Registro
nacional de instrucciones previas en los términos establecidos por el Real
Decreto 124/2007.

3. Cuando en la declaracion de voluntad vital anticipada se designe a una persona
representante, esta actuara siempre buscando el mayor beneficio y el respeto a la
dignidad de la persona a la que represente. En todo caso velara para que, en las
situaciones clinicas contempladas en la declaracidn, se cumplan las instrucciones

que la persona a la que represente haya dejado establecidas.

4. Para la toma de decisiones en las situaciones clinicas no contempladas
explicitamente en la declaracion de voluntad vital anticipada, a fin de presumir
la voluntad que tendria la persona si estuviera en ese momento en situacion de
capacidad, quien la represente tendrd en cuenta los valores u opciones vitales

recogidos en la citada declaracion.

5. La persona interesada podra determinar las funciones de la persona

representante, quien deberéa atenerse a las mismas.
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Articulo 10. Derechos de las personas en situaciones de incapacidad respecto a la

informacidn, la toma de decisiones y el consentimiento informado.

1. Cuando la persona que se halla bajo atencion médica esté en situacion de
capacidad de hecho, a criterio de su médico o médica responsable, tanto la
recepcion de la informacion, como la prestacion del consentimiento y, en su
caso, la eleccion del domicilio para recibir cuidados paliativos integrales, a que
se refiere el articulo 12.2, se realizaran, por este orden, por la persona designada
especificamente a tal fin en la declaracion de voluntad vital anticipada, por la
que persona que actle como representante legar, por el conyuge o la conyuge o
persona vinculada por anéloga relacion de afectividad, por los familiares de
grado mas préximo y dentro del mismo grado el de mayor edad, sin perjuicio de
los que pudiera decidir la autoridad judicial competente conforme a la

legislacion procesal.

2. En el caso de pacientes incapacitados judicialmente se estara a lo dispuesto en la
sentencia judicial de incapacitacion, salvo que en ella no exista prohibicion o
limitacion expresa sobre la recepcion de informacion o la prestacion del
consentimiento informado, situacion en la cual el médico o la médica
responsable valorara la capacidad de hecho de los mismos, en la forma

establecida en el articulo 20.

3. La situacion de incapacidad no obsta para que los pacientes sean informados y
participen en el proceso de toma de decisiones de modo adecuado a su grado de

discernimiento.

4. El ejercicio de los derechos de los pacientes que se encuentren en situacion de
incapacidad se hara siempre buscando su mayor beneficio y el respeto a su
dignidad personal. Para la interpretacion de la voluntad de los pacientes se
tendran en cuenta tanto sus deseos expresados previamente, como los que
hubiera formulado presuntamente de encontrarse ahora en situacion de

capacidad.
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Articulo 13. Derecho de los pacientes al tratamiento del dolor.

Los pacientes tienen derecho a recibir la atencion idonea que prevenga y alivie el dolor,

incluida la sedacion si el dolor es refractario al tratamiento especifico.

Articulo 14. Derecho de los pacientes a la administracion de sedacion paliativa.

Los pacientes en situacion terminal o de agonia tienen derecho a recibir una sedacion

paliativa, cuando lo precisen.

Articulo 15. Derecho a la intimidad personal y familiar y a la confidencialidad.

Los pacientes ante el proceso de muerte tienen derecho a que se preserve su intimidad
personal y familiar y a la proteccion de todos los datos relacionados con su atencién

sanitaria.

TITULO 111 — DEBERES DE LOS PROFESIONALES SANITARIOS QUE ATIENDEN A
PACIENTES ANTE EL PROCESO DE MUERTE

Articulo 19. Deberes respecto a la declaracion de voluntad vital anticipada.

1. Todos los profesionales sanitarios estan obligados a proporcionar, a las personas
que se la soliciten, informacion acerca del derecho a formular la declaracion de

voluntad vital anticipada.

2. En caso de que los pacientes se hallen en situacion de incapacidad de hecho, los
profesionales sanitarios procederan de acuerdo con lo previsto en el articulo 9.2
de la Ley 5/2003, de 9 de octubre.

3. Los profesionales sanitarios tienen obligacion de respetar los valores e
instrucciones contenidos en la declaracion de voluntad vital anticipada, en los
términos previstos en la presente Ley, en la Ley 41/2002, de 14 de noviembre,

en la Ley 5/2003, de 9 de octubre, y en sus respectivas normas de desarrollo.
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Articulo 21. Deberes respecto a la limitacion del esfuerzo terapéutico.

1. El médico o médica responsable de cada paciente, en el ejercicio de una buena
practica clinica, limitard el esfuerzo terapéutico, cuando la situacién clinica lo
aconseje, evitando la obstinacion terapéutica. La justificacion de la limitacion

debera constar en la historia clinica.

2. Dicha limitacion se llevard a cabo oido el criterio profesional del enfermero o
enfermera responsable de los cuidados y requerira la opinion coincidente con la
del médico o médica responsable de, al menos, otro médico o médica de los que
participen en su atencion sanitaria. La identidad de dichos profesionales y su

opinidn sera registrada en la historia clinica.

3. En cualquier caso, el médico o médica responsable, asi como los demés
profesionales sanitarios que atiendan a los pacientes, estan obligados a ofrecerles
aquellas intervenciones sanitarias necesarias para garantizar su adecuado

cuidado y confort.

TITULO IV — GARANTIAS QUE PROPORCIONAN LAS INSTITUCIONES
SANITARIAS

Articulo 24. Apoyo a la familia y personas cuidadoras.

1. Los centros e instituciones sanitarias prestaran apoyo Yy asistencia a las personas
cuidadoras y familias de pacientes en proceso de muerte, tanto en su domicilio,

como en los centros sanitarios.

2. Los centros e instituciones sanitarias prestaran una atencion en el duelo a la
familia y a las personas cuidadoras y promoveran medidas para la aceptacion de

la muerte de un ser querido y la prevencion del duelo complicado.
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Articulo 26. Estancia en habitacion individual para personas en situacion terminal.

1. Los centros e instituciones sanitarias garantizaran a los pacientes en situacion
terminal, que deban ser atendidos en régimen de hospitalizacién, una habitacion
individual durante su estancia, con el nivel de confort e intimidad que requiere

su estado de salud.
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METODOLOGIA

Disefio

Se trata de un estudio descriptivo aproximativo al marco cualitativo, que nos permite
conocer cudles son las reflexiones y propuestas que nos ofrecen los profesionales de
enfermeria a la vez que evaluamos sus conocimientos sobre el tema. Para el
planteamiento de los datos, se ha seguido un procedimiento analitico sistematico con el
fin de analizar, objetivamente, las ideas principales que nos han podido aportar los
profesionales sobre su percepcion en la calidad y grado de humanizacién de sus

cuidados en los pacientes que se encuentran en un proceso de muerte.

Durante la investigacion se ha tenido en cuenta la importancia de seguir valorando el
grado de conocimientos sobre los conceptos que rodean al cuidado en el proceso de
muerte, como han venido haciendo otros autores (Santana Cabrera L, 2010: 148;
Luna Vazquez L, 2000: 120). De esta manera, consideramos importante realizar un

estudio fenomenoldgico junto con datos cuantitativos.

Como se ha sefialado en paginas anteriores, las aportaciones las ha realizado cada
enfermero sobre su propia perspectiva ante los cuidados que esta ofreciendo. Ello, nos
ha proporcionado una informacién atil sobre cdmo la muestra poblacional percibe la
situacion actual por la que se encuentran ademas de nuevas propuestas. Cada
profesional ha proporcionado una vision diferente y subjetiva, por lo que, siendo un
estudio descriptivo preliminar, hace adecuado el uso de la investigacion cualitativa

como método.

La recogida de datos objetivos y evaluables ha sido mediante entrevistas individuales
puesto que, parte de nuestra entrevista, evalla los conocimientos que tienen en ese
momento los profesionales sobre los conceptos que se usan en los cuidados ofrecidos

durante el proceso de muerte.
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Las fases del estudio

Esta investigacion contd con las siguientes fases:

Fase de reflexion: en una primera instancia, nos detuvimos a reflexionar sobre
cuél o cuales eran los motivos que nos llevaban a plantearnos una investigacion
con respecto a los cuidados en la muerte. Finalmente, se decidio realizarlo sobre
el grado de humanizacion actual que percibian los profesionales durante su

atencion en pacientes que se encontraban en un proceso de muerte.

Fase de planteamiento: con el proposito de abordar el tema que habiamos
decidido investigar y con objetivo principal de poder argumentar nuestras ideas
ligeramente establecidas con bases solidas, realizamos una busqueda
bibliografica adaptada a nuestras posibilidades.

Fase de entrada: una vez realizada la argumentacion teorica, analizando la
situacion por la que se ha encontrado el tema que hemos investigado, nos quedo
como siguiente etapa el adentrarnos en el campo de investigacion. Para dicho
fin, realizamos entrevistas individuales puesto que era de mayor comodidad para
los profesionales quienes se encontraban trabajando en grupos de 3 trabajadores
por turno, siendo necesario acudir a primera hora para coincidir con sus horas de
menor trabajo. La utilizacion de este método y no otro esta justificada por
nuestra parte en base al gran interés que nos despertd los estudios encontrados
en base a los conocimientos de los profesionales, siendo necesario la adicion de
la perspectiva subjetiva de los entrevistados para obtener una vision mas

completa de un problema gue tiene un caracter muy social.

Fase de analisis y discusion de los datos: una vez recogidos los datos era
necesario analizarlos y discutirlos en base a otros estudios realizados en

tematicas similares, siendo llevado a cabo durante esta fase.
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Métodos e instrumentos de recogida de datos

La estrategia seguida para la recogida de informacién en esta investigacion ha sido la

entrevista individual cuali-cuantitativa semiestructurada creada por el autor (ver Anexo

).

Con respecto a la recogida de datos del estudio conviene aclarar una serie de aspectos

tenidos en cuenta:

1. Fase de la entrevista:

Cada una de las entrevistas se realizd en base a los siguientes puntos:

e Presentacion de la investigacion: en esta primera fase se tratdé de crear un
clima de confianza dando a conocer la finalidad de la investigacion asi como
la importancia que creemos que tiene los objetivos marcados y el uso que

dariamos a la informacion que nos facilitasen.

e Cuerpo de la entrevista: siguiendo un esquema de cuestiones (ver Anexo 1),
se comenzO preguntando por cuestiones mas objetivas sobre formacion,
pasando a preguntar cuestiones mas subjetivas sobre los cuidados que estan

ofreciendo.

e Despedida: se incluyd una pregunta abierta para fomentar la aportacion del
entrevistado para incluir mas datos de interés relacionados con la

investigacion, creando un ambiente distendido.
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2. Registro de informacion:

Previa a la entrevista, se solicité a cada uno de los participantes que firmaran los
consentimientos para el tratamiento de los datos que facilitarian durante la entrevista
(ver Anexo V). Posteriormente, las entrevistas fueron grabadas mediante un
dispositivo MP3-grabador y almacenadas en un dispositivo USB para su posterior

transcripcion.

3. Otros aspectos considerados:

e Ubicacion: las entrevistas se realizaron en la sala de enfermeria de la Unidad
de Poniente de la Residencia Asistida de la Diputacion de Almeria para
facilitar la labor a los profesionales entrevistados. Es una sala iluminada,
donde los participantes fueron entrevistados sin ninguna barrera

arquitectonica con respecto al entrevistador.

e Distancia: la distancia entre los entrevistados y el entrevistador correspondia

a una distancia social proxima.

e Feedback: durante toda la entrevista, especialmente al final, se procuro6
realizar una retroalimentacion hacia el entrevistado para hacerle saber que lo

comentado es importante.

e Tiempo: ninguna entrevista sobrepasd los 25 minutos de duracion,

estableciendo un tiempo previo a la entrevista.

Descripcion de la poblacion de estudio

La poblacion del estudio esta formado por los profesionales de enfermeria que se
encuentran trabajando en cualquier area de la Residencia Asistida de la Diputacion de
Almeria. Se establecieron como criterios de inclusién que fueran profesionales de

enfermeria y que se encontraran ejerciendo en el tiempo en el que se realizaron las
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entrevistas funciones asistenciales. Asi mismo, como criterios de exclusion se
determing el ser profesional sanitario no enfermero asi como no encontrarse ejerciendo

funciones asistenciales durante el tiempo que duré la fase de recogida de datos.

Para la seleccion de los participantes se realizd un muestreo por conveniencia. Sandoval
(2002) justifica este tipo de muestreo porque tiene sus origenes en consideraciones de
tipo practica en las cuales se busca obtener la mejor informacion en el menor tiempo
posible, de acuerdo con las circunstancias concretas que rodean tanto al investigador

como a los sujetos o grupos investigados.

Realizando este método de seleccién, donde el investigador tiene conocimiento sobre la
poblacion a elegir, optamos por incluir a todos los profesionales de enfermeria que

estuvieran realizando su labor de atencion asistencial en el campo de geriatria.

De esta manera, las caracteristicas globales de la muestra tomada quedarian resumidas

de la siguiente manera:

SUJETO SEXO EDAD
1 HOMBRE 50
2 HOMBRE 36
3 MUJER 36
4 MUJER 43
5 MUJER 36
6 MUJER 31
7 MUJER 36
8 HOMBRE 52
9 MUJER 44
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10 MUJER 47
11 MUJER 49
12 MUJER 47
13 MUJER 46
14 MUJER 41
15 MUJER 30
16 MUJER 52
17 HOMBRE 45
18 HOMBRE 51
19 MUJER 50
20 MUJER 45
21 HOMBRE 37
22 HOMBRE 46
23 MUJER 45
24 MUJER 35

Escenario del estudio

El lugar donde se realizaron las entrevistas fue en la Residencia Asistida de la

Diputacion de Almeria. Previamente, se solicité permiso para poder llevar a cabo las

entrevistas (ver Anexo IlI).
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La sala donde se llevd a cabo las entrevistas corresponde al despacho de enfermeria en
la Unidad de Poniente. Realizando la entrevista a la hora que ofrecia el entrevistado
puesto que venia regulado por la cantidad de trabajo que tuviera que soportar durante el

turno, siendo mayoritariamente antes del comienzo del turno de tarde (15:00).

Método de andlisis y proceso analitico

Las entrevistas fueron transcritas literalmente para mantener la integridad de los datos y
minimizar los sesgos del entrevistar, procurando, ademéas que el tiempo transcurrido
entre la realizacion de la entrevista y su posterior transcripcion no superara el tiempo
méaximo de un mes, asi como su archivo en una base de datos para evitar perder datos de

interés.

Las entrevistas fueron transcritas integramente utilizando el procesador de textos
Microsft Word 2007® y guardadas en un Gnico formato “.doc”. En la transcripcion de la
entrevista se ha intentado recoger, en posteriores revisiones, posibles datos de interés asi

como mantener todas las expresiones y la mayoria de las jergas no malsonantes.

Asi mismo, los graficos y tratamiento de datos cuantitativos obtenidos durante las
entrevistas fueron tratados por el programa Microsoft Excel 2007®, siendo afiadido

posteriormente a los anexos del presente documento.

Andrés J. (2002) comenta que el analisis pretende comprender en profundad los
escenarios 0 personas que se estudian. Aunque parece un proceso secuencial, debe ser

circular y en progreso, en el que se encuentran las siguientes etapas:

1. Segmentacion: tras lectura repetida de la informacion se sigue la pista de temas,
intuiciones, interpretaciones e ideas y, se buscan los temas emergentes. Se
elaboran tipologias y se desarrollan conceptos y proposiciones tedricas al separar
el conjunto de datos en unidades tematicas, temporales, sociales, espaciales,
conversacionales y gramaticales (frases o parrafos). Es una etapa descriptiva y

clasificatoria donde obtenemos lo que los participantes dicen sobre un tema
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concreto, haya sido preguntado directamente o haya surgido espontaneamente en

la entrevista.

Categorizacion:

a. Categorizacion o identificacion de categorias que implican un
significado o tipo de significados. Las categorias deber ser exhaustivas y
mutuamente excluyentes puesto que cada unidad de informacion se

incluye en una sola categoria. Las categorias se han creado:

e A priori: se usan categorias definidas a partir del marco
conceptual expresado en los temas o aspectos tratados en la

recogida de datos.

o Abierta: se construyen las categorias a la vez que se realiza el
andlisis. Se obtienen de los temas claves identificados en el texto
y de como los participantes organizan el conocimiento y su

experiencia.

e Mixta: usar categorias definidas a priori que se van modificando

durante el andlisis del resto de informacion.

Codificacion o asignacion de un codigo indicativo a cada categoria, es decir, se
desarrollan categorias de codificacion. Asi, para la codificacion de los datos, tras
la lectura profunda del texto, se separan y clasifican conceptualmente las
unidades de igual o similar informacion tematica y, se relnen en dichas
categorias, asignando a cada fragmento o unidad de informacion el cédigo de la
categoria correspondiente, especificAndose también el participante referido y

coémo localizar el fragmente en el conjunto de la entrevista.
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Confiabilidad, validez y transferibilidad

En el proceso de toda la investigacion se ha pretendido garantizar la confiabilidad y la
validez de la misma, mediante el uso de los procedimientos seguido en la recogida y

analisis de la informacion.

Hernandez Sampieri (2006) entienden por confiabilidad cualitativa el grado en que
diferentes investigadores que recolecten datos similares en el campo y efectien los
mismos analisis, generen resultados equivalentes. Por ello, en un intento de alcanzar
dicha confiabilidad se opté por un chequeo cruzado en el proceso de codificacion,
donde dos investigadores participaron en la creacion de categorias y analisis de los

datos.

Ahora bien, con respecto a la validez interna, siguiendo la linea de Hernandez Sampieri
(2006), se refiere a si el investigador ha captado el significado completo y profundo de
las experiencias de los participantes, principalmente las referidas al planteamiento del
problema. Debido a ello, optamos por considerar importante todos los datos que fueron

facilitados por los entrevistados, sin quitar importancia a valores y creencias.

Por altimo, en lo referente a la transferibilidad, Galiana Carmona T. (2002), nos vuelve
a recordar la importancia social que adquieren los estudios cualitativos. Si bien no se ha
realizado el estudio para generalizar en otros contextos, pueden ser extrapolables a otros

escenarios con semejanzas socio-demograficas y socioculturales.

Consideraciones éticas

Dentro de los estudios cualitativos, el investigador es un instrumento de recogida de
datos que debera explorar las experiencias vividas, motivaciones e intereses del
entrevistado. Por ello, durante toda nuestra investigacion hemos solicitado de forma
anticipada el consentimiento tanto por parte de la institucion (ver Anexo Ill) como por
parte de los entrevistado (ver Anexo 1V), donde se les explicaba el motivo y el fin de la

investigacion que se ha querido realizar.
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Dificultades, imprevistos y debilidades

Cualquier investigacion, sea del tipo que sea, estd expuesta a imprevistos y dificultades
de todo tipo. La nuestra no ha sido una excepcion, siendo la principal dificultad el
acuerdo de entrevista con los profesionales de enfermeria debido a sus horarios de

trabajo cambiantes.

Debido a dichos cambios de turnos, ademas de la carga de trabajo que podian presentar,
las entrevistas se realizaron mayoritariamente antes del comienzo del turno pero, sin

mas remedio hubo 3 entrevistas que se tuvieron que hacer a las 18:00.

Con respecto a la participacion, todos los profesionales se mostraron muy colaboradores
con el investigador. Tuvimos que descartar a un posible entrevistado por su negativa a

participar en dicha investigacion por motivos de creencias y valores.

Ahora bien, aunque uno de los profesionales de enfermeria que se encuentran dentro de
la plantilla no quiso participar, hablamos de un total de 24 entrevistas, siendo

practicamente el total (96%) de la muestra escogida.
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PRESENTACION DE LOS DATOS

Una vez realizada la explicacion de los diferentes métodos que se han utilizado para el
disefio y recopilacion de los datos, exponemos los resultados que hemos conseguido de

las entrevistas de los profesionales.

Identificacion y clasificacion de las categorias

Los datos los hemos agrupado en tres grandes metacategorias (conocimientos previos,
asistencia interdisciplinar y practica asistencial) que, a su vez, se dividen en distintas
categorias (opiniones sobre muerte digna, formacion universitaria, primera experiencia
en la atencion del proceso de muerte...) Todas las menciones de los entrevistados han
sido codificadas, utilizando la linea de texto donde realizan la mencion a destacar dentro
de la transcripcion.

Conocimientos previos: dentro de esta gran categoria hemos querido incluir todas las
manifestaciones realizadas por los entrevistados sobre sus percepciones en los
conocimientos existentes asi como los vividos en lo relacionado con los conceptos de

muerte.

- Opiniones sobre la muerte digna: hemos creado esta categoria donde englobamos
las manifestaciones iniciales de los profesionales de enfermeria sobre su
conocimiento inicial en el concepto de muerte digna.

“... el concepto de muerte digna yo creo que va muy ligado al tema cultural y de

creencias. Para mi muerte digna significa el no prolongar méas alla de lo necesario

indatilmente, no utilizar métodos desproporcionados y si que comparto la opinién como
otra mucha gente de tratar de evitar el maximo sufrimiento posible y facilitar el transito

que supone el morir” [P1; 37].
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“Pues yo pienso que una muerte digna es la muerte en la que no se sufre o se sufre lo

menos posible. En la que estas acompariado, en la que te sientas querido...” [P2; 36]

“Yo creo que morir dignamente, morir como a ti te gustaria que te recordara la gente,
no tiene que haber muestras de dolor. Lo que no me gustaria que vieran de mi es mi
estado de deterioro, con una muerte digna no deberia pasar, que no me vieran hasta tal
punto deteriorada. Lo que a mi no me gustaria que vieran de mi, eso deberia acortarse

con una muerte digna” [P3; 27].

“Pues yo entiendo una muerte tranquila, una muerte sin dolor y una muerte informada

pero con basicamente tranquilidad, relax y sobre todo sin sufrimiento” [P4; 36].

“Pues por la muerte digna entiendo el tipo de muerte que toda persona deseariamos, en

paz, sin dolor, con respeto, con dignidad” [P5; 29].
“Yo para mi una muerte digna es una muerte sin dolor” [P6; 34].

“Pues calidad a la hora de morir” [P7; 26].

“... es llegar en el mejor estado de salud a mi vejez, a mi decrepitud y que me pueda
morir en mi casa, con los mios, sin enfermedades, ausente de cualquier tipo de
enfermedad social, psiquica, fisica, ¢no? Que me muera pues porque ya me ha tocado
mi hora, porque ya me he gastado y porque es mi momento, eso seria lo mas digno para

mi. Y rodeado de los mios, de mis amigos porque eso es salud” [PS8; 50].

“... morir con el menor sufrimiento posible” [P9; 22].

“Bueno, pues tranquilo, asistido, asistido en concreto en los sintomas que tu puedas
tener pero para aliviarte, por ejemplo, si tienes dolor, aliviarte el dolor, es decir, todas
estas manifestaciones, estar acompafado de tu familia, y eso pero no estar rodeado ni
de aparataje ni nada de eso. Si ha llegado el momento en el que tienes que morir, pues

que Sea lo mas tranquilo posible y lo mas pronto posible” [P10; 34].
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“Pues entiendo que es el que pueda morir o el que ayudemos a morir a una persona sin

)

tener que hacerle demasiadas intervenciones que alarguen la vida artificialmente...’

[P11; 51]

“Pues mira, muerte digna es con calidad de vida, aungue sea una contradiccion, quiere
decir que en los ultimos momentos que nos quedan de vida que sea lo que mas
dignifique a esa persona, para mi es sin pasar dolores, sin forzar y alargar el momento
de la muerte, que sea de la forma mas natural y menos dolorosa” [P12; 29].

“Muerte digna es morir sin someterte a... vamos a ver, sin alargarte la vida a base de
mantenerte hecho un vegetal, por mantenerte vivo siendo t un vegetal, es decir,
alimentacion, oxigeno, pues todo eso” [P13; 22]

“... estar bien atendido en tu muerte, hombre, no sufrir, yo creo que eso es lo
primordial, no tener un sufrimiento, mas 0 menos que sea la muerte que ti mas 0 menos
hayas elegido. Igual que el nacer es un periodo... o sea el nacimiento, yo creo que la

muerte deberia verse igual” [P14; 27].

“Cuando no eres capaz de decidir que no te hagan una cosa que tu en vida no hubieras

querido, que tengas derecho a elegir como quieres morir” [P15; 22].

“Pues evitar el maximo de sufrimiento para mi es digno” [P16, 22].

e . . - ,
Pues una muerte sin sufrimiento y una muerte acompanado de los tuyos, eso mds o

menos yo creo, todo eso” [P17; 21].

“Hombre, para mi es aquella que el paciente si pudiera elegir desearia, y si no puede
elegirlo lo tendriamos que hacer nosotros. Es evitar el sufrimiento y que tenga todo lo

necesario para que esa persona no sufra cuando le llegue el momento...” [P18; 22]

“... que no tenga un sufrimiento esa persona, que la alivien con lo que sea para que no
sufra y si es la decision de uno mismo pues hasta que dure ese tratamiento 0 esa

medicacion y que muerta lo mas feliz que pueda” [P19; 33].
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“Pues una muerte un poco enfocada a la necesidad de cada persona, individualizar las

necesidades de cada uno, lo que te pida el paciente y lo que necesite” [P20; 26].

“Hombre, el derecho que tiene el paciente geridtrico como cualquier persona a tener

una muerte sin dolor principalmente” [P21; 26].

“La muerte digna es aquella en que el paciente o el enfermo a la hora de afrontar lo
que es la muerte, que es un paso inevitable, no tenga un sufrimiento afiadido a los
propios que tiene ya. Y me explico. No se trata de prolongar una vida que no tiene ya
remedio con técnicas invasivas y un sistema de actuaciones que lo Gnico que provocan

es que sufra mas al momento de la muerte” [P22; 24].

“Pues yo entiendo la muerte digna como el prestar la mayor atencion posible a la
persona que se cuida y que muera lo mas dulce, lo més cuidado, con la mayor
atencion” [P23; 23].

“Pues yo creo que la muerte digna seria por parte nuestra, por parte de enfermeria,
ofrecer unos cuidados encaminados a que ese proceso de muerte no experimente con
ningun tipo de sufrimiento sino que sea un paso mas, tan natural como es la propia vida
pero que no se sufra’ [P24; 28].

- Formacién universitaria: hemos creado esta categoria para reflejar la percepcion de
los profesionales de enfermeria sobre la existencia de una formacion universitaria en

los cuidados de los pacientes en el proceso de muerte.

‘... nuestra formacion estda muy sesgada y la muerte digna se trata, cuando se trata,
muy por encima. Por el prurito que hay a posicionarse en determinadas cuestiones que
pueden ser polémicas y porque estd muy influenciado por tema de creencias, es mi
opinion” [Pl; 52].

“Hombre, yo pienso que yo la doy y yo no tengo ninguna formacion especial” [P2; 46].
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“Pero ni con respecto a los cuidados de la muerte ni nada especifico. Se dan
pinceladas generales y luego creo que cada profesional se especializa en lo que
trabaja” [P3; 35].

“No, no [ninguna] ” [P4, 42].

“Pues yo pienso que en plan universitario no existen los conocimientos que se deberian
dar, porque a mi por lo menos cuando yo estudié, que terminé a los 25 no me dieron la
base gue yo hubiese necesitado al cabo de los afios, estudiando tu por tu cuenta, porque
si hay mucha bibliografia que puedes ver y comparar y la experiencia pues te da como
saber tratar esas situaciones, que no son faciles de tratar en un principio cuando uno
termina” [P35, 34].

“Alguna si, pero realmente se pasa muy poco por lo que es cuidados paliativos, como

no sea la Cruz Roja que te toque” [P6; 39].

“No [ninguna] " [P7; 35] [P13; 59].

“No es un tema que se toque, no es un tema que se toque mucho. Antes si se tocaba
mas, aparte de la deontoldgica, la ética profesional, se tocaba la moral profesional. Y
ahi si que tocaban algunos aspectos como era ese, el de la muerte, el de la atencion y el
acompafiamiento al moribundo. Habia una serie de temas que te hablaban de eso y
bueno, pues eran muy interesantes, y eso me parece que ahora en la carrera no se toca
o0 era un vuelapluma ahi, un pasar por encima. Y méas desde una Optica de ética que de
moral [P8; 63].

“No, no, ni posteriormente, es muy dificil hacer eso. Por mucho que lo intentes ese
momento es Unico cada vez que pasa. Te sirve de experiencia pero no... vamos, yo
particularmente. Hombre, te sirve de experiencia pero cuesta, cuesta trabajo cada

momento porque también la familia del enfermo lo vive de una manera” [P9; 27].

“Yo creo que no, ninguna” [P10; 43].
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“No, y de hecho menos los que llevamos mas tiempo trabajando, yo no sé ahora la

gente nueva si tenéis alguna formacion, nosotros nada en absoluto” [P11; 72].

“No, por lo menos cuando yo estudié...” [P12; 65]

“Yo no lo recuerdo, jeh? A lo mejor me hablaron, supongo, pero yo ahora mismo no lo
recuerdo” [P14; 46].

“Mira, yo terminé en el 2002 y yo el tema de la muerte, en legislacion... No te hablan
nada. Tengo conciencia de que el aborto si lo trataron poco pero la eutanasia yo no
tengo nada...” [P15; 29]

“Es que creo que es un tema muy confuso, que es muy dificil ademas. A lo mejor no se
le da la importancia que requiere y es un tema con el que te encuentras a diario que se
solventa con la mejor intencién por supuesto, partimos siempre de la mejor intencion,

pero cada caso Como... es que estamos hablando de geriatria jeh?” [P16, 44]

“La verdad es que yo creo que hay muy poca formacion en lo que es la carrera” [P17;

27].

“No, la muerte es algo que pasamos... Nos ensefian las etapas del proceso pero cuando

llega la fase de duelo no ros preparamos como afrontarlo” [P18; 29].

“En la universidad... Te hablo de la época que yo lo hice, yo creo que no. Estoy
hablando que tenia que acabar en el 93 y acabé en el 95 pero creo que tU acatas las
Ordenes que te pauta un tratamiento médico, lo haces te parezca bien o te parezca mal,
es una opinion de cada uno” [P19; 41].

“No, yo por lo menos cuando estudié a mi no me formaron” [P20; 36].

“No, ninguna. Se necesita avanzar mucho en ese ambito” [P21; 31].
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“En absoluto, no solamente ya a nivel de la universidad sino a nivel de la vida diaria.

Antes, los que somos ya de una cierta edad... bueno, yo soy joven pero recuerdo de

nifio la década de los 60 o 70, la nifiez, los valores que se estilaban que hoy escasean

como por ejemplo el respeto a los mayores, el hacer un trato bueno y correcto, el

dirigirse con educacion a las personas, no la tipica frase de “tio” o “tia”. Eso no

existia en mi época. Y entonces no es un problema universitario, es un problema de

degeneracion, en vez de generacion de degeneracion, unos buenos habitos y valores

que al cabo del tiempo han desaparecido™ [P22; 51].

“Si es a nivel universitario creo que no, que después es la experiencia” [P23; 30].

“No [ninguna] " [P24; 40]

- Evaluacion en la asociacion de conceptos: esta categoria recoge las diferentes

respuestas (ver Anexo IlI) que los entrevistados ofrecieron en el apartado

cuantitativo de la entrevista.

Hemos intentado clasificar los resultados en dos apartados que hemos considerado

importantes:

Respuestas correctas / incorrectas: 21% incorrectas frente a 79% correctas.

Dudas manifestadas verbalmente durante el ejercicio: 23% con seguridad

frente a 77% con dudas.

Una vez identificados los conceptos con sus definiciones, los entrevistados

se identificaron de la con los cuidados que ofrecian (ver Anexo II).

Tratamiento del dolor: el 83% de los entrevistados frente al 17%

manifestaban que los tratamientos para el dolor eran ineficaces.



62

- Primera vivencia en la atencién durante el proceso de muerte: creamos esta
categoria porque queriamos conocer la vivencia por parte de los profesionales en la
primera experiencia que recordaran durante la atencion a pacientes que estuviesen
padeciendo un proceso de muerte no subito.

“Mi primera experiencia acompaiiando a la muerte no fue como profesional y la

verdad no fue nada agradable. Si me preguntas como profesional pues tampoco es que

fuese agradable pero si traté de darle el sentido profesional que se le tiene que dar a

estas cosas cuando estas ejerciendo como un profesional. Y bueno, digamos que me

senti satisfecho aunque no contento de como habia actuado” [P1; 98].

“Es que para mi no hay ningun problema, no es nada malo. De hecho como te dije,
tengo mucha experiencia en gente que haya muerto y tuve una temporada en la que se
morian muchos estando yo de turno y la gente aqui en el trabajo estaban con el
cachondeo: “anda, que ya vienes tu de turno, que se va a morir, que no sé qué”. Y para

mi nunca es un problema” [P2; 115].

“Pues yo estaba haciendo practicas en la Cruz Roja y un hombre se asfixiaba a través
de una... tenia una traqueotomia hecha y se asfixiaba, y muri¢ asfixiado. Esa es mi

experiencia, de padecer mucho antes de morir [...] Impotente” [P3; 94].

“Pero vamos, la verdad es que da un poco de miedo porque estds recién terminada la
carrera. Venir a un sitio totalmente nuevo, fue sin apoyo en el sentido de que no es un
hospital, sino era ya una residencia, pues no habia los medios ni fisicos, ni..., sobre
todo fisicos de sentirte respaldada de que hubiese un médico. No habia, entonces tu lo
tenias que solventar.

Entonces por la inexperiencia fue algo un poco..., no traumatico porque yo no lo
veo una muerte traumatica, pues es un proceso natural que pasas, diferente si es
consabido o si es algo ya, 0 sea, inesperado como alguna muerte inesperada con
atragantamiento o asi que es mucho mas brusco que una muerte esperada. Pero vamos,

que la primera vez pues siempre con un miedo...” [P4; 116].
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“Afortunadamente no he tenido mucha experiencia en que me pille muchos casos de
fallecimiento, pero la primera que me toco la vivi como muy, muy mal [...] Por
impotencia no porque realmente cuando yo llegué la persona ya habia fallecido, es
decir, fue de golpe y no habia nada méas que hacer, pero si, sobre todo que como lo

conocia de hacia mucho tiempo” [P7; 119].

“Mi primera experiencia creo que fue estudiando y fue en Torre Cdrdenas. Estaba la
sefiora sola, la recuerdo asi muy vagamente. Estaba la sefiora, porque fue por la
mafiana, no habia familia o no estaba la familia en ese momento y... la recuerdo
vagamente. Y la de aqui de la residencia, ¢quién fue? Ya no me acuerdo, no me acuerdo
bien tampoco” [P9; 34].

“Yo... vamos yo personalmente me encontraba bien, lo unico que me encontraba
angustiada porque el hombre estaba mal, pero claro, es que no se podia hacer nada, el
hombre estaba sufriendo. Hasta que ya al final no se sedé mas pues si que estaba
sufriendo, si” [P10; 197].

“Yo, mira, que ademas como siempre... o sea yo siempre he visto morir a gente mayor
y yo siempre digo lo mismo en todo, en mi vida profesional y particular, la gente mayor
da mucha pena que se muera y si es tu padre o tu madre te duele pero no te debe de

doler tanto como cuando ves morirse a una persona joven” [P11; 163].

“Pues yo estaba en primero y estaba todavia muy feliz, en mi mundo de felicidad y yo
iba a ayudar a la gente a seguir siendo feliz, porque yo era muy jovencita y entonces
estaba en mi felicidad. Hablando con una sefiora, como estaba en primero pues la
estaba aseando y arreglando, le estaba poniendo su camisén limpito y ella me estaba
hablando de sus hijos, de su marido, de que se encontraba mejor; de pronto le dio un
infarto, pero un infarto fulminante.

Dimos unos gritos en el pasillo, empezaron a acudir enfermeras, médicos y
entonces empeceé a ver alli unos tratamientos de choque, unos golpes en el pecho, una
inyeccion asi a corazén directo con una aguja asi de larga. Y acabé todo y entonces de
pronto vi que todo el mundo se iba y vi que quedé alli una sefiora que hace un momento

tenia una vida, unos hijos, unas ilusiones y de pronto era como que habia un bulto en la
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cama, yo vi que todo el mundo se iba tan tranquilo y digo “pero bueno, pero esto no
puede ser”.

Me dio una impresion tan grande que sali corriendo y me fui a la primera
cabina porque en aquella época no existian ni méviles y yo estaba fuera de mi casa,
Ilamé corriendo a mi madre, me harté de llorar y le dije que yo iba a dejar aquello, que
las enfermeras eran frias, que los médicos estaban deshumanizados, que acaban de ver
morir a una persona y que estaban tan tranquilos, que nadie lloraba alli y, en fin, me
desahogué con mi madre y luego pues nada, lo asumi. Luego ya por la tarde, yo vivia
en una casa con mas comparieras, estuvimos hablando del tema, yo me tomé ya varias
tilas y entonces empecé ahi a comprender, empecé ahi a tomar los primeros rasgos de
la dureza de lo que es dejar de vivir, de lo débiles que somos, de lo poco que somos y
que en cualquier momento dejamos de ser porque esta mujer tampoco era muy mayor,

entonces no entraba en mis... que eso podia ocurrir” [P12; 155].

“Inutil, inutil” [P13; 150].

“Es que fue muy superficial, entraba yo una mariana y se estaba esperando, era
terminal y se murio en el mismo... yo no sé si fui yo la primera que se dio cuenta o me
dijeron “esta a punto de fallecer” y estaba ya fallecida cuando yo entré esa mafiana a
las 8. Pero entonces ya todo qued6 en manos de la coordinadora, de la supervisora y

entonces yo ya un poco...” [P14; 99].

‘... son muertes que son muy desagradables, que se te quedan muy metidas en la

cabeza porque siempre te queda el sentimiento de que “a lo mejor...”” [P15; 89].

“Y aunque se me hayan muerto en el momento en que yo estaba he tenido también un
poco de agonia, ha sido mi sensacion. Ha habido muchas que me han marcado, me han
marcado mucho.

Y bueno, pues la lucha esa interna entre lo moral, lo ético, lo de quiza si, quiza
no, la ambivalencia esa, como casi todo en la vida de las cosas importantes, me he
sentido mal. Pero luego son cosas que se te quedan, lo miras en la distancia y dices la

parte buena, la parte positiva que sacas de eso. Quizas que es un tema como hemos
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dicho al principio que estd poco estudiado, poco protocolizado, que es tan dificil
porque es muy dificil ponerse de acuerdo.

Y lo positivo que yo he sacado es que no ha habido mala intencion por ninguna
parte de los profesionales que han tomado partido en ese tema, por ninguno de los
profesionales que han tenido que actuar. Pero si, te deja mal sabor de boca y en unos
casos te sientes mal, yo me siento mal y sigo sintiéndome mal, ¢eh? Claro, no vayas a
creerte que es porque antes era muy joven. Ahora a lo mejor lo sobrellevas de otra
forma, mas callada, digamos que con menos impetu en el sentido de que cuando lo
verbalizas pero en ese sentido a lo mejor yo he evolucionado poco. Tampoco tengo

interés en evolucionar de otra forma y me siguen afectando” [P16; 148].

“Pues la verdad que fue un cancer y fue una experiencia bastante mala porque ademds
fue un seguimiento de una persona que la conocia hacia tiempo y ademas al final sufrio
bastante y los cuidados...” [P17; 99].

“Me senti muy impotente porque no podiamos afrontar los cuidados” [P18; 253].

“Yo me siento mal porque me parece injusto. Injusto que tengas un suero, que pinches
una intramuscular en el culo. Entonces, claro, te sientes mal porque tu en parte deseas

no hacerlo pero tienes que hacerlo” [P19; 214].

“El tema de la muerte lo he vivido de forma muy distinta en lo que era un hospital a lo
que es aqui en la residencia. En un hospital la muerte yo la vivia como un fracaso
terapéutico nuestro. Para nada, para nada estabas al lado del paciente. En ningln
momento tampoco te acercabas a preguntar, a preguntarle a él, a preguntarle a la
familia y a ver en qué podias ayudar, el aspecto humano, para nada. Entonces las
muertes que yo vivi como enfermera hospitalaria pues fueron unas muertes muy
profesionales desde el campo de la técnica de la enfermeria, para nada el lado
humano” [P20; 102].
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“La primera me acuerdo que estaba trabajando... en residencia pues tres semanas y me
impresiond sobre todo mucho por el final. Hombre, mi preparacion ninguna, nosotros
salimos de la carrera sin ningan tipo de formacion respecto a ese ambito y si, la verdad

es que si me sorprendio por la forma que fue...” [P21; 73].

“Depende, porque nunca hay dos casos iguales, depende de los factores. Uno tiende a
imaginarse de que la persona cuando llega a cierta edad y su cometido en la vida esta
hecho, que es el vivir una vida plena y si es posible pues dejar hijos y nietos, ese tipo de
cosas que tenemos todos en mente... Pues dice uno, “bueno, ha llegado a una cierta

edad” y lo vives con cierto grado de normalidad” [P22; 178].

“La verdad que la primera residente asi que se murio en un turno de noche murio
placidamente, murié con una dulzura y con una paz que la paz que tenia ella nos la
trasmitié a los que estdbamos alli, yo como enfermera y a los auxiliares, fue con una
residente abajo en el asilo” [P23; 102].

“No, fue bien, tranquilo... Lo unico que si, como tu has aplicado ahi, creo que eran
demasiadas analiticas, demasiados pinchazos para una leucemia. En un momento en el

que se sabia que casi, casi no servia para nada...” [P24; 94].

Asistencia Interdisciplinar: creamos esta gran categoria para englobar otras categorias
relacionadas con las percepciones de los profesionales de enfermeria sobre las
relaciones gque se establecen con otros profesionales durante el proceso de atencion en

pacientes en fase terminal.

- Percepcién de los cuidados ofrecidos por distintos profesionales: esta categoria
intenta recoger las percepciones sobre los tipos de cuidados que se ofrecen a los
pacientes en el proceso de muerte por los distintos profesionales sanitarios que lo

atienden.
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“Hombre, mi experiencia ha sido que si han cooperado, pero también es cierto que lo
que he observado es que va muy en relacion de cudl sea la relacion del equipo, quiero
decir, si eso se trabaja de una manera natural, vamos se trabaja, se plantea de una
manera natural cuando esta a punto de ser como que la gente si que lo entiende. Y
deberia decir, somos muy influenciables con respecto al ambiente, a los sentimientos de
cada uno que rodea” [P1; 141].

“Yo pienso que enfermeria esta mucho mas humanizada, con respecto a la muerte y
eso, que los médicos que lo ven todo més enfocado a la medicina, que si es un cancer lo
que tiene y trato ese cancer y tengo que intentar que no se muera y tengo que intentar

no sé qué, y no son tan humanos con ellos” [P2; 167].

“Yo creo que mds que un equipo se trabajan con directrices por parte de una unidad a
otra, segun nos corresponda, pero no se trabaja en equipo no, la finalidad sera la

misma, pero se trabaja con directrices, creo yo” [P3; 107].

“Si, creo que hay diferencia. Creo que incluso esta mas desarrollado todo a nivel del
paciente oncoldgico porque, por desgracia, tengo amigas que estan viviendo ese
proceso. Y veo que esta muchisimo méas desarrollado el campo de oncologia que el

campo de geriatria a la hora de dar esos cuidados perimortem” [P5; 168].

“... los enfermeros lo vemos como mas integralmente ademés de a la persona, vemos a

la familia y no dictamos simplemente a técnicas y a medicacion” [P6,; 146].

“Pues yo creo que no se entiende de la misma manera, si puede variar entre
profesionales. De todas formas hay personas que estdn mas dadas a poner mas
tratamiento y mas cosas, que les da menos miedo, a lo mejor, a poner mas
medicaciones, mas cosas y esto o0 que lo ves, por ejemplo, el dejar aqui una persona
cuando esta terminal, yo que esta es su casa y que no va a solucionarse nada en un
hospital. Si se le pone un buen tratamiento deberia de estar aqui.

Y, sin embargo, hay médicos que prefieren quitarlos de en medio, es decir, “me

lo llevo al hospital y que fallezca en el hospital”. No creo que sea lo mads adecuado,
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cuando siempre ha estado aqui con nosotros y a lo mejor en el hospital no esta ni

rodeado de familia ni nada, solamente de gente que no lo va a conocer” [P7; 154].

“En la nuestra rotundamente si, al mil por cien, nosotros somos los que estamos ahi, la
enfermeria, que como bien sabes, como buen enfermero, somos los que nos dedicamos
al cuidado, jno? La enfermeria te vas al diccionario y te dice: “profesion para la
prestacion de cuidados a enfermos y tal”.

Si, pero el resto de disciplinas en este centro curiosamente no, ni tenemos por
parte de los técnicos sociales, ni tenemos por parte de los médicos, el galeno viene y te
certifica la muerte, y punto y adiés. Tampoco por parte del departamento de psicologia,
por parte del departamento de fisio. Nosotros somos un centro de larga, no somos un
hospital que de puerta batiente, que vienes diez dias, te vas, o quince dias, te operan y
ya esta. No, no, aqui vivimos incluso muchos afios y a la hora de que se despida un
viejecito, una viejecita, pues no tiene esa dimension... No, como equipo no. La
enfermeria puramente y Unicamente la enfermeria.

Es mas, nosotros hemos tenido aqui una comunidad de religiosas que han
estado actuando hasta este siglo, hasta el 2003-2004. Si actuaban, venia el sacerdote,
se ponia a pie de cama, daba las extremaunciones, porque practicamente el 100% de
los residentes que ingresan aqui son de origen catolico, cristianos catdlicos y si tenian
una asistencia espiritual también, eso ya no existe. Nos vemos los enfermeros con
nuestros residentes acompafidndolos en los ultimos momentos porque hombre, hay
lazos también animicos que te unen con [ellos], ya te digo, porque son muchos meses,
muchos dias, muchas noches, muchas mafianas, muchos problemas, eres su hermano,
su padre, su hijo, su confesor...

Entonces juegas todos esos roles, todos esos papeles, porque somos los que
estamos ahi a pie de cama constantemente. Los otros vienen, cumplen, cuando tienen
que cumplir y se van. Pero esa dimension humana y profesional, en el resto de
disciplinas ya te digo, que no existe ya ni en el departamento de pastoral religiosa, que
antes si venian, ahora no. Ahora se mueren, si les dicen una misa aqui le pegan los

cuatro rezos y a enterrarte o a quemarte para que no apestes, y ya esta” [PS8; 174].

“Depende, porque luego entre nosotros, entre los propios compafieros pues unos
opinamos una cosa Yy otros opinamos otra. Entonces no me gusta juzgar, que aunque a

veces lo hago, pero no me gusta juzgar la valoracion de cada uno” [P9; 152].
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“[Los médicos]... pasan un poco, quiza somos nosotros mas quien le decimos: “pues
mira, de esta manera esta sufriendo, no estd sufriendo”’, porque nosotros estamos mas

tiempo con él. Ellos quizas como que pautan una medicacion y ya estd, y ya...” [P10;

244].

“Quiza yo creo que cada uno va un poco por su lado, quizd. Nosotros... hombre, pues

vo digo que hay cada profesional... yo creo que no...” [P11; 196].

“Cada médico tiene su librillo y su forma de trabajar pero los cuidados bdasicos si
suelen ser... aqui desde luego se procura. Las médicas procuran que las muerteS sean
mas dignas y menos dolorosas, eso lo tienen todas por pauta a seguir siempre. Ahora
que cada una tiene su forma a la hora de por ejemplo de... “pues le pongo un suero” o
“pues se lo pongo subcutineo”; la otra dice “pues no, se le pones intravenoso”. En
esas cosas pues si cada una tiene sus prioridades y lo que le gusta méas. Pero lo basico
si se cubre a todo el mundo” [P12; 228].

“Los médicos son inutiles, nosotros somos mas humanos...” [P13; 180].

“... yo ya he pasado por paliativos y he visto a la médica diciendo unas cosas que
aqui... Ademas que yo luego se lo dije a las médicas de aqui, que por lo pronto hasta el

enfermo dice... “no, luego se lo digo a la médica”. O sea él pone por su cuenta y luego

se lo dice a la medica” [P14; 220)].

“Hombre, normalmente el médico intenta alargar mas la vida, yo no sé por qué,
cuando hay cosas que a lo mejor enfermeros pensamos que podia haber terminado

antes [...] Aqui cada uno va un poco a su bola, al menos aqui” [P15; 111].

“Yo pienso que cada uno lo vive con cierta angustia, cada uno de los profesionales, de
los diferentes profesionales. Pero no hay como una puesta en comun tan igual como
para que las decisiones sean unanimes. O sea nunca va a existir eso y quiza también
pienso que se tarda mas y se lleva tanto tiempo dandole vueltas al tema y todos

sufriendo por su lado porque no existe esa relacién igual de cercana entre unos
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profesionales y otros. Hay profesionales que ya su papel ahi es como desde fuera, visto
desde fuera, como de interesarse como esta el tema pero ya su actuacién como que no
esta ahi, siente como que se puede retirar, ya no es necesario. Ahi esta la enfermeria

supeditada al médico totalmente” [P16; 197].

“Teoricamente existe [la colaboracion] pero en la prdctica no existe” [P17; 157].

“Yo pienso que en este tema no porque ahi hay muchas discrepancias, o sea realmente
el equipo interdisciplinar interviene psicologos, donde intervienen trabajadores
sociales, fisioterapeutas... Entonces cuando nos enfrentamos al tema de la muerte la
mayoria tenemos una actitud bastante conservadora, el no hacer nada y dejar que
ocurra.

Claro, el tratamiento del dolor puede darse desde fisioterapia; la aceptacion si
el paciente estd orientado la psicologia también tendria su papel pero como el
resultado va a ser la muerte qué sentido tiene gastar recursos. En ese sentido pues no
tenemos los recursos. No usamos esos recursos para ello aunque lo tengamos y
practicamente lo dejamos en manos del facultativo. O sea que no hay una decision de
equipo sino que todo el equipo delega la responsabilidad en el personal médico” [P18;

148].

“Yo creo que entre nosotros... Si es que te vuelvo a responder que siempre estamos
supeditados a unas pautas, a una prescripcion porque si a mi me ponen “no trasladar”,
yo no traslado. Si a mi me dice “hay que trasladar” porque me lo indica la médica se
traslada. Si hay que hacerle tal prueba pues se traslada. Si tengo que sacarle durante
tres semanas tres analiticas sabiendo que no hay mas vuelta de hoja pues lo hacemos,
¢;me entiendes?” [P19; 257].

“Hace ya bastantes arios que no he visto trabajar a este equipo de cuidados paliativos
pero el tema me llam6 muchisimo la atencion, la cercania a la familia y al paciente. O
sea sobre todo eso, en todo momento te estaba indicando qué es lo que estaban
haciendo, por qué lo hacian, qué efectos secundarios podian aparecer... para que tanto
el paciente, si se podia enterar, como la familia no tuviera esas crisis de ansiedad que
pueden darte porque lo estas viendo que estd empeorando. Siempre en contacto con la

familia y con el paciente para que en ningin momento se sintieran desprotegidos.
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Pienso que es que esa deber ser la palabra, proteccion en ese momento. Y bueno, aqui

no, yo creo que no”’ [P20; 188].

“... la enfermeria se involucra mucho en los cuidados y en el dia a dia que por ejemplo
en el equipo médico que si, viene, lo ve dos minutos y se van; cuando el equipo de

enfermeria pues estd todo el dia” [P21; 99].

“Existe en la teoria [la colaboracion], en la practica es dificil el lograrlo. Los centros
cada vez disponen de méas grupos de profesionales y, claro, efectivamente, es facil el
hablar de un grupo en donde intervienen todos y cada uno aportando de su rama pero
en la préctica es dificil que haya unanimidad, a la postre lo que predominan son las

indicaciones médicas y al enfermero le toca...” [P22; 2006].

“Yo creo que si [existe la colaboracion]” [P23; 131].

“No, yo creo que la relacion existe. Que no haya entre ellos en algunas ocasiones... O
sea que entre ellos no esté la misma idea de hacer las cosas 0 que no pongan en comun
los mismos criterios, las mismas maneras... Que a lo mejor en un momento dado no se
pongan de acuerdo en algunas cosas, seguramente, pero yo creo que si, que cada uno

trabaja y entre ellos hay una relacion” [P24; 115].

- Barreras percibidas por los profesionales: en esta categoria hemos querido incluir
algunas manifestaciones que los profesionales de enfermeria entrevistados nos han
manifestado sobre las distintas barreras que se han podido encontrar en su atencién

asistencial ofrecida a los pacientes en fase terminal.

“Yo creo que hay muchas resistencia a entender que estamos obligados a ayudar a bien
morir, el primer obstaculo que se me plantea a mi es el mio personal propio y yo
supongo y vamos supongo no, estoy en la conviccion de que como yo alguna gente
pensara igual, pero mas que nada por miedo o por reparo o por desconocimiento” [Pl;

112].

“Los médicos, el primer obstaculo, prolongan la agonia y eso vamos” [P2; 135].
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“Pues yo creo que no tenemos ni el equipo humano adecuado, porque no hay una
formacion muy especifica en el tema ni tampoco disponemos de aparatos de... no

tenemos los recursos de un hospital” [P3; 215].

“Por ejemplo, las técnicas invasivas, pautadas generalmente por el facultativo. ESO
quiere decir pues vias, sondajes, tanto vesical como nasogastrico, eliminacion fecal,

vamos que no tienen que irse al otro barrio limpios” [P4; 237].

“A veces encuentro que estamos muy..., sobre todo enfermeria pues atendemos
muchisima ratio de residentes y no puede atender a esa persona como a mi me gustaria,
el tiempo que deberia dedicarle. Esa es mi barrera, que quiza no pueda estar, porque
también cuando una persona estd agonizando es muy dificil que esa persona agonice
sola en la ultima etapa, y a mi si me ha gustado muchas veces aunque sé que hay, por
ejemplo, hay hijos o hijas que les dan miedo esa situacion, y es conveniente si estan
aqui, que nos ha pasado alguna vez, acompafarlas, acompafarla hasta que esa
persona da su ultima expiracion. Y si, me gustaria hacerlo pero hay veces que no se

puede hacer por el trabajo” [P5; 123].

“Que somos dependientes del médico” [P6; 246].

“Yo creo que el tiempo™ [P7; 265].

“Pues empiezas por las mismas herramientas, los mismos medios. Hay muchas veces
indicaciones técnicas que te dan desde medicina o tu propia praxis profesional que

tienes que desarrollar y no tienes los medios para poderlo hacer” [PS8; 239].

“Pues la barrera quiza médica, que es que tu quieres hacer algo y si por encima de ti
esta el médico y si el médico dice que no o tu le propones o le dices y el médico dice
que no, como €l es el que manda se acabd. Se hace lo que él diga y ya esta. Ademas si
tu dices: “bueno, pues si analitica le hemos sacado” pero si él te pide analitica tienes
que volver a [hacer] analitica, si hay que sondarlo hay que volver a sondarlo, asi es

que muchas veces el obstaculo es ese, el médico” [10; 387].
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“Pues yo creo que te vuelvo a decir lo mismo, que nosotras aunque queramos o no
queramos somos dependientes del médico, entonces si el médico le pauta una cosa yo
noselo..” [Pl1; 314].

“Bueno, esto es que es un mundo aislado, aqui estamos muy solos, entonces nos
encontramos el obstaculo de trabajar solos, de tener que tomar decisiones solos y
ademas no estar respaldados por un facultativo. Quiero decir que tenemos que valorar
en un momento dado si te arriesgas o0 no te arriesgas. Como cada vez la cosa esta mas
dificil, mas complicada porgue antes teniamos como mas campo de accion y ahora
parece que cada vez nos limitan mas y no podemos dar un paso ni para poner una
sujecion si no lo firma un facultativo, nos encontramos con la impotencia de tener que
[lamar a un médico de guardia, de que ese médico de guardia no te responde como ti
necesitas, de que no conoce a ese enfermo, no ha llevado el seguimiento y la evolucion
de esa enfermedad. Tienes que darle cuenta de todo y ademas las médicas no nos dejan
hojas de evolucion aqui de la enfermedad, las tienen trincadas en sus despachos.

Entonces te encuentras solo, sin un médico que te respalde por detras y a veces
valoramos traslado directo, cuando vemos que esta tan mal y que no le cubre el dolor
preferimos hacerle el traslado. ElI mismo Torrecardenas sabemos que lo lleva
directamente a Cruz Roja y que en Cruz Roja hay una planta de paliativos donde va a
tener los cuidados que precisa. ¢ Doloroso? Muchisimo porque ésta es su casa, porque
aqui han vivido y porque nosotros somos su familia para la mayoria de ellos y nos da
mucha pena. Nosotros preferimos que mueran aqui con nosotros; pero bien cubiertos,
bien tratados.

Entonces cuando nos encontramos todos esos problemas y nos encontramos
solos a veces tomamos la decision de trasladarlos. ¢Que los familiares han dejado por
escrito que no se traslade pase lo que pase? Nos encontramos ya con las manos
atadas” [P12; 313].

“Los médicos y yo no sé, legislacion ahora mismo pero médicos, aqui médicos” [P13;

287].
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“Te puedes encontrar como obstaculos pues la familia, las decisiones familiares y las
decisiones médicas porque normalmente ellos, los abuelicos, las criaturas no se quejan,

lo que le quieras hacer en esos momentos...” [P15; 172].

“Si es cierto que al 100% no puede estar, digamos que lo que tenemos que pretender es
a no ir para atras sino tratar de seguir evolucionando. Ahora digamos que estamos
anclados, es un momento malo, también se entiende pero bueno, los cuidados digamos
que en la situacién que estamos pueden recaer mas sobre la espalda del trabajador

pero todavia se puede dar atencion de calidad” [P16; 304].

“Sobre todo médicos” [P17; 129].

“Hombre, yo creo que uno de los mayores obstaculos que nos encontramos es que
quiza no hemos valorado nunca el elaborar un protocolo donde unifiqguemos criterios
desde las diferentes disciplinas: cémo afrontar, qué hacer con un paciente cuando ya
hemos dicho que se va a morir, aparte de comunicérselo a la familia para que se
asusten y no vengan practicamente. Entonces, bueno, yo creo que seria muy importante
por un lado eso.

Por otro lado creo que desde la direccion o la gestion habria que implicar mas a los
familiares en la muerte, que se aisle, que no le vean como una cosa rara.

Y luego a nivel de medios pienso que es importante que existan recursos
materiales, o sea me refiero a que realmente podamos garantizar que el paciente no
sufra. Podemos tener medios fisicos pero los medios farmacolégicos que también se
impliquen, que nos autoricen las administraciones para que podamos utilizar
productos. Eso es ilégico cuando estamos en un centro donde se nos muere mucha
gente.

Y por otro lado yo pienso que los recursos humanos son necesarios. ¢Por qué?
Porque esta residencia, en concreto por la tarde, el ratio baja mas de la mitad, con lo
cual si se produce [un incidente] por la noche que hay nada méas que dos enfermeros es

muy dificil que puedan proporcionar los cuidados dignos” [P18; 335].

“Hay muchas cosas aqui que en un momento dado te ves entre la espada y la pared
porque no la encuentras, porque no estan bien, porque el enchufe no encaja. Que no sé

si te habran comentado porque a veces ese problema lo tenemos aqui” [P19; 331].
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“Es que no me acuerdo, la verdad es que no me acuerdo de haberme encontrado con
ningun tipo de obstaculos... Quizds el tema de no poder dedicar el suficiente tiempo a
estos aspectos, que te agobiaras en algunas ocasiones por no poder ofrecerlos la

atencion que requeria” [P20; 223].

“Principalmente los medios... que faltan muchos medios aqui porque nos hemos
encontrado en situaciones dificiles y la falta de medios, o tenerlos pero que no tengan

una utilidad correcto, que no funcionen bien. Principalmente es ese” [P21; 189].

“Obstaculos no recuerdo haber tenido nunca, lo que si siempre se ha procurado es

seguir las prescripciones médicas” [P22; 161].

“No [ningun obstaculo] ” [P23; 183].

“Hombre, donde manda patron no manda marinero. TU tienes que hacer hasta donde el
médico te permite, aparte de que tu des estos cuidados de enfermeria pero tu no puedes
poner mds tratamiento analgésico... Entonces si todo eso estuviese protocolizado por
ejemplo, igual que cuando hay una subida de aziicar, una hiperglucemia dices “bueno,
de tal a tal rango pones tantas unidades de insulina”. Si hubiese alguna manera de
medir el grado del dolor, o sea el dolor que padece por ejemplo una persona pues

dirias “bueno, pues puedo ponerle mas, puedo poner menos” [P24; 275].

Deshumanizacion de los cuidados: hemos creado esta gran categoria donde queremos
incluir las manifestaciones de los profesionales de enfermeria entrevistados sobre los
factores que han provocado la deshumanizacion de los cuidados asi como los factores

mas importantes de dichos cuidados y la implicacion de la familia.

- Factores importantes: en esta categoria hemos incluido manifestaciones sobre su
consideracion del paso hacia una muerte hospitalizada como punto de partida en la
deshumanizaciéon del cuidado y los factores mas importantes para ofrecer una

atencion de calidad en el proceso de muerte.
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“Seguro, absolutamente si [comienza la deshumanizacion con el paso al hospital] [...]
Bueno, a mi me parece fundamental varias cosas. Primera, como te he dicho antes, no
tiene por qué haber ni dolor psiquico ni dolor fisico, eso es absurdo. Por supuesto no
hay que prolongar el transito, hay que facilitarlo lo maximo posible, y habria que hacer
un esfuerzo a la hora de realizar cuidados, y esto yo creo que si entra dentro del &mbito
de responsabilidad nuestro, de informar adecuadamente a la familia para que preste lo
que se necesite en esos casos, que tedricamente esta muy claro, pero en la practica no
se lleva a cabo” [P1; 216].

“Yo pienso que si, que ellos deberian estar en su entorno para morir. Cuando ya sabes
gue ya sea un terminal se deberia ir a su entorno y estar lo mas tranquilo posible en su
entorno, de hecho nosotros, yo, por ejemplo, soy de la opinion que cuando hay alguien
muriéndose y la doctora lo quiere enviar al hospital les dice que no, que hagamos aqui
lo que sea y que le deje morir aqui que ha estado..., los ancianos que tenemos aqui

llevan muchos arios aqui” [P2; 204].

“Yo creo que no, yo creo que son necesarios los cuidados profesionales en una fase
final de la etapa y eso no te priva de estar al lado de seres queridos si te corresponde,
te beneficias de la técnica y no tienes por qué renunciar al cuidado humano de la
persona que te quiere [...] Yo creo que seria importante estar solo. Bueno, me refiero
que no haya mas personas contigo, creo que la permanencia, la constante permanencia
de alguien seria importante, que no se sintiera solo en ningin momento. Y que

pudiéramos adelantarnos a sus necesidades” [P3; 239].

“Si, claro, al estar arropada en la familia aunque ahora en la institucién que sea se
siente arropado porque se le estan dando cuidados iguales que en la casa.

No es lo mismo que en la casa que siempre se ha rodeado de la familia, de morir
acompafado, pues suele morir solo, en una habitacion y lo mismo acompafiado en ese
momento por el personal o de algun familiar que si que también lo hay, no es que
siempre, pero que también lo hay que se ha querido quedar en la vela de las noches.
También ha habido, no es de los mas, pero si. Pero si es cierto que se ha

deshumanizado, no es lo mismo [P4; 187].
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“Yo creo que si. Creo que el temor que se ha tenido a un proceso natural que es la
muerte no lo estamos viviendo asi. El hacer morir es un proceso [...] Considero
[importante] lo que es el ambiente que hay en la habitacién, que no haya ruidos y los
comentarios que se puedan hacer delante de la persona, que esta previa a fallecer”

[P5; 194].

“Yo es que sobre todo los factores mas importantes para mi es aliviar el dolor, serd por

la angustia que mueren a veces” [P6; 228].

“Creo que si [...] Bueno, pues a nivel residencial es diferente, lo veo diferente que a
nivel hospitalario, porque a nivel residencial la gente lleva mucho més tiempo con
nosotros y aunque la familia no esté con ellos directamente, el personal estd mas

involucrado que a nivel hospitalario” [P7; 183].

“No, no, yo creo que es una pérdida de valores que estamos teniendo dentro de nuestra
cultura. Es una cosa general dentro de nuestra cultura... es que para cruzar la calle
una persona ciega, una persona impedida antes ta le ayudabas, hoy dia, hombre, td
personalmente puedes hacerlo y tal, pero no lo ves, antes era habitual o subirte en un
autobus y ceder a una embarazada o a un sefior mayorcito que veias tu que se estaba
tambaleando le cedias tu asiento. Hoy dia no, hoy te llega la gente joven y son capaces
de levantar al anciano para sentarse ellos, eso lo transporto a los centros
[residenciales] [P8; 203].

“Hombre, evidentemente puede influenciar, el miedo... influencia mas el miedo. Claro,
se aleja la muerte del hogar y es mas desconocida y le tienes mas miedo. Pues si, si
puede ser [...] Bueno, evidentemente, aparte de lo [importante] que es medicacion y
sedacion y todo eso, evitar dolor, evitar sufrimiento lo primero. Y luego pues seguir
manteniendo la higiene, seguir favoreciendo el entorno familiar, seguir haciendo los

cuidados, los cuidados basicos de higiene, de hidratacion” [P9; 252].

“Si, yo creo que si. Yo creo que si, que se ha deshumanizado mucho. No es lo misSmo
tener un enfermo en la casa que esta con su familia, que lo estas tratando y que le estas

dando justo los cuidados que necesita para morir, que en el hospital es..., pues yo qué
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sé, mas frio, porque de verdad, tu estés alli y estan alguna persona allegada pero no es
lo mismo. Se le estan haciendo una serie de cuidados y de tratamientos y de cosas, que
lo mismo quizas sea hasta innecesarios, pero claro, la gente ya se ha acostumbrado a
que se mueran alli. Y yo pienso que cuando ya es un enfermo terminal deberia de morir
en su casa, que para mi es mas normal que no estén alli [...] Tiene que haber un
psicélogo pero claro, tiene que estar la familia que tiene que estar alli también, tanto
para ayudar a la familia como la familia ayudar al enfermo. Los cuidados que se tienen
que hacer al enfermo, tanto como es el cuidado de enfermero, tratamiento medico y
cuidado de los familiares, y cuidado psicologico de los familiares y del enfermo, un

ambiente bueno y relajado e intimidad” [P10; 361].

“Lo que pasa que [uego también la cosa varia mucho porque si pierdes la cabeza tu no
decides, deciden tus familiares... Pero yo creo que la idea general que tenemos es que
depende del caso, hay que individualizarlo, no puedes patronear. Si es un paciente con
tal patologia se hace esto... creo que no se debe de hacer; depende de cada persona, de
las circunstancias, de sus patologias, intentar evidentemente que no sufra, intentar no
alargarle la vida; eso siempre en consenso con la familia y si el paciente esta en sus
facultades mentales previamente decirlo, no hacer cosas de mas, innecesarias por
alargarle la vida. Aqui muchas veces tenemos los residentes de vuelta y vuelta que es

una lastima, hechos unos vegetales [P11; 331].

“Claro que ha afectado porque al enfermo se traslada a un hospital de principio para
mejorarlo, para aplicarle unos tratamientos que en casa no se pueden aplicar. ¢Qué
pasa? Que a veces en ese grupo hay personas que lo unico que se hace es alargarles la
vida pero a otros se les salva, entonces merece la pena intentarlo. Pero claro, ese
grupo que lo Unico que hacemos es alargarselo pues quiza en casa si se le podria
cuidar y aplicar ciertas cosas que se le aplican aqui pero hacerlo en casa, eso si. Pero
eso supone para la Seguridad Social tener a un equipo que vaya a domicilio, con lo

cual ahi ya hemos topado con la iglesia y entonces...” [P12; 197].
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“Si, también asesorar a la familia... Si se ve un proceso que va ser corto o largo
asesorar desde el principio; por supuesto desde el principio. También desde el colegio,
Ilamese adolescente, instituto, decir lo que le sucede para que ellos mismos vieran lo
que es una muerte y después también el testamento vital, etc... Y mas cosas, mas cosas

habria pero es que...” [P13; 311].

“Yo creo que le rodee su familia, que esté acompafado, aunque €l no sea consciente. Si
él se llevaba bien con esa familia, yo creo que aunque no sea consciente el hecho de

que te esten agarrando la mano, aunque ya no te enteres de nada...” [P14; 72].

“Sobre todo que él se sienta bien. Depende también del grado de lucidez de la persona,

pero yo en esos momentos es cualquier cosa que te pidan ya es hacerle el gusto” [P15;

184].

“St, mas reducidos [los centros] y todo mucho mdas personal, mas familiar, mucho mas
familiar y luego pues, por ejemplo, para mi un centro, este centro puede tenerlo todo al
100%, se podria convertir en un hotel de cinco estrellas en cuanto a instalaciones,
recursos humanos, recursos materiales pero esté alejado del mundo. Eso para nosotros
que nos desplazamos en el coche en cualquier transporte en cinco minutos bien pero las
minimas capacidades de relacién y desplazamiento con el resto del mundo de las
criaturas que te ingresan aqui, las has cortado de raiz. O sea empezando por la

ubicacion, lo del tamafio, lo de como se distribuye” [P16, 323].

“Pues yo qué sé, su intimidad, su habitacion para él solo, a ser posible avisar a la
familia y que estén con él. Y tener unas pautas de actuacién para poder actuar, unas

pautas médicas o un protocolo para actuar” [P17; 242].

“Yo creo que si, francamente, o sea la persona nacemos solas, morimos solas pero...
porque la muerte hay que afrontarla, es un proceso individual pero no es lo mismo
estar rodeado de los tuyos que no. En las residencias donde el desarraigo familiar es
mas fuerte, lo viven con mas fuerza porque de sentirse una persona util a la sociedad de
golpe y porrazo son un estorbo y lo metemos en una institucion, no porque estén malos

sino simplemente porque no se pueden atender en su entorno” [P18; 203].



80

“Mds que nada el manejo 0 un protocolo o una organizacion porque pienso que a lo
mejor es muy facil de decir “no soy nadie yo para decir hasta qué punto puede decir
esta mujer...”. O sea, llegamos hasta aqui y tal, pero debia de haber algo, un protocolo
o llamalo de otra manera 'y decir “pues por lo menos que no sufra’, darle los cuidados

basicos que necesita pero no... Es que yo creo que no hay mas nada” [P19; 225].

“... la escucha activa” [P20; 232].

“Si, que la persona esté tranquila. También veo bien que sepa lo que tiene, con la
familia sobre todo también, el informarle claramente, sin mentirle y decirle claramente

lo que se encuentra. Eso principalmente” [P21; 197].

“Hombre, pues si, factor fisico seria el del dolor, que no sufra ni tenerlo con aparataje
que le produzca una molestia ahi afiadida y no pueda estirar un brazo o que no pueda
mover la cabeza. Y por otro lado esta el tema del acompafiamiento, que sienta que no
estd solo. Eso yo creo que es... tanto el dolor como el sentirse acompariado, que son

dos aspectos basicos ahi” [P22; 285].

“Pues el dolor... Bueno, que esté bien, que esté cubierto lo del dolor, que tenga su

tratamiento y todo eso, compaiiia, carifio y cercania con esa persona” [P23; 200].

“Pues sobre todo, hombre, el dolor si es bastante importante, después que esté en un
ambiente comodo. No te voy a decir una persona nada mas que para esa persona que
esta falleciendo, no sabes cuando va a acontecer pero si bien es cierto que para el

personal que hay estan muchas personas...” [P24; 22§].

- Tratamiento del dolor: en esta categoria hemos incluido las manifestaciones que los
profesionales entrevistados nos han ofrecido sobre cdmo perciben el tratamiento del

dolor en los pacientes terminales a los que le realizan los cuidados.
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“Pues en lineas generales no, ni se utiliza ni se trata adecuadamente el dolor ni se
utiliza el arsenal terapéutico que afortunadamente hay hoy en dia, para tratar de que
duela lo minimo posible o no duela. Cuando tu ves los tratados que hay por ahi de
cuidados paliativos fundamentalmente que son los que abordan este tipo de cuestiones,
hablan de que una persona no tiene por qué sufrir dolor.

Eso lo aguantan bien todos los papeles, pero luego a la hora de transportarlo a
la cotidianeidad y a la préactica habitual muy poca gente tiene tan claro que eso puede
serasi” [Pl; 157].

“Aqui no, en el hospital pues si puede ser. Vamos, en la unidad de cuidados paliativos

seguro” [P2; 226].

“Yo creo que si que hay un arsenal terapéutico con respecto al dolor y me refiero...,
nadie deberia, segun se dice nadie deberia pasar dolor puesto que esta todo inventado,
pero gque no se aplica adecuadamente pues puede ser cierto, pero que si que el dolor

esta controlado en la medicina por lo que yo tengo entendido” [P3; 148].

“No [...] Pues yo creo que de realmente concienciarnos de lo que es el proceso de la
muerte, de no sufrir, de que es un proceso que vamos a pasar todos, que es natural pero
que en el sentido de que exista dolor o..., si, dolor mayormente, pues que se trate. Pero
yo creo que es mas el desconocimiento o el miedo que tenemos a tratar el tema porque

todavia sigue siendo un tema muy tabu. La muerte, que no me toque, que no sé qué”

[P4; 208].

“Yo creo que se intenta paliar el dolor, pero no se palia en la medida en lo que se
podria hacer, porque en residencia no se tiene las mismas..., sobre todo las mismas
medicaciones que podemos tener en el hospital. Muchas veces nos vemos que no
tenemos mdrfico, que es muy necesario cuando una persona ya estd muy mal y no
podemos ponerlo, o lo ponemos ya a ultima hora cuando ya realmente la persona estan
sufriendo dias de antes.

Pero en la medida de lo que se puede hidratar, que es lo que solemos hacer
cuando ya no se puede [hacer mas] y lo que la persona dure, que yo creo que es lo que
solemos hacer aqui cuando es asi. Y que se sienta limpio y sobre todo hidratacion”

[P5; 103].
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“«

ira, por ejemplo, te explico. Aqui hay médicos, por ejemplo, de 8 a 3 y a lo mejor en
ese turno pues si realmente puede variar una pauta médica. Fuera de ese horario, en
tarde y noches por decirlo asi estas pendiente de un médico de guardia, que realmente
no conoce tan bien al residente como lo puede conocer su médico. Entonces te puede

dar un tratamiento de una forma puntual...” [P6; 243].

“Afortunadamente en los ultimos tiempos en esta casa se esta tratando mejor el dolor,

se estd perdiendo el miedo” [P7; 230].

“Si, si porque ten en cuenta que aqui son [médicos] generalistas los que hay y te vienen
ya informados por los especialistas, por los oncélogos. Entonces nosotros aqui, el
médico de aqui, lo Unico que le da continuidad al tratamiento de su compafiero
especialista que es el que sabe de ese tema, aungue bueno, algunas veces hemos tenido
alguna diferencia con alguno de nuestros médicos aqui, de retirarle cosas pues aqui no
lo ha considerado el médico en cuestion y lo ha retirado pero bueno, eso son cosas
puntuales. Generalmente si, generalmente aqui todos los procesos, todas las patologias
asi graves las valora una especialista. Aqui es una especie de medicina de cabecera, de

medicina de familia, de medicina de pie de cama ;me entiendes? No es la especialidad”

[P8; 155].

“Puf, puf, puf. A veces si, a veces no... hombre, hemos tenido fallecimientos de
personas con cancer pero no es la causa principal, entonces no es el motivo principal
paliar el dolor, aunque lo hay. Entonces si existe un poco, dependiendo del momento,
un poco de miedo a utilizar ya medicaciones un poco mas fuertes. Entonces tiene que

estar ya en un estadio muy avanzado para llegar a eso, si se tiene un poco de miedo”

[P9; 205].

“Algunas veces” [P10; 321].

“El dolor yo creo que si. Si porque aparte de los parches de morfina que hay y tal se

utiliza morfina cuando ya vemos que una persona...” [P11; 231].
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“Bueno, pues aqui se le tiene miedo al tratamiento analgésico, en los hospitales se trata
con mucha mayor dosis el tratamiento para el dolor pero aqui se va aumentando con
miedo y de una forma mas retardada. Se tiene que ir viendo, que comprueben, que
valoren, gue se insista en las hojas de enfermeria y se queja y se queja y se queja para
que vaya aumentando. Quiza lo traten con cierto... con mas recelo al no ser un centro

hospitalario, al ser una residencia asistida” [P12; 251].

“No, radicalmente no. Nefasto, corto, muy corto, muy corto. Pasar dolor en el siglo

XXI es de idiotas” [P13; 251].

“Depende, o sea no te voy a decir nunca... Yo he visto casos y casos, pero yo creo que
cuando esta terminal, terminal que sabes que es que son horas, no dias, horas, entonces

yo creo que en ese momento si” [P14; 187].
“No. Si me preguntas en general te diria que no” [P15; 133].
“JEn este concentro concreto? [...] No” [P16; 214].

“Rotundamente no” [P17; 115].

“Yo creo que a veces nos da miedo el pasarnos. El que el propio tratamiento del dolor
tenga consecuencias fatales, muchas veces manejamos los analgésicos... Vamos, la
carga de analgesia por debajo de lo que realmente tendriamos [que hacer] para

conseguir los objetivos de que los pacientes no sufran” [P18; 122].

“Vamos a ver, yo creo que se llega a tratar adecuadamente el dolor. Ahora, tii me dices
“sdesde un principio?” Pues a lo mejor no desde un principio. Ahora lo que vuelvo a
decirte es que a veces t0 tratas el dolor pero quieres intentar curar una infeccién
respiratoria... A veces no te planteas hasta qué punto es correcto hacer esto o no hacer
esto. Si yo tengo una sefiora que esta con dolores, le quito los dolores pero no me come,
me preocupa que no coma y le mando a hacer una radiografia sabiendo que no hay
mds vueltas. Para mi no tiene sentido hacer esa radiografia. Entonces a veces incluso...

yo misma me creo el sentimiento de decir “uy, qué mala soy” [P19; 313].
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“En geriatria tengo mis dudillas” [P20; 148].

“Rotundamente no” [P21; 132].

“Pues no siempre se trata bien, a veces si y a veces no. Muchas veces viene esto porque
el residente no puede expresar que le duele algo y explicar las caracteristicas. Entonces
a veces el dolor pues lo vemos en base a gestos, comportamiento anémalo y suponemos
que manifiesta dolor pero el residente no es capaz de expresarlo. Eso es una traba a la
hora de aplicarle el tratamiento correcto y practicamente por intuicién a veces pues se
lo pones. Pienso que no, es un camino que hay que recorrer y la verdad es que no se
atiende todo lo que se debiera” [P22; 258].

“Yo creo que si porque cualquier enfermero, cuando hay alguna persona que ya

necesita mas medicacion, esta pendiente” [P23; 167].

“Es que no sabria decirte porqué pero yo creo que hay circunstancias en las que cuesta
trabajo y tiene que ser una cosa muy clara, muy clara o ya ponernos el personal y decir
“oye mira que esta pasando esto, que parece que no te estds dando cuenta’ para que

va verdaderamente se diga “bueno, pues entonces ya se tiene que poner”” [P24; 182].

- Implicacion de la familia: en esta categoria hemos querido incluir las
manifestaciones de los profesionales entrevistados donde nos aclaran el grado de

implicacion familiar que tienen los pacientes que se encuentran en la institucion.

“En mi experiencia aqui no, mi experiencia aqui salvo un caso que si que fallecio la
persona acompafiada de la familia, el resto se avisa a la familia una vez que se ha
producido el deceso” [P1; 189].



85

“Es que yo trabajo en el centro de arriba que hay menos familiares, vamos, hay menos
familiares no, que tienen menos relacion familiar. Pero si, mas que con los cuidados, se
les hace participe, cuando ya estan en fase terminal pues si se les llama que vengan, se
les deja estar aqui en la habitacion, se les deja estar con ellos, para que estén mas
tiempo con ellos” [P2; 212].

“Pues yo creo que depende del grado de implicacion de ellos. Es que a veces, pues
bueno, que no, ni siquiera se reciben visitas de esa gente. Y otra gente sin embargo
pues si que esta al lado al final, cuando ya se prevé el final. Pero vamos, que se
implican en la medida que ellos quieran, nosotros no ponemos cortapisas a eso, solo
facilitamos la estancia de quien quiera estar” [P3; 230].

“«“

o siempre, no siempre porque hay familias que no se enteran prdcticamente” [P4;

128].

“Si, se hace participe la familia. Ademas cuando hay alguien asi, la familia puede
quedarse hasta por las noches, cuando a una persona la tenemos ya en la ultima etapa,
el centro permite que esa persona esté en la habitacion con su familiar los dltimos dias.
Si, si quieren si”” [P5; 135]

“Aqui realmente la familia viene a visitarlo, no viene...” [P6; 153].

“Normalmente si. Lo que pasa que la unidad de estas de aqui arriba las familias no

estan tan involucradas en la mayoria de los residentes” [P7; 195].
“No, en esta residencia no” [P8; 254].

“Tanto como hacer participar... bueno se le invita, que se favorece que esté con la
persona fallecida. Si la familia se presta, no es de: “vente para aca” pero si la familia
esta y quiere respetando también que no se vengan todos al mismo tiempo alrededor de
la cama, vamos, que haya familia pero no todo el mundo a la vez. Y que en el Gltimo

minuto pues quieran... “ay Dios mio mi papa o mi mama” cuando llevan meses sin ir,

vamos...”" [P9; 175].
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“Aqui poco, los cuidados los llevamos nosotros, a la familia se le deja estar pero los

cuidados los llevamos nosotros” [P10; 292].

“Si, cuando hay un residente que esta grave y la familia quiere, porque no todos tienen
familia o todos no quieren... Ahora es que esta la cosa un poco distinta, una habitacion
de reagudizacion ha habido hasta hace poco. Entonces cuando un residente estaba
peorcillo se metia ahi y se dejaba, si los familiares quieren venir y estar con ellos todo

el tiempo se deja” [P11; 265].

“Claro, nosotros en cuanto un paciente se ve que esta agonizando el médico esta en
contacto con la familia, los llama por teléfono y le comunica el estado en el que se
encuentra su familiar. Hay familiares que incluso que piden quedarse aqui por la noche
cuando estd tan mal y por supuesto se le ayuda, se le ofrece un sillon y se quedan
perfectamente aqui durante las noches. Otros familiares... vemos respuesta de todo tipo

va, imaginate” [P12; 295].

“No, aqui que va. Hombre, mientras haya gente que haga las cosas... qué va, qué va”

[P13; 244].

“Es que también depende de la familia, depende que tenga familia, depende de que
tenga una buena informacion esa familia, de que tu familiar... Te estoy respondiendo
en base a casos que se me presentan, yo he visto de que la familia esta dias y dias
esperando a que muera, familias que no estaban bien informadas de que iba a morir...

pero es verdad” [P14; 197].

“Aqui yo creo que si, que es de los sitios que... mds que en el hospital porque se les
ofrece. Hay casos que se han querido quedar toda la noche y se han quedado toda la
noche, se le ha preguntado si ellos quieren amortajar o prefieren que lo hagamos

nosotros. Son cosas que siempre se les ha ido preguntando a ellos” [P15; 144].
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“Si [...] Lo que pasa que estamos hablando también de un centro donde por las
caracteristicas mismas de los abuelos que tenemos, algunos ya es que ni tienen familia
porque son muy mayores. No tienen familiares directos, son familiares a lo mejor de
segundo grado que le hacen una visitita pero que tampoco pretenden implicarse
mucho” [P16; 128].

“Si, ellos tienen entrada libre aqui y pueden entrar a la hora que quieran, pueden
venir, participar en las fiestas. Les avisas siempre, lo que pasa es que la mayoria no
viene.

Te estoy hablando de esta parte de arriba... EStos son casi todos residentes que
llevan muchos arios y la mayoria la familia los tienen olvidados totalmente” [P17;

193].

“No, suelen delegar en nosotros” [P18; 212].

“Si, a veces es que le tienes que comunicar eso y... Yo te hablo de casos concretos, esta
hija me decia “si es que para qué, para qué trasladarla o para qué, pues por lo menos
aqui que estd mas atendida” y que no llevartela a urgencias de Torrecardenas, que le

van a hacer mas pruebas” [P19; 249].

“Tenemos que abrirnos un poco mas. El problema en si de esta residencia ha sido que
hasta hace poco tiempo no teniamos familias, esto era un asilo, era un psiquiatrico y no
teniamos familias. Nos estamos abriendo y cada vez se le esta dando méas importancia a
la familia porque es un eslabdn importantisimo con el residente y con lo que es la
residencia. Pero esta costando un poco, estd costando porque no estamos preparados,
son muchos afios de andadura a otros niveles y el tener que coger este otro ritmo
cuesta. Pero que si, que estamos intentando cada vez mas, de hecho cuando vemos que
ya esta el residente en situacion terminal pues se le da la posibilidad a la familia de que
se queden aqui... hombre, que no vengan muchos sino que bueno, que siempre haya
algun familiar con el residente y que siempre pueda estar acompafiado.

Eso hace pocos afios 1o que empezamos con esos criterios y yo creo que tenemos
que abrirnos un poquito mas para el tema de la familia. La familia tiene mucha

importancia y tiene que tomar muchas decisiones y hasta ahora esas decisiones aqui,
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en residencia, han sido los especialistas los que han tomado esas decisiones. Desde mi
punto de vista los especialistas estamos quiza para asesorar a la familia pero intentar

que se responsabilicen un poco de la situacion” /P20, 162].

“Hay familiares que si se involucran mas en ese sentido pero bueno, en el tratamiento

nunca se meten ellos” [P21; 168].

“St, a los familiares si. A los residentes que su vida esta al final de sus dias se le
informa. La familia viene a participar si quiere que se den tipos de medidas especiales
0 no y habitualmente se le informa y se pregunta su opinion, se tiene en cuenta,
efectivamente” [P22; 249].

“Pues si, la verdad es que la familia que se presta y que vienen frecuentemente a ver a
los familiares. Se les facilita una habitacion individual para que puedan estar con su

familiar” [P23; 155].

“Se suele llamar a la familia por parte de la doctora, claro. Hay familiares que se

desvinculan y otros pues suelen quedarse aqui a dormir algunas noches” [P24; 217].
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DISCUSION DE LOS RESULTADOS

En una primera parte del trabajo, hemos ido desarrollando el estado actual de la cuestion
que hemos querido investigar. Ademas se ha hecho un resumen sobre la metodologia
que se ha seguido durante el estudio para recabar la informacién, asi como el
tratamiento de esta. Ahora, lo que nos compete es seguir con el proceso metodolégico y
comenzar con el anélisis de los resultados que hemos obtenido en la captacion de

informacion.

Este capitulo tiene como finalidad exponer las interpretaciones que hemos podido
obtener de las manifestaciones de los entrevistados en base a una teoria que hemos
fundamentado al principio del trabajo, exponiéndose en unas cuestiones de

investigacion posterior.
En una primera estancia, Santana Cabrera L. (2010) nos deja manifestado en su estudio
que existe un importante grado de desconocimiento sobre los conceptos que se utilizan

dentro de la atencion ofrecida a los pacientes en proceso de muerte.

Grafico 1 — Evaluacion de los conocimientos bésicos sobre la muerte digna
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En nuestra parte metodoldgica cuantitativa hemos obtenido que un 23% de los
entrevistados han respondido errbneamente a la asociacion entre definiciones y

conceptos frente al 77% que lo hizo correctamente.

Grafico 2 — Afianzacién de conocimiento

Ahora bien, lo méas llamativo en nuestro caso es el numero de entrevistados que
realizaron el ejercicio con seguridad en el conocimiento de los conceptos, cambiando
inversamente los datos a un 22% de respuestas seguras frente a un 78% de respuestas
dudosas. Esto nos hace concluir, como Garcia Mozo A. (2010), en resaltar la necesidad
de una formacion a los profesionales, en nuestro caso profesionales de enfermeria, sobre
la terminologia que van a usar en los cuidados que ofreceran a los pacientes que se

encuentren en un proceso terminal.



91

Grafico 3 — Aplicacion de las distintas formulas en la fase terminal de la vida

25
21
20 ———
15 +———
10 -
5
3
1
. | — | -
Distanasia Eutanasia Ortotanasia

De la misma manera, siguiendo el trabajo de Santana Cabrera L. (2010), hemos podido
coincidir en el alto grado de aplicacion de distanasia en los cuidados que ofrecemos el
personal de enfermeria. Si bien en nuestro caso la mayoria de los entrevistados ha
respondido claramente que encuadraria sus cuidados en los pacientes terminales dentro
del concepto de distanasia, hemos tenido que incluir un valor més dentro de ortotanasia

puesto que uno de los participantes incluia sus cuidados en ambos tipos por igual.
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Gréfico 4 — Tratamiento del dolor

Por otro lado, resaltando el protagonismo que da la propia Ley 2/2010 sobre Derechos y
Garantias de la Dignidad de la Persona en el Proceso de la Muerte asi como autores
como Ferrer Hernandez ME. (2002) al tratamiento del dolor, hemos encontrado que un
83% de los entrevistados la consideran ineficaz. Hemos querido denominar a este valor
como ineficaz puesto que algunos entrevistados consideran que si se consigue tratar el
dolor pero como punto final del tratamiento y no desde un principio, como viene
demostrando que es mas eficaz la bibliografia, para mejorar la calidad de vida que le
queda al paciente. “Depende, o sea no te voy a decir nunca... Yo he visto casos y casos,
pero yo creo gque cuando esta terminal, terminal que sabes que es que son horas, no

dias, horas, entonces yo creo que en ese momento si” [P14; 187].

Esto contrasta con las propias opiniones que encontramos en los profesionales de
enfermeria sobre qué entienden por una muerte digna. “Yo creo que morir dignamente,
morir como a ti te gustaria que te recordara la gente, no tiene que haber muestras de
dolor. Lo que no me gustaria que vieran de mi es mi estado de deterioro, con una
muerte digna no deberia pasar, que no me vieran hasta tal punto deteriorada. Lo que a
mi no me gustaria que vieran de mi, eso deberia acortarse con una muerte digna” [P3;

27].
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“Pues mira, muerte digna es con calidad de vida, aunque sea una contradiccion,
quiere decir que en los Ultimos momentos que nos quedan de vida que sea lo que mas
dignifique a esa persona, para mi es sin pasar dolores, sin forzar y alargar el momento

de la muerte, que sea de la forma mas natural y menos dolorosa” [P12; 29].

Continuando con la linea de formacion, los entrevistados nos han manifestado, en su
mayoria, que no existe formacion en lo relacionado con los cuidados ante un paciente en
proceso de muerte o con pequefias pinceladas. Por ello, autores como Champer Blasco
A. (2010), defiende la necesidad de un aumento de la formacion en una mayor
humanizacion de los cuidados dentro de los planes de estudios universitarios. No
podemos esperar a que estos profesionales opten por una formacién post-grado cuando
es algo que se deberia dar dentro de los cuidados basicos. “No es un tema que se toque,
no es un tema que se toque mucho. Antes si se tocaba mas, aparte de la deontoldgica, la
ética profesional, se tocaba la moral profesional. Y ahi si que tocaban algunos aspectos
como era ese, el de la muerte, el de la atencion y el acompafiamiento al moribundo.
Habia una serie de temas que te hablaban de eso y bueno, pues eran muy interesantes,
y €S0 me parece que ahora en la carrera no se toca o era un vuelapluma ahi, un pasar

por encima. Y méas desde una éptica de ética que de moral [P8; 63].

Esta falta de formacion, coincidiendo con Carrion Albert E. (2007), previa al mundo
laboral hace que nuestros profesionales se sientan un poco desprotegidos a la hora de
afrontar su primera muerte, como no ocurre en otros aspectos, o por lo menos no con el
mismo grado, como en alguna cura que se deba realizar. “Pues yo estaba en primero y
estaba todavia muy feliz, en mi mundo de felicidad y yo iba a ayudar a la gente a seguir
siendo feliz, porque yo era muy jovencita y entonces estaba en mi felicidad. Hablando
con una sefiora, como estaba en primero pues la estaba aseando y arreglando, le
estaba poniendo su camisén limpito y ella me estaba hablando de sus hijos, de su
marido, de que se encontraba mejor; de pronto le dio un infarto, pero un infarto
fulminante.

Dimos unos gritos en el pasillo, empezaron a acudir enfermeras, médicos y
entonces empeceé a ver alli unos tratamientos de choque, unos golpes en el pecho, una
inyeccion asi a corazén directo con una aguja asi de larga. Y acabé todo y entonces de

pronto vi que todo el mundo se iba y vi que qued6 alli una sefiora que hace un momento



94

tenia una vida, unos hijos, unas ilusiones y de pronto era como que habia un bulto en la
cama, yo vi que todo el mundo se iba tan tranquilo y digo “pero bueno, pero esto no
puede ser”.

Me dio una impresion tan grande que sali corriendo y me fui a la primera
cabina porque en aquella época no existian ni mdviles y yo estaba fuera de mi casa,
[lamé corriendo a mi madre, me harté de llorar y le dije que yo iba a dejar aquello, que
las enfermeras eran frias, que los médicos estaban deshumanizados, que acaban de ver
morir a una persona y que estaban tan tranquilos, que nadie lloraba alli y, en fin, me
desahogué con mi madre y luego pues nada, lo asumi. Luego ya por la tarde, yo vivia
en una casa con mas compafieras, estuvimos hablando del tema, yo me tomé ya varias
tilas y entonces empecé ahi a comprender, empecé ahi a tomar los primeros rasgos de
la dureza de lo que es dejar de vivir, de lo débiles que somos, de lo poco que somos y
que en cualquier momento dejamos de ser porque esta mujer tampoco era muy mayor,

entonces no entraba en mis... que eso podia ocurrir” [P12; 155].

También nos hemos encontrado manifestaciones que van en una linea de la
deshumanizacién planteada por algunos autores como Oter Quintana C. (2004) aunque
el entrevistado lo atribuia un problema mas social pero que podria tener consecuencias
en otros &mbitos como puede ser, en nuestro caso, los cuidados. “En absoluto, no
solamente ya a nivel de la universidad sino a nivel de la vida diaria. Antes, los que
somos ya de una cierta edad... bueno, yo soy joven pero recuerdo de nifio la década de
los 60 o 70, la nifiez, los valores que se estilaban que hoy escasean como por ejemplo el
respeto a los mayores, el hacer un trato bueno y correcto, el dirigirse con educacion a
las personas, no la tipica frase de “tio” o “tia”. Eso no existia en mi época. Y entonces
no es un problema universitario, es un problema de degeneracion, en vez de generacion
de degeneracion, unos buenos habitos y valores que al cabo del tiempo han
desaparecido” [P22; 51].

Coincide esta idea con la de Jorge Samitier P. (2007) o la propia Ley 2/2010, en la
necesidad de mejorar el confort y el acompafiamiento. Asi lo manifiesta alguno de los
entrevistados en su definicion de muerte digna: “... es llegar en el mejor estado de
salud a mi vejez, a mi decrepitud y que me pueda morir en mi casa, con los mios, sin

enfermedades, ausente de cualquier tipo de enfermedad social, psiquica, fisica, ¢no?
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Que me muera pues porque ya me ha tocado mi hora, porque ya me he gastado y
porgue es mi momento, eso seria lo mas digno para mi. Y rodeado de los mios, de mis

amigos porque eso es salud” [P8; 50].

En el mismo camino, Mir6 Bonet M. (2007) nos explica el efecto de la tecnificacion en
nuestra sociedad asi como el hecho de que este aumento del conocimiento tecnolégico a
creado que la atencidn en los pacientes en proceso de muerte pasen a atenderse al medio
hospitalario, creando, en parte, el comienzo de la deshumanizacion de los cuidados a
finales del siglo XIX y principios del XX. “Claro que ha afectado porque al enfermo
se traslada a un hospital de principio para mejorarlo, para aplicarle unos tratamientos
que en casa no se pueden aplicar. ¢ Qué pasa? Que a veces en ese grupo hay personas
que lo Unico que se hace es alargarles la vida pero a otros se les salva, entonces
merece la pena intentarlo. Pero claro, ese grupo que lo Unico que hacemos es
alargarselo pues quiza en casa si se le podria cuidar y aplicar ciertas cosas que se le
aplican aqui pero hacerlo en casa, eso si. Pero eso supone para la Seguridad Social
tener a un equipo que vaya a domicilio, con lo cual ahi ya hemos topado con la iglesia
y entonces...” [P12; 197].

Hemos observado, como Oter Quintana C. (2004), que los entrevistados perciben cierta
jerarquia en la toma de decisiones que incumben todo los cuidados de un paciente en
proceso de muerte. Aun siguen notando la presencia del médico en actuaciones que son
propias de los cuidados de enfermeria. “Yo pienso que en este tema no porque ahi hay
muchas discrepancias, o sea realmente el equipo interdisciplinar interviene psicologos,
donde intervienen trabajadores sociales, fisioterapeutas... Entonces cuando nos
enfrentamos al tema de la muerte la mayoria tenemos una actitud bastante
conservadora, el no hacer nada y dejar que ocurra.

Claro, el tratamiento del dolor puede darse desde fisioterapia; la aceptacion si
el paciente esta orientado la psicologia también tendria su papel pero como el
resultado va a ser la muerte qué sentido tiene gastar recursos. En ese sentido pues no
tenemos los recursos. No usamos esos recursos para ello aunque lo tengamos y
practicamente lo dejamos en manos del facultativo. O sea que no hay una decision de
equipo sino que todo el equipo delega la responsabilidad en el personal médico” [P18;
148].
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Tanto es asi que muchos entrevistados consideran la figura del médico como uno de los
principales obstaculos que se encuentran a la hora de poder realizar unos cuidados de
calidad en el paciente terminal, identificando las actividades pautadas como
innecesarias o futiles. “Pues la barrera quizd médica, que es que tii quieres hacer algo
y si por encima de ti esta el médico y si el médico dice que no o tu le propones o le
dices y el médico dice que no, como él es el que manda se acabd. Se hace lo que él diga
v ya esta. Ademas si tu dices: “bueno, pues si analitica le hemos sacado” pero si él te
pide analitica tienes que volver a [hacer] analitica, si hay que sondarlo hay que volver

a sondarlo, asi es que muchas veces el 0bstdculo es ese, el médico” [10; 387].

Aln asi tenemos que nombrar la importancia que dan al uso y necesidad de protocolos
frente a la inexistencia de estos en la atencion de los pacientes en proceso de muerte,
coincidiendo con la idea de Suarez Soler S. (2008). “Hombre, yo creo que uno de los
mayores obstaculos que nos encontramos es que quizd no hemos valorado nunca el
elaborar un protocolo donde unifiquemos criterios desde las diferentes disciplinas:
como afrontar, qué hacer con un paciente cuando ya hemos dicho que se va a morir,
aparte de comunicarselo a la familia para que se asusten y no vengan practicamente.
Entonces, bueno, yo creo que seria muy importante por un lado eso.

Por otro lado creo que desde la direccion o la gestion habria que implicar mas a los
familiares en la muerte, que se aisle, que no le vean como una cosa rara.

Y luego a nivel de medios pienso que es importante que existan recursos
materiales, o sea me refiero a que realmente podamos garantizar que el paciente no
sufra. Podemos tener medios fisicos pero los medios farmacolégicos que también se
impliquen, que nos autoricen las administraciones para que podamos utilizar
productos. Eso es ildgico cuando estamos en un centro donde se nos muere mucha
gente.

Y por otro lado yo pienso que los recursos humanos son necesarios. ¢,Por qué?
Porque esta residencia, en concreto por la tarde, el ratio baja mas de la mitad, con lo
cual si se produce [un incidente] por la noche que hay nada méas que dos enfermeros es

muy dificil que puedan proporcionar los cuidados dignos” [P18; 335].
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Esto contrasta con las opiniones que se tienen con las unidades de Cuidados Paliativos
de los centros hospitalarios, donde el trabajo multidisciplinar estd mucho mas
desarrollado. “... yo ya he pasado por paliativos y he visto a la médica diciendo unas
cosas que aqui... Ademas que yo luego se lo dije a las médicas de aqui, que por lo
pronto hasta el enfermo dice... “no, luego se lo digo a la médica”. O sea él pone por su

cuenta y luego se lo dice a la médica” [P14; 220].

Ahora bien, otro de los obstaculos que mas se sefialan en las entrevistas realizadas son
los medios en los que se disponen. Llegando a situaciones como la que sigue: “Hay
muchas cosas aqui que en un momento dado te ves entre la espada y la pared porque no
la encuentras, porque no estan bien, porque el enchufe no encaja. Que no sé si te
habran comentado porque a veces ese problema lo tenemos aqui” [P19; 331]. ESto nos
pone en alerta ante situaciones, como comenta Jorge Samitier P. (2007), en las que se
observa un detrimento de las condiciones en las que se mueve un profesional en la
atencion de un paciente terminal frente a las condiciones que se encuentran en otras

areas de atencion.

Creemos necesario destacar la importancia que ha cobrado un término en muchas
declaraciones como “Bueno, pues aqui se le tiene miedo al tratamiento analgésico, en
los hospitales se trata con mucha mayor dosis el tratamiento para el dolor pero aqui se
va aumentando con miedo y de una forma mas retardada. Se tiene que ir viendo, que
comprueben, que valoren, que se insista en las hojas de enfermeria y se queja y se
queja y se queja para que vaya aumentando. Quiza lo traten con cierto... con mds
recelo al no ser un centro hospitalario, al ser una residencia asistida” [P12; 251]. En
ella aparece la palabra “miedo” que se repite en otras declaraciones. Esto nos hace que
pensar la necesidad de legislacion, como defiende Martin Ortega (2006), que es
necesaria, ademas de la formacion, para mejorar la calidad de los cuidados que

ofrecemos a los pacientes en proceso de muerte.
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Sorprende la poco implicacion familiar que se aprecia de las declaraciones de los
entrevistados. Muchas son las bibliografias, como la de Rios Gallego F. (2010), nos
hablan sobre la importancia de mantener la privacidad con la familia para disminuir la
ansiedad y mejorar la calidad de vida del paciente en proceso de muerte. “Tenemos que
abrirnos un poco mas. El problema en si de esta residencia ha sido que hasta hace poco
tiempo no teniamos familias, esto era un asilo, era un psiquiatrico y no teniamos
familias. Nos estamos abriendo y cada vez se le estd dando mas importancia a la
familia porque es un eslabon importantisimo con el residente y con lo que es la
residencia. Pero esta costando un poco, esta costando porque no estamos preparados,
son muchos afios de andadura a otros niveles y el tener que coger este otro ritmo
cuesta. Pero que si, que estamos intentando cada vez mas, de hecho cuando vemos que
ya esta el residente en situacion terminal pues se le da la posibilidad a la familia de que
se queden aqui... hombre, que no vengan muchos sino que bueno, que siempre haya
algan familiar con el residente y que siempre pueda estar acompafiado.

Eso hace pocos afios 1o que empezamos con esos criterios y yo creo que tenemos
que abrirnos un poquito mas para el tema de la familia. La familia tiene mucha
importancia y tiene que tomar muchas decisiones y hasta ahora esas decisiones aqui,
en residencia, han sido los especialistas los que han tomado esas decisiones. Desde mi
punto de vista los especialistas estamos quiza para asesorar a la familia pero intentar

que se responsabilicen un poco de la situacion” [P20; 162].

Aunque también hay que reconocer que, en este caso, debido al tipo de pacientes nos
encontramos con que la atencion familiar que reciben estos pacientes es muy escasa.
Postura defendida también por Goodman C. (2010) y asi manifestado por los
entrevistados: “Pues yo creo que depende del grado de implicacion de ellos. Es que a
veces, pues bueno, que no, ni siquiera se reciben visitas de esa gente. Y otra gente sin
embargo pues si que esta al lado al final, cuando ya se prevé el final. Pero vamos, que
se implican en la medida que ellos quieran, nosotros no ponemos cortapisas a eso, sélo

facilitamos la estancia de quien quiera estar” [P3; 230)].
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CONCLUSIONES

A través de esta investigacion hemos podido comprobar las percepciones que tienen los
profesionales de enfermeria de la Residencia Asistida de Almeria sobre los conceptos
que se encuentran dentro de los cuidados ofrecidos a los pacientes en el proceso de la
muerte. El 96,15% encuadrarian los cuidados ofrecidos dentro del concepto de
distanasia, por lo que debe de seguir estudiandose todo este tema, a la vez que se van
aplicando medidas para intentar cubrir estas deficiencias, puesto que también se ha
manifestado la necesidad de aumentar la legislacion en los aspectos que rodean a los

cuidados en el proceso de muerte.

Observando los resultados de las entrevistas podemos decir que los profesionales
encuentran los cuidados de calidad los considerados como propios pero que desde un
punto de vista integral se encuentran con déficits, tanto por existir una jerarquizacion
muy marcada con la presencia del médico como por falta de medios para poder llevarlos

a cabo.

También queda de manifiesto la deficiencia de los conocimientos sobre la terminologia
que rodea los cuidados de los pacientes en proceso de muerte. Nuestra propuesta,
siguiendo la linea de algunos autores comentados, va encaminada a mejorar los
programas formativos de los Grados de Enfermeria puesto que se considera la atencion
en la muerte como uno de los cuidados basicos a los que tendrd que enfrentarse el
profesional nada mas acabar la carrera, dejando de lado el camino llevado hasta ahora
donde los profesionales debian de optar por una formacién post-grado en caso de querer

mejorar la calidad de sus cuidados en este ambito.

Como trabajo en equipo, segun los profesionales (83,33%) de enfermeria entrevistados,
se podria concluir que la formacion del equipo interdisciplinar existe pero no en
funcionamiento. Se deberia de mejorar la comunicacién de equipo asi como la creacién

de protocolos de actuacion, como sefialan algunos entrevistados.
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Los entrevistados declaran que el efecto de la tecnificacion de la atencion sanitaria ha
creado una deshumanizacion en el cuidado. Demandando, junto con autores como Vega

T. (2011) o la propia Ley 2/2010, una mayor atencioén domiciliaria.

Dentro de los factores mas importantes, coincidiendo con muchos autores, los
entrevistados identifican el dolor. Sin embargo, esto contrasta con el hecho de que no se
esta tratando satisfactoriamente el dolor en la Gltima fase de la vida. VVolviendo a puntos
anteriores, seria necesaria una mayor formacion, incluido los profesionales de medicina

encargados de pautar dicha medicacion, asi como una mayor legislacion al respecto.

Por Gltimo, y no menos importante, nos encontramos con que la opcion de una atencién
familiar existe en la Residencia Asistida pero que debido a la situacion social de la
mayoria de los residentes, no la reciben. Por ello, una de las lineas de investigacion que
podria conectar con esta investigacion seria la relacionada con el grado de implicacion
de la familia con los residentes y las medidas para fomentar una mayor participacion

familiar por parte de la institucion asi como los grados de implicacion conseguidos.
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ABREVIATURAS

ASENEC: Asociaciéon Andaluza de Enfermeria Comunitaria

ASENHOA: Asociacion de Enfermeras de Hospitales de Andalucia

SAECC: Sociedad Andaluza de Enfermeria de Cuidados Criticos

SECPAL.: Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos
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ANEXO
Anexo | — Entrevista utilizada

Este anexo esta dedicado a la presentacion del guidn seguido durante las entrevistas
realizadas al personal de enfermeria, utilizado como método de recogida de datos y que
exponemos a continuacion:

APERTURA

1. Presentaciones:

a. Comenzar con la presentacién del entrevistador.

b. Animar a presentarse tanto de nombre como profesion.
2. Explicar la duracién de la sesion y la intencion de la entrevista:

a. Durard como maximo 30 minutos.

b. Ir4 dirigida a obtener una informacion con fines de investigacion de
como afecta las relaciones interdisciplinares a la calidad de los cuidados
enfermeros.

3. Establecer claras lineas de conducta:

a. Las respuestas son de confianza, manteniendo la privacidad en todo

momento del entrevistado.

b. Se alientan perspectivas tanto positivas como negativas.

PREGUNTAS IMPORTANTES

1. ¢Qué entiendes por muerte digna? ¢;Existe formacion en los profesionales de
enfermeria al respecto?
2. Selecciona las definiciones entre los diferentes conceptos: distanasia, ortotanasia

y eutanasia ¢Qué tipo crees que aplicas en los cuidados que se realizan
frecuentemente?
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Sinénimo de tratamiento fatil o indtil, sin
beneficios para la persona en su fase
terminal. Es un proceso en el que se prolonga
solamente el proceso de morir y no la vida

propiamente dicha.

Accion que tiene por finalidad retirar la vida
del ser humano por consideraciones
humanisticas para con la persona o con la

sociedad.

Arte de morir bien, humanamente vy
correctamente, sin ser victimado por el
encarnizamiento terapéutico por un lado y sin

abreviar la vida.

¢Cémo ha sido la primera experiencia en el acompafiamiento en una muerte
digna en la atencién geriatrica?

¢Piensa que el cuidado en la muerte digna es siempre igual? ¢Varia entre
profesionales de distinta categoria?

¢Cdémo valora la colaboracion entre profesionales para la atencién en la muerte
digna?

¢Crees que se estd deshumanizando el cuidado en la muerte al separar la
tradicional muerte en el hogar?

Un principal factor en la muerte es el dolor, ¢Crees que se trata adecuadamente?
¢Como podria mejorarse?

¢Hace participe al paciente y la familia en los cuidados? ;Cémo?

¢Qué piensa de los cuidados que se realizan actualmente en la atencién en la
muerte digna en pacientes geriatricos institucionalizados? ¢Como podria

mejorarse?
PREGUNTAS DE RESCATE
¢ Que obstaculos observas para ofrecer cuidados enfermeros en la muerte digna?

¢Crees que varia la atencion ofrecida en pacientes geriatricos y otros pacientes

como oncol6gicos?
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¢Como observas la participacion de la familia al final de la vida del paciente?

¢ Qué factores consideras importantes para realizar los cuidados necesarios en la
muerte digna?

¢Conoces alguna medida protocolaria para llevar unos cuidados de forma

interdisciplinar en la muerte digna? ;Cémo influyen en los cuidados?

RESUMEN Y CONCLUSION

Recapitular los puntos principales presentados.

Agradecer la participacion y dar un obsequio como agradecimiento.
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Anexo Il — Consentimiento de la Administracién

En este anexo se adjuntan el documento firmado por la Residencia Asistida de la
Diputacion de Almeria, en el que se acuerda el uso de su nombre asi como el permiso
para poder llevar a cabo las entrevistas a aquellos profesionales de enfermeria que
accedan a participar en el estudio:

Miguel Jesis Rodriguez Arrastia
C/ Santa Bérbara 3 Portal G 1D
04720 Aguadulce (Almerfa)

A la atencién de la direccién:

Mi nombre es Miguel Jesis Rodriguez Arrastia, enfermero y actual alumno
en Mister de Ciencias de Enfermerfa en la Universidad de Almerfa. Me encuentro
realizando la tesina para llevar a cabo el trabajo fin de mdster en la que me
gustarfa hacerles participes.

La tesina que estoy desarrollando estd enfocada como una investigacion
cualitativa sobre la humanizacién de los cuidados en la muerte digna, con todos los
aspectos del cuidado que pueden englobar a la muerte. Especialmente se
encuentra enfocado en pacientes geridtricos puesto que ya existe un amplio campo
en otros sectores como los oncolégicos.

Mi objetivo serfa obtener informacién a partir de entrevistas
individualizadas a los profesionales de enfermerfa que accedan a participar en la
investigacién, poniendo como duracién aproximada un mes. Por ello, solicito el
permiso escrito para poder acceder a su Institucién, realizar un primer encuentro
con los profesionales de enfermerfa para acordar futuras citas y posteriormente
acudir para realizar las entrevistas mencionadas.

Asl mismo, las entrevistas realizadas a los profesionales de enfermerfa
serdn totalmente anénimas, utilizando un sistema de codificacién de nombres,
siendo informados previamente junto con consentimiento escrito, de acuerdo con
el articulo 5 de la Ley Orgdnica 15/1999 de Proteccién de Datos de Cardcter
Personal.

Por otro lado, por si hiclere falta mis datos personales le comunico que mi
DNI es 75714023 y mi nimero de colegiado es 5096. Para cualquier cosa que fuese
necesaria afiadir o modificar, asf como cualquier duda que pueda resolver no dude
en ponerse en contacto conmigo en el nimero 638673620.

Ante todo, agradecerle su tiempo y rogarle pueda responder a la solicitud
con la firma de una copia de este escrito o su denegacién en el menor tiempo

posible.
Cordiales saludos,

Almerfa a 9 de Mayo de 2011

Fdo.: Miguel Jesis Rodriguez Arrastia
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Anexo Il — Consentimientos de los participantes

En este anexo se adjuntan los consentimientos firmados por los profesionales de
enfermeria que acceden a participar en el estudio, en el que se les informa sobre la
utilidad posterior en la investigacion de los datos que se recaben durante dicha
entrevista:

CONSENTIMIENTO INFORMADO

La investigacion que se estd realizando sobre “Humanizar los cuidados en la muerte
digna” pretender aportar una idea sobre las percepciones de los profesionales de
enfermeria en todos los cuidados que pueden rodear al proceso de la muerte.
Especialmente se encuentra enfocado en pacientes geridtricos puesto que, aunque existe
un buen nimero de documentacion centrada en la muerte digna o proceso de muerte,
suele estar centrado en pacientes no geridtricos, siendo mayoria oncolégicos. De ahi la
importancia de continuar conociendo los cuidados en algo tan delicado como es el
proceso de muerte de nuestros mayores a la vez que complicado de manejar.

El anonimato de los participantes estd completamente garantizado y a partir de este
momento sus nombres dejardn paso a la denominacién genérica de “participante™
seguida de un nimero. La entrevista serd individual y registrada mediante un dispositivo
grabador de audio con el fin de favorecer el almacenamiento mas exacto posible de la
informacién aportada por los participantes. Dicha grabacién serd transcrita con la mayor
fidelidad y autenticidad a un documento de texto. Los datos obtenidos serén tratados de
manera analitica y, posteriormente, clasificados y discutidos.

Mediante ¢l presente documento doy mi autorizacién para que los datos derivados de
mi participacién en esta entrevista, sean utilizados por los investigadores con las
finalidades planteadas en el estudio. Igualmente me declaro conocedor de la posibilidad
de abandonar la investigacion cuando quiera, sin tener que dar explicaciones y sin que
esto repercuta negativamente en mi persona.

Y para que conste donde proceda, firmo la presente en Almeria a 9 de Mayo de 2011,

Fdo.: PARTICIPANTE 1
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