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RESUMEN

La presente investigacion tuvo como objetivo: Identificar, describir y analizar las experiencias
del enfermero(a) en el cuidado a pacientes con enfermedad terminal, segun la teoria del final tranquilo
de la vida, en una Entidad Privada, 2018. La investigacion fue cualitativa, de abordaje estudio de caso,
tuvo como sujetos de investigacion a enfermeros (as) que laboran en una entidad privada. Se utilizé el
método muestreo por conveniencia, como técnica de recoleccion de datos la entrevista y el
procesamiento de datos fue andlisis tematico. La investigacion fue respaldada por los principios
bioéticos Sgreccia (2007) vy los criterios de rigor cientifico de Morse (2006). Obteniendo 5 categorias:
toma de decisiones frente al alivio del dolor, bienestar, respeto por la dignidad, tranquilidad, cercania
de la familia. Concluyendo que dicha investigacion proporciond un cambio, a través del cual las
enfermeras pudieron estudiar un fenémeno desde una perspectiva distinta a la tradicional, al incluir la
Teoria del Final tranquilo de la vida en su perspectiva de cuidado. Asimismo, se logré reflexionar sobre
la practica brindada a los pacientes y modificacion del accionar diario, desarrollo de un pensamiento
critico que permitié promover el crecimiento de esta disciplina en referencia a los cuidados de pacientes

con enfermedad terminal.

Palabras clave: Final tranquilo de la vida, Experiencias, cuidado de enfermeria, enfermo terminal y

muerte.



ABSTRACT

The objective of this research was to: Identify, describe and analyze the experiences of the
nurse in the care of patients with terminal illness, according to the theory of the quiet end of life, in a.
Private Entity, 2018. The research was qualitative, of case study approach, had as research subjects
nurses (as) who work in a private entity. The convenience sampling method was used, as an interview
data collection technigque and the data processing was thematic analysis.The research was supported by
the bioethical principles Sgreccia (2007) and the criteria of scientific rigor of Morse (2006). Obtaining
5 categories: decision making in the face of pain relief, well-being, respect for dignity, tranquility,
closeness of the family. Concluding that this research provided a change, through which the nurses could
study a phenomenon from a different perspective to the traditional, by including the theory of the quiet
end of life in their perspective of care. Likewise, it was possible to reflect on the practice provided to
patients and modification of daily actions, development of a critical thinking that allowed to promote
the growth of this discipline in reference to the care of patients with terminal illness.

Keywords: Quiet end of life, Experiences, nursing care, terminally ill and death



INTRODUCCION

En los ultimos afios la esperanza de vida se ha visto incrementado hasta limites anteriormente
desconocidos. Esto debido a las mejoras de las condiciones higiénico — sanitarias. La esperanza de vida
ha mejorado a nivel mundial, en los Gltimos decenios. Tal es el caso de nifias y nifios nacidos en 2012
tendran por término medio una esperanza de vida de 72,7 y 68,1 afios, respectivamente. Esto significa 6

afios mas que la media mundial de la esperanza de vida para los nacidos en 1990.1

Segun datos de la organizacién mundial de la salud (OMS) y Organizacion Panamericana de la Salud
(OPS), en su informe Situacion de Salud en las Américas: Indicadores Béasicos 2015, sefiala que la
esperanza de vida al nacer para el 2015 en Per( ha sido de 72,8 para el sexo masculino y de 78,1 para el

sexo femenino.?

Un importante factor que ha contribuido a aumentar la esperanza de vida en los paises de ingresos bajos
han sido los progresos en la reduccién de las muertes infantiles, asi como la reduccién de las muertes
por enfermedades infecciosas en los adultos. Algunas enfermedades que siglos atras asolaron la faz de
la tierra como la peste o la viruela, se encuentran en la actualidad, totalmente erradicadas. Asimismo,
los avances de la medicina en campos como la inmunologia o la cirugia, han permitido que vivamos

durante mas afios.®

El perfil de enfermedades de padecer el ser humano ha cambiado: hoy en dia muere mas gente por
enfermedades cronicas, que por infecciones, siendo actualmente las primeras las responsables del 60%

de las muertes, segln estimaciones de la OMS.?

Segun las Estadisticas Sanitarias Mundiales que publica anualmente la OMS, de los 56 millones de
defunciones que se calcula se produjeron en el mundo en 2015, se registraron las causas de muerte de
27 millones de ellas. Siendo las 10 primeras causas de muerte prematura de hombres y mujeres a nivel
mundial: Cardiopatia isquémica, infecciones de las vias respiratorias inferiores, accidentes vasculares
cerebrales, complicaciones del parto prematuro, enfermedades diarreicas, VIH/sida, asfixia y

traumatismos del parto, entre otras.?

Este cambio en la tipologia de enfermar ha provocado que los sistemas de salud de todo el mundo se
inclinen en tratar las repercusiones negativas que las enfermedades cronicas tienen sobre el ser humano.3
Una de las consecuencias de este giro en la concepcion de la asistencia sanitaria es la aparicion del
término “enfermedad terminal”. Esta expresion no se refiere a ninguna enfermedad en concreto, sino
que se emplea para distinguir las etapas finales de enfermedades en las que existe muy escasa 0 ninguna

capacidad de respuesta al tratamiento curativo.

Asimismo, la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) define la enfermedad terminal como

una enfermedad avanzada en fase evolutiva e irreversible con multiples sintomas, un gran impacto



emocional, pérdida de la autonomia, con muy escasa 0 nula capacidad de respuesta al tratamiento
especifico y con un prondstico de vida limitado a semanas 0 meses, en un contexto de fragilidad

progresiva.*®

Es importante recalcar que los aspectos emocionales constituyen posiblemente los mas importantes
cuidados de la enfermedad terminal. La evolucidn de la enfermedad, puede comportar cambios rapidos
no solo en la sintomatologia somatica, sino también en las emociones, pensamientos y deseos y por lo
tanto, la atencion terapéutica realizada por los profesionales de enfermeria, debera adoptarse en cada

momento a las necesidades y recursos del paciente.®

De lo anterior se deriva que si la muerte es un fendémeno natural, universal y Unico, es responsabilidad
de los profesionales de la salud poner sus conocimientos y destrezas para evitarla y/o proporcionar un
final tranquilo de la vida pues siempre habra un Ultimo momento en el que, pese a todos nuestros
esfuerzos, llegard de forma irremediable. El fracaso del ejercicio profesional no es por tanto la muerte
misma, sino la negligencia en sus diversas formas y grados en cuanto a la atencién brindada a este tipo
de pacientes. Una vez integrada naturalmente dentro de los parametros existenciales del profesional no
representara una situacion incbmoda y marginada en el quehacer cotidiano, sino un aspecto mas del

mismo.’

En este contexto, el escenario mas frecuente en el que se a desarrollar el proceso de fin de vida,
independientemente del lugar donde este se produzca, es la triada constituida por el paciente, los
familiares y los profesionales de la salud. El tipo de relacion y el grado de comunicacion que se consiga
entre estos tres lugares determinara en gran medida que este proceso conduzca a una muerte tranquila o

por el contrario que se mantenga en unos limite bastante insatisfactorios para todos ellos.

Siendo los profesionales de enfermeria, los que juegan un papel fundamental en estos servicios por su
presencia continuada, permanente, brindando un cuidado oportuno, y siendo los que mejor pueden
comprender al paciente a conocer el significado de sus peticiones prestandole tanto apoyo fisico y
psicoldgico, haciendo gala de una sensibilidad especial, y no solo desarrollando competencias técnicas
especificas sino ademas que sepan profundizar en aquellos aspectos que implican la enfermedad

terminal incluyendo en estos, las reacciones que suscita en ellos la finitud de la vida.®

Motivo por el cual dicho profesional vive diferentes experiencias ante esta situacion, las cuales se han
podido evidenciar durante la experiencia laboral en la entidad privada: evidenciandose que ante esta
realidad inevitable los profesionales de enfermeria suelen reaccionar a menudo de manera indiferente,
o adoptando actitudes de negatividad, tales como: “ya es un paciente terminal”, “pobrecito”, “los

familiares ya estan esperando el momento”, “ya mucho estéa sufriendo”, entre otras expresiones.

De ahi la necesidad que nuestras actitudes, sean lo mas positivas y acertadas posible, y asi contribuir

con nuestros cuidados a una mejora en la calidad de vida de los pacientes con enfermedad terminal,



especificamente en el proceso de agonia, hasta la muerte inminente. Sin embargo, existen cuestiones
gue en algunas circunstancias no permiten una atencién plena al paciente terminal como por ejemplo:
El déficit en la formacion del personal de enfermeria para la atencion del paciente terminal durante el
cursado de la carrera. El poco tiempo disponible para brindar los cuidados a cada paciente, la dotacién
insuficiente de recursos humanos para el cuidado del paciente, la infraestructura inadecuada de las
instituciones de salud, el déficit de equipamiento o deterioro de los mismos que impiden mantener la
privacidad y dar tranquilidad al paciente, los horarios de visita poco flexibles, el déficit de cama en los
establecimientos de salud, los cuales muchas veces no tienen cupo para estos enfermos terminales,

justamente por la demanda considerable que existe, entre otras.®

Por todo ello es preciso reflexionar sobre este problema: motivo por el cual surgen diversas preguntas
de investigacion: ;Qué pasa con las experiencias personales previas de estos profesionales? ;Cudl es el
significado de la muerte en el profesional de enfermeria? ; Estara capacitado el profesional de enfermeria
para atender a un paciente con enfermedad terminal? ¢ Es lo anteriormente citado lo que condiciona las
actitudes de los enfermeros frente a los pacientes terminales? ¢Qué factores influyen en la actitud de las
enfermeras? ¢Son solo factores del medio los que incide? ¢Influira el tiempo de experiencia laboral en

sus actitudes?

Se formuld el siguiente problema de investigacion ¢Cémo son las experiencias del enfermero(a) en el
cuidado a pacientes con enfermedad terminal, segun la teoria del final tranquilo de la vida en una entidad
privada, 2018?

Se obtuvo como objeto de investigacion: experiencias del enfermero(a) en el cuidado a pacientes con

enfermedad terminal, segun la teoria del final tranquilo de la vida.

Se obtuvo como objetivo general de la investigacion: Identificar, describir y analizar las experiencias
del enfermero(a) en el cuidado a pacientes con enfermedad terminal, segun la teoria del final tranquilo

de la vida.

La investigacion se justifica en base a la muerte, la cual es considerada una de las experiencias mas
significativas y proveedoras de sentido en la vida de los seres humanos.? En este contexto, el enfermo
es un ser vulnerable que puede sentirse amenazado por la idea de invalidez, de malestar, de soledad y
marginacion, de modo que una de las funciones centrales y fundamentales de la atencidn enfermera es
reducir el sufrimiento y mejorar el bienestar de los pacientes con enfermedad en etapa terminal y de sus

familias mediante una pronta evaluacion de sus necesidades y adecuada prestacion de cuidados.®

En efecto, la tarea de cuidar nunca es sencilla, y como se detalla en la Teoria El final tranquilo de la
vida, propuesto por Cornelia M. Ruland y Shirley M. Moore, el objetivo del cuidado es maximizar el
tratamiento, proporcionar el mejor cuidado posible mediante el uso juicioso de la tecnologia y las

medidas de bienestar, para aumentar la calidad de vida y lograr una muerte tranquila. Es por ello, que el
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cuidado de enfermeria es crucial para crear una experiencia del final tranquilo de la

vida. 101

En este contexto, el presente proyecto deseé identificar, describir y analizar las experiencias de los
profesionales de enfermeria frente a las diferentes enfermedades terminales de un paciente en especifico,
a fin de poder analizarlas quizas para mejorar o potenciar el actuar diario del personal de enfermeria

ante la muerte inevitable de los pacientes terminales.

A partir de los resultados de esta investigacion se pudo reflexionar sobre la practica brindada a los
pacientes y a través del analisis modificar el accionar diario y desarrollar un pensamiento critico que
permita promover el crecimiento de esta disciplina en referencia a los cuidados de pacientes con
enfermedad terminal. Ademas permitira a los enfermeros conocer sus propias limitaciones y que mas
alla que la muerte serd inevitable, no pensar en la proximidad de ella cada que se realiza una intervencion

profesional sobre un paciente terminal.

A traveés de este trabajo se intentd aportar a la ciencia enfermera desde la formacion de los estudiantes
de enfermeria, sobre la importancia de reforzar los conocimientos sobre enfermo terminal, muerte y
tanatologia, valorando la importancia de los cuidados brindados por enfermeria en ese proceso de muerte
gue vive un paciente. Los beneficios que podemos lograr para la profesion es mejorar la atencién y la

calidad de cuidados al paciente terminal.
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CAPITULO I: MARCO TEORICO CONCEPTUAL

1.1. Antecedentes del problema

En relacidn al objeto de estudio, se encontraron los siguientes trabajos de investigacion a nivel

internacional, nacional y local.

A nivel internacional

— Pedro J.*? en Buenos Aires — Argentina. 2013, realiz6 una investigacion titulada “Cuidados
paliativos: entre la humanizacion y la medicalizacion del final de la vida™, con el objetivo de
analizar la atencién de pacientes terminales en servicios de cuidados paliativos, explorando
las tensiones entre la humanizacion del cuidado y el avance de la medicalizacion en el final
de la vida. Obteniendo por conclusion, que las l6gicas del cuidado personalizado e integral
y de la medicalizacién, mas que légicas opuestas, funcionan de forma complementaria para

brindar una atenciéon mas “humana” en el final de la vida.

— Galvez M, Rios F, Fernandez L, Del Aguila B, Mufiumel G, Fernandez C.%2 en Malaga —
Espafia. 2010, realiz6 una investigacion titulada “El final de la vida en la Unidad de Cuidados
Intensivos desde la perspectiva enfermera en Malaga - Espafia"”, con el objetivo de conocer
las vivencias y actitudes del profesional de enfermeria ante el fenémeno de la muerte en la
UCI. Concluyendo que modelo de gestion de la muerte en la UCI se centra en la intervencion
médica y deja de lado la opinion de enfermeras, familiares y pacientes. Este estudio refleja
las contribuciones que el profesional puede realizar en la toma de decisiones y atencion al

paciente ingresado en estas areas.

A Nivel Nacional

—  Flores Y. en Lima — Perti. 2013, realiz6 una investigacion sobre; “Actitud del profesional
de enfermeria hacia el cuidado del paciente moribundo en el servicio de emergencias del
Hospital Nacional Hipdlito Unanue.”, con el objetivo de determinar la actitud del profesional
de Enfermeria hacia el cuidado del paciente moribundo en su dimension fisioldgica,
espiritual y psicoemocional en el servicio de emergencias del Hospital Nacional Hipdlito
Unénue. Concluyendo que: el mayor porcentaje de los profesionales de enfermeria tiene una
actitud de indiferencia hacia la atencion del cuidado del paciente moribundo, referido a la

dimensidn fisioldgica, espiritual y psicoemocional.
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— Alvarez J.*® en Lima — Pera. 2010, realiz6 una investigacion titulada; “Actitud del
Enfermero(a) hacia el Proceso de la Muerte de sus Pacientes en el Servicio de Emergencias
de Adultos del Hospital Nacional Edgardo Rebagliati Martins”, el cual tuvo como objetivo;
determinar la direccion e intensidad de la actitud del enfermero(a) hacia el roso de la muerte
de sus pacientes en la dimension del cuidado antes y después de la muerte.

Concluyendo que: en cuanto a la actitud del enfermero(a) hacia el proceso de la muerte de
sus pacientes del 1005 (39), 61,5% (24) tienen una actitud de indiferencia, el 20,5% (8)
aceptacion y 18% (7) rechazo”; “acerca de la intensidad de la actitud 48,2%(19) tienen una
intensidad moderada, 47,1% (18) fuerte, y 4,7% (2) débil” “y la diferenciacion de la actitud
del enfermero(a) hacia el proceso de la muerte de sus pacientes, 74,4% (29) tienen una actitud
de indiferencia en la dimensién del cuidado antes de la muerte, 59% (23) después de la

muerte; 28,2% tienen una actitud de aceptacion después de la muerte”.

A Nivel Local

Torres D.1 en Chiclayo - Per(i 2014. realizd una investigacion titulada: “Sentido de
vida/muerte de los docentes de la Escuela de Enfermeria, que laboran en unidades criticas,
USAT, Chiclayo”, el cual tuvo como objetivos: describir, analizar y comprender el sentido
de la vida/muerte de estos docentes. Concluyendo con 6 proposiciones: Dios creador de la
existencia humana con un fin. Descubriendo el sentido de vida desde los cuidados de

enfermeria.

Descubriendo el sentido de vida con libertad y autorrealizacion en familia. La muerte hecho
inevitable doloroso de aceptar. Acompafiando hasta el final con oracién y fe en Dios.
Descubriendo el sentido de vida desde el pensamiento de la muerte. Se concluyd, que el
sentido de vida y muerte del docente se circunscribe a las experiencias que poseen en el
cuidado a las personas en fase terminal, y méas aln les cuesta interiorizar su realidad de
finitud; pues méas hacen referencia a la muerte del otro y ven muy lejana su propia muerte,

aun asi se sienten identificados por el dolor de la familia y del propio moribundo.

1.2. Base tedrico-conceptual

Las bases conceptuales que sustentaron la presente investigacion fueron: Teoria del Final
tranquilo de la vida, experiencias, cuidado enfermero - cuidados paliativos, enfermedad

terminal, muerte y proceso de morir.
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En la actualidad coexisten diversos modelos de cuidados al final de la vida desarrollados por
varios autores. Siendo la teoria méas reconocida la propuesta por Cornelia Ruland y Shirley
Moorell en Raile Marriner, 1998. Esta teoria es dominante en todos los tipos de teoria en
enfermeria, desde los modelos conceptuales a las teorias intermedias o de microrrango, lo que
indica su utilidad para explicar la complejidad de las interacciones y organizaciones de
asistencia sanitaria. Postula una serie de afirmaciones basicas que se deberian cumplir para
proporcionar estabilidad al paciente en los momentos finales. En ella, se define la buena vida
como conseguir lo que se desea, un enfoque que parece especialmente adecuado en el cuidado

gue brindan los profesionales de enfermera a pacientes con enfermedad terminal.

Dicha teoria considera los siguientes conceptos principales: Ausencia de dolor: El dolor se
considera como una experiencia sensorial 0 emocional desagradable asociada con una lesion
histica potencial o real. Parte fundamental de la experiencia que viven los pacientes con

enfermedad terminal, es estar libre de sufrimiento o molestias sintomaticas.

Experiencia de bienestar: El bienestar se define de forma general, como “alivio de la molestia,
el estado de relajacion y satisfaccion tranquilo, y todo lo que hace la vida facil o placentera.
Experiencia de dignidad y respeto: todo paciente terminal se “respeta y se aprecia como un ser
humano”. Este concepto incorpora la idea del valor de la persona, expresado por el principio
ético de autonomia o respeto a las personas, que establece que las personas deben tratarse como

entes autbnomos, y que las personas con autonomia reducida tienen derecho a proteccion.

Estado de tranquilidad: la tranquilidad es un “sentimiento de calma, armonia y satisfaccion (libre
de) ansiedad, agitacion preocupaciones y miedo”. Un estado tranquilo incluye las dimensiones
fisica, psicoldgica y espiritual. Proximidad de los allegados: la proximidad es el sentimiento de
estar conectado a otros seres humanos que se preocupan. Implica una cercania fisica o emocional

expresada por relaciones afectuosas, intimas.

Dentro de sus principales afirmaciones tedricas estan: Controlar y administrar la analgesia y
aplicar intervenciones farmacol6gicas y no farmacol6dgicas contribuye a la experiencia del
paciente de no tener dolor. Prevenir, controlar y aliviar las molestias fisicas, facilitar el reposo,
la relajacion y la satisfaccion, y prevenir las complicaciones contribuye a la experiencia de
bienestar del paciente. Incluir al paciente y a sus allegados en la toma de decisiones respecto al
cuidado del paciente, tratar al paciente con dignidad, empatia y respeto, y estar atento a las
necesidades, deseos y preferencias expresados por el paciente contribuye a la experiencia de

dignidad y respeto del paciente.

Proporcionar apoyo emocional, contra y satisfaccion de las necesidades de ansioliticos
expresadas por el paciente, inspirar confianza, proporcionar al paciente y a sus

allegados orientacion en cuestiones practicas, y proporcionar la presencia fisica de otra
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persona que ofrezca cuidados, si se desea, contribuye a la experiencia del paciente de estar
tranquilo. Facilitar la participacion de los allegados en el cuidado del paciente, atendiendo su
dolor, sus preocupaciones y sus preguntas, y facilitar la proximidad de la familia contribuye a

la experiencia de proximidad de los allegados o personas que cuidan.

Las experiencias del paciente de no tener dolor, de bienestar, de dignidad, y de respeto, de estar
en paz, la proximidad de los allegados o personas que cuidan y que contribuyen al final tranquilo
de lavida.11

Otra base conceptual que sustent6 la presente investigacion fue: Experiencias del profesional de
enfermeria. En efecto, Meyer y Schwager!’ definen la experiencia laboral o también Ilamada
profesional, como un criterio de seleccion que refiere a los conocimientos que una persona
adquiere a lo largo del tiempo. Se vincula estrechamente con la cantidad de afios de ejercicio
laboral de una persona y se asume que cuantos mas afios de trabajo posee, mayor sera la

experiencia.

El proceso de la muerte es un tema aun dificilmente aceptado y comprendido por gran parte de
la poblacidn. Podria tal vez hacerse el sefialamiento de que el personal de la salud, por estar mas
"en contacto" con personas que dia a dia fallecen, es quien estd mejor preparado para vivirlo,
sin embargo, es ampliamente reconocido que los involucrados en el area, no se sienten
competentes al respecto. La muerte, como ningln otro evento de la vida, es capaz de suscitar en
los seres humanos, mas pensamientos y reacciones provocados por este suceso, sea en el
individuo que estd muriendo como en aquellos que estan a su alrededor. Es necesario que los
individuos posean cierta capacidad de enfrentar los "problemas de la vida" de manera coherente
y logica, de forma tal que se pueda tener una actitud digna y responsable ante dichos

"problemas".

En el caso del personal de salud, la convivencia profesional con la experiencia de la muerte y
Su proceso se encuentra reconocida como una de las vivencias mas impactantes, siendo uno de
los retos mas grandes que deben afrontar tanto los profesionales como los estudiantes, ya que
generalmente se les educa para considerar mucho mas los aspectos bioldgicos que los
psicologicos o espirituales de las personas. Tanto el médico como la enfermera conviven méas
frecuentemente con la muerte, pero no siempre constituye para ellos un evento que los marque
positivamente, sobre todo a la enfermera(o) dado que la muerte no sélo implica el acto fisico
del cese de las constantes vitales, sino que involucra todo un proceso de duelo del paciente y de
las personas a su alrededor, incluso desde el momento mismo en que se conoce la posibilidad

de fallecimiento.

En este contexto, experimentar la muerte de una persona es una situacion compleja, donde

las(os) enfermeras(os) enfrentan posturas contrapuestas y evasivas, como indiferencia y
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aprension. Por ello, la préctica no puede ser aislada de la persona que la realiza, esta impregnada

del ser del enfermero.®

Desde el punto de vista de la Teoria de Jean Watson en Raile Marriner®®, Teoria del Cuidado
Humano, el cuidado es un ideal moral y ético de la enfermeria. Define al cuidado como un
proceso entre dos personas con una dimension propia y personal, en el que se involucran los

valores, conocimientos, voluntad, y compromisos en la accion de cuidar.

Watson®® afirma que la practica cotidiana de la enfermeria debe sostenerse sobre un solid6
sistema de valores humanisticos que la enfermeria tiene que cultivar a lo largo de la vida
profesional y ademads integrar los conocimientos cientificos para guiar la actividad. Esta
asociacion humanistica-cientifica constituye a la esencia de la disciplina enfermera a partir de
los factores curativos relacionados con la ciencia de cuidar. Esta centrada en las relaciones de
cuidado transpersonal. Se dice ademas que, la enfermeria es un arte cuando la enfermera/o
comprende los sentimientos del otro es capaz de detectar y sentir estos sentimientos y

expresarlos como la experiencia de la otra persona.

Es claro que el cuidado es la actividad clave que define la labor de enfermeria. Sin embargo la
definicion del cuidado en sentido general exige prestar atencion a una serie de elementos: El
cuidado como actividad que esta presente siempre y en todas las sociedades, de uno u otro modo,
es la accion que contribuye a la ayuda y solicitud ante la necesidad del otro, es una actividad
espontanea y desinteresada para lograr el bienestar del otro, este cuidado lo puede realizar

cualquier persona basado en una relacién humana y contenido moral.

El cuidado como tarea profesional: adquiere una dimensién normativa y estipulada. Es un
compromiso oficial, ya no una actividad espontanea. Es la tarea profesional de enfermeria, un

cuidado estandarizado, protocolizado y regulado que establece exigencias y eficacia.

El cuidado como actitud: da paso a la responsabilidad por las personas, es una situacion de
sensibilidad ante la realidad, una toma de conciencia de la vulnerabilidad. El cuidado como
elemento moral: en donde la responsabilidad de la tarea se sitda entre lo bueno y lo justo. Cuidar
a otra persona con perspectiva humanista, es ayudarla a vencer sus dificultades y a emplear sus
fortalezas como potencialidades, la enfermera debe conocerse a si misma y conocer a las

personas para poder ayudarlas.?

Colliere?! refiere “cuidar o preocuparse de alguien, creer en alguien, reforzar sus capacidades,
permitirle recobrar la esperanza, acompafarlo en su experiencia de salud-enfermedad estando
presente, son acciones invisibles”. Dicho de otra forma, apoyar a las personas para que logre
sus objetivos y promocionar las habilidades que le son propias, son actos que no se realizan de

forma visible.
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La importancia de los valores en la profesion de enfermeria puede asentarse, como bien explica
Colliere, en que la enfermeria es una profesion cuyas claves son los comportamientos y las
actitudes. Es decir, el cuerpo sélido de conocimientos propios de la formacion en enfermeria,
parece requerir de cierto sustrato para que el cuidado sea natural y dignificante, es posible que

tal esencia sean los valores que una vez aprehendidos son practicados.

Es por ello que, la relacion Enfermera — Paciente con enfermedad Terminal, tiene una
significacion metodoldgica y humana relevante. Dicha relacion debe ser considerada como el
gran componente artistico de Enfermeria, por su educacion, la calidad de su conduccion personal
y la exteriorizacion de su bondad. Todas estas caracteristicas estan unidas a su personalidad y

cultura al servicio del paciente.®

Meza, M. Rodriguez, V. Gomez, 0%, detallan que la relaciéon enfermera paciente terminal
cumple varias funciones, como son: Funcion de ayuda: Se cumple cuando el paciente expresa o
manifiesta sus dolencias, sufrimientos o dolor. La enfermera regula la administracién de
analgésicos de acuerdo a los sintomas o grado de malestar. Asi mismo, la funcion de asistencia
se realiza cuando se hace para satisfacer las necesidades biol6gicas, le proporciona apoyo

emocional y espiritual al acompariarlo, consolarlo y servirle de interlocutora.

Funcién Cognoscitiva: ésta la realiza la enfermera en dos formas. Una a través de la entrevista,
en la recoleccién de datos relacionados con el modo de vida del paciente, sus costumbres,
antecedentes personales y la valoracion fisica, para conocer al paciente y observar su condicion
personal, de acuerdo a su capacidad de empatia, psicologia y de intuicién. La otra forma es la
instrumental, cuando realiza control de signos vitales de catéteres o sondas, equipos de
monitoreo o de asistencia de funciones vitales. A medida que la relacién se prolonga, la
enfermera obtiene un conocimiento mas profundo del paciente al que le ha tocado cuidar, lo
cual hace mas eficaces sus funciones de ayuda promoviendo acciones que le proporcionan

bienestar y comodidad al paciente.

Funcién Social: consiste en el cumplimiento del rol social tanto de la enfermera como del
paciente que determina y exige la enfermedad, para regular la actuacion de la enfermera, a fin
de que el paciente terminal cumpla, en la medida de lo posible, con la funcidn personal y social,
especialmente con familia y amigos. Funcion Etica: la relacion enfermera — paciente terminal
estd enmarcada en las normas éticas de la profesion. Los principios de beneficencia, privacidad,
autonomia, como componentes esenciales de la dignidad de la persona, cobran especial

relevancia en estas circunstancias.

Funcion Terapéutica: en esta funcion tiene gran significacion la presencia de la enfermera, su
actitud, sus gestos y sus procedimientos. La sola presencia de una enfermera en quien confié,

constituye un elemento tranquilizador, no cabe duda. Funcién de Compafiia: en la situacion de
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un enfermo terminal, contar con la enfermera junto a su lecho constituye un hecho bien
apreciado por el paciente. Ante la soledad a nivel personal, porque el sufrimiento es
intransmisible, es Unicamente de él, es decir, ante la soledad intima y ante la soledad social,
cuando esta sin la presencia de familiares o amigos, la compafiia del profesional de enfermeria,
con quien se ha establecido en una relacién de ayuda, camaraderia y solidaridad, es de un valor

inmenso dentro de la condicion de la enfermedad terminal.?°

En efecto, la enfermera desempefia dentro del equipo de salud un lugar privilegiado, pues entre
otras razones permanece la mayor cantidad de tiempo junto al paciente y su familia. Su campo
de accion abarca todas las etapas de la vida, desde el nacimiento hasta la muerte, adecuandose

constantemente a las necesidades de cada grupo.

La enfermera procura una mayor calidad de vida para los enfermos con padecimientos crénicos
y, junto con el resto del equipo, se esfuerza en aliviar los problemas, facilita los procesos de
adaptacion a la situacion terminal, contribuye a la comunicacion paciente-familia-equipo y
colabora con los diferentes recursos implicados. Ademas, su participacién comporta planificar
los cuidados desde la individualidad, la continuidad y el contenido multidisciplinar.??

Otra base conceptual gue sustent6 la presente investigacion es: Enfermedad terminal, definida
por la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) como una enfermedad avanzada
en fase evolutiva e irreversible con multiples sintomas, un gran impacto emocional, pérdida de
la autonomia, con muy escasa 0 nula capacidad de respuesta al tratamiento especifico y con un

pronostico de vida limitado a semanas 0 meses, en un contexto de fragilidad progresiva.®

En este contexto, la tarea de cuidar nunca es sencilla, y debe comprender unos objetivos bien
definidos centrados en la ayuda a las personas a afrontar los problemas que les impiden
satisfacer sus necesidades con el fin de que puedan llevar una vida plena con el mayor grado de

confort posible dentro del contexto de la enfermedad.°

Aungue la vision tradicional de su desarrollo profesional en los Gltimos afios ha consistido en la
prevencion de enfermedades, la promocién de la salud y el cuidado del enfermo recuperable,
con el avance de los programas de cuidados paliativos la enfermeria ha adquirido un
protagonismo especial en la etapa final de la vida a través de la atencion especifica en la
disciplina, desarrollando sus actividades en el contexto enmarcado por el cuidado de los

pacientes y familias cuando la enfermedad progresa inexorablemente hacia la muerte.

Estos cuidados al final de la vida, también conocidos como cuidados paliativos (CP),
constituyen un modelo de actuacion sanitaria que intenta mejorar y mantener, en la medida de
lo posible, la calidad de vida de los pacientes con un padecimiento avanzado y progresivo no

susceptible de curacion, a través de la identificacion temprana y tratamiento adecuado del dolor
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y otra sintomatologia.® Debe su nombre a la palabra “paliar” (significa aliviar, mitigar, dar alivio
transitorio sin intencién de cura), tiene su origen en el Reino Unido en la década del 60 como
respuesta a las necesidades insatisfechas de los pacientes en el final de sus vidas y de sus

familias.’®

La OMS en 1998 definio cuidados paliativos como: “el cuidado activo total de los pacientes
cuya enfermedad no responde ya al tratamiento. Tiene prioridad el control del dolor y de otros
sintomas y problemas de orden psicolégico, social y espiritual. El objetivo de los cuidados
paliativos es proporcionar la mejor calidad de la vida para los pacientes y sus familiares”. En el
2002 la OMS redefinié como: un modelo asistencial que mora la calidad de vida de los pacientes
con enfermedades de prondstico letal, y la de sus familias, se basa en la prevencidn y el control
del sufrimiento con identificacién precoz y evaluacion y tratamiento adecuados del dolor y otros

problemas fisicos psico-sociales y existenciales.?

Siendo las metas principales del mismo: el alivio y la prevencion del sufrimiento, procurar el
mayor confort de todos los enfermos con dolor crénico mantenido durante largos periodos,
colaborar para que el paciente y la familia acepten la realidad y, propiciar el maximo grado de
bienestar para estos enfermos, evitando el uso de medidas desesperadas como el
encarnizamiento terapéutico. Este desarrollo actual de los cuidados paliativos, es un indicativo
de como empieza a tomar forma este interés en nuestro pais. Tratar no la muerte, alargando o
acortando la vida, sino el proceso de morir de alguien, ayudandole a mejorar la calidad de vida,
controlando el dolor, paliando el sufrimiento del enfermo y la familia, constituye la vertiente
asistencial y ciclica de respuesta a este proceso, sin duda imprescindible, pero no la Unica

posible.®

Leo Pessini, citado por Hilario Quispe?, resalta cuestiones éticas que deben tener los cuidados
paliativos, las cuales se basan en el reconocimiento de que el paciente incurable o en fase
terminal no es un residuo biol6gico sobre el cual ya no se puede hacer mas, y cuya vida no debe
ser prolongada innecesariamente. Estamos siempre delante de una personay, como tal, es capaz
de relacionarse hasta el momento final y de hacer de la vida una experiencia de plenitud y

crecimiento.

Los profesionales deben reconocer los limites de la medicina y prevenir el exceso de
tratamiento, la llamada "distanasia” o el tratamiento futil. Es importante desafiar la ilusion de
que existe solamente una forma de ocuparse del dolor y del sufrimiento: la eliminacion de los

enfermos.

Los profesionales del cuidado deben respetar la autonomia del paciente, aceptando sus
prioridades y sus objetivos, no ocultando la informacién solicitada por el paciente y respetando

sus deseos de no ser tratado cuando esta intervencion es sélo una prolongacion del proceso de



19

morir. Deben medir cuidadosamente las ventajas del tratamiento (beneficencia) y evaluar los
riesgos y beneficios de cada decision clinica (no-maleficencia) para prevenir el tratamiento futil,
gue no se condice con los objetivos de la prevencion: cura, cuidado, rehabilitacion y superacion

del dolor.*

Es por ello, que se debe realizar una detallada valoracion de las necesidades del paciente con
enfermedad terminal, permitiendo atenderse con la mayor prontitud y habilidad, a fin de lograr
su bienestar, propiciando los cambios vitales importantes que requieran para la satisfaccion de
las mismas. Rafael Huallpa y otros colaboradores sefialan en la investigacion de Hilario Quispe?
las siguientes necesidades y dimensiones:

Necesidades fisioldgicas: comprende los requerimientos basicos para mantener la estabilidad y
la vida, entre ellos podemos mencionar: necesidad de agua, oxigeno (aire), alimentos,
eliminacion, actividad, reposo, suefio, conservacion de la temperatura, abrigo y alivio del dolor.
Estas consideraciones obedecen a que sus funciones vitales van disminuyendo a medida que
ocurren los cambios orgénicos como: dolor fisico, anorexia, vomitos o nauseas, dificultad para
deglutir, deshidratacion, dificultad de eliminacién urinaria, incontinencia urinaria, ulcera por

decubito y dificultad para respirar.

Necesidades psicoldgicas - emocionales: El paciente terminal es una persona y como tal debe
ser tratado, porque él, su familia y quienes lo acomparfian, reaccionan de manera individual ante
la proximidad de la muerte. El paciente terminal necesita mantener su identidad y las situaciones
gue se presenta, varia de acuerdo a las influencias socioculturales, por lo que precisa del apoyo
del personal de salud, especialmente de la enfermera, quien permanece el mayor tiempo”. Son
los sentimientos, emociones, estado de animo del intelecto que influyen en la satisfaccion de las
necesidades de autoestima, espiritualidad, aprecio, reconocimiento, autonomia, pertenencia,

autoevaluacidn, respeto, amor, dignidad, confianza, y seguridad psicoldgica.

Necesidades socioculturales: se refieren a las relaciones e interacciones con la familia y su
entorno, el trabajo o actividad laboral, la utilizacién del tiempo libre, los medios econémicos y
su escala de valores. Todas estas influyen en la satisfaccion de las necesidad de comunicaron,
interaccion social, su rol y status social, seguridad econdmica, seguridad y proteccion fisica,
recreacion, creencias, valores y cultura. La cultura es para el paciente la necesidad de conservar
sus tradiciones, a través de las précticas y relaciones con las demas personas que, junto con la

historia, influyen en el mismo.

Necesidades espirituales: son el vigor natural y la virtud que alienta, fortifica, da fuerzay valor
para actuar en medio social al cual pertenece la persona. Constituye en el nucleo de lo mas
intimo del ser humano. Estas necesidades son el resultado de los sistemas de creencias llamadas

religiones y estan intimamente relacionadas con las necesidades psicoldgicas; proporcionan
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motivaciones fuertes para luchar por las practicas religiosas. Se pueden identificar por medio de
los sistemas de creencias individuales y por la formacién religiosa de la sociedad. Las

necesidades espirituales son la fe y la esperanza”.

En definitiva, los pacientes terminales requieren por tanto unos cuidados muy continuos para la
sintomatologia cambiante que no seran cuidados “intensivos” sino cuidados muy intensos,
aplicados en un entorno multidisciplinar, bajo la filosofia de concepcion, activa e integral de la
terapéutica, que comprende la atencién de los aspectos fisioldgicos, sociales y espirituales de
las personas en situacion de agonia, no solo controlando el dolor y otros sintomas molestos sino
también el sufrimiento, para conseguir que estas personas vivan con plenitud sus Gltimos dias y

tengan una buena muerte.”

Definiendo sintoma de la siguiente manera: Es lo que el paciente dice que le pasa. Es aquello
subjetivamente el paciente considera una molestia, por ejemplo: dolor, astenia, disnea, etc. Su
caracteristica principal es ser una manifestacion subjetiva. Es una experiencia percibida,
padecida y posteriormente expresada. El control de sintomas es la esencia de un buen cuidado
paliativo. Es primordial establecer una buena comunicacion con el paciente y su familia para
controlar mucho mejor los diferentes sintomas. Una vez que se han valorado estos, segun su

importancia, se establece un plan terapéutico.

El paciente terminal pasa por cinco etapas psiquicas que preceden a la muerte. Las cuales son:
Negacion: Es solamente una defensa temporal para el individuo. Este sentimiento es
generalmente remplazado con una sensibilidad aumentada de las situaciones e individuos que
son dejados atras después de la muerte. Ira: El individuo reconoce que la negacion no puede
continuar. Debido a la ira, esta persona es dificil de ser cuidada debido a sus sentimientos de ira
y envidia. Cualquier individuo que simboliza vida o energia es sujeto a ser proyectado

resentimiento y envidia.

Negociacion: Involucra la esperanza de que el individuo pueda, de alguna manera, posponer o
retrasar la muerte. Usualmente, la negociacion por una vida extendida es realizada con un poder
superior a cambio de una forma de vida reformada. Depresién: Empieza a entender la certeza
de la muerte. Debido a esto, el individuo puede volverse silencioso, rechazar visitas y pasar
mucho tiempo llorando y lamentandose. Este proceso permite a la persona moribunda
desconectarse de todo sentimiento de amor y carifio. No es recomendable intentar alegrar a una

persona que esta en esta etapa. Es un momento importante que debe ser procesado.

Aceptacion: Es la etapa final; llega con la paz y la comprension de que la muerte esta
acercandose. Generalmente, la persona en esta etapa quiere que la dejen sola. Ademas, los
sentimientos y el dolor fisico pueden desaparecer. Esta etapa también ha sido descrita como el

fin de la lucha contra la muerte.
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Dicha autora sefiala: De forma muy tedrica y segun la posible supervivencia de los enfermos,
considerar tres etapas distintas en la evolucion de la enfermedad terminal de estos enfermos:
Fase terminal: prondstico de hasta meses, Fase preagdnica: prondstico de hasta semanas, Fase
agonica: prondstico de hasta dias. El concepto de terminalidad, reconoce la finitud de la vida
bioldgica, pero la palabra puede orientarse a las Ultimas horas, los Gltimos dias, semanas o
meses. Esta Ultima etapa, que requiere la certeza del diagndstico, incluird a la denominada fase
terminal, cuando el padecimiento es irreversible, progresivo y se acompafia de mdaltiples
sintomas bajo un pronostico de vida limitado, que de forma empirica se considera no mayor a

Seis meses.

Asimismo, sefala: “La agonia mas que un sintoma de los enfermos en fase terminal constituye
la dltima fase de su enfermedad que abarca desde las Gltimas horas hasta los 3-5 ultimos dias
segun los diversos autores (aunque a veces este periodo puede ser mas largo) y que se define
como el estado de dolor, lucha y sufrimiento que padecen las personas antes de morir de aquellas
enfermedades en las que la vida se extingue gradualmente. En esta situacion se produce un
deterioro progresivo de las funciones fisicas, bioldgicas, emocionales y de relacion con el
entorno Actuacion paliativa en las distintas fases de la enfermedad terminal consecuencia de la
evolucion de su enfermedad y es fundamental anticiparnos a los sintomas que previsiblemente
se van a producir. Los sintomas mas frecuentes en la fase de agonia son: Somnolencia y
confusion, Estertores y respiracion ruidosa., Agitacion terminal y delirio, Dolor, Disnea. Suele

ser una situacion de gran impacto, ante la proximidad de la muerte.?

Kubler Ross? al respecto infiere que la Teoria del final tranquilo de la vida y la Ciencia de la
Tanatologia, proporcionan un marco tedrico unificador para explicar la complejidad de las
interacciones y organizaciones de asistencia sanitaria, permitiendo encontrar sentido al proceso
de la muerte, estudian los fenémenos psicolégicos que acompafan a los enfermos en fase
terminal durante el proceso de muerte. El término Tanatologia, “La ciencia de la muerte”, fue
acufiado en 1901 por el médico ruso Elias Metchnikoff, fue considerada como una rama de la
medicina forense que trataba de la muerte y de todo lo relativo a los cadaveres desde el punto

de vista médico legal.* 2

Bravo M?, detalla que con el pasar de los afios y como resultado de grandes avances en la
medicina, fue cambiando esta terminologia. Es asi que, a mediados del siglo pasado los médicos
psiquiatras Eissler y Elizabeth Kiibler-Ross dieron a la Tanatologia otro enfoque que ha
prevalecido en la actualidad, tal es el caso, que ahora pueda definirse etimol6gicamente como
“la ciencia encargada de encontrar sentido al proceso de la muerte”, “dar razon a la esencia del

fendmeno”.
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La nueva Tanatologia tiene como objetivo fomentar y desarrollar holisticamente las
potencialidades del ser humano, para enfrentar con éxito la dificil pero gratificante tarea de
contrarrestar los efectos destructivos de la “cultura de la muerte”, mediante una existencia
cargada de sentido, optimismo y creatividad, en la que el trabajo sea un placer y el humanismo
una realidad. La atencion a los pacientes en fase terminal es hoy un derecho reconocido por

organismos internacionales y una prestacion sanitaria claramente descrita?®

El estudio realizado por Garcia Caro®, sefiala que muchos enfermos terminales reciben casi un
tratamiento de “muertos” por el olvido al que se ven sometidos: son y no son, se les evita pero
al mismo tiempo no se les abandona, crean conflicto. Puede producirse la muerte social del

individuo antes de que se produzca la muerte bioldgica.

En efecto, se pone de manifiesto las dificultades de los profesionales de la salud para afrontar la
muerte, y para asistir y acompafiar en el proceso de morir a sus enfermos. Estas dificultades se
sitlan en torno a tres &mbitos diferentes aunque relacionados entre si: El contexto cultural, el
concepto y el diagndstico de terminalidad, de enfermedad terminal y/o avanzada, y en la medida
que conlleva la decision de dejar de aplicar un tratamiento curativo (renunciar a curar) y pasar
a uno paliativo (ayudar a morir), o de sobreactuar, llegando a veces al encarnizamiento, si no se
establece el diagnostico en el momento adecuado., la informacién y la comunicacion con los

enfermos y familias.

En la medida en que la falta de entendimiento y la incomunicacion producen no sélo el
aislamiento del enfermo, sino también el del profesional. Impide compartir la misma realidad al
profesional y su paciente, y destruye la base de la relacion y del soporte asistencial en este

momento final de la vida.

Dicho estudio, sirvio de referencia basica y esencial en el disefio del proyecto de investigacion
que se detalla. La determinacion del proceso de morir como una de las situaciones mas
estresantes para los profesionales de la salud, ha supuesto una especial preocupacion por los
efectos que estas vivencias puedan provocar en los mismos, pero también sobre los factores, las
condiciones o las acciones necesarias para controlar y mejorar la adaptacion y el manejo de las

situaciones con fuertes implicaciones emocionales.

Algunos investigadores han utilizado instrumentos dirigidos a identificar rasgos o caracteristicas
de personalidad, que favoreciesen o determinasen un mejor manejo, o un mejor afrontamiento
de estas situaciones, y lo que han encontrado es principalmente, una considerable variabilidad
en los estilos de afrontamiento. De manera general, parece que los profesionales que se sienten
competentes y afrontan mejor la muerte son mas eficaces en el desempefio de su labor
asistencial. Es asi que, favorecer la competencia puede llevar a los profesionales a desarrollar

estrategias de intervencion mas eficaces ante la muerte.
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Los resultados de la revision bibliografica llevada a cabo, la actualizacion y profundizacion en
las principales teméticas de pacientes con enfermedad terminal, llevé al convencimiento de la
pertinencia de abordar esta problematica desde un enfoque mas adecuado, méas acorde a la
naturaleza de los procesos que se ponen en juego. Lo que interesa no es medir, ni describir, ni
descubrir relaciones causales, sino comprender en profundidad el fenémeno, conocer el punto

de vista de los propios sujetos implicados y evaluar los procesos.

CAPITULO II: MARCO METODOLOGICO

2.1. Tipo de investigacion

La investigacion se desarroll6 empleando el enfoque Cualitativo, el cual permitié conocer las
experiencias que han vivido los profesionales de enfermeria, en relacion al cuidado brindado a
pacientes con enfermedad terminal. Este enfoque fue de indole interpretativo y se realiz6 con
grupos pequefios de personas cuya participacion fue activa durante todo el proceso

investigativo.?®

De esta manera, la presente investigacion, desde el marco contextual del holismo, fue (til para
entender las experiencias humanas como sentir dolor, sentirse cuidado, la impotencia y el
confort. A la vez que proporcion6 un proceso a través del cual las enfermeras pueden estudiar
un fendmeno desde una perspectiva distinta a la tradicional, al incluir la Teoria del Final

tranquilo de la vida en su perspectiva de cuidado.?

2.2. Abordaje Metodoldgico

Se realiz6 en base al Estudio de caso, contextualizado como “una investigacion empirica que

investigd un fendmeno contemporaneo en su contexto real”.?’

La principal ventaja que tuvo el estudio de caso fue la profundidad a la que se pudo llegar cuando
se investigd un numero reducido de enfermeros (a), ademas que permitié brindar al investigador
la oportunidad de conocer intimamente las condiciones, los pensamientos, los sentimientos, los

actos pasados y presentes, las intenciones y el entorno de la persona.

En este contexto, el presente proyecto permitié identificar las experiencias de los enfermeros
(a) frente a las diferentes pacientes con enfermedad terminal. Asimismo, se pudo realizar el
andlisis temético logrando reflexionar sobre la practica de cuidado brindada y a través de dicho

andlisis modificar el accionar diario y desarrollar un pensamiento, promoviendo de esta manera
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el crecimiento de esta disciplina en referencia a los cuidados de pacientes con enfermedad

terminal.

Segun Polit D y Hungler B.% mencionan que el estudio de caso consta de 5 fases: en la cual la
etapa Exploratoria se desarroll6 al elegir el tema de investigacion, el mismo que surgi6 a partir
de la realidad observada por la investigadora en su centro de trabajo, en esta fase se llevo a cabo

la formulacidn del problema de investigacion y los objetivos que direccionaron la investigacion.

La siguiente etapa fue el planeamiento: en la cual se realizé la redaccion y formulacién del
proyecto de investigacion, donde se procedid a realizar la busqueda minuciosa de la
informacién, la cual fue necesaria para la elaboracion del marco teérico; e incluy6 la elaboracion
de los instrumentos de recoleccion de datos, como fue la entrevista, la determinacion de los
sujetos de estudio, con los respectivos criterios de inclusién y exclusién, determinacion del
escenario para el trabajo de campo, también se consideraron la confiabilidad y veracidad de la
investigacion, de tal manera que la expresion final del mismo tuvo la validez cientifica suficiente

para ser considerado un trabajo referencial.

La siguiente etapa fue la recoleccion de datos y evidencias: donde se tomaron en cuenta las
fuentes primarias, es decir que la informacidn fue obtenida de los sujetos de estudios que laboran
en el area de Hospitalizacion, Emergencia y Unidad de Cuidados Intensivos de la “Clinica el
Pacifico”, quienes tuvieron la experiencia en relacion al cuidado brindado a pacientes con

enfermedad terminal.

Posterior a ello, se realizé el andlisis de Resultados: en la cual las entrevistas fueron trascritas
manteniendo su integridad, posteriormente se clasificaron los datos de acuerdo a categorias

preestablecidas para finalmente analizar a la luz del marco teérico.

Concluyendo con la presentacién del Informe: se utiliz6 la estructura Analitica Lineal, siguiendo
el esquema de presentacion de trabajos cualitativos requerido por la Universidad Catdlica Santo

Toribio de Mogrovejo.

2.3. Sujetos de Investigacion

Hernandez, R.?® detall6 que la muestra se define como “las unidades de andlisis o los casos que
pueden ser estudiados. En este enfoque la muestra se dirige a un “grupo de personas, eventos,
sucesos, comunidades entre otras, sobre la cual se ha de recolectar los datos, sin que

necesariamente sea representativo del universo o poblacion que se estudia”.
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Para que la muestra fuera representativa se escogi6 una técnica de muestra adecuada. Por ello,
la seleccion del grupo que se estudid se hizo en base a unos criterios preestablecidos, que
permitieron obtener unos resultados en el que reflejen lo que realmente sucede en todo el gran

grupo que no ha sido posible estudiar.

Estos criterios fueron de inclusién o exclusion. Los de inclusion fueron aquellas caracteristicas
que el sujeto o elemento poseen para formar parte de la muestra. Mientras tanto, los criterios de
exclusion fueron todas las aquellas caracteristicas que pueden hacer que el sujeto o elemento

quede excluido de la investigacion.?

En este caso, los sujetos de esta investigacion lo conformaron los profesionales de enfermeria

gue laboran en una Entidad Privada: Clinica del Pacifico. Dichos criterios, fueron los siguientes:
Criterios de inclusion:

— Tipo de profesional: Enfermero (a)

— Experiencia Laboral: Mayor a 3 afios.

— Enfermeras que tuvieron la experiencia de cuidar a pacientes con enfermedad terminal
en el proceso de agonia y muerte y con larga estancia hospitalaria.

— Haber trabajado en Hospitalizacion, Emergencia o en la Unidad de Cuidados Intensivos.
Criterio de exclusion:

— Enfermeras que hayan participado de la prueba piloto.

La estrategia de muestreo fue: muestreo por conveniencia, en el cual se escogieron las unidades
para la entrevista, segin se detalla en los criterios de inclusién, siguiendo criterios de

conveniencia del investigador.

2.4. Escenario

El escenario fue Clinica del Pacifico, ubicado en la Av. José Leonardo Ortiz 420, en la Ciudad
de Chiclayo, departamento de Lambayeque. Clinica del Pacifico est conformada por un Staff
de Profesionales de la Salud de gran prestigio, con moderna infraestructura y equipos de Gltima
generacion, donde ofrece servicios integrales de salud. Cuenta con servicios de alta calidad y
eficacia como Consulta Ambulatoria, Emergencia, Hospitalizacién, Imagenologia, Laboratorio,
Centro Quirurgico y Unidad de Cuidados Intensivos. Para el desarrollo de las entrevistas, se
utilizé los ambientes de sala de espera en Neonatologia, por ser un lugar comodo, amplio y
tranquilo, permitiendo de esta manera la realizacion de las entrevistas de la mejor manera

posible para los sujetos de estudio, la duracion fue aproximadamente de 20 a 30 minutos.
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2.5. Técnicas e instrumentos de recoleccién de datos

En la presente investigacion se utilizo la guia de entrevista semiestructurada a profundidad. Para
lo cual fue necesario que los sujetos de investigacion firmen el consentimiento informado,
previa explicacion. Al comienzo de la entrevista se procedio a realizar el agradecimiento a la
persona por su participacion, posterior a ello, se le indic6 que la entrevista iba a ser grabada y
transcrita literalmente, tuvo una duracidon de 15 y 30 minutos aproximadamente. Para lo cual las

docentes miembros del jurado, realizaron la validacion por juicio de expertos.

Posterior a ello se realizo la lectura y la relectura de las entrevistas trascritas, la abstraccion de

las unidades de significado, a partir de las cuales se identificaron y nombraron las categorias.

2.6. Procedimiento

Se realiz6 la formulacién y validacion de los instrumentos de recoleccion de datos con la
aplicacién de la entrevista a dos enfermeras que laboraban en otra entidad privada de la
localidad, lo cual permitié encontrar una realidad parecida a la del escenario en estudio. De esta
forma se desarroll6 la prueba piloto; logrando que las preguntas de la entrevista estuvieran

acorde con los resultados que se esperaba obtener en funcién a los objetivos de la investigacion.

Se solicité el permiso respectivo a la institucion donde se realizd la investigacion,
posteriormente se coordind con la enfermera jefa y con las enfermeras participantes, a quienes
se les dio a conocer los objetivos de la investigacion, se tuvo en cuenta los criterios de inclusion
y disponibilidad de los profesionales para el inicio de la entrevista (Anexo N° 02). Asimismo
previa firma del consentimiento informado (Anexo N° 01). Dicha entrevista se llevo a cabo, en

el ambiente de Neonatologia, el cual es un ambiente tranquilo y apropiado.

Luego de la recopilacion de la informacion y evidencia necesaria se realizé el analisis de los

datos, a través de la metodologia del Analisis de contenido tematico.®!

2.7. Andlisis de datos

Para el andlisis y tratamiento de los resultados de la presente investigacion se empleo el anélisis
tematico, mediante la cual, se comenz6 con la lectura minuciosa de las declaraciones de los
sujetos de investigacion, lo que permitid la abstraccion de las unidades de significado, a partir
de las cuales se identificaron y nombraron las categorias y finalmente el analisis de los discursos

en base al marco teérico.

El andlisis tematico cont6 con tres etapas: La primera el pre andlisis, en dicha etapa se realiz6

la organizacion del material a analizar, en la que se disefi6 el plan que permitié examinar los
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datos y realizar el analisis. En esta etapa, la investigadora transcribi6 las entrevistas después de
ser escuchadas con la grabadora, posteriormente se procedié a imprimir las entrevistas,
organizandolas y teniendo en cuenta el seudénimo de cada sujeto de estudio, para poder

identificarlos. O en efecto enumerandolos.

La Codificacion, consistio en realizar una transformacion de los datos originales a los datos que
se usaron. Las operaciones que se realizaron fueron la fragmentacion del texto, es decir el
establecimiento de unidades de registro, y la categorizacion de elementos. La investigadora tratd
de seleccionar los datos empleados, a través de, la continua lectura de las entrevistas, asi mismo,

se determing la ubicacion de las unidades de significado.

La Categorizacién, consistio en la organizacién y clasificacion de las unidades obtenidas en base
a criterios de diferenciacion, es decir, se agruparon las unidades por similitudes en cuanto a su
significado. Se empezd con la lectura continua de los discursos obtenidos, luego se
seleccionaron los fragmentos que guarden relacion con el objeto de estudio, asi mismo se fue
ubicando las mismas unidades de significado, para continuar con la organizacion de las
categorias y subcategorias. Los resultados que se obtuvieron, se presentaron en forma narrativa,

los cuales fueron confrontados y respaldados con la bibliografia respectiva.®

2.8. Criterios de Rigor Cientifico

Fueron usados los siguientes criterios propuestos por Castillo®:

El Criterio de Confiabilidad de una investigacion y su coherencia, esta determinada a través de
la constancia de los resultados y la confianza que inspira. De manera amplia una investigacion
confiable, o fidedigna, es consistente porque formula resultados estables. Esta es lograda cuando
el investigador, a través de observaciones y conversaciones con los participantes en el estudio,
recolecta informacion que produce hallazgos que son reconocidos por los informantes como una

verdadera aproximacion sobre lo que ellos piensan y sienten.

Asi entonces, la confiabilidad se refiere a como los resultados de una investigacion son
verdaderos para las personas que fueron estudiadas y para otras personas que han experimentado

o0 estado en contacto con el fenébmeno investigado.

El criterio de credibilidad se puede alcanzar porque generalmente los investigadores, para
confirmar los hallazgos y revisar algunos datos particulares, vuelven a los informantes durante
la recoleccion de la informacion. La experiencia indica que, por lo general, a los informantes les
gusta participar en esa revision pues ellos quieren reafirmar su participacion y desean que los

hallazgos sean lo mas creibles y precisos para ellos. En este sentido, la mayoria de los
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informantes son capaces de corregir los errores de interpretacion de los hechos y para ello se

ocupan de dar méas ejemplos que ayudan a clarificar las interpretaciones del investigador.

La transferibilidad o aplicabilidad es el tercer criterio que se debe tener en cuenta para juzgar
el rigor metodoldgico en la investigacion cualitativa. Este criterio se refiere a la posibilidad de
extender los resultados del estudio a otras poblaciones.

Criterios Eticos

Se puso en préactica los principios de la Etica Personalista propuestos por | Sgreccia®,

El primero de ellos se refirié al valor fundamental de la vida humana. Porque, aunque la persona
no se agota en su cuerpo, éste es esencial a la misma en cuanto se constituye en el fundamento
unico por el cual la persona se realiza y entra en el tiempo y en el espacio. Al ser la persona una
totalidad de valor, nunca puede ser utilizado como medio sino como fin en si mismo, no se
puede justificar el sacrificio de una vida inocente por el bien social pues la persona no es en
sentido estricto una parte de la sociedad. Esta forma de respeto quedo plasmada en la firma del
consentimiento informado a través de la cual los sujetos de investigacion aceptaron participar

en la investigacion y ser grabada.

El segundo principio propuesto por la ética personalista es el de libertad y responsabilidad. Este
principio sanciona el deber moral del paciente de colaborar a los cuidados ordinarios y a
salvaguardar su vida y la de los demas. En la ejecucion de la investigacion se respetd en todo
momento el derecho de la persona a querer o no participar de la investigacion en proceso, y su
deseo de responder o no a las preguntas planteadas en la entrevista, manteniendo la

confidencialidad y el anonimato de los enfermeros participantes.

El tercero es el principio de totalidad o principio terapéutico. Se fundamenta en el hecho de que
la corporeidad humana es un todo unitario resultante de la conjuncion de partes distintas que
estan unificadas organica y jerarquicamente en la existencia Unica y personal. De esta forma al
aplicar el principio terapéutico no se contradice, sino que se refuerza el principio de salvaguarda
de la vida humana. Para la aplicacion de las entrevistas, se tuvo en cuenta siempre la

disponibilidad y flexibilidad horaria de las enfermeras.

Finalmente se considera el principio de socializacion y subsidiariedad. Por este principio se
mueve a toda persona singular a realizarse a si misma en la participacion de la realizacion de
sus semejantes. En el caso de la salud se considera la propia vida y la de los demés como un

bien que no es so6lo personal sino también social y se exige a la comunidad a promover el bien
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comun promoviendo el bien de cada uno. Por su parte la subsidiariedad indica que la autoridad
publica debe actuar subsidiariamente de los grupos sociales, respetando su ambito de autonomia
y no intentando suplantar o sustituir las iniciativas libres de los distintos grupos. Por este
principio la investigadora tiene la responsabilidad moral de difundir y publicar los resultados de

la investigacién.

CAPITULO I11: ANALISIS Y DISCUSION

La investigacion buscé identificar, describir y analizar las experiencias del enfermero (a) en el cuidado
a pacientes con enfermedad terminal, segun la teoria del final tranquilo de la vida. Lo cual fue esencial,
porgue depende directamente del cuidado humano, brindado a la persona, para lograr un proceso de fin

de la vida.

En este capitulo se realiz6 el andlisis de los datos obtenidos a partir de las entrevistas aplicadas, teniendo
en cuenta los aportes de la Teoria del Final tranquilo de la Vida, propuesto por Cornelia Durand y Shirley
Moore.

Posterior al analizar cada categoria, se encontré que los aspectos fisicos y emocionales constituyen
posiblemente los mas importantes cuidados que los enfermeros deben brindar a pacientes con
enfermedad terminal, adaptandose a las necesidades y recursos del paciente. Una vez tratadas las
entrevistas y analizados los discursos que reflejan el significado expresado por los enfermeros (as), se

presentan las categorias y subcategorias:

A. Elalivio del dolor un reto en la toma decisiones para el cuidado humanizado del paciente.

A.1 Identificando molestias sintomaticas

A.2 Aplicando intervenciones farmacoldgicas y no farmacoldgicas
B. Buscando el maximo bienestar del paciente:
C. El respeto por la dignidad del paciente
D. Facilitando la tranquilidad del paciente en fase terminal

E. Lacercania de la familia contribuye al final tranquilo de la vida.

A.- El alivio del dolor un reto en la toma decisiones para el cuidado humanizado del paciente del

paciente.

Para abordar la primera categoria, se puede considerar la definicion dada por la Asociaciéon Mundial

para el Estudio del Dolor*, la cual considera el dolor como una experiencia sensorial o emocional
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desagradable asociada con una lesion histica potencial o real. Se clasifica segin su etiologia en:
nociceptivo (somético y visceral) y neuropéatico (central y periférico), también existen dolores
“psicdgenos y morales” por lo que es util el concepto de “dolor total” de C. Saunders, que engloba el

estimulo fisico nocivo y los factores psicolégicos, sociales y espirituales.

En el ambiente hospitalario las enfermeras son quienes estdn en mayor contacto con el paciente que
sufre dolor. Este contacto permanente le proporciona las herramientas necesarias para abordarlo de
forma méas humana y sensible, para identificar sus manifestaciones dolorosas, valorarlo adecuada y
oportunamente, determinar el impacto que el dolor genera en él, en su familia y entorno, a fin de
implementar acciones tendientes a aliviar su dolor, utilizando correctamente los recursos de que dispone
y su conocimiento para el tratamiento de este dolor, para evaluar continuamente los resultados y la
efectividad de sus intervenciones terapéuticas. Humanizar el cuidado de los pacientes con dolor, tiene
como objetivo no menospreciar el dolor o el sufrimiento, no minimizar su queja dolorosa. Por ello los
pacientes que expresan o vivencian su dolor de una forma particular, son dignas de toda atencion y
respeto, porque lleva a la enfermera a identificar esas molestias como una informacion valiosa para

establecer cuidados que lo alivie, tal como se evidencia en la siguiente categoria.®
A.1 Identificando molestias sintomaticas

De acuerdo a ello, los pacientes con enfermedad terminal requieren unos cuidados muy continuos para
la sintomatologia cambiante, aplicados en un entorno multidisciplinar, bajo la filosofia de concepcién,
activa e integral de la terapéutica, que comprende la atencién de los aspectos fisiologicos, sociales y
espirituales de las personas en situacion de agonia, no solo controlando el dolor y otros sintomas
molestos sino también el sufrimiento, para conseguir que estas personas vivan con plenitud sus Gltimos

dias y tengan una buena muerte.

En esta categoria las enfermeras enfatizaron el manejo de las molestias sintomaticas de los pacientes
para el alivio del dolor, como la parte fundamental de la experiencia del final de la vida. Lo cual se

refleja en los siguientes discursos:

“...un paciente que no recibe tratamiento para el dolor, va a tener evidentes cambios
y molestias, como por ejemplo en su apetito el cual puede disminuir, ademas puede
que tenga dificultad para dormir o que no tenga el estado de animo deseado. En
es0s casos y segun mi experiencia utilizo las medidas no farmacolégicas como el

masaje terapéutico y las técnicas de relajacion con aromaterapia”. E1

“...al considerar que la persona se encuentra en una etapa final, necesita estar en
un estado de mayor tranquilidad posible, y es algo en lo que los familiares también
inciden mucho. En mi experiencia, los familiares estan preguntando sobre el horario

de la morfina o petidina o del analgésico prescrito, para administrarle a su familiar
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a cada momento. Segun prescripcién médica en su mayoria de veces se administra
por via intravenosa, y de ser necesario terapias de rescate también utilizo la via

subcutanea”. E2

Sin embargo, existen casos en los que no se es capaz de dominar el dolor con aumentos progresivos de
farmacos y es ahi cuando aparecen los efectos adversos. Algunos de ellos, como la depresion respiratoria
o el mareo, desaparecen al producirse tolerancia al farmaco. Otros, como el estrefiimiento, persisten
durante el tratamiento. También las nduseas, vomitos y somnolencia se encuentran presentes. Aun asi,
el bienestar de estos pacientes ird disminuyendo debido al dafio que estos y otros sintomas producen en
el desarrollo de su vida diaria.

En ese sentido, son los pacientes quienes mejor nos pueden comunicar qué terapias funcionan con ellos,
siempre y cuando estén con un estado mental adecuado como para poder expresar sus deseos y llevar a
cabo en conjunto con el profesional y la familia estas medidas terapéuticas. Es por ello, que después de
analizar a profundidad las experiencias de los profesionales enfermeros, se puede concluir en esta
categoria, que dicho profesional es el idoneo para brindar cuidados en la etapa final de la vida, entre las
competencias que deben desarrollar estarian, la adquisicion de conocimientos para el control de
sintomas especificos (como dolor, nduseas, falta de apetito). Asimismo, destreza en multitud de técnicas
complementarias como parte del tratamiento paliativo (manejo no farmacolégico), capacidad de
afrontamiento y gestion emocional, disponibilidad, manejo de situaciones complejas, escucha

compasiva y experta, educacion sanitaria encaminada a mejorar y promover la calidad de vida de dichos

pacientes.®®

Como segunda sub categoria de andlisis, encontramos:
A.2 Aplicando intervenciones farmacoldgicas y no farmacol6gicas

Como bien se detalla anteriormente, en muchas ocasiones el dolor esta producido por problemas no
relacionados exclusivamente con la patologia, como es la debilidad, la inmovilidad, la tensién muscular,
el deterioro fisico. Muchos de estos dolores responden bien a medidas fisicas sencillas afiadidas a los
analgésicos. Estas medidas seran proporcionadas por los profesionales enfermeros, el propio paciente o

la familia. Tales como:

Calor: Relaja los masculos y proporciona sensacion de confort, puede utilizarse a través de bafios
templados, botellas de agua caliente, ropas templadas, manta eléctrica a temperatura minima. Se debe
tener cuidado de que no se produzcan quemaduras y evitarlo en zonas de radioterapia aunque se haya

acabado el tratamiento.
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Frio: Es mas eficaz que el calor, produce un alivio mas rapido y prolongado aunque los pacientes
prefieran éste dltimo. Esta indicado en dolor que procede de inflamacion de tejidos. Puede usarse en

forma de compresas frias o con hielo, bien de forma breve o con masaje.

Mentol: Altera la sensibilidad de la piel en la zona donde se aplica y produce la sensacién de calor y frio
por evaporacion, su efecto aumenta con mayores concentraciones pero puede resultar incomodo por su

fuerte olor. Usado durante la noche ayuda a facilitar el suefio.

Masaje: El contacto fisico, es en si mismo positivo para el paciente. EI masaje proporciona un efecto
placentero, los efectos secundarios son minimos, solo estd contraindicado, si se realiza de forma

vigorosa, cuando existen metastasis en huesos.

Vibracion: Es una forma mas vigorosa de masaje pero con pocos riesgos de producir lesiones, tiene el

inconveniente del coste y a veces del ruido que produce.

Relajacion: Hay que recordar la relacion entre dolor, tensién muscular y ansiedad y como estas dos
Gltimas contribuyen a empeorar el dolor. La relajacion rompe este circulo vicioso. Es mas efectiva si se
utiliza de forma preventiva o cuando el dolor no es muy intenso. Existen varias técnicas de relajacion,
pero todas tienen en comun el objetivo de aprender a relajar los musculos, a dejarlos sin tension, para

luego entrenar la mente para dejar de tener pensamientos reiterativos.

Acupuntura: consiste en insertar agujas en diversos lugares del cuerpo para aliviar el dolor. Se piensa
que la acupuntura funciona porque estimula las fibras nerviosas grandes que cierran la entrada en la
meédula espinal a los impulsos del dolor, también se cree que libera endorfinas. Se utiliza con buenos
resultados en el tratamiento del dolor cronico, tiene pocas contraindicaciones y carece de efectos

secundarios.

Movilizaciones activas o pasivas: En pacientes muy débiles es frecuente la aparicién de dolor por la
inmovilidad. Practicar movimientos activos o pasivos de todas las articulaciones de manera suave entre
5y 10 veces, una o dos veces al dia, puede ayudar a controlar este tipo de dolores o prevenir su aparicion,

ademéas de conservar la movilidad articular®.

Dichas técnicas no farmacoldgicas, son incluidas en el cuidado directo que brindan las enfermeras a los

pacientes con enfermedad terminal. Lo cual, se refleja en los siguientes discursos:

“...tuve una experiencia en particular de un pacientito con Cancer de pulmén
metastasico, él tenia Sindrome de Down, y pues por su condicion no manifestaba
nunca cuando tenia dolor, donde le dolia, etc. Sin embargo, por las gesticulaciones
que hacia yo me podia dar cuenta. ...recurria también a medidas como el calor local,

0 masajes. Por ello considero que es muy importante, y sobre todo que nosotras
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como enfermeras valoremos bien el dolor, independientemente de la escala que

utilicemos”. E3

“...cuando he tenido la experiencia de cuidar a estos pacientes, més alla del
tratamiento farmacoldgico indicado, utilizaba ademés de ello la musicoterapia,
técnicas de relajacion, dicha medida veia que aliviaban en gran medida el dolor que
mis pacientes referian. Incluso en una oportunidad con adulta mayor con Ca de
Colon terminal, los familiares me pidieron incluir el menton y el calor local...con
bolsitas de agua caliente en las articulaciones, eso le ayudaba mucho, notaba a la
paciente més tranquila y relajada. E3

Por ello, se concluye que el control de los sintomas es la esencia de un buen cuidado al final de la vida
realizado por los profesionales enfermeros. Para lo cual es primordial establecer una buena
comunicacioén con el paciente y su familia para controlar mejor los diferentes sintomas. Una vez que se
han valorado estos, seglin su importancia, se establece un plan de cuidados, priorizando necesidades
alteradas, de esta forma se podra humanizar el cuidado del paciente, ya que compromete al profesional
de enfermeria al acompafiamiento del paciente hasta el final de su vida, cuando ha desaparecido toda
esperanza de curacion, atendiendo su queja dolorosa y entendiendo su angustia, que es también
manifestacion de dolor y sufrimiento ya que los pacientes no siempre tendran necesidad de un
analgésico, a menudo el inico medicamento que se podra administrar serd: la presencia, atencion y las

palabras de la enfermera para logra su maximo bienestar.

Asi mismo cabe recordar que las intervenciones no farmacoldgicas fisicas o psicolégicas siempre deben

estar unidas a las intervenciones farmacolégicas a fin de lograr en bienestar del paciente®.

B. Buscando el maximo bienestar del paciente

En esta segunda categoria obtenida en la presente investigacién, se define el bienestar de forma general,
usando el trabajo de Kolcaba y Kolcaba, citado por Nava®’ como “alivio de la molestia, el estado de

relajacion y satisfaccion tranquilo y todo lo que hace la vida facil o placentera”.

Segun Ellison, citado por Sanchez®®, el bienestar espiritual es un sentido de armonia interna que incluye
la relacién con el propio ser, con los otros, con el orden natural o un poder superior manifiesto, a través
de expresiones, creativas, rituales familiares, trabajo significativo y practicas religiosas que generan una

dimension existencial (hacia si mismo y los demas), y una religiosa (hacia un ser o fuerza superior).

Segun Thomas y Retsas, citado por Arrieta®® basados en un estudio con teoria fundamentada sobre la
dimensidn espiritual de los enfermos terminales, detallan sobre el significado espiritual particular que
este grupo da a sus experiencias de vida diaria tiene una perspectiva espiritual que fortalece su abordaje

de la vida y la muerte, con un descubrimiento del significado espiritual que se hace evidente en el
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proceso de transaccién de la auto preservacion. A medida que las personas con enfermedad terminal,
van por todas las fases y/o etapas de la enfermedad, descubren niveles mas profundos de entendimiento

del ser.

En este contexto se puede sefialar, que la dimension espiritual del ser humano es un tema de importancia.
Buscar el bienestar espiritual en una experiencia de vida, en la que se debe afrontar la cercania a la
muerte, demanda un foco unitario que acepte la totalidad del ser humano y su estrecha relacion con el

entorno en que vive.

Reconocer los propios niveles de bienestar espiritual para los participantes en el estudio puede ser una
ayuda para abordar estos temas que requieren profunda introspeccion y refleja en la practica del cuidado
un apoyo a la salud como conciencia expandida. Bajo la perspectiva de Newman, citado por Vélez*, la
sola indagacion de estos temas apoya el crecimiento profesional de la enfermeria y permite conocer el
propio patrén evolutivo para que en €l, a manera de espejo, se refleje el patrén de la persona con quien
se interactla en el cuidado. Esta investigacion podria orientar para hacer operativos los principios de
integralidad que rigen el cuidado paliativo y que no siempre son féciles de llevar a la practica.

Dicha premisa se detalla en los siguientes discursos.

.. “segun mi experiencia podria decir...la muerte afecta de cualquier forma y a
todas las personas, y mas si es un familiar nuestro. Por eso trato siempre de permitir
gue la familia permanezca el mayor tiempo posible con la persona enferma. Porque
pienso que de esa manera le esta brindando toda la fortaleza y tranquilidad posible

EI Y]

cuando tenga que fallecer”. Y asi lograr su bienestar”. E2

Los discursos de los sujetos de estudio se sustentan en las siguientes afirmaciones de los autores
Astudillo y Mendinueta®!. Las aflicciones y ansiedad de las familias, el alivio de sus sentimientos de
culpa y de frustracidn necesitan por lo general que se les escuche y el empleo de técnicas que faciliten
la comunicacion ... Muchas familias atraviesan las mismas etapas de adaptacion a la enfermedad y
muerte que los enfermos y requieren una especial comprensidon si se han detenido en alguna de ellas
como la incredulidad, negacion, ira o resentimiento y si no se resignan ante la muerte. Requieren
comprension y simpatia y algun alivio para su aprension e inseguridad, asi como poder hablar
abiertamente de las dificultades y problemas causados por la enfermedad. Si tienen temores, ansiedad,
depresién o culpabilidad, no podran dar al familiar apoyo y comprension cuando éste mas lo necesite,

esto también se puede evidenciar en el siguiente discurso:

.... “El cuidado que brindo, y que todos como profesionales debemos brindar, debe
ser holistico, no solo cuidar la dimension fisica, sino también algo que muchas veces
lo dejamos de lado, la dimension espiritual...y de esa manera el paciente 'y su familia

pueda lograr su maximo bienestar. Pienso que las enfermeras que cuidamos
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pacientes terminales, debemos tener una gran sensibilidad, para hacer de este

momento, la experiencia mas tranquila posible”. E5

De esta manera, concluimos que la salud incluye cierto grado de bienestar fisico y es una parte altamente
significativa de la vida, es decir, es uno de los medios necesarios para seguir viviendo. En efecto, cuidar
de la salud se convierte en un vinculo de relaciones en el que los profesionales de Enfermeria ofertan

sus servicios a la demanda de cuidados que ofrecen los diversos sistemas de salud.

C. El respeto por la dignidad del paciente

En esta tercera categoria de estudio, se detalla: Todo paciente terminal se “respeta y se aprecia como un
ser humano”. Este concepto incorpora la idea del valor de la persona, expresado por el principio ético
de autonomia o respeto a las personas, que establece que las personas deben tratarse como entes

auténomos, y que las personas con autonomia reducida tienen derecho a proteccion®?.

La dignidad es el caracter de lo que tiene de valor la persona en si y por si; es el valor peculiar que todo
hombre tiene como persona en tanto que es racional, perfectible, inviolable, Gnico, autdnomo y sensible
por lo cual merece todo respeto. Asi la dignidad debe entenderse como la suma de derechos y como el
valor particular que tiene la naturaleza humana por tener un libre uso de la razén y del juicio que da la
inteligencia. La dignidad del paciente se explica por su valor como ser racional que tiene libertad para

escoger entre alternativas vitales.

Ciertamente, la libertad del paciente se ve recortada en mucho pues el enfermar implica justo la
limitacion y el desvalimiento. Por ello es mas importante que nunca que el ser humano doliente sea

tratado con dignidad; es decir, sea respetado en la toma de decisiones y en el ejercicio de su libertad.

La autonomia es un valor ético, un principio basico de la bioética, pero limitado por el de justicia,
especialmente en su aspecto de equidad. Por ello la dignidad del paciente es exigible con mayor
intensidad cuanto mas fragil sea el paciente, puesto que su autonomia se debilita y el profesional deberia

suplir este fallo a que lleva inevitablemente la enfermedad.

La equidad tiene un componente vertical, en el sentido de dar mas a quien mas precisa. La equidad tiene
también un componente horizontal, en el sentido de dar igual a quienes tienen la misma necesidad. En
ese sentido, la dignidad en el trato al paciente conlleva el respeto a la autonomia del paciente, pero con

oferta proporcional de servicios segln sea la necesidad del enfermo.

En efecto, la cualidad de digno del ser humano autonomo se interpreta de forma distinta segun culturas.
Los profesionales de la salud, debemos conocer a fondo la cultura de la sociedad en que trabaja para
responder a los profundos valores implicitos en la misma. Por supuesto, el valor y la importancia del ser

humano tienen un minimo comun denominador que exige su respeto en todo lugar, situacion y cultura.
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Pero conviene adecuar el minimo al maximo comun denominador segun la cultura. La dignidad del
paciente es un derecho inviolable que le corresponde por el hecho de ser humano, pero es mas exigible
por su situacién de enfermo segun los patrones culturales que hay que conocer. Por ejemplo, ayuda a

respetar la dignidad del paciente el ofrecer atencion en su propio idioma o étnias.

Si se tiene en cuenta que el objetivo del sistema de salud es ofrecer calida calidad prestando servicios
segun necesidad, seria facil promover la atencidn en distintos idiomas e incentivar a los profesionales

para que lo logren. En este contexto, se detallan los siguientes discursos:

“...la dignidad es un valor que forma parte de nuestra condicion como seres
humanos y a su vez el respeto es un valor, para mi uno de los mas importantes que
cada uno de nosotros merece recibir y como tal merece brindar. Ambos incluyo
siempre en mi cuidado porque soy consciente que cuido personas, gque sienten que

piensen y que tienen autonomia”. E6

“...Para mi incluir dignidad y respeto en mi cuidado es lograr la ética del cuidar,
lograr un trato digno hacia con la persona. Por ejemplo llamar a la persona por su
nombre, respetar la toma de decisiones, tener en cuenta sus preferencias, respetar
su privacidad, entre otras, siempre y cuando esto no repercuta de forma

negativa” E8

Las afirmaciones de los sujetos de estudio se sustentan en Montealegre® quien manifiesta que ejercemos
nuestra profesion a través del cuidado directo, teniendo siempre como marco de accion un contexto de
respeto a la personay a su vida, respeto a su dignidad, a su individualidad, a su intimidad, a sus creencias
y pensamientos, a su entorno social y familiar. Este reconocimiento nos define como profesionales en
nuestro cuidado y orienta nuestras acciones para proporcionar y usar todos los medios de que

dispongamos para respetar la vida humana hasta el final.

D. Facilitando la tranquilidad del paciente en fase terminal

Basandonos, en que la tranquilidad es un “sentimiento de calma, armonia y satisfaccion (libre de)
ansiedad, agitacion preocupaciones y miedo”. Un estado tranquilo incluye las dimensiones fisica,

psicoldgica y espiritual

En esta cuarta categoria de estudio, se detalla la importancia de los cuidados paliativos (CP), los cuales
constituyen un modelo de actuacién sanitaria que intenta mejorar y mantener, en la medida de lo posible,
la calidad de vida de los pacientes con un padecimiento avanzado y progresivo no susceptible de

curacion, a través de la identificacion temprana y tratamiento adecuado del dolor y otra sintomatologia.

Segun la experiencia detallada por los profesionales enfermeros, se resaltan los siguientes discursos:
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... “brindando confianza y permitiendo que estos tengan la libertad de poder
comunicarnos cualquier duda, temor gue tengan, logrando que el trabajo sea en

equipo junto con familiares, paciente y personal de salud. E3

.. "en cuanto a lo que he vivido, podria asegurar que si logramos la tranquilidad en
el paciente terminal, mediante el alivio de los sintomas, con la comunicacion
efectiva con los familiares...estos pacientitos van a tener una mejor calidad de vida

en laetapa final” EO9.

...“Un dia vamos a estar nosotros ahi también en una cama de hospital, padeciendo
de una enfermedad terminal, creo que lo ideal seria brindar los cuidados como

quisiéramos, o la atencion como quisiéramos que se nos brindara a nosotros” E10.

42 «ofrecer

Lo manifestado por los sujetos de estudio es sustentado en lo expresado por Cecily Saunders
a los enfermos la posibilidad de enfrentarse con la realidad, reconciliarse y despedirse, en una palabra,
ser verdaderamente ellos mismos, es uno de los desafios continuos de los que acompafian a los
enfermos”. Todos tenemos historias de dolorosas rupturas en las relaciones, algunas de las cuales nunca
se han resuelto y necesitamos dar y recibir amor. En estas circunstancias donde “da mas fuerza saberse
amado, que saberse fuerte” (Goethe), una amistad cargada de sensibilidad, simpatia y comprension por
el individuo es capaz de ayudar a los enfermos a resolver algunos problemas concretos, reconciliarse
con otras personas y a despedirse. Puede servirles de apoyo para que vivan el presente, que acepten las

€0sas como son y que no se limiten a esperar la muerte.

E. La Cercania de la familia contribuye al final tranquilo de la vida

Como quinta y Gltima categoria de estudio encontramos, lo relacionado a la proximidad de los allegados.
Segtin Ruland y Moore™! 1a proximidad es el sentimiento de estar conectado a otros seres humanos que

se preocupan”. Implica una cercania fisica o emocional expresada por relaciones afectuosas, intimas.

En este contexto, la familia debe ser considerada como una parte integral de la atencion al paciente y es
esencial tenerlo en cuenta para poderle ayudar adecuadamente. La familia es fundamental para hacer
sentir a quien muere que estara a su lado para buscar el alivio del dolor, de otros sintomas y del

sufrimiento y para acompafarle en el proceso de morir, esto es que no se encontrara solo ante la muerte.

En muchas situaciones de enfermedad terminal, quien muere no lo hace apaciblemente debido a la
angustia y a la culpa que siente al dejar a su familia sola. Si la familia administra sus energias de tal
modo que no se derrumben y le acompafia bien, la muerte transcurrirda con “mas tranquilidad”. La
enfermedad altera las funciones personales a todos los niveles: familiar, laboral, econdémico, social. Esta
situacion produce en la familia una ruptura y una crisis en la vida cotidiana con cambios en todo el

nacleo familiar. La incertidumbre, el miedo y la no expresion de los sentimientos, hacen que el enfermo
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y familiares presenten ansiedad y se encuentren en una situacion de particular estrés. En muchos casos
para el paciente y la familia, es la primera vez que se enfrentan ante esta problematica: la proximidad
de la muerte. Su aceptacion como un hecho natural es el primer paso necesario para afrontar el
sufrimiento del familiar enfermo, haciéndose imprescindible una profunda reflexién personal y una
aceptacion de la propia muerte como una etapa mas de la vida. Se trata de “estar ahi, hombro con
hombro”. La angustia, la tristeza, la desolacion de una familia que esta perdiendo a un ser querido, puede

obnubilar su razén y no tener en cuenta los derechos del enfermo terminal y el respeto a su voluntad.

Tal como se detallaron en los siguientes discursos, segun la experiencia de los profesionales enfermeros.

.. “intentando facilitar un ambiente confortable, afectuoso, de respeto hacia las
necesidades de la persona, donde incluyamos la cercania de familiares, a los cuales
se les pueda explicar de la forma mas clara posible la importancia y forma de

brindar nuestros cuidados”. E12

.. “Tratando de compartir el sufrimiento de la familia, algo que muchas veces
resulta dificil, pues como seres humanos ese sufrimiento deja huellas imborrables,

resulta imprescindible aqui la comunicacion asertiva en todo momento”. E14

... "Pienso que la tarea de los profesionales de la salud, y sobre todo de nosotras la
enfermeras es establecer basicamente una relacion de ayuda mutua, la cual permita
gue los familiares expresen todas las dudas, o inquietudes que puedan tener, para
gue puedan llevar este proceso de enfermedad de su familiar sintiéndose

acomparniados”. E15

Para proporcionar un final tranquilo de la vida es imprescindible que en el cuidado del paciente no se
separe sus necesidades de las de sus familias porque las dos partes funcionan como una unidad. Una de
las mayores preocupaciones del enfermo es el grave problema que su dolencia supone para su hogar,

por lo que agradece todo lo que se haga por su familia*'.

En efecto, la experiencia profesional se revela en los resultados de este estudio como una gran fortaleza
frente a la gestion de la muerte en las areas criticas, puesto que disminuye el trabajo emocional e influye
de manera informal en la toma de decisiones. Dicha experiencia ha sido abordada en diferentes
investigaciones y esta considerada como uno de los factores que tienen mayor probabilidad de predecir
las actitudes de las enfermeras hacia la muerte y el cuidado de los pacientes con enfermedad terminal.
A miras al futuro, las estrategias que se disefien para afrontar la muerte del paciente critico deberian
considerar este factor e incluir al profesional de enfermeria experimentado como elemento clave en la

gestion de la muerte y el morir.
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CONSIDERACIONES FINALES

Los enfermeros participantes de la investigacién, detallan que el adecuado abordaje de la muerte en las
areas criticas precisa un enfoque multidisciplinar, y la solucién a este problema se encuentra en: una
unanime y sincronizada limitacion del tratamiento de soporte vital, protocolizacion de las pautas de
actuacién de los diferentes profesionales implicados, mejora en la comunicacion asistencial e
interprofesional, y participacion de la familia en los cuidados de los pacientes en proceso de muerte. Por

ello es importante hacer énfasis en la necesidad de cuidados paliativos.

El alivio del dolor un reto en la toma decisiones para el cuidado humanizado al final de la vida del
paciente, ya que son las enfermeras quienes estan en contacto permanente con el paciente y le
proporciona las herramientas necesarias para abordarlo de forma mas humana y sensible, para valorar e
identificar sus manifestaciones dolorosas, determinando el impacto que el dolor genera en él, en su
familia y entorno, esto le permite a la enfermera implementar acciones tendientes a aliviar su dolor,
utilizando correctamente los recursos de que dispone y sus conocimientos ,de esta forma podra brindar

un cuidado humanizado al pacientes con dolor.

El paciente con enfermedad terminal precisa de bienestar y confort, el control de los sintomas es la
esencia de un buen cuidado al final de la vida por ello es primordial establecer una buena comunicacién
con el paciente y su familia para controlar mejor los diferentes sintomas como garantia de dignidad

humana y calidad de vida, lo cual también permitira al enfermero (a) fortalecer su formacién humanista.

Es importante reflexionar que el cuidado del paciente al final de la vida estd enmarcado en un, contexto
de respeto a la persona y a su vida, respeto a su dignidad, a su individualidad, a su intimidad, a sus

creencias y pensamientos, a su entorno social y familiar.

El abordaje de la dimensidn fisica, psicoldgica, espiritual del paciente con enfermedad terminal resulta
de vital importancia, pues le permite al paciente reconciliarse y despedirse, en una palabra, ser
verdaderamente ellos mismos, favoreciendo el bienestar y tranquilidad ya que los paciente aceptan mejor
las cosas como son y no se limitan solo a esperar la muerte afrontando de mejor forma la cercania a la

muerte.

La relacion de cercania de los profesionales enfermeros que desempefian sus funciones en el cuidado
holistico de sus pacientes, los sitla en una posicion idonea para favorecer la reflexion sobre cuestiones

vinculadas con el final de la vida.
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El tiempo, en referencia a la comunicacion de las decisiones vitales en la etapa final de la vida, ha sido
destacado en la literatura cientifica como un importante elemento que modula la relacion de confianza

entre enfermeras y familia, tal como se evidencia en la quinta categoria obtenida.

El empleo de un lenguaje claro y adaptado en la comunicacion asistencial incide directamente en la

comprension y relacion profesional-paciente.

Para proporcionar un final tranquilo de la vida es imprescindible que en el cuidado del paciente no se
separe sus necesidades de las de sus familias porque las dos partes funcionan como una unidad por ello

es importante favorecer la comunicacién interprofesional con la familia para esté informada.

RECOMENDACIONES

» Se recomienda desarrollar en el campo de la gestidn sanitaria indicadores que permitan medir
la actividad asistencial y monitorizar la calidad de la atencion en el proceso del final de la vida.

» Sobre esta base, se propone un cambio en el rol tradicional de la enfermera en este proceso,
pasando a ser un agente activo dentro del equipo, permitiendo en la practica profesional, la toma

de decisiones e informacion clinica compartida.

» Fortalecer la adecuada comunicacidn entre profesionales de la salud, pacientes y miembros de

la familia a través de talleres, charlas educativas, etc.

» Se precisa promocionar actividades de formacién en comunicacién como elemento fundamental
de las relaciones de dmbito asistencial e interprofesional. En este sentido resulta de vital
importancia abordar situaciones cotidianas y de relacion desde una perspectiva mas humana y
no solo reconocer la necesidad de adquirir habilidades de comunicacion, sino comprender,

aprender y asumir modelos emergentes de ellas.

> La flexibilizacion y reorientacion en los horarios de visita familiar a los pacientes en estado
critico se muestran, en este estudio, como una imperante necesidad para familiares y
profesionales. La administracion deberia promover los cambios organizativos necesarios para
cubrir esta necesidad, aunque ello suponga un desafio a la cultura biomédica que domina en este

tipo de éareas.

» Incluir dentro de la curricula de estudios el tema cuidados paliativos ya que el cuidar es la

esencia de enfermeria desde que nace la persona hasta su muerte.
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» Difundir la importancia de la aplicacion de la teoria del final tranquilo de la vida, desarrollado
en esta investigacion, el cual permita el fortalecimiento de las competencias, tanto en lo personal

y profesional, para lograr un cuidado holistico e integral del paciente con enfermedad terminal.
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ANEXOS
ANEXO 1: Consentimiento Informado

USAT

Universidad Catoélica
Santo Toribio de Mogrovejo

Consentimiento para participar en un estudio de investigacion

Datos informativos:

Institucion:  Universidad Catdlica Santo Toribio de Mogrovejo

Investigadora: Cervera Inolopu Mirella Geraldine

Titulo: El final tranquilo de la vida: Experiencias del profesional de Enfermeria en

el cuidado a paciente con enfermedad terminal en una entidad privada, 2018.”

Proposito del Estudio:

La estamos invitando a participar en un estudio sobre Experiencias del profesional de
Enfermeria en el cuidado a paciente con enfermedad terminal en una entidad privada, 2018,
desde la “Teoria el final tranquilo de la vida”. Para lo cual se desea conocer las opiniones de
las enfermas que hayan tenido la experiencia de atender a pacientes hospitalizados con
enfermedad terminal, en el proceso de agonia y muerte. Con la finalidad que los hallazgos de
este estudio contribuyan en el avance del conocimiento sobre el tema.

Procedimientos:

Si usted acepta participar en este estudio se desarrollara los siguientes pasos:

Luego de que usted dé su consentimiento, se le realizara algunas preguntas relacionadas con el
tema de investigacion, utilizando un grabador de voz, asignandole un seudénimo, para proteger
su identidad y en un tiempo estimado de 25 minutos. La entrevista puede realizarse en el
ambiente de Neonatologia, el cual es un lugar tranquilo y apropiado.

En seguida se procesara la informacidn de manera confidencial y se emitira un informe general
de los resultados a la universidad.

Finalmente, los resultados seran probablemente publicados en una revista cientifica.

Riesgos:
No se preven riesgos por participar en esta fase del estudio.

Beneficios:

Al finalizar la entrevista usted desarrollara un pensamiento critico que permita promover el
crecimiento de esta disciplina en referencia a los cuidados de pacientes con enfermedad
terminal.

Costos e incentivos

Usted no deberd pagar nada por participar en el estudio. Igualmente, no recibird ningun
incentivo econdémico ni de otra indole, Unicamente la satisfaccion de colaborar a un mejor
entendimiento del tema en estudio.
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Confidencialidad:

Nosotros guardaremos su informacion con seudénimos y no con nombres. Si los resultados de
este estudio son publicados, no se mostrara ninguna informacion que permita la identificacion
de las personas que participan en este estudio. Los archivos no seran mostrados a ninguna
persona ajena al estudio sin su consentimiento.

Uso futuro de la informacion obtenida:

Deseamos conservar la informacion de sus entrevistas guardadas en archivos por un periodo de
5 afos, con la finalidad de que sirvan como base de datos para otras investigaciones
relacionadas con el tema de investigacion o como fuente de verificacion de nuestra
investigacion.

Autorizo guardar la base de datos: SI O NO O

Derechos del participante:

Si usted decide participar en el estudio, puede retirarse de éste en cualquier momento, sin
perjuicio alguno. Si tiene alguna duda adicional, por favor pregunte al personal del estudio, o
[lamar al 982689024: Mirella Geraldine Cervera Inolopd, investigadora.

CONSENTIMIENTO

Acepto voluntariamente participar en este estudio, comprendo que cosas me van a pasar Si
participo en el proyecto, también entiendo que puedo decidir no participar y que puedo
retirarme del estudio en cualquier momento.

Participante Fecha
Nombre:
DNI:

Fecha

Investigadora

Nombre: Cervera Inolopu Mirella
Geraldine
DNI: 73423343



50

ANEXO 2: Instrumento de recoleccién de datos

USAT

Universidad Catdlica
santo Toribio de Mogrovejo

GUIA DE ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA PARA LOS PROFESIONALES DE

ENFERMERIA

La presente entrevista tiene como objetivo recolectar informacion sobre las experiencias del

profesional de Enfermeria en el cuidado a paciente con enfermedad terminal desde la “Teoria

el final tranquilo de la vida”, por lo que se solicita y se agradece su colaboracion en la siguiente

entrevista, la cual serd grabada solo con fines de investigacion para realizar el estudio. La

informacion recopilada sera confidencial, y se utilizaran seudénimos para proteger la identidad

de la persona.

DATOS GENERALES:

Seudodnimo. ---=-=====nmmmmeeeeeae Edad: -----------—-

Fecha: -------- Experiencia Laboral; -------------------
ServiCio: ------mnmmmmmmmmmm oo Especialidad S
PREGUNTAS:

1. ¢Cdémo definiria el final tranquilo de la vida?

2. ¢Qué aspectos considera dentro de sus cuidados para lograr el final tranquilo de la
vida?

3. ¢Considera que la ausencia de dolor contribuye al final tranquilo de la vida? ;Cémo o
por qué?

4. ¢Qué medidas farmacoldgicas y no farmacolégicas realiza en el cuidado al paciente
para lograr el final tranquila de la vida?

5. ¢Como define el bienestar del paciente y como lo aplica en el cuidado al paciente con
enfermedad terminal? Cree usted que este aspecto le proporciona tranquilidad al
paciente, ;cOmo y por quée?

6. ¢Qué es para usted la dignidad y el respeto, de que forma los incluye en el cuidado?

7. ¢Como facilita la proximidad de los seres queridos / cuidadores? Y ¢qué aspectos se
pueden considerar en el cuidado?

8. ¢De qué forma te relacionas con los familiares?

9. ¢Como ayuda al paciente con enfermedad terminal para que sienta paz?

10. ¢Qué sentimientos, emociones y actitudes despiertan para ti la presencia del paciente
terminal y que haces para sobrellevarlo?



