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Resumen

El objetivo de la presente investigacion es caracterizar las experiencias de cuidado al final de la
vida de enfermeros y cuidadores en Hospital Il Luis Heysen Inchaustegui — Es-salud. 2018. Es
un estudio cualitativo con abordaje de estudio de caso. La poblacion constituida por 29
enfermeros y 21 cuidadores de pacientes al final de la vida entre junio y agosto del 2018 y la
muestra por 8 enfermeros y 6 cuidadores; ésta fue determinada por saturacion y redundancia. Se
recogieron los datos por entrevista semiestructurada a traves de su respectiva guia; validada por
juicio de expertos. Se tuvieron presente los principios éticos del Informe Belmont. Los datos se
analizaron fundamentandose en la Teoria de Watson y el marco referencial de Waldow; dando
lugar a dos categorias: Desde la experiencia del enfermero; con sus subcategorias sintiendo
impotencia ante la evolucion desfavorable del paciente y cuidando la dimension espiritual
centrado en lo religioso y la categoria desde la experiencia del familiar cuidador con sus
subcategorias: Sufrimiento del familiar cuidador y Angustia al cuidar a un ser querido. Ellas
evidencian la dificil experiencia vivida tanto por enfermeras como cuidadores. Considerando
finalmente que en la experiencia de los enfermeros se evidencian manifiesto sentimientos
encontrados, producidos por el impacto que produce la experiencia que trae consigo a la muerte;
impregnado de temor, miedo, angustia, tristeza, desesperacion, etc. Los cuidadores requieren
apoyo en el manejo de necesidades espirituales, emocionales y culturales, que deben ser
sobrellevadas.

Palabras clave: Experiencias enfermeros familiar cuidador, paciente al final de la vida,
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Abstract:

The objective of this research is to characterize the experiences of care at the end of life of nurses and
caregivers at Hospital Il Luis Heysen Inchaustegui - Es-salud. 2018. It is a qualitative study with a case
study approach. The population made up of 29 nurses and 21 caregivers of patients at the end of life
between June and August 2018 and the sample of 8 nurses and 6 caregivers; this was determined by
saturation and redundancy. The data were collected by semi-structured interview through their respective
guide; validated by expert judgment. The ethical principles of the Belmont Report were kept in mind. The
data were analyzed based on Watson's Theory and Waldow's framework; giving rise to two categories:
From the experience of the nurse; with its subcategories feeling helpless in the face of the unfavorable
evolution of the patient and taking care of the spiritual dimension centered on the religious and the
category from the experience of the family caregiver with its subcategories: Suffering of the family
caregiver and Anguish when caring for a loved one. They show the difficult experience lived by both
nurses and caregivers. Finally, considering that in the experience of the nurses, conflicting feelings are
evident, produced by the impact produced by the experience that brings death; permeated with fear, fear,
anguish, sadness, despair, etc. Caregivers require support in managing spiritual, emotional, and cultural

needs, which must be met.

Keywords: Experiences, family caregiver, nursing care, dying patient, Critical Care Unit.
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INTRODUCCION

Las experiencias de cuidado al final de la vida de los enfermeros y cuidadores significan un
confrontamiento entre lo que experimentan frente a la muerte y las conductas que surgen dentro
de si. La atencion de pacientes con enfermedades terminales y el comportamiento frente a su
familia sea por muerte inesperada o enfermedad de larga data se constituye un reto para el manejo
por parte del enfermero, muy independientemente de su performance asistencial de la rutina
diaria, lo cual exige aplicar principios éticos inherentes a la profesion y consideraciones
filoséficas que la bioética aporta en el arte del cuidado y tratamiento de las enfermedades

terminales. @

Resulta trascendente que paciente y familiares perciban una atencion optima, la mejor que sea
posible. Es primordial que el personal de la salud conciba que el paciente debe ser abordado
desde una perspectiva biopsicosocial y reconocer una pléyade de manifestaciones y necesidades
que cursa el enfermo terminal. En una sociedad fuertemente tecnificada y medicalizada se puede
incurrir en el error que cualquier enfermedad, tarde o temprano, puede ser curada, y que cualquier

sufrimiento puede ser erradicado. ®

La piramide poblacional se ha invertido, la cantidad y requerimientos es creciente en pacientes
en la tercera edad, este grupo etario son la gran mayoria que cursa toérpidamente en areas de
hospitalizacién. Ya en el entorno hospitalario, los profesionales de la salud son un factor
preponderante frente al paciente en el ocaso de su vida por tanto estar emocionalmente junto a
ellos en el proceso de duelo mostrando afectividad y respeto de sus necesidades de la persona
vista de una perspectiva integral. En esta interaccion ineludible el enfermero asume un rol
protagonico en el paciente terminal y asumir que cada persona se direcciona hacia la muerte con
momentos y maneras distintos, esto es susceptible de intervenciones pertinentes de apoyo tipo

fisico, psicosocial y espiritual, y no se reduce a solo medicacion y tratamientos invasivos.

Es por eso que los enfermeros deben estar preparados, no solo para cuidar durante en proceso de
la vida, o para tratar de recuperar la salud, es también nuestro deber estar preparados para afrontar
la muerte de manera profesional brindando cuidados oportunos en funcion de los solicitado o
necesidad del paciente terminal y su entorno, pero ¢como proveer este cuidado? si no se esta

adecuadamente preparado. Es entonces donde es vital conocer la experiencia de los profesionales
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y cuidadores en el ocaso de su existencia terrenal que permita mejorar o optimizar los cuidados

en esta etapa y sobre todo no perder la dimensién humana de la profesion.

En Hospital 11 Luis Heysen Inchaustegui de Es salud, en el afio 2018 se registra en su Sistema de
Gestion Hospitalaria un promedio de 30 pacientes fallecidos al mes. Estos se encuentran en su
mayoria, en servicios de Emergencia, hospitalizacion de Medicina Interna y en la Unidad de
Vigilancia Intensiva; donde se puede observar que el personal de salud prioriza el cuidado de
necesidades de supervivencia, postergando a un segundo plano el cuidado de lo requerido en el
aspecto psicoélogico, social y espiritual de la persona en etapa terminal, asi como las de su familia.
La persona cuidada yace en una cama solo conectado a multiples aparatos, quejumbroso, al lado
de un familiar cercano que muchas veces llora, se desespera al escuchar el sonido de un monitor,
tiene en su mente preguntas a las que no haya respuesta, quisiera estar acompafiado de mas
familiares, quisiera de repente tener al personal de salud méas pendiente. Cada personal de salud
aborda esta situacion, de acuerdo a su experiencia, creencia, sentimiento, etc., sin que haya un

protocolo fundamentado para brindar cuidados en esta Gltima etapa de la vida.

A pesar que los profesionales de enfermeria suelen declarar que brindan un cuidado holistico, no
se observa que conozcan las necesidades espirituales, ni emocionales, tampoco técnicas para
valorar las dimensiones subjetivas de la persona, mucho menos de la familia o de su cuidador
acompariante, mas alejado adn los requerimientos de las personas y sus cuidados en el proceso

de morir.

La profesion de Enfermeria tiene como esencia de su quehacer el cuidado humano, encontrando
y manejando respuestas humanas en el transcurso de la vida y la muerte siendo la responsable en
acompariar este proceso, este cuidado debe ser integral y humanista brindandole a la persona que
cuida, un escenario en el cual alcance su més alto potencial fisico, social, emocional y espiritual

y mejorar su condicion humana en los procesos de vivir y morir.

Muchas veces se observa una actitud indiferente, cuando nada se puede hacer por rescatar la
salud, sera esta actitud el resultado del desconocimiento de como abordar tal situacion, nuestra
conciencia se preguntara ¢Qué querra él?, ;Qué necesitard?, ;Cémo querra morir? ;Cémo lo
podemos ayudar?, ;Qué espera la familia de nosotros?, ;Cémo abordarlos?, ;Qué cuidados

necesitan los pacientes y sus cuidadores o familiares? Al respecto Eissler nos plantea, ¢Qué
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realmente es morir o presenciar la muerte? Resultado del contacto con la muerte. Y es la
proximidad a la muerte aflora en que las actitudes de las enfermeras influyen trascendentalmente

sobre el cuidado integral. ©

Estas preguntas que son muy faciles en apariencia son sumamente dificiles al esbozar una
respuesta, quizas porque los actores involucrados (enfermeros, pacientes y cuidadores), tengan
en comun se olvidan del calor humano; y no es acaso la humanidad el pilar fundamental de los
profesionales de salud. Sin embargo, en el ocaso del final de la vida se deshumanizan nuestros

cuidados o simplemente no son los suficientes.

Frente a esta situacion nos interrogamos ¢Como son las experiencias al final de la vida de los
enfermeros y cuidadores en Hospital Il Luis Heysen Inchaustegui — Es Salud 2018?, con el
objetivo de caracterizar las experiencias de cuidado al final de la vida de enfermeros y

cuidadores en Hospital 11 Luis Heysen Inchaustegui de Es-salud. 2018.

Esta investigacion se justifica porque la muerte de otros como la propia, es una de las
experiencias mas impactantes y dificiles de la humanidad, a la vez es un tema con un

incompresible espacio de discusion en estos tiempos. @

Los enfermeros transcurren su vida asistencial de una manera muy sui generis ; cada experiencia
da lugar a una sensacion o percepcion Unica, esto se traduce en la calidad del cuidado
proporcionado. Frente a esto los rasgos laborales y los potenciales riesgos a que se expone el
enfermero se podrian interpretar como sobrecargas adicionales, el como transcurre y sortea estos
escenarios dificiles y en ellos proveer un entorno de apoyo y proteccién emocional, fisica,
espiritual y socio cultural tanto para proporcionar calidad de cuidados a lo largo de su vida, asi

como en el momento de su muerte o en el transito hacia ella.

El morir no esté aislado del entorno del paciente ni de los que le asisten lo cual exige capacitacion
en relacion al tema para lidiar el paciente terminal en el ocaso terrenal, pues la preparacion a
nivel emocional de los protagonistas (pacientes, familiares, cuidadores) no ha sido
suficientemente abordado tampoco considerado lo que siente la enfermera. Para la enfermeria la
muerte es un evento complejo y drastico en su rutina laboral haciéndola experimentar

experiencias de tristeza, impotencia o rabia entre otros.
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Existen posiciones distintas del enfermero en cuanto al afrontamiento de la muerte segln
experiencias del profesional, autogestion de sentimientos y estrategias utilizadas.

En este devenir los actores(pacientes terminales) demandan varias necesidades espirituales,
emocionales y culturales, que deben ser proporcionadas por el personal profesional encargado
que los acompafa en el ocaso de la vida, siendo imprescindible optimizar su performance
asistencial de dichos profesionales de tal manera que el abordaje sea eficaz y el estar lado del

paciente moribundo, sea digno y humano. ®
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CAPITULO I: DISENO TEORICO
1.1  Antecedentes de la Investigacion

Valle-Figueroa M del C, et al, @ ® observd las vivencias del enfermero frente a la muerte en UCI
con 7 enfermeras. Relata el adoptar estrategias frente a la muerte con un soporte social en grupos
religiosos, psicologos o grupos de tanatologia; concluye hay formas de afrontamiento eficaces

donde se destaca enfermeras han tenido capacitacion sobre tanatologia.

Marrero C @ en su investigacion aporta que la formacion profesional enfermero frente a la muerte
es escasa y cabe plantearse y reflexionar sobre como las enfermeras realizan diagnosticos,

establecen objetivos e intervenciones a personas en el final de la vida o en el proceso de duelo.

Amezcua N et al ® resalta que en los enfermeros de UCI transcurre la tristeza e impotencia como
sensaciones predominantes frente al proceso de muerte. El expresar sus sensaciones y dar los
cuidados hasta el final terrenal son las estrategias de afrontamiento y desatacan el vacio por una

mejor formacidn en estas situaciones de las entrevistadas.

Alvarez D et al () destaca las conductas adoptan ante la inminente de muerte de los enfermos:
distanciamiento, evitacion/huida y disociacion emocional. Concluye que la educacién optimiz

las experiencias de las enfermeras dandoles herramientas valiosas en el afronte de su dia a dia.

Venegas C. ® en Chiclayo sostienen que el abordaje del enfermero frente al proceso de agonia
del paciente afloran sentimientos encontrados consecuencia de lo doloroso de dicho acontecer

condicionado que se actle con temor, miedo, angustia, tristeza, desesperacion, etc.

Flores C ® en su estudio cualitativo fenomenoldgico de la vivencia de 10 enfermeras (35 a 49
afios) en un servicio de emergencia., casados el 90% y con experiencia laboral 5 a 10 afios. Se
enmarcaron las categorias de analisis : vivencia del enfermero en situaciones criticas, experiencia de
la enfermera, agresion a la enfermera por parte de las personas, sentimientos y emociones de la

enfermera, consideracion a la labor de la enfermera, y la enfermera frente la muerte.
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1.2 Base Tedrica

“La muerte es un hecho bioldgico, es el cese irreversible de las funciones vitales, pero tiene
ademas una dimension social y cultural que varia segun el momento historico, las costumbres,
creencias y cddigos de la sociedad donde acontece”. En este proceso estan involucrados: el que
muere, y los cuidadores y el personal que lo atiende. Todos los actores tendrén que asimilar y

lidiar con la muerte. ©

El morir es natural, universal y unico. Natural porque se da como resultado de accidentes,
enfermedades y/o envejecimientos. Universal, pues toda la humanidad en algin momento morira.
Y es Unico puesto que esto solo pasa una vez. Los seres humanos son conscientes de la muerte,
suelen abandonar su red de relaciones sociales. Algunos encuentran una forma de organizar

socialmente el transcurso de morir es decir un modo de morir.

La muerte ajena o la propia, es una de las experiencias mas impactantes y trascendentes de la
vida en los seres humanos, sin embargo, junto al envejecimiento pareceria ser temas no lo
suficientemente abordados o discutido en la época contemporanea. Histéricamente la Medicina

ha considerado la muerte como su principal contrario. 9

La formacién médica describe de la muerte como un hecho a evitar a todo costo y al ocurrir es
asumida como un fracaso. Aun hoy en dia con el desarrollo galopante de la ciencia médica jamas
podran darnos la inmortalidad, por ello el apoyar con las mejores condiciones para que se vayan

en paz es tan primordial como evitar la muerte. @

Nadie puede escapar de la muerte, sin embargo, cada cultura lo enfrenta distinto. Esta puede
llegar de forma repentina o progresiva, incluso presentirse. El transito hacia la muerte no ha
variado pero las actitudes, creencias y conductas que lo rodean son tan disimiles como todos los
protagonistas involucrados. Algunas acepciones se reducen a expresar que la muerte es lo

contrario a la vida.

El desarrollo de un &rea medica de cuidados paliativos es la prueba de que necesitamos estar
mejor preparados para lidiar con la muerte en pacientes terminales y  queda descartado

considerar a los cuidados paliativos como una pérdida de recursos médicos. Se concluye que nos



17

asiste el derecho a recibir cuidados paliativos en los ultimos dias de nuestra existencia terrenal.
(11)

La afliccion que desencadena la muerte atribuye a que son muy pocos los que alcanzan el fin
normal de su existencia terrenal, tras “el cumplimiento de un ciclo completo y fisiologico de la
vida con una vejez normal, que desemboca en la pérdida del instinto de vida y la aparicién del
instinto de muerte natural”. La asimilacion de la muerte como algo inevitable puede resultar

caotico, el solo hecho de prepararse ante ella resulta terrorifica. ©

Nuestros ancestros culturales influencias religiosamente nuestras experiencias de pérdida terrenal
y los rituales que la rodean. La vida (existencia terrenal) es solo la preparacion para la vida eterna.
La muerte misma alcanza su punto critico en la agonia. De ahi resulta trascendente morir en paz

para alcanzar los cielos.

A aquel o aquella persona en espera de la muerte se ha denominado paciente terminal o enfermo
terminal o agénico. La enfermedad terminal es la cual el paciente esta en un momento evolutivo
e irreversible con sintomas diversos, afeccion emocional, autonomia debilitada, respuesta
endeble y prognosis mala todo esto en un escenario de fragilidad progresiva. Es historico de que
la muerte siempre ha sido desagradable, y siempre se ha intentado buscar que hay después de
ella. El inconsciente no logra advertir el verdadero final de nuestra vida aqui en la tierra
resultando complejo irse por una causa natural o vejez. La muerte lleva impregnada el terror de

lo que genera pena o se asume como castigo. 12

Interactuar con enfermos (pacientes) diagnosticados de una enfermedad incurable siempre es
complicado. No es solo ver la manera como le informamos ademas es como compartir este
impacto luego. Es primordial que el paciente siga en brega fisca y emocionalmente que sienta
que no se le va abandonar que esto es un trance de dura lucha que va librar junto a su
familia/cuidador y personal sanitario programado en su atencion. Es muy frecuente escuchar la
pregunta ¢;cuanto tiempo voy vivir? se le puede decir nadie lo sabe, pero no es la respuesta mas
prudente en este escenario. Si resultaria muy sensato hablar de la brevedad de su futura vida y

sugerirle ponga en orden asuntos personales o de otra indole tiene que darse con mucho tino. ¢3
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Jean Watson formado en la Escuela del Caring (cuidado) propone: los enfermeros logran mejorar
la calidad de los cuidados a las personas si se aborda aspectos como la espiritualidad y la cultura.
Tomando estos criterios se intenta responder ¢cémo las enfermeras hacen lo que hacen?, se
orienta hacia lo existencial, fenomenoldgico y espiritual, se apoya en la Metafisica, las

Humanidades, el Arte y la Antropologia de manera integral. 4

En el ambito hospitalario puede resultar complejo brindar un buen morir por multiples razones:
ausencia de espacios especificos y/o adecuados para la persona enferma, asi como para sus
familiares; normas rigidas; oferta de servicios sin perfil tanatol6gico; maniobras de resucitacion
o0 alargamiento de la fase terminal de rutina, sin considera principios morales , consentimiento
del paciente/familiares; sobre carga laboral. Por tanto resulta utépico condiciones como: confort,
disminucion al maximo posible del dolor, ambiente tranquilo, apoyo espiritual y religioso,

acompafiamiento, servicios de tanatologia para apoyar vivencia del proceso .

El avance de la enfermedad terminal atribuye a los cuidadores y /o familiar cuidador del paciente
un peso fisico, psicoespiritual y social muy importante, si se le asiste en casa o en el hospital, su
nivel de preparacion para atenderlos y su voluntad para implicarse en el proceso. Los cuidadores
ayudan al equipo pues conocen como se encuentra el enfermo, sus necesidades y respuesta a los

tratamientos, le dan apoyo emocional, ayudan en su alimentacion, medicacion, etc. 9

Disefiar herramientas especificas de la disciplina a partir de la identificacion de requerimientos
de los cuidadores y/o familiares y lo ventajoso del cuidado orientan al enfermero en entender
sobre qué y manera de reforzar para colaborar en cuidado integral de dichas personas, esto
siempre con soporte de rigor cientifico, disciplinario y metodolégico. El abarcar su sentir del

cuidador lo convierte en un manejo completo. ¢

Haciendo referencia a lo planteado por Miguez y Mufioz trascurren distintas fases en el paciente
terminal:

12 Fase: Negacion y Aislamiento.- El negar se comporta como mitigante posterior a una
comunicacion infortunada e impresionante, permite desahogarse al paciente y con el transcurrir
movilizar otras formas de afronte menos radical. En su mayor parte adoptan la siguiente posicién
"no, yo no, no puede ser verdad”. El negar la realidad es muy comun tanto en aquellos a los que

se les comunica de inicio como en aquellos a los que no se les decia explicitamente y que solos
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conjeturan. La necesidad de negacion existe en todos los pacientes alguna vez, luego esto puede
variar, los que interactian con el enfermo deberén reconocer esto y respetar lo que adopte el

paciente sin hacerle ver alguna contradiccion.

22 Fase: Ira.-La fase de negacion no puede ser permanente y en algin momento es sustituida por
sentimientos de ira, envidia, y resentimiento. Se les genera la siguiente interrogante ¢Por qué
yo?". En contraste de la anterior etapa resulta muy complicado afrontar para la familia y el
personal; quizas porque la ira se desplaza en todas las direcciones y alcanza a los que les rodea,

a veces casi al albur.

32 Fase: Pacto.-En la rutina misma es una forma de posponer los hechos; incluye una recompensa
"a la buena conducta”, involucra determinar fechas de "vencimiento " impuesto por uno mismo
y la promesa inherente de que el paciente no solicitard nada adicional al cederle este

aplazamiento.

42 Fase: Depresion.- Quiza la depresion sea un instrumento para prepararse a la pérdida
inminente de todos lo que ama, contradictoriamente su animo no esta como para tener la
aceptacion de lo que pasa. Resulta Gtil que se le permita expresar su dolor/angustia en este estado
le serd mas facil la aceptacion final. En el dolor preparatorio no se necesitan palabras o solo muy
pocas. En esta etapa el sentimiento puede expresarse mutuamente y a menudo los gestos como

tocar la mano, acariciar el cabello, o simplemente sentarse al lado en silencio.

52 Fase: Aceptacion.-Se sentira cansado, débil o sentira la necesidad de permanecer dormido a
menudo. Es clave no confundir esta fase no es que este feliz. Para el paciente puede ser una etapa
desprovista de sentimientos y es la familia quien necesita mayor soporte. Lo Unico que necesita

es compariia a su lado aun sin comunicacion oral.

Las fases en el proceso del enfermo terminal no son inalterables. En el transcurso la esperanza
lo enmarca hasta el final. Es frecuente ver en los enfermos realistas y los que aceptan de mejor
manera su destino aun ellos mantienen una minima esperanza para su recuperacion o por el venir
de una panacea nueva que los mejorara. La respuesta de la familia ante la enfermedad del paciente
sera el soporte de como reaccione el enfermo. Es clave el soporte familiar y el sentir que la

enfermedad no ha trastocado la rutina de los miembros de la familia. 44
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1.3 Marco Contextual

Los cuidados de los a los pacientes terminales en Hospital Heysen se da en los Servicios de
Emergencia, Hospitalizacién Medicina Interna y Unidad de Vigilancia Intensiva (UVI). En
Emergencia se instalan en Observacion que es una Sala Mdltiple, camas con barandas y cuenta
con 11 monitores, se permite la presencia de cuidador y/o familiar las 24 horas del dia y el
promedio de pacientes al final de la vida es 14. En UVI hay un solo ambiente de 8 camas con
baranda, todas con monitor la presencia del familiar y/o cuidador es intermitente un promedio de
6 horas al dia, el promedio de pacientes terminales es de 7 al mes. En Hospitalizacion Medicina
Interna hay una capacidad de 30 camas sin barandas el 80% de pacientes son adultos mayores y

de ellos, pacientes terminales son un promedio de 9.

El personal de profesional de enfermeria que labora en los tres servicios tiene estudios de
Segunda Especialidad en Emergencia y Paciente Critico, Geriatria y Gerontologia, en promedio
de doce afios de experiencia laboral, los cuales permanecen constante capacitacion tanto interna
(capacitacion programada por la institucidn a nivel central o capacitacion en servicio organizada

por los mismos profesionales de la salud) y externa financiada por cada profesional.

Los pacientes generalmente son adultos mayores con un promedio de edad de 83 afios, con
grado de dependencia Ill y IV, padeciendo los sindromes geriatricos propios del proceso de
envejecimiento, casi en su totalidad con deterioro cognitivo y motor, provenientes de hogares
con nivel socioecondémico bajo y bajo inferior, provenientes de los diferentes establecimientos
de salud de la Red Asistencial “Juan Aita Valle”. Los diagnosticos mas frecuentes en estos
pacientes son: Insuficiencia Respiratoria, Septicemia, neoplasias, Infeccion de Vias Respiratorias

Bajas e Insuficiencia Cardiaca.

Cada uno de estos pacientes tiene un familiar y/o cuidador acompafidandolo y siendo participe
de los cuidados durante la estancia hospitalaria, en su mayoria los cuidadores son de sexo
femenino y son un familiar cercano, en pocas ocasiones estos pacientes tienen como cuidador un

personal de salud particular por las noches.
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Capitulo I1.
Métodos y Materiales
2.1  Tipo de Investigacion

Es de tipo cualitativa, porque se han interpretado los discursos de las personas, las cuales
evidencian las experiencias que forman parte de su subjetividad y que es necesario objetivarlas
para poder comprenderlas y caracterizarlas.

2.2  Abordaje de la Investigacion

La investigacion fue abordada a través de estudio de caso(entrevista a profundidad) lo que
le facilita al investigador acceder a conocimientos de sentimientos, experiencias pasadas y

presente, asi mismo explorar el entorno del sujeto de estudio.

Por lo expuesto, el investigador intenta aproximarse a reconocer y analizar los fendmenos mas
importantes en la historia que involucra los aspectos mas resaltantes de los actores. En este caso
esta metodologia es empleada para estudiar las vivencias de enfermeros y cuidadores al atender
a personas en la etapa final de la vida, en la estancia hospitalaria describiéndolos lo mas

intensamente posible.

Se precisa que el estudio de caso se caracteriza por su facilidad en el disefio metodolégico,

delimitacion y por tener en su proceso momentos claramente definidos. @

1. El estudio de caso se dirige al hallazgo:

Todo parte de que no hay nada concluyente en el conocimiento. En los esbozos el investigador
partié de algunos supuestos iniciales. En la presente investigacion se estuvo atento a nuevos
elementos importantes que fueron apareciendo durante el estudio. El soporte tedrico inicial
utiliz6 como base, estructura solida a partir del cual pudo detectar nuevas experiencias,
elementos, o dimensiones que se sumaron en el devenir de la ejecucion del estudio.

2. El analisis de caso “enfatiza la interpretacion en el contexto”.

Para tener una comprension mas exacta del objeto de estudio es preciso considerar el contexto

donde estos se situan. Involucra las acciones, percepciones, comportamientos y interacciones de
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personas relacionadas a la situacion problema; en este caso enfermeras y cuidadores atendiendo

a personas al final de la muerte en un hospital nivel Il de Es salud, en la ciudad de Chiclayo

3. Los estudios de caso “buscan retratar la realidad en forma compleja y profunda”.

El investigador procurd revelar la multiplicidad de dimensiones presentes en la situacion de
cuidado que viven enfermeras y cuidadores de personas al final de la vida enfocandolos como un
todo. Este principio permitié descubrir la complejidad de la naturaleza de las experiencias de
profesionales de enfermeria, durante el cuidado a personas en estado terminal; desde la

perspectiva de sus protagonistas.

4. “Los estudios de caso utilizan una variedad de fuentes de informacion™.
El investigador acude a lo recolectado en informacidn en situaciones variadas y con distintas
fuentes. En este caso se realiz6 a las enfermeras y familiares de personas al final de la vida,

hospitalizadas en un establecimiento de salud nivel Il de Es salud de Chiclayo.

5. “Revelan experiencias vicarias y permiten generalizaciones naturales”. La investigadora
procurd caracterizar sus experiencias identificadas en el estudio de tal manera que el lector o

usuario logre realizar sus conclusiones o aproximaciones.

6. “Procuran representar las diferentes y a veces conflictivos puntos de vista en una situacion
social”. Cuando el sujeto o situacion estudiados suscitaron opiniones deferentes, el investigador
procuro traer para el estudio estas divergencias de opiniones, revelando incluso su propio punto

de vista sobre la situacion.

7. “Los relatos del estudio de caso se sirven de un lenguaje y una forma mas adecuada en
relacion con otros relatos de investigacion presentados en una alternativa de formas como
dramatizaciones, disefios, fotografias, discusiones, mesas redondas”. Los relatos escritos
presentaron generalmente con un estilo narrativo ilustrado por figuras del lenguaje, ordenado por

categorias.
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2.4  Poblacion, Muestra y Muestreo

La poblacién estuvo integrada decir cuéntos por 31 profesionales de enfermeria cuidadores de
pacientes al final de la vida de los servicios de emergencia, vigilancia intensiva y medicina
interna y 28 cuidadores de pacientes en el final de la vida; en la mayoria de los casos familiares.
Se tuvo en cuenta los siguientes criterios de inclusion, enfermeras de los servicios de emergencia,
vigilancia intensiva y medicina interna, cuidadores regulares de pacientes con diagnostico de
enfermedad terminal. Y de exclusion aquellos que no deseaban participar en la investigacion. La
muestra estuvo constituida por 8 enfermeros y 6 cuidadores de pacientes al final de la vida del
Hospital Il Luis Heysen Inchaustegui; que cumplieron con los criterios de inclusion y exclusion.

Y fue determinada por saturacion y redundancia.

2.5  Técnicas, Instrumentos, Equipos y Materiales de Recoleccion de Datos

Se utiliz6 como técnica la entrevista abierta a profundidad, dirigida a enfermeras y a cuidadores
de pacientes en el ocaso de su vida. En una primera fase se valido la guia de entrevista a través
de juicio de expertos; considerandose a profesionales de enfermeria con experiencia en
investigacion con grado de doctor, profesional médico con grado de doctorado y un profesional

de educacion con grado de maestro con experiencia en redaccion.

Los métodos y procedimientos para la recoleccién de datos fueron:

Entrevista abierta a profundidad; estas entrevistas fueron realizadas en un ambiente privado; libre
de interrupciones, se utilizé una grabadora de mano con 8 cintas magnetofonicas, previo

consentimiento informado con la finalidad de recolectar los datos de enfermeras y cuidadores.

Post Entrevista con el objetivo de profundizar la recoleccidn de datos, dar a conocer los resultados
y pedir conformidad o correcciones a los datos recolectados a fin de obtener los datos mas
cercanos a la realidad. Teniendo en cuenta los principios éticos de Belmont Report se asigno

codigos a cada entrevista, las que fueron transcritas conforme lo expresaron los entrevistados.

2.6 Procesamiento y Analisis de Datos

Las entrevistas transcritas fueron examinadas y posteriormente se utilizaron el andlisis tematico,

siguiendo las fases que se mencionan a continuacion
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Preandlisis, luego de verificar la confirmabilidad y profundidad de los discursos, estos fueron
leidos y releidos para encontrar la esencia del fendmeno, obteniéndose unidades de significado.

Codificacion, las unidades de significado de acuerdo con el tema evidenciado les fue signado un

nombre que las identificara.

Categorizacion, codificadas las unidades de significado, fueron agrupadas segin el tema
evidenciado dando lugar a subcategorias, estas a su vez fueron agrupadas en categorias.

Discusion, los resultados se analizaron a la luz del marco tedrico vigente y del contexto.
Finalmente, los resultados se presentados en informes narrativos, verificandose que la

investigacion no sea una reproduccion de versiones anteriores.
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El anélisis de los testimonios al final de la vida por parte de los enfermeros y cuidadores del

Hospital 11 Luis Heysen Inchaustegui permitieron conocer y caracterizar sus experiencia de las

cuales se generaron las siguientes Categorias y Subcategorias:

PACIENTES AL FINAL DE LA VIDA

1.1.
1.2.

Impotencia ante la evolucion desfavorable del paciente
Sintiendo el rechazo con la actitud negativa del familiar

II.EXPERIENCIAS ENFERMERAS HUMANAS EN EL CUIDADO
2.1. Cuidando la dimension espiritual centrado en lo religioso

2.2. Experimentando empatia

3.1

3.2

3.3

3.4

3.5

4.1
4.2

SUFRIMIENTO DEL FAMILIAR/CUIDADOR

Pena del familiar cuidador

Angustia al cuidar a un ser querido

Sentimientos encontrados al momento de cuidar
Experimentado la indiferencia de los profesionales de la salud

Temor frente al desconocimiento de la tecnologia

FAMILIAR CUIDADOR, FORTALECIDO ANTE EL SUFRIMIENTO
Apoyandose en Dios y resignandose ante el desenlace

Fortaleciendo la unién familia.

EXPERIENCIAS DESCONCERTANTES DE ENFERMEROS CUIDADORES DE
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I. EXPERIENCIAS DESCONCERTANTES DE ENFERMEROS CUIDADORES DE
PACIENTES AL FINAL DE LA VIDA

Al encontrarse frente al final de la vida de un paciente surgen muchas reacciones, emociones o
cuestionamientos existenciales en los que se ven afectados todos los actores de dicha situacion,
los cuales deben ser abordados y acompafiados de manera oportuna por los profesionales de

enfermeria. Esto es evidente en las siguientes sub categorias:

1.1- Impotencia ante la evoluciéon desfavorable del paciente

Las enfermeras estan en permanente confortamiento con la realidad préxima de muerte de
otras personas Yy esto sin duda representa una dificultad que genera sentimientos de impotencia
ante la eminencia de la muerte y sus esfuerzos no sean recompensados con la buena respuesta
del paciente, desafiando su sentido entre conocimiento y realidad. Su impotencia es considerable

y trasciende en su ser, del espiritu, evidenciandose en las enfermeras cuando nos manifiestan:

“... A veces son sentimientos impotentes al no poder explicarte porque suceden las cosas asi
con nuestros pacientes ...”"  El

“... Nos sentimos atados de manos porque no podemos hacer otra cosa, porque quisiéramos
salvarle la vida...” E2

“...que impotencia querer hacer mas por ellos y no poder...” E5

Los sentimientos de impotencia ante la muerte de un paciente terminal, pueden afectarla no
solo emocionalmente sino también fisicamente originandole agotamiento emocional de acuerdo
con Garcia-Solis B, et al ®®: Las enfermeras ante la inminente muerte de sus pacientes,
manifiestan sentimientos de sufrimiento, impotencia, con manifestaciones fisicas como cefalea,
agotamiento, que afecta su rendimiento laboral y sus relaciones familiares y sociales.

Siendo la impotencia una circunstancia en la que una persona detecta la pérdida de control frente
una situacion en este caso devolverle la salud a una persona. Es importante la aceptacion de
sentimientos negativos, que permita mejorar la relacion de ayuda y el acompafiamiento en este

proceso; asi también es fundamental aprender a manejar estos sentimientos ya que cuando son
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prolongados o repetidos pueden generar desesperanza y ansiedad. Esto podria lograse

encontrando el sentido a la muerte como un proceso natural del ser humano.

Similar resultado encuentra Tobajas, et al en su investigacion de Ansiedad en enfermeras de
UCI en un hospital universitario espafiol encontrando un porcentaje mayor del 40% el cual supera

los valores considerados normales de ansiedad. "

Siendo la impotencia un escenario en el que el individuo distingue una pérdida de control de
sucesos actuales o inmediatos, por la falta de capacidad para influir significativamente en el
desenlace de los mismos mediante sus propias acciones ® Es necesario abordar estos aspectos
de la préactica profesional diarias para que el profesional pueda estar emocionalmente preparado

para vivenciar este tipo de circunstancia.

Muchas veces nos preparamos para afrontar la vida, aun asi, es dificil y una lucha constante,
pero para algo que no estamos preparados es para afrontar la muerte, ya sea propia, de alguien
en nuestro ambito personal o en nuestro &mbito laboral. Esto es respaldado con lo expresado por
Perboni J: el personal sanitario aun en estos tiempos no logra estar lo suficientemente preparado
para enfrentar el proceso del final de la vida; se percibe una falta de darle importancia al tema
en particular el adoptar estrategias de afrontamiento. %

La impotencia y la ansiedad son emociones negativas en el final de la vida, es imprescindible
reconocer que la preparacion del personal podria aun optimizarse para su mejor manejo. Las
instituciones prestadoras de servicios de salud deberian considerar este entorno laboral de
vivencias con el paciente al final de la vida con mayor importancia para lograr realmente una

mejor performance asistencial del enfermero.

1.2 Sintiendo rechazo con la actitud negativa del familiar

La actitud negativa del familiar se expresa en alguna forma de violencia contra los
trabajadores sanitarios esto esta descrito por Morales L que resalta que la Organizacion mundial
de la salud (OMS) “los profesionales de la salud padecen un elevado nivel de estrés y alto riesgo

de violencia en el trabajo, esto constituye un gran problema a nivel mundial”; también afiade que
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la posibilidad de agresion al personal es latente todo esto condicionado por estrecho contacto

que se mantiene con ellos. 2

Teniendo presente que la labor de Enfermeria es en esencia el cuidado, y asumiendo la
responsabilidad del proceso del cuidar el cual debe ser holistico y humanista, realizandolo de
manera que permitan a la persona cuidada, alcanzar su maximo potencial fisico, social, emocional
y espiritual en todas sus etapas de desarrollo para mantener su bienestar y mejorar su humanidad
en el final de la vida. Los profesionales de enfermeria son responsables de forjar una relacion de
ayuda y instaurar una comunicacion eficaz que los lleve a su aceptacién y permita un cuidado
total, desertando de prejuicios atados a la propia enfermedad y cuidando la individualidad e
idiosincrasia. ®® Muchas veces los familiares directos no lo experimentan asi esto se ve reflejado

en las siguientes expresiones de las enfermeras:

“..algunas veces los familiares traen en muy mal estado a su paciente, y nos echan la culpa de
que ya no se pueda hacer nada mas, eso me hace sentir mal...” E2

“...hay hijos que se desquitan con nosotros de repente en su dolor no se dan cuenta de lo que
nos dicen ...” E3

“... ellos dicen seguro no le pusieron la medicina, no estuvieron cuidandolo, y te responsabilizan
de la evolucion de su paciente...” ES

“...cada uno hace lo que cree que es mejor para el paciente o la familia, pero no hay algin

protocolo que pueda orientarnos...” E4

Segln Serrano M et al en Espafia encuentra el 34.4% de los profesionales sanitarios sufre
agresion mas de una vez y el 58.4% del total analizado son enfermeros, el 75% de los estudios el
paciente fue el principal agresor seguido de los familiares y acompariantes. Se atribuye a demoras
0 insatisfaccion del tratamiento. Lo mas frecuente son las agresiones verbales y psicologicas

llegando a amenazas verbales y casos aislaos de violencia fisica. ¢V

Hallazgo similar a lo de Martinez Isasi Santiago en su investigacion de Violencia sufrida por
enfermeros concluye que el 68,3% ha padecido una agresion, ataque verbal el mas frecuente
(37,2%), seguido (agresion verbal y fisica) (18,6%). ??

Las actitudes humanas frente al dolor dependen de cémo las interpretan, debido a sus

experiencias previas, muchas veces producto de un deseo interior de liberarse del dolor. Y en
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este enfrentamiento al dolor, es la familia como ser vulnerado rechaza los cuidados del
enfermero, sintiéndolo como causante de su dolor. Asi también lo evidencié Galian Mufioz 9
en su investigacion donde concluye que los trabajadores con una alta exposicion a violencia total,
no fisica y fisica se encuentran entre el personal de urgencias respecto al total de personal de

enfermeria hospitalaria.

El tener un ser amado al final de la vida puede generar inestabilidad en los miembros de la
familia, experimentando diversas emociones, sentimientos que no siempre se pueden equilibrar,
lo cual conllevaria a expresarse o actuar de alguna manera que si estuvieran en dicha
circunstancia no lo harian. El personal de salud y en su mayoria los profesionales de enfermeria
son los receptores de estas circunstancias por estar al pendiente del paciente las 24 horas del dia.
El percibir y recibir estas manifestaciones de los familiares podria incrementar el grado de estrés

laboral, influenciar en la esfera psicoldgica de los enfermeros generando sentimientos negativos.

I1.EXPERIENCIAS ENFERMERAS HUMANAS EN EL CUIDADO

El permitir que el enfermero genere una profunda reflexion sobre los valores,
conocimientos, actitudes y normas que encaminen hacia la objetivacion del bien interior. Esta
claro el rol fundamental en la mejora de la calidad de vida del paciente con enfermedad avanzada
y terminal. La teoria de Jean Watson, es de corte existencialista y humanista, incorpora un
enfoque humano y ético en los cuidados de enfermeria y esta aplicado por las enfermeras en el

ambito de paliativos. 1

El rol protagdnico de la relacion del profesional de enfermeria — paciente resultado de ello se
puede experimentar intensas emociones que es un hecho indesligable del actuar humano lo cual

se refleja en las siguientes sub categorias.
2.1 Cuidando la dimension espiritual centrado en lo religioso
Los profesionales de enfermeria no reciben una preparacion para poder abordar la esfera

espiritual y muchos de ellos solo reconocen en esta espera el area religiosa, los mismos pacientes

y familiares o cuidadores al encontrarse en esta situacion, lo primero que aflora en esta dimension
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es la necesidad de rezar, orar o solicitar la visita de un sacerdote. La dimension espiritual esta
ligada al bienestar y esto involucra autoconocimiento, al respecto Watson al hablar de la
espiritualidad lo relaciona ademas de autoconocimiento a un alto grado de conciencia y

trascendencia, el cual aun falta trabajar con los pacientes en el ambito intrahospitalario. ?%

Los enfermeros constituyen los profesionales que aseguran el derecho del paciente a morir
con dignidad, dan las condiciones a una muerte digna donde las necesidades espirituales son parte
del bien morir, hay que hacer sentir a la persona agonica que no se encuentra solo y que Dios
“esta ahi”, y hay que dejarse abrazar por él, en su Gltima trayectoria de su vida terrenal. Por ello,
la enfermera procura brindarle el apoyo espiritual requerido muchas veces centrdndose en el

espacio religioso, es asi como encontramos en lo manifestado:

“...Lo primero que asesoramos es para que reciba sus santos oleos...” E1

“...preguntamos cudl es su creencia si son catdlicos o evangélicos, les pedimos que oren o que

traigan a su pastor...” E4
“...muchas veces rezamos con ellos...” E3
“...yo soy muy creyente de Dios...rezo para que les alivie el sufrimiento...” E2
“...cuidar la parte espiritual es bueno, yo lo comparto...” E5

En este caso, los enfermeros como ser humano abordan el cuidado con lo espiritual, las
enfermeras expresan que el vivenciar la muerte del paciente pone en practica valores religiosos,
desde realizar actos espirituales, asi como rezar por el paciente. El ser humano, es en su esencia
un ser afectivo, espiritual y también un ser trascendente. De acuerdo con Garcia Solis también
encontraron en su investigacion manifestaciones con inclinacién religiosa acorde muchas veces

a las creencias de los enfermeros. 3

De La Longuiniere, manifiesta que la espiritualidad es algo mas amplio que una religién
relacionada a valores intimos de armonia interior, una blasqueda personal para comprender el
sentido de vida, en cambio una religion puede ser considerada como un sistema de creencias,
rituales o practicas doctrinarias compartidas por un grupo. ?* Muchos profesionales de la salud
asociando sus préacticas religiosas personales desarrollan cuidados en la esfera espiritual

centrados basicamente a esta religiosidad que suelen practicar en lo personal, pues no se ha
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explorado ni reflexionado a profundidad los aspectos relacionados a la trascendencia e
interioridad que implica la espiritualidad.

2.2 Experimentando empatia

Conforme la salud del paciente se va deteriorando surgen necesidades psicologicas y
espirituales prioritarias. ES en este momento en que la enfermera tiene la oportunidad de expresar
su empatia y dar un cuidado humano. A través de las acciones pertinentes y competentes para
favorecer a los pacientes a quienes se cuidan, para mantener la dignidad humana al final de la

vida. @

La empatia es una forma de cognicion social que nos permite conocer a los demas, en tal
sentido los profesionales de enfermeria deben desarrollar una experiencia humana significativa
con la persona que cuidan donde aparezca también comprension, esta habilidad se va adquiriendo
y potenciando. La empatia es la capacidad de las relaciones humanas, que se manifiesta
voluntariamente, se asocia con un estado sutil que brinda a las personas la oportunidad de ingresar
en la intimidad de los otros, es también la capacidad del espiritu que surge en todos los hombres,

pero esto suele darse en gran medida en el talento de solo algunos. V)

Las enfermeras en este estudio, manifestaron expresiones de empatia, asi se evidencia en los
siguientes discursos

’

“...empatizas tanto con el paciente que lo atribuyes como un familiar tuyo...’

El

. cuando los pacientes estin por fallecer su habitacion se carga de una energia que yo

percibo...” E2

’

“...sientes un sentimiento de pena porque pones al paciente como si fuera un familiar tuyo...’
E3
...ellos me dicen a mi, ya me voy... o ya me quiero ir, también me han dicho ayudeme me quiero

ir...” E4
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Enrelacion a laempatia Watson afirma que esta relacionada con la capacidad de experimentar,
por ende, comprender los sentimientos y percepciones de la otra persona. Es la esencia de la
profesion de enfermeria. Conforme han pasado los afos los cuidados enfermeros dejaron de ser
dirigidos al paciente para ser netamente centrados en él, lo cual ha involucrado el desarrollo de
habilidades, entre ellas las sociales donde la comunicacion entre la enfermera y el paciente es
llevada eficazmente, tornandose en una relacion de ayuda, la cual es totalmente humanistica y

beneficiosa para el paciente y su familia. ?%

Nahuincopa en su investigacion sobre empatia en el cuidado enfermero encontré que el 48.5%
de enfermeros encuestados tuvo empatia media, seguido de nivel bajo y luego el minimo
porcentaje en el nivel alto. ® La empatia es parte del proceso de humanizacion de la atencion
sobre todo en los servicios de salud, el enfermero es clave en dar las condiciones para que se
logre los derechos de los pacientes aun morir en paz logra percibir sus necesidades o emociones
y actuar frente a ellas. Conceptualizar las circunstancias, emociones y necesidades de los
pacientes es decisivo para establecer una relacion terapéutica acorde. La base de esta actitud es
la empatia enfermera es pues la habilidad para comprender verdaderamente a la otra persona.

En
los discursos apreciamos como las enfermeras con pacientes al final de la vida llegan a sentir y
expresar empatia al punto que algunas ven en el a un familiar estas emociones deben canalizarse
de manera que permita desarrollar mas esa habilidad en el profesional sin que llegue a afectar su
estado emocional y su desempefio laboral; pero sin lugar a dudas el impacto positivo en el
paciente y la familia logrando cambios positivos durante la estancia hospitalaria.

I1l. SUFRIMIENTO DEL FAMILIAR/CUIDADOR
3.1 Pena del familiar cuidador

La sombra de una enfermedad terminal en un integrante de la familia se convierte en un gran
problema en todo aspecto muchas veces con un manejo dificil de sobrellevar alterando la
dindmica familiar. Pudiendo asumirse como una dura crisis que impacta en cada uno de sus

integrantes.

El sufrimiento del familiar frente al paciente terminal es desgastante en lo mental, fisico y lo
espiritual no solo sufre el enfermo terminal, toda la familia y en especial quien se pasa largos
dias en el hospital llevando consigo un duelo adelantado con el que convive y logra acomparfiar

hacia una de muerte diga. Muchas veces el cuidador se ve obligado a ocultar su dolor y tristeza
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acumulado de los dias, semanas tenga oportunidad de ser expresado por el familiar cuidador en
forma de llanto, lagrimas, sollozos, penas, arrepentimientos y demas experiencias sensibles en
relacién a su paciente moribundo. Los sentimientos del cuidador en toda la larga espera del fin
es un tiempo no medible pues esta concentrado a darle el apoyo moral y medidas de sostén a su
familiar y mostrarle que hay una esperanza que todo mejorara; ambos saben que no sera asi, pero

prefieren asumir esa opcion sobrellevar de mejor manera la inminente muerte. ¢
Asi lo manifiestan

“...dias muy tristes de verla que no mejora. Ahorita que esta asi a mi me duele bastante. Yo lo
unico que quiero es que ellos me la mejoren...” Azucena

“... a veces si se caen nuestras lagrimas, pero, tratamos de controlarlo. Hemos llorado un
monton, claro que en su delante de él no. Ahora estamos siendo tolerantes también, pero no es
facil...” Violeta

...... trataba de disimular siempre, cuando conversaba con ella no me mostraba asi. sali del

’

lugar y me puse a llorar...’ Rosa

...... He llorado todas las noches, lloro viendo a mi abuela y trato de controlarlo”

Margarita

“..Yo estaba bien llorona, mucho lagrimeaba. No pensaba verla asi a mi viejita...”

Dalia

“Bien penoso es para mi, nunca pensé verla asi a mi mamad”. Dalia

Sobrellevar la pérdida de un familiar podria ser uno de los mayores retos que podemos
enfrentar, asumiéndola como parte de la vida, hasta llevarlos a la tristeza o depresion. %
Surgiendo_en el cuidador frente a la agonia de un ser querido, tristeza por no poder aliviar el

dolor en el trénsito, también porque surgen pensamientos de soledad, de vacio, de abandono.

Resultados similares encontraron Moreno-Gonzales, et al con cuidadores familiares de

pacientes con cancer de mama en fase terminal quienes expresaron sentimientos de tristeza, pena,
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incertidumbre 'y miedo. Los cuidadores familiares necesitan ser escuchados vy
acompariados cuando realizan sus funciones de cuidado. Los cuidados enfermeros asumen a la
familia como un todo (unidad), y deben centrarse en el soporte emocional siempre considerando

las estrategias de afrontamiento es decir la espiritualidad y la esperanza. ?”

El cuidador de una persona al final de la vida debe tener de una especial atencion por parte de
la comunidad, no s6lo porque es el Gltimo eslabdn, el mas cercano, de una cadena de solidaridad
sino también porque necesita mucho apoyo para ayudar a su paciente que sufre un padecimiento
progresivo y a sobrellevar mejor esta etapa pues es dolorosa para él también, a reencontrarse
consigo mismo y a afrontar la muerte en paz. Para que esto ocurra, el equipo de salud debera ser

sensible a sus problemas, conservando una actitud proactiva en todo momento. %)

En nuestra realidad la mayoria de cuidadores son algin familiar cercano, quien vive la
experiencia hospitalaria con su paciente y conforme pasan los dias y el deterioro del paciente
avanza se van evidenciando sefiales que denotan su sufrimiento, muchas veces no lo dice pero su
expresion no verbal lo demuestra, es donde la valoracion y la observacion junto con la atencion
que se le brinde al cuidado en el ambito hospitalario es de vital importancia, pues parte del
cuidado enfermero abarca a la familia y necesita de canalizar sus emociones para un mejor
afrontamiento, de no hacerlo podria llevar su pena a un estado depresivo , con alteraciones no

solo emocionales sino también con manifestaciones fisicas.

3.2 Angustia al cuidar a un ser querido

Las experiencias frente a la muerte hacen que las personas experimenten diversos sentimientos
en silencio que permiten o no, afrontarla. Por tanto, la presencia de un familiar en el hospital es
muy importante por multiples razones sobre todo cuando el paciente es una persona mayor, con
mayor grado de dependencia y multiples necesidades, aunado a ello los servicios de salud no se
abastecen a la demanda de usuarios, jugando un rol fundamental el trabajo en equipo con el
familiar/cuidador. El adulto mayor enfermo crea un nexo indestructible entre él y su familiar
cuidador, que origina en ambos seres diversas experiencias angustiantes que son manifestadas

muchas veces en silencio. ®

El saber que no existe cura, que la vida esta llegando a su fin, es una de las noticias que nadie

quisiera oir, una circunstancia que nadie quisiera atravesar y cuando esta llega, genera
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inestabilidad, dolor, sufrimiento, altera el bienestar, la primera manifestacion muchas veces es la
negacion, a esta se nexa un profundo dolor, angustia, sufrimiento inexplicable Ileno de miedos y
cuestionamientos. Es el cuidador principal el que esta acompariando en el hospital el que sufre y
se angustia mas, pues percibe y vivencia todo el deterioro de su paciente, asi se manifiesta en los

siguientes relatos:

“Como es un ser querido uno también lo siente. Nosotros parabamos llorando ahi porque
es desesperante, es triste”.  Violeta.

“Se me viene a la mente la imagen de mi mamad, me acuerdo, me desmorono, y asi estoy”.
Rosa

“Se me partio el corazon verla tan fragil, es la primera experiencia que tengo”. Margarita

“Todavia me meto a su cuarto y estoy ahi pensando que algo le puede pasar”. Azucena

La angustia, como emocidn negativa, es resultado del dolor el cual es una de las mayores
fuerzas que moldean el comportamiento humano. El entender a la angustia y sufrimiento, es hoy
uno de los mas grandes retos del pensar humano. Existen técnicas de neutralizacion, o por lo
menos paliativas. En muchos casos se aminora e resulta exitoso, en otros va transformandose en

mayor angustia, desolacion, tristeza y depresion. ?°)

Hernandez afirma: la enfermedad terminal como fenémeno de trascendencia publica, para el
enfermero resulta trascendente la experiencia del sujeto de cuidado y cuidador familiar, siempre
intentando poner en préctica el cuidado holistico a la diada cuidador — persona cuidada, estos ha
conllevado a autores como Ubeda (2013) ,C6rdoba (2011), Melo (2007), a describir el “sindrome
del cuidador” o “fendmeno de la tension en los cuidadores familiares” como un conjunto de
manifestaciones fisicas, psiquicas (estrés, ansiedad, irritabilidad, etc.), alteraciones sociales,

problemas laborales y familiares. ¢

3.3 Sentimientos encontrados al momento de cuidar

El final de la vida es una etapa en donde se vivencian penetrantes emociones que hacen
evidente lo débil y fragil de la vida humana. Aqui estan implicados el paciente agonizante, el
cuidador familiar y la enfermera. La inestabilidad de este momento va a generar sentimientos

dificiles de experimentar en cualquiera de ellos.
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La familia es la columna vertebral en la gestion de cuidados del paciente cronico, sin su
participacién activa dificilmente se van a lograr los objetivos de una muerte digna. Por tanto su
rol de soporte frente a las tensiones que se van generando a lo largo del transcurso de la
enfermedad. Sin embargo al acercarse el final de la vida se produce una crisis en la vida cotidiana

llena de diversas emociones y sentimientos. 5

Que se refleja en los siguientes dialogos:

“... Se que en el hospital esta mejor pero no me gustd eso porque cinco veces sufrid. Es que
me da tanta tristeza ver a mi papda que grite con su dolor...”
Violeta
“... Me sentia triste al verla mal. A veces siento ganas de llorar, mejor me las aguanto toditas...”
Rosa
“...Siento cdlera, me da rabia tenerla en ese estado, no entiendo. Me he quedado sin abuelo y

sin abuela, es una cosa muy triste, muy fea, sé que es la ley de vida

Margarita

La enfermedad la padece una persona, pero el sufrimiento es de varias en su entorno, sobre
todo del cuidador principal, el cual experimenta diversos sentimientos muchos de ellos por no
decir su totalidad son negativos; lamentablemente en nuestra realidad la carga laboral, la rutina,
y la falta de conocimiento para abordar la esfera espiritual y el afrontamiento del duelo en la
familia han limitado las intervenciones de los profesionales de enfermeria en su actuar diario,

muchas veces por desconocimiento de estrategias para abordar este tipo de situaciones. ©

La atencion integral de todos los actores va mas all4 del cuidado paliativo de los sintomas
bioldgicos y psicoldgicos; involucra comprender la enfermedad en su contexto general; es decir
entender la enfermedad en forma individual unida a una persona, su familia, a un entorno cultural
, historia personal/familiar anterior y en un progreso futuro de los seres allegados a aquel que

esta por partir.

34 Experimentado la indiferencia de los profesionales de la salud
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La muerte es, por supuesto, un hecho bioldgico que se describe como el cese irreversible de
las funciones vitales, pero tiene ademas una dimension social y cultural que varia segun el
momento experimentado y segun las costumbres, creencias y codigos del entorno. En el
encuentro del hombre con la muerte estan involucradas varias personas: el que muere y los que
se quedan, relacionados con el que se muere. Tanto el que se va como los que se quedan han de

asimilar el hecho de la muerte. ¥

Si el proceso al final de la vida es intrahospitalario no solo se ve involucrado la familia sino
también el personal de salud, los cuales tienen sus propias experiencias descritas en categorias
anteriores pero que son experimentadas por el familiar/ cuidador algunas veces de manera

negativa o no deseada como se puede ver en los siguientes discursos

“Usted no sabe lo que se siente”, “claro, como de ellos no es su pellejo, no lo sienten”. Son
pocos los que nos explican, quizds no entienden por lo que uno pasa. ...Violeta
“... Sali del lugar y me puse a llorar. Me senti indignada, las enfermeras conversaban las dos,

al ser otra persona me dijera algun consuelo, pero no...” Rosa

“...Le he limpiado yo, nadie ha venido a hacerlo. El cuidado lo estamos dando nosotros. Algunas
que dicen: “‘ya, limpienlo, lavenlo, esto, el otro...”. No es facil tampoco una sola persona.

Violeta.

“...le aviso a la enfermera; cuando no podian ayudarme y estaban ocupadas, yo le cambiaba el
pafal y le daba de comer. No llegaba ninguna doctora tampoco a verlo. Rosa
“...S8i yo lloro en algun momento, no espero de nadie nada. Tendran que hacer otras cosas mas

importantes que atender a un familiar ...” Margarita

Bautista en su investigacion sobre percepcion de los familiares de pacientes criticos encontrd
que el 77,5% de los familiares manifiesta que los enfermeros observan la angustia de los
familiares y no se acercan a tranquilizarlos; y el 54,5% refiere que muestran poca preocupacion
por el estado emocional que presentan los familiares y el 54,5% también manifiesta que los

profesionales no tienen interés por saber si los familiares estan tristes 4
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Es conocido que el enfermero que labora en areas criticas estan expuestos a lidiar con la
muerte de pacientes regularmente, esto exige a una capacitacion continua que facilite brindar
cuidados de manera profesional y empatica, ademas del desarrollo de habilidades lidiar de una
mejor manera, no es un asunto facil y cuidar persona en esos momentos resulta muy complejo
si se toma a consideracion las esferas de cuidado que un profesional de enfermeria debe estar

atento (bio-psico-sociales, espiritual). ©

Muchas veces se desconoce como abordar la esfera psicoldgica y espiritual, y esto aunado a
la carga laboral podria traducirse en manifestaciones de indiferencia. Los profesionales de
enfermeria, al evidenciar empatia, trato amable, acompafiamiento, explicacién en la realizacion
de los procedimientos, confianza, tranquilidad, y escucha activa, favoreceria positivamente este

transito dificil de los familiares al final de la vida de su ser querido.

3.5  Temor frente al desconocimiento de la tecnologia

La experiencia de tener un familiar en sus dltimos momentos de vida es verdaderamente
angustiante y con ello las vivencias dentro del hospital que es un ambiente desconocido para
muchos cuidadores y familiares donde pueden apreciar durante su estancia, equipos médicos,
insumos, realizacion de procedimientos, que pueden incrementar sus niveles de ansiedad y

angustia.

En la actualidad, reconocer las inquietudes de informacion de los pacientes y sus
familiares/cuidadores se ha convertido en un requerimiento para los profesionales sanitarios. Sin
embargo, es frecuentes que los pacientes y sus familiares reconocen que no se sienten bien

informados, y que la comunicacion se torna insuficiente ¢

Poniéndose de manifiesto en los siguientes discursos:

“...Esas mdquinas dejan de funcionar y uno se altera. Acudimos a la enfermera y te dice: “eso
es asi”, y es que ellos deben de entender que nosotros no conocemos...Primera experiencia, da

un poco de miedo”. Violeta
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“... Le ponen tubitos vias y una mdquina que a veces suenay me asusta no se si mi paciente estd
poniéndose mal, vienen presionan un boton, deja de sonar y no me explican que pasa’.

Rosa

Muchos familiares y/o cuidadores son ajenos y desconocen los equipos hospitalarios asi como
los procedimientos los cuales al funcionar o realizarse en sus pacientes puede generar, emociones
negativas, es donde los profesionales de salud antes de cualquier actuar debe brindar

conocimientos entendibles para evitar estas circunstancias.

Marc Compte, et al en su investigacion sobre necesidad de informacidn en pacientes crénicos
encontré categorias sobre falta de informacién y comprension de la informacién donde en
entrevistas y grupos focales manifestaron no recibir informacion por parte de los profesionales
de la salud y no comprender las respuestas que recibian a sus preguntas, asimismo, el autor refleja
una gran preocupacion por las habilidades que deben tener los profesionales en la comunicacién
la cual debe ser un proceso y no momentos, teniendo como clave del éxito el logro de un 6ptimo

nivel comunicativo afectivo y efectivo. GV

IV. FAMILIAR CUIDADOR, FORTALECIDO ANTE EL SUFRIMIENTO

4.1  Apoyandose en Dios y resignandose ante el desenlace

El dolor si se recuerda a Cristo, se llena de valor y se transforma. Es la forma como Dios nos
puede hablar al corazén, y la manera en que realmente lo escuchemos es en escenarios de dolor.
Cuando estamos inmersos en el dolor, Dios es como un padre, puro Amor. Resulta complicado
entender y asimilar el sufrimiento en la medida en que nos alejamos de Dios y hay que advertir

que hay algo que permanece para siempre y, que lo que importa es el amor que se posee. ¢?

Asi lo manifiestan en los siguientes enunciados:
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“...Es una prueba dura que Dios nos da. Es el Gnico que sabe lo que va a suceder ”. Violeta
“...Yo le he pedido siempre al Sefior que mi madre se mejore, que nos ayude a superar todo

esto”. Rosa

“...Dios sabe porque la quiere llevar con El, y deje de sufrir con todos los aparatos que le pone,
es su voluntad y es dificil tener que aceptarla...” Dalia.

’

“Siempre le pido al Serior de la Misericordia que se ponga bien, que no sufra...’ Azucena

Migueletto, et al, en su investigacién cualitativa encontraron que familiares de pacientes al
final de la vida encuentran manifestaciones de familiares donde en Dios encuentran resignacion,
sentido y proposito de vida, buscando un refugio en lo espiritual y religioso para sobrellevar el
momento, La espiritualidad desarrolla un rol de creacion de sentido, brindando ldgica y
coherencia a sucesos, inclusive a condiciones como enfermedad o muerte, pudiendo minimizar
el dolor, el sufrimiento y la angustia de las familias de pacientes que sobrellevan una enfermedad
grave, ya que las necesidades espirituales afloran en situaciones de final de la vida,

permitiéndoles buscar significados y la crecimiento personal. %

Ante momentos dificiles donde no se encuentra una solucion de naturaleza humana, siempre
por mayor incredulidad que pueda existir, terminamos recurriendo a la naturaleza divina, a un
ser superior capaz de darnos aquello que necesitamos, ya sea fortaleza, sabiduria, resignacion, en
fin, todo aquello que no logramos conseguir a nuestro alrededor que es al final nuestro sosiego y

camino a la calma espiritual y emocional. ®)

4.2 Fortaleciendo la unién familiar

En la familia al final de la vida de uno de sus miembros se experimenta una serie de sentimientos
y mecanismos de autodefensa; tan solo el hecho de enfrentarse a la pérdida, otorgar un nuevo
significado, reorganizando y reestructurando las nuevas funciones que asumiran cada uno de sus
miembros, dado que el que desemperfiaba el fallecido ahora esté vacio, estableciendo un nuevo
sistema familiar. Constituyendo un sobreesfuerzo en el desconsuelo, por otro lado, la familia en
si misma puede ser un estabilizador emocional importante para todos ellos, reduciendo la
experiencia de estrés y atenuando la respuesta de cada miembro siempre que se permitan expresar

el duelo a su debido tiempo y mantengan una actitud de respeto los unos con los otros. Por tanto,
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habra mayor adaptacién al proceso de duelo en familias con mayor cohesion y menos conflictos
familiares que en familias en donde el apego es menor. Asimismo, la experiencia al final de la
vida se prolonga, permite la reorganizacion de la vida familiar y hacer frente al momento

doloroso con una preparacion mayor. ¢4

“... Somos varios hermanos y nos turnamos. Todo ha sido compartido Nosotros nos mantenemos
unidos todos...” Violeta
“...Hemos estado todos siempre, nos turnamos para cuidarla...” Rosa

“...Yo la cuido, mis hermanos también. Viviendo con ella, estando dia y noche ahi...” Margarita

“... Cuando ella estd hospitalizada o esta delicada las dos nos turnamos”.  Dalia

“...Yo la cuido mejor que mi madre, yo sé que ella me necesita porque practicamente es una

invalida...” Azucena

Una circunstancia dificil, dura o dolorosa, puede generar cosas positivas como fortalecer lazos
familiares, muchas veces perdonar rencillas del pasado, recobrar la comunicacién con quien uno
la habia perdido, ante la adversidad se unen fuerzas todos tratan de aportar de unir esfuerzos
compartir cuidados , desvelos, aprender a cuidar a acompafiar a entender un poco los mecanismos
de organizacion del hospital con el unico fin de dar lo mejor para dar menos sufrimiento, mas

compafiia y amor al final de la vida a ese ser querido.

Carmona, et al, en su investigacion cualitativa encontraron cambios en las relaciones
familiares donde resaltan la unién familiar, mejoras en la comunicacion y el acompafiamiento,
ante el cuidado de un integrante, la familia debe buscar estrategias para organizarse y apoyarse
supliendo las necesidades bésicas de su paciente. ¥ Al respecto encontramos familiar que
lograron organizarse y apoyarse donde evidenciaron estar unidos en el dolor de ver partir a un
ser amado, lo cual al producirse el desenlace tendra un efecto positivo pues seré la base en donde

se fortalezcan para ir superando su pérdida.
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CONSIDERACIONES FINALES

En la experiencia de Cuidado al final de la vida de los enfermeros y cuidadores, afloran los
sentimientos encontrados, producidos por el impacto que produce la experiencia que conlleva a
la muerte; que lleva inherente el de temor, miedo, angustia, tristeza, desesperacion, etc. En este
proceso, los enfermeros y cuidadores presentan muchas necesidades espirituales, emocionales y
culturales, que deben ser satisfechas, debido a que se sienten comprometidos ante esta realidad.
Por tanto, es necesario consolidar las destrezas de los cuidadores en el acompafiamiento al

paciente al final de su vida, y éste sea digno y humano.

Los resultados se dirigen a que el familiar cuidador se generan sentimientos de angustia, tristeza,
considerando el proceso de la muerte un evento dolorosoy de sufrimiento, que va desde el llanto,
sollozos a las lagrimas en silencio, originando sentimientos encontrados mas intensos cuando la
pérdida es de un padre, madre o hijo, o cuando estos presentan una agonia larga, por lo que su
convivencia con la agonia dependiendo de sus experiencias previas, 1o que vivencian como
propioy buscan respuestas. Sin embargo frente al misterio del dolor y sufrimiento humano surge
en ellos el fortalecimiento de la familia, que asume los cuidados sin mayor conocimiento y con

temor frente a la tecnologia que los abruma.
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Las enfermeras manifiestan su profesionalizacion, frente a las personas en agonia,
demostrando empatia y respeto a la persona en este trance de la muerte y el morir, procurandoles
una muerte digna, brindandoles la ayuda espiritual que necesitan en esta despedida de la vida y
de su familia. Este contexto permite a enfermeria la oportunidad de expresar afectos y dar una
dimension humana, a su labor profesional y sentirse satisfecha con los cuidados que brinda
proporcionandole crecimiento personal y profesional. De los presentes resultados se puede
colegir que la experiencia de cuidado al final de la vida de los enfermeros y cuidadores necesita
una preparacion que va desde el conocimiento del ser humano, hasta la habilidad de hacer frente
a experiencias en el dia a dia en una Unidad de Cuidado Critico.
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RECOMENDACIONES

Dar a conocer a las autoridades del hospital, los resultados de la investigacion para que el Servicio
de Enfermeria incluya en el Plan Operativo Institucional capacitaciones continuas, talleres de
habilidades blandas, con el propdsito de que la enfermera y cuidadores puedan fortalecer su

desempefio laboral y la calidad de cuidado al paciente en el final de la vida.

A las Facultades de Enfermeria que continten fortaleciendo el desarrollo de habilidades blandas
en los estudiantes de Enfermeria, para que cuando sea profesional tenga manejo en la prevencion

de salud mental y estrategias de afrontamiento; y tomar como referencia esta investigacion.
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Anexos
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Anexo 2:

Entrevista Semiestructurada a profundidad dirigida a Enfermeros
Anexo 3:

Entrevista Semiestructurada a profundidad dirigida a Cuidadores
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ANEXO N°1
UNIVERSIDAD NACIONAL PEDRO RUIZ GALLO

DOCTORADO EN CIENCIAS DE LA SALUD
CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo:
Identificado con DNI N° declaro que acepto participar en la investigacion:
EXPERIENCIAS DE CUIDADO AL FINAL DE LA VIDA DE LOS ENFERMEROS Y
CUIDADORES DEL HOSPITAL Il LUIS HEYSEN INCHAUSTEGUI — ES SALUD. 2017,

que tiene como objetivo Comprender y caracterizar las experiencias de cuidado al final de la vida

de enfermeros y cuidadores, la cual es dirigida por Mg. Yovanna Isabel Perales Saavedra,
adscrito a la Escuela de Postgrado de la Universidad Nacional Pedro Ruiz Gallo de Lambayeque
en programa doctoral de Ciencias de la Salud. La informacidn que se brinde seré de ayuda para
conocer la dimensién del problema y abordar de mejor manera a los pacientes.

Después de haber sido informado(a) doy mi consentimiento, para participar del estudio,
asumiendo que las informaciones dadas seran solo de conocimiento de la investigadora y su

asesor, quienes garantizaran el secreto y respeto a mi privacidad.

Firma del Informante Firma del Investigador



ANEXO N°2
UNIVERSIDAD NACIONAL PEDRO RUIZ GALLO
DOCTORADO EN CIENCIAS DE LA SALUD

ENTREVISTA SEMI ESTRUCTURADAABIERTA A
PROFUNDIDAD DIRIGIDA A ENFERMEROS

Objetivo de la Entrevista
I. Aspectos Generales

PR S 1= 18 T Lo o 1T H
1.2, Edad. . o
1.3. Tiempo atendiendo al PACIENLE ........ouiviriiiii e
1.4. TiempPo de SEIVICIO. ... .oiiie i

1.5. Tiempo de Hospitalizacion del paciente

1.6. Diagnostico del paciente..........o.oeieiiiiiiii

Il. Aspectos Especificos

Pregunta Orientadora:

Relateme por favor sus experiencias en el cuidado de personas al final de la vida.
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ANEXO N°3

UNIVERSIDAD NACIONAL PEDRO RUIZ GALLO
DOCTORADO EN CIENCIAS DE LA SALUD

ENTREVISTA SEMI ESTRUCTURADA DIRIGIDA A
CUIDADORES

Objetivo de la entrevista

I. Aspectos Generales
PR S 1= 18 T Lo o 1T H
1.2. Edad

1.3. Relacion de parentesco con el paciente

1.4. Tiempo ejerciendo el rol de cuidador del paciente.................coceieiiinnn.

1.5. Tiempo de Hospitalizacién del paciente

1.6. Diagnodstico del paciente. ........o.oiiiiii

Il. Aspectos Especificos

Pregunta Orientadora:

¢,Como ha sido su experiencia al cuidar personas al final de la vida?
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