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RESUMEN

El cuidado de los pacientes al final de la vida ha transitado desde un enfoque social, a un
enfoque holistico, y el plan de cuidados es un tema de desarrollo incipiente, con barreras a
evolucionar. OBJETIVO. Explorar la comprension del buen morir y como afecta la entrega
de los cuidados, en el equipo de salud de un hospital piblico chileno. METODOS. Se trabaja
bajo el paradigma simbdlico-interpretativo, con teoria fundamentada, de acuerdo con Glaser
y Strauss, en 57 funcionarios técnicos, enfermeros, kinesiélogos y médicos que brindan
atencion directa a pacientes en servicios de hospitalizados de las unidades de medicina
interna, UPC y urgencias, de un hospital de alta complejidad. La recoleccion de los datos fue
a través de entrevistas en profundidad y analisis a través de metacodificacion para luego
contrastar las categorias por pares y comparacion constante. Las familias de codigos
permitieron el andlisis de las causas, los contextos, consecuencias, y condiciones. Se
resguardaron los criterios éticos y la investigacion es aprobada por el Comité de ética de la
Universidad de La Frontera y desarrolla Consentimiento informado. RESULTADOS. 1.
Metacategoria “Conceptualizacion del buen morir” compuesta por las esfera emocional,
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esfera social-humanistica y esfera fisica 2. Metacategoria: “Vivencia compleja asociada a
variabilidad de factores clinico-humanitarios” formada por tres subcategorias: “Factores
asociados al equipo”, “Factores asociados a la familia”, “Factores asociados a los pacientes”
CONCLUSION. La concepcion de cuidado al final de la vida y la entrega de cuidados es un
tema relevante y de interés para la ética, la medicina, la legislacion, la bioética, las
humanidades, pero a su vez es un tema un tanto olvidado en los profesionales y técnicos de
salud.

Palabras clave: Buen morir, cuidados, paciente terminal.

ABSTRACT

The care of patients at the end of life has moved from a social approach to a holistic approach,
and the care plan is a topic of incipient development, with barriers to evolve. OBJECTIVE.
To explore the understanding of good dying and how it affects the delivery of care, in the
health team of a Chilean public hospital. METHODS. We work under the symbolic-
interpretive paradigm, with grounded theory, according to Glaser and Strauss, in 57
employees, including technicians, nurses, kinesiologists and doctors who provide direct care
to patients in hospitalized services of internal medicine units, UPC and emergencies, from a
highly complex hospital. Data collection was through in-depth interviews and analysis
through metacoding to then contrast the categories in pairs and constant comparison. Code
families allowed the analysis of causes, contexts, consequences, and conditions. The ethical
criteria were respected, and the research is approved by the Ethics Committee of the
University of La Frontera and develops Informed Consent. RESULTS. 1 Metacategory
“Conceptualization of a good death” composed of the emotional sphere, social-humanistic
sphere and physical sphere 2. Metacategory: “Complex experience associated with
variability of clinical-humanitarian factors” made up of three subcategories: “Factors
associated with the team”, “Factors associated with the family”, “Factors associated with
patients” CONCLUSION. The conception of care at the end of life and the delivery of care
Is a relevant topic of interest for ethics, medicine, legislation, bioethics, the humanities, but
at the same time it is a somewhat forgotten topic among health professionals and technicians.

Keywords: Good to die, care, terminal patient.
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INTRODUCCION

El problema de la muerte en la
sociedad es antiguo, complejo vy
desconocido. Lograr una muerte digna, es
una situacion permeada por una cultura
temerosa de la muerte, lo que, unido a la
medicalizacion exagerada en la etapa final
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de la vida, supone un proceso final muy
alejado del concepto de buen morir.
Empiricamente el problema se ha
abordado desde el contexto juridico con el
desarrollo de leyes y desde la bioética se
han propuesto formas de cuidado y apoyo
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al final de la vida, pero la situacién
continiba en deficit, con enfermos
recibiendo intervenciones excesivas y sin
utilidad, que sélo prolongan la vida con un
costo elevado en términos de sufrimiento
para el paciente, familia y el personal de
salud asi como un aumento significativo
de los recursos utilizados por la sociedad,
lo cual también conlleva un costo para el
sistema de salud publica. @4

En cuanto al cuidado de los
pacientes al final de la vida, este ha
transitado desde un enfoque social a un
enfoque holistico, siendo el plan de
cuidados un tema de desarrollo incipiente,
con barreras para evolucionar desde la
atencion curativa a la atencion integral, y
en donde la comunicacion es la habilidad
gue mayor desafio representa, ya que
requiere  tiempo, 'y  puede  ser
emocionalmente compleja y dificil para el
personal de salud ©.

En este escenario, se concibe a la
muerte como una dimensién de respeto,
donde el objetivo es que los enfermos
vivan su proceso final sin dolor vy
acompariados de sus familiares, es asi
como desde el equipo de salud, el respeto
hacia la voluntad de los pacientes y
familiares apoya la idea de que el paciente
tenga un buen morir. Al respecto Beca
aduce que el proyecto de ley sobre
derechos y deberes de los pacientes en
Chile ha despertado temor sobre las
decisiones al final de la vida, debido a la
falta de claridad acerca del cuidado al final
de la vida ©

Eticamente, la atencion al final de
la vida exige de los profesionales una
solida formacion médica y ética, rectitud
moral y experticia en humanidad. Se hace
necesario entonces, preparar al paciente, a
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su familia y al equipo asistencial para
una “buena muerte”, es decir,
aquella “libre de estrés y sufrimiento
evitables para el paciente, la familia y los
cuidadores; de acuerdo con los deseos del
paciente, la familia y de forma
razonablemente consistente con los
estandares éticos, culturales y clinicos”
. Ademas, se considera el cuidado como
una préactica y como un valor moral, en
donde los cuidadores satisfacen las
necesidades de otros por quienes son
responsables. Este concepto busca evitar el
dafio, rescatar la autonomia del paciente, el
derecho a informacion, el valor de la
dignidad y el cumplir con los deberes. Y
menciona que para el personal sus juicios
éticos se basan en la voluntad de brindar
un buen cuidado al paciente moribundo, es
decir, una muerte pacifica ®.

Legalmente, el buen morir se ha
plasmado en las leyes N°21.375 vy
N°20.584 considerando a la muerte como
parte del ciclo vital, preocupandose del
derecho de las personas a un cuidado
integral orientado a aliviar padecimientos
asociados a una enfermedad terminal o
grave, cobrando la atencién de salud al
final de la vida un nuevo enfoque e
importancia ©19),

Factores como el ritmo acelerado
del entorno, la arraigada cultura biomédica
centrada en el tratamiento activo y la cura,
asi como a la reticencia cultural para
abordar temas sensibles relacionados con
la muerte y el proceso de morir pueden
generar que la calidad del cuidado sea
suboptima Y. A esto se suma el riesgo de
estrés experimentado por el personal que
cuida a los pacientes en fase terminal,
estos profesionales reportan sentimientos
de estrés, frustracion, ira, tristeza,
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impotencia y angustia moral al brindar
cuidados al final de la vida, lo cual esta
asociado a las limitaciones
institucionales?.Este escenario conduce
al agotamiento, la insatisfaccion laboral v,
en algunos casos, al abandono del entorno
laboral 9,

La cultura también es un aspecto
que podria ser ponderado como importante
en el enfrentamiento de la muerte como
factor de decision postergando la
aplicacion de cuidados %, Mientras que
para los usuarios puede ser una causa que
fomente el ocultar informacion al paciente
por considerarlo méas humano y ético*).

En educacion y capacitacion para
Hansen et al.*? las enfermeras de UCI han
recibido escasa capacitacion respecto al
cuidado de paciente moribundos y sus
familias, mencionando que el personal de
UCI posee un enfoque altamente técnico y
curativo que dificulta el fomento de una
atencion al final de la vida de calidad.

Tedricamente el problema se
apoya en la “Teoria del final tranquilo de
la vida”, definiendo el proceso como las
acciones (intervenciones de enfermeria)
dirigidas a promover los siguientes
desenlaces: a) ausencia de dolor; b) sentir
bienestar; c) sentir dignidad y respeto; d)
sentirse en paz; e) sentir la proximidad de
los allegados y de los cuidadores ).

De acuerdo con esto se plantea la
pregunta ¢ Cual es la comprension del buen
morir, en el equipo de salud de un hospital
publico chileno?, para contestar el
objetivo: explorar la comprension del buen
morir, en el equipo de salud de un hospital
publico chileno.
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METODOS

Se trabaj6 bajo el paradigma
simbdlico-interpretativo ") con teoria
fundamentada, de acuerdo con Glaser y
Strauss®® y Strauss y Corbin®, y se
orient6 a través de la comparacion
constante, codificacion y analisis de los
datos®. La poblacion corresponde a
técnicos, enfermeras, Kkinesiélogos Yy
médicos que brindan atencion directa a
pacientes en servicios de hospitalizados de
unidades de medicina interna, UPC
(Unidad de paciente Critico) y urgencias,
de un hospital de alta complejidad. La
muestra se obtuvo aleatoriamente por
estamento, segun Sampieri en la teoria
fundamentada se sugieren 20 a 30 casos, y
el tamafio fue guiado por la saturacion
tedrica @Y,

La recoleccion de los datos se
realizo previa evaluacion y aprobacion del
Comit¢é de Etica Cientifico y la
autorizacion de la direccion  del
establecimiento donde se realiz6 la
investigacion. La unidad de analisis
corresponde a los textos o discursos de los
Técnicos en enfermeria  (TENS),
Enfermeras, Kinesidlogos y Médicos que
brindan atencién directa a pacientes en
servicios de hospitalizados y que firmaron
consentimiento informado. Fueron
criterios de inclusion: Ser TENS,
Enfermero, Kinesidlogo o Médico; prestar
atencion directa con pacientes
hospitalizados en los servicios de
Medicina Interna, Urgencias o UPC y
contar con al menos 1 afio de experiencia
trabajando en la unidad. La recoleccion
fue a través de entrevistas en profundidad
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y se apoyd en una guia de interrogantes
(2229 " E| levantamiento de datos se realizd
en dependencias del hospital, en sala de
estudios de la institucion. Se respetaron los
protocolos de prevencion de COVID-19 y
se resguardaron los criterios de validez y
confiabilidad a través de la proteccion de
la dependencia, credibilidad,
transferibilidad, auditabilidad, y
adecuacion  teorica-epistemologica, a
través de la correspondencia adecuada del
problema ©@%. Las entrevistas fueron
transcritas y los datos se ordenaron por
profesion del entrevistado y unidad de
pertenencia. Se llevd de forma paralela
una bitacora de andlisis para documentar el
procedimiento. El método de anélisis fue
a través de metacodificacion para luego
contrastar las categorias por pares y
comparacion constante ?22% Utilizando el
software Atlas Ti como herramienta de
apoyo, se pudo observar como la categoria
central facilito la comprension de la
relacion entre los conceptos tedricos. El
desarrollo de esta categoria se baso en los
propios datos recopilados. Ademas, las
familias de codigos permitieron el analisis
de las causas, los  contextos,
consecuencias, y condiciones @Y.
Finalmente, en la fase de codificacion
selectiva se identificaron las categorias
principales, mas inclusivas, integrando y
refinando las mismas para producir el
texto narrativo y validar la teoria®®. En
cuanto a los aaspectos éticos estos
resguardan el valor de la investigacion,
@D: la validez cientifica; la seleccion
equitativa del sujeto; la proporcién
favorable de riesgo-beneficio®?®; la
evaluacion independiente. Para minimizar
el riesgo de conflicto de intereses la
investigacion es aprobada por el Comiteé de
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ética de la Universidad de La Frontera y
desarrollada con previo consentimiento
informado.

RESULTADOS
Perfil  sociodemografico de los
participantes

Se realizaron cincuenta y siete
entrevistas. La edad promedio fue de 37
afios (rango: 21 — 59 afos), siendo 21
hombres y 36 mujeres. La distribucion por
unidad: 21 se desempefian en servicio de
Medicina Interna, 20 en la Unidad de
Paciente Critico y 16 en el servicio de
Urgencias, siendo el promedio de afios de
experiencia laboral de 11.7 afios (rango:
11-40 afos) y los afios de antiguedad en el
servicio, promedio de 8.2 afios (rango:1-
32 afios). En profesiones son 1 auxiliar de
servicio, 18 enfermeros, 8 kinesiélogos, 10
médicos y 20 TENS. Y en formacién en
cuidados paliativos o temas afines, 9
contaban con algun tipo de formacion en
el tema, es decir, 16%.

Realizada la categorizacion a
través de la agrupacion de los conceptos
con una misma idea se analizaron las
partes de los conceptos y factores, dando
origen a 2 metacategorias:
“conceptualizacion del buen morir” y
“vivencia compleja asociada a variabilidad
de factores clinico-humanitarios”.

La metacategoria “Conceptua-
lizacion del buen morir” estd compuesta
por las categorias que forman parte del
concepto de “buen morir”, las que se
dividen en la esfera emocional, esfera
social-humanistica y esfera fisica. Las
subcategorias comprenden los factores que
los entrevistados consideran deben
cumplirse de acuerdo con las distintas
esferas, para lograr un buen morir,

1240



Buen morir y entrega de cuidados en pacientes en etapa final de la vida: equipos...

- - , -
satisfaciendo asi las necesidades de los
pacientes. (Figura 1.)
Esfera emocional: Apoyo
emocional para el paciente
Esfera social- humanistica: Esfera social- humanistica:
Atencién integral Paciente como ser humano
Esfera emocional: Deseos y
reflexiones
Esfera social- humanistica: Esfera social- humanistica:
- Privacidad Muerte en casa
Esfera emocional
6”%
Lo Esfera social- humanistica
© Esfera social- humanistica:
Acompafiamiento espiritual

Conceptualizacién del buen

Esfera emocional: Tranquilidad
morir

Esfera fisica: Confort

ayled ewio}

Esfera fisica: Manejo de
sintomas
Esfera fisica

Esfera social- humanistica:
Muerte digna

Esfera social- humanistica:
Acompaiamiento familiar

Esfera social- humanistica:
Acompafiamiento del paciente
o

Esfera fisica: Generar bienestar ©
o

Esfera fisica: Ambiente
adecuado

Esfera fisica: Manejo del dolor

Esfera fisica: Cuidados bésicos

Esfera fisica: Calidad de
atencion

Figura 1.
Fuente: Software Atlas Ti.

La “Esfera emocional”
comprende lo que los participantes
consideran desde el punto de vista del
entorno emocional para lograr el buen
morir. Se destacan el hecho de evitar la
soledad y fomentar la compafiia de los méas
cercanos, desprendiéndose las siguientes
subcategorias:

- “Deseos y reflexiones”: Enfocado
en ser parte del proceso de expresion de las
ultimas voluntades del paciente, brindando
un espacio seguro para la expresiéon de
emociones, miedos y culpas, con el fin de
calmar el angustia asociado al proceso.

- “Apoyo  emocional para el
paciente” y “Tranquilidad”: implica un
alto nivel de sensibilidad para interpretar
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Metacategoria: Conceptualizacion del buen morir

las manifestaciones verbales y no verbales
del paciente. La comprension adecuada de
esas manifestaciones posibilita identificar
cémo el paciente percibe la enfermedad, el
proceso de hospitalizacion 'y el
tratamiento, ademas de propiciarle
seguridad, ademas de un entorno libre de
estimulos molestos.

Esto queda evidenciado en los
siguientes relatos en donde el fomentar un
ambiente adecuado para el buen morir,
tranquilo y en compafiia de los seres
queridos, cobra importancia:

[...]Proporcionar las medidas, para
que el paciente tenga un morir mas
tranquilo y no prolongar su sufrimiento

[.](ID 1)
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[...]Morir acompafado, con los
seres queridos. Sin dolor, morir tranquilo,
en casa[...] (ID 3)

[...]Es que el paciente muera
tranquilo [...] (ID 19) [...]Brindar los
cuidados, para que el paso a otro plano
sea tranquilo [...] (ID 32)

Asi como también cobra importancia el
confort, el apoyo emocional y la
realizacion personal

[...]Que el paciente se vaya lo mas
confortable posible, en compafia de sus
seres queridos, con sus deseos y suefios
cumplidos, sin dolor, sin sufrimiento. [...]
(ID 53)

[...]Que sea lo menos tragico, que
sea un momento de aplacar las emociones

[...] (ID 32)

La “Esfera fisica” comprende las
intervenciones que los participantes
consideran importantes para lograr un
buen morir, asi como también los
requerimientos del entorno. Cabe destacar
que el manejo de sintomas y los cuidados
basicos y de confort son las intervenciones
a las que mas importancia dan los
funcionarios. Las subcategorias
identificadas son las siguientes:

- “Ambiente adecuado”: La muerte
debe suceder en un ambiente que permita
brindar los cuidados necesarios y que
garantice la privacidad para el paciente y
la familia.

[...]Deberia haber una sala para
ellos, para estar mas coémodos y para
brindar los cuidados de mejor manera
[...] (ID 17)

- “Generar  bienestar”:  implica
satisfacer las necesidades del paciente en
los ambitos fisico mental y emocional.
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- “Confort”: favorecer la comodidad
en los altimos momentos brindando un
ambiente libre de estrés, miedo y ansiedad.

- “Cuidados basicos™: Implica suplir
las necesidades basicas del paciente que
por su condicion no puede cubrir, tales
como alimentarse o hidratarse por si solo,
mantener los cuidados de la piel, y la
administracion de tratamientos que sean
necesarios.

- “Manejo de sintomas” y “Manejo
del dolor”: Que el proceso de morir no
genere malestar fisico ni dolor y si asi
fuera tomar las medidas para paliar los
sintomas que se presenten. “Calidad de
atencion”: El buen morir implica mantener
los cuidados béasicos del paciente,
supliendo sus necesidades de
alimentacion, hidratacion, cuidados de la
piel, el manejo del dolor y los sintomas
asociados a la muerte otorgando bienestar
y confort.

Estas categorias se plasman en la
necesidad por parte de los participantes de
mantener la calidad en la atencion, asi
como también dar los cuidados béasicos
que los pacientes no pueden obtener de
manera independiente y ayudar a calmar
los sintomas asociados al proceso de
morir:

[...]En atencion de enfermeria, dar
buena calidad de atencidn, atencion basica
[...](ID 35)

[...]Es dar soporte, analgesia,
transfundir, hasta drogas vasoactivas
cuando lo necesita [...] (ID 55)

[...]Atencion basica: aseos,
alimentacion, cambios de posicion,
medicamentos, [...] (ID 13)

[...]Aportar oxigeno
quizés, acompafiamiento de los familiares,
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algun tipo de analgesia fuerte, no quitarle
los cuidados basicos, hidratacion, que
tengan bario, aseo, confort [...] (ID 11)

[...]Cuidados basicos de confort,
manejo el dolor y mantener el tratamiento
sin iniciar nada nuevo, ni estudios nuevos
[...] (ID I6)

[...]Un buen morir son las condiciones
basicas. Que esté limpia, que suministren
las indicaciones, que curen las heridas
[...] (ID 27)

[...]Ir suspendiendo su tratamiento
antibidtico, mantener medidas de confort,
aliviar el dolor, mantener el oxigeno. El
tratamiento en si es el que no continuaria.
Seguir el confort [...] (ID 3)

[...]Que el paciente se vaya en
compafiia de sus familiares, sin dolor, y
con soporte basico, apagando lentamente
sin sufrimiento, esto no lo sabemos mucho
[...] D 33)

[...]Tratar de entregar el confort que
no puede conseguir por si mismo [...] (ID
18)

[...]Irse sin dolor [...] (ID 11)

La categoria “Esfera social-
humanistica” aborda las necesidades del
ambito social para lograr el buen morir, asi
como también la relevancia de mantener la
dignidad del paciente durante el proceso.
Es asi como se revelan las siguientes
subcategorias:

- “Acompafiamiento del paciente”:
Apunta segun los participantes a evitar el
abandono y permitir que los pacientes se
encuentren acompafiados durante sus
ultimos momentos.

- “Acompafiamiento espiritual”:
Mantener el acceso a sus creencias 0
religiones, dar la posibilidad de profesar su
fe, asi como cumplir sus ritos.
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- “Acompanamiento familiar”: Para
los participantes se torna importante
permitir el  acompafiamiento  por
familiares, se entiende que esto es un
derecho, sin embargo, muchas veces se ve
impedido por el contexto de la unidad de
cuidados o el ambiente fisico inadecuado.

- “Privacidad” y “Atencion
integral”: Se condice con la esfera fisica,
manteniendo los cuidados basicos y el
manejo del dolor y sintomas asociados al
proceso de morir.

- “Paciente como ser humano” y
“Muerte digna”: Para los participantes el
mantener la dignidad del paciente durante
los ultimos momentos es transversal a la
profesion y unidad a la que pertenecen,
evidenciandose la tenacidad por mantener
un trato adecuado a pesar de la falta de
recursos.

- “Muerte en casa”: Se evidencia que
para el equipo de salud es preferible y méas
digno para el paciente propiciar la muerte
en domicilio.

Estas subcategorias se reflejan en
los siguientes relatos donde cobra
importancia la continuidad de los cuidados
sin dejar de lado la dignidad:

[...]Los ultimos momentos de su
vida hacerlos lo mas dignos posible [...]
(ID 17)

[...]Dar calidad de vida y estar con
su familia [...] (ID 10)

[...]Requiere de atencion vivo y
cuando fallezca, cuidados después de la
muerte. [...] (ID 11)

[...]Tenemos que cuidarlo hasta el
final, como seres humanos, no dejarlo
nunca [...] (ID 49)

[...]Que sea digno, prestarle
comodidad al paciente. [...] (ID 44)
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[...]Dar digna,
cuidados, e irse con calma, y limpio [...]
(ID 50)

También cobra relevancia el
acompafamiento de los seres queridos en
el proceso evitando la soledad:

[...]Con la familia, no morir solo,
dormidos, sin sufrimiento, es buen morir.
[...] (ID 16)

[...]Con confort, y con la familia.
Es un derecho [...] (ID 27)

[...]Llamar familiares,
escuchar la voz de la familia para
despedirse, [...] (ID 28)

[...]Al final estar con la gente que
quiere, con sus seres mds queridos, [...]
(ID5)

[...]En ambiente grato para el
paciente y para la familia, en privacidad

[...] (ID9)

una  muerte

a los

Factores asociados a los
pacientes: Estado de salud
deteriorado

Factores asociados a los
pacientes: Miedo a la muerte

Factores asociados a los
pacientes: Miedo de los
pacientes

Factores asociados a los
pacientes

sociados a los &
pacientes: Mal prondstico

Factores a:

Vivencia compleja asociada a
variabilidad de factores clinico-
humanitarios

Factores asociados al equipo:
Vinculo afectivo

Factores asociados al equipo:
Mal ambiente laboral
-

Factores asociados al equipo:
Peso de las decisiones en el
pronéstico

§
&

Factores asociados al equipo:
Carga laboral

Factores asociados al equipo:
Falta de vocacién

Factores asociados al equipo

Factores asociados al equipo:
Limitacién profesional
Factores asociados al equipo:
Criterio Medico

Factores asociados al equipo:
Respeto a la decision médica

Factores asociados al equipo:
Insensibilizacion
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Se enfatiza que el hogar es el
entorno ideal para que ocurra el
fallecimiento, en contraste con el ambiente
hospitalario, debido a las restricciones
inherentes a este tipo de establecimiento.
[...]Morir en su hogar, donde estén
tranquilos, para que descansen. Fallecer
en un hospital es complicado para la
familia y es complicado no despedirse [...]
(ID 14)

La Metacategoria  “Vivencia
compleja asociada a variabilidad de
factores clinico-humanitarios”  est4
formada por tres subcategorias: “Factores
asociados al equipo”, “Factores asociados
a la familia”, “Factores asociados a los
pacientes” reflejan los factores que
influyen en la experiencia de atencion por
parte del personal de salud. (Figura 2.)

Factores asociados a la familia: _
Preparacion para la muerte

Factores asociados a la familia:

R 6n emocional
Factores asociados a la familia: R e on e

Preparar a la familia

Factores asociados a la familia:
Negacién hacia la muerte

Factores asociados a la familia:
I Factores asociados a la familia Egoismo
Factores asociados a la familia:

Miedo de la familia

Factores asociados a la familia:
Explicacién a familia

Factores asociados a la familia:
Falta de condiciones para la

muerte en casa :
Factores asociados a la familia:

Sufrimiento de la familia

Factores asociados a la familia:
Falta de comprension familiar
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Figura 2. Metacategoria: “Vivencia compleja asociada a variabilidad de factores clinico-

humanitarios”
Fuente: Software Atlas Ti

La categoria ""Factores asociados
a los pacientes™ aborda como los aspectos
inherentes a los pacientes influyen en la
experiencia del participante en el cuidado
de aquellos con pronostico ominoso. De
esta categoria se desprenden diversas
subcategorias:

- “Estado de salud deteriorado”: De
acuerdo con los participantes, el estado de
salud de los pacientes influye en que estos
reciban mas o menos cuidados al
encontrarse con limitacion del esfuerzo
terapéutico, ya que si se encuentran en un
estado mas comprometido se priorizan
otros pacientes.

- “Mal  pronoéstico”: Segun lo
indicado por los participantes se refiere a

que el estado de los pacientes es grave y
muy probablemente no mejore.

-“Miedo a la muerte”: Los
participantes destacan que tanto la familia
como el paciente experimentan temor
hacia el final de la vida y la incertidumbre
que este proceso conlleva, especialmente
cuando el paciente desconoce su
prondstico.

De esta categoria se extraen los
siguientes relatos en donde se evidencia
que se parte del supuesto de que el
paciente con un prondstico desfavorable
fallecera y, por ende, se percibe que hay
pocas acciones adicionales que se puedan
tomar al respecto. Ademas, se advierte que
el tiempo disponible para ofrecer apoyo
tanto a la familia como al paciente en la
confrontacién del miedo a la muerte es
limitado:
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[...]JUno  va  afrontando 'y
normalizando. Murio, listo, sigamos
trabajando, a veces no paramos. Brindar
cuidados minimos al fallecido y su familia,
la muerte les produce miedo. [...] (ID 18)

[...]El principal miedo que tiene el
paciente y la familia es fallecer con
dolor[...] (ID 37)

De la categoria “Factores
asociados a la familia” Los participantes
expresan la falta de comprension por parte
de los familiares y sus temores en relacion
con la muerte. Aunque no se aborda
explicitamente en los relatos, la cultura en
la que estamos inmersos podria influir en
el miedo hacia la muerte y en la reticencia
de las familias a permitir que los pacientes
fallezcan en casa. Se enfatiza en la falta de
comprension por parte de la familia con
respecto al estado del paciente. De esta
categoria se desprenden las subcategorias:

- “Falta de comprension familiar”,
“Explicacion a la familia”: En muchas
ocasiones, la familia no tiene wuna
comprension precisa del estado real del
paciente hospitalizado. Sin embargo, otro
factor contribuyente es la falta de
explicacion comprensible por parte del
equipo de salud, o que la informacién
proporcionada no sea realista en cuanto al
prondstico.

- “Falta de condiciones para la
muerte en casa”: Segun lo mencionado por
los participantes, en algunas ocasiones, las
familias expresan que no tienen las
condiciones adecuadas para permitir que
el paciente fallezca en casa. Esto se debe a
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la falta de recursos similares a los
disponibles en un hospital, aunque el
paciente no los necesite. Ademas, esto
también se relaciona con la percepcion de
que el paciente esta "mejor cuidado” en el
entorno hospitalario.

- “Egoismo” y “Negacion hacia la
muerte”: Segin lo sehalado por los
participantes, los familiares tienden a
negar la muerte de sus seres queridos y
muestran falta de comprension sobre su
deterioro real. Parecen incapaces de
enfrentar la realidad de que el paciente esta
Ilegando al final de su vida.

- “Preparacion para la muerte”,
“Sufrimiento de la familia”, “Miedo de la
familia”

- “Preparar a la familia”: Los
participantes  destacan  una  falta
generalizada de conocimiento en la
poblacién sobre los cuidados al final de la
vida. Esta falta de comprension lleva a
evitar que los pacientes fallezcan en sus
hogares. Las familias no estan
adecuadamente preparadas para enfrentar
la muerte de un ser querido.

- “Rol de contenciéon emocional”:
Cuando el personal de salud se encuentra
con familiares en una etapa de negacion
ante la muerte, asume el papel de brindar
apoyo emocional a aquellos que no saben
cémo enfrentar el proceso.

De esta categoria se extraen los
siguientes relatos en donde se observa no
hay preparacion de la poblacion en general
para sobrellevar la muerte de los pacientes
en el domicilio, y que hay cierto temor a
gue esto ocurra. También se hace evidente
la carencia de redes de apoyo para estos
familiares,  quienes  requieren  los
conocimientos y habilidades necesarios
para brindar cuidados en el hogar:
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[...]JLas  familias no  estin
preparadas para afrontar la muerte de su
familiar hay miedo de que suceda en casa
y tratan de que sea hospitalizado[...] (ID3)

[...]Los familiares a veces tienen
rechazo, (refiriéndose a fallecer en
domicilio) [...] (ID 8)

[...]Los familiares no estin
preparados para los ltimos momentos del
paciente y se asustan, y ellos no saben
cémo actuar ¢coémo explicar que no hay
mucho que hacer? [...] (ID 8)

[...]JLos  parientes no saben
atender al paciente, cuando este se va a su
casa a morir, aqui compete la atencion
domiciliaria [...] (ID 24)

En ocasiones, los participantes
experimentan sentimientos de frustracion
al observar que los familiares no
comprenden la condicion del paciente. y
que solicitan intervenciones con la
esperanza de obtener mejoria en su estado,
prolongando de esta manera la vida y el
sufrimiento.

[...]Muchas familias no
comprenden que un tratamiento no va a
ser de beneficio, puede prolongar la vida,
y la agonia del paciente. No hay educacién
en la poblacion [...] (ID 16)

[...]Genera rabia, llegan pacientes
con respiracion agonica para salvarlo,
pero esta muriendo. No lo llevan a su casa
para que fallezca, lo prefieren dejar[...]
(ID 18)

[...]Creo que los familiares a veces
tienen negacion hacia la muerte, creen
que la persona querida nunca va a
fallecer[...] (ID 11)

Se evidencia el requerimiento de
claridad en el pronéstico por parte del
equipo hacia el personal médico, que es el
que transmite la informacion, ya que esto
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ocasiona que la familia albergue falsa
esperanzas de recuperacion.

[...]Se busca, que el médico sea
claro, empatico y no ver sufrir a tu
familiar[...] (ID 8)

[...]JA la familia se le oculta
informacidn, no le dicen que su familiar no
va a volver a comer solo, no va a caminar
solo, tampoco le dicen, que esta con
kinesidlogo, ¢y luego preguntan por qué
no come? ¢Por qué no camina, porque
esté con sonda? [...] (ID 20)

En la categoria “Factores
asociados al equipo” se hacen patentes las
experiencias experimentadas por los
funcionarios durante la atencion de los
pacientes con prondstico de muerte,
destacando en los relatos la carga
emocional y laboral experimentada por los
funcionarios. Los funcionarios de salud
refieren en los relatos la creacion de un
vinculo afectivo paciente-proveedor de
atencion, que afecta a los funcionarios en
el ambito emocional. De esta categoria se
desprenden las siguientes subcategorias:

- "Vinculo afectivo™: Los
participantes destacan que se forma un
vinculo afectivo con los pacientes como
resultado de brindarles cuidados.

- “Mal ambiente laboral", "Carga
laboral": Los participantes resaltan la
carga adicional de trabajo al cuidar a
pacientes con prondstico desfavorable, asi
como la falta de interés por parte de los
superiores en la salud mental de los
trabajadores que enfrentan esta carga de
cuidados.

- “Limitaciéon  profesional": Los
entrevistados mencionan las limitaciones
asociadas a su papel en la prestacion de
atencion médica, y cOmo a veces se ven
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restringidos en sus acciones debido a la
necesidad de cumplir con las directrices
establecidas. Ellos expresan el deseo de
ofrecer méas a los pacientes, pero se ven
impedidos por estas restricciones.

- "Respeto a la decision médica”,
“Criterio médico”, "Peso de las decisiones
en el prondstico™: Se observa que el
estamento médico es juzgado tanto por el
equipo, como por sus propios pares en lo
referente a la claridad de las indicaciones,
la continuidad del manejo y la falta de
conocimientos respecto al tema. Ademas,
se observa que la indicacion de orden de
no reanimacion y limitacion del esfuerzo
terapéutico muchas veces es unilateral por
parte del médico a cargo y que varia de
turno a turno, impidiendo la continuidad
de los cuidados

- "Insensibilizacion™: Los
participantes sefialan cierto grado de
acostumbramiento a la muerte, lo que,
combinado con el ritmo de trabajo, puede
llevarlos a desensibilizarse o distanciarse
emocionalmente de los pacientes y su
sufrimiento.

- "Falta de vocacion™:

- Los entrevistados mencionan una
cierta falta de vocacion y empatia hacia los
pacientes con pronostico desfavorable, lo
que afecta negativamente la calidad de la
atencion que brindan.

Estas categorias quedan
evidenciadas en los siguientes relatos:

En algunos casos tiene que ver con
la frustracion por no haber podido hacer
algo para evitar la muerte del paciente.

[...]JHay pacientes que llevaban
meses y uno se encarifiaba con ellos y se
va a morir y tu dices, como no se pudo
hacer algo mas [...] (ID 1)
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[...]Es angustiante, oprime en el
pecho. [...] (ID 10)

Es interesante notar que el paso del
tiempo en el servicio no necesariamente
hace que la situacion sea mas facil. En
ocasiones, el prolongado tiempo de
internacién de un paciente puede generar
un fuerte apego emocional por parte del
personal, de modo que su fallecimiento les
afecta profundamente. En el segundo
relato, se observa como esta conexion
emocional se intensifica debido a la
sensacion de no haber podido dedicar mas
tiempo al cuidado del paciente. En
contraste, en el tercer relato, el tiempo de
experiencia en el cuidado de pacientes
puede mitigar esta afectacion emocional,
ya que el personal aprende a mantener
cierta distancia emocional 'y no
identificarse demasiado con el paciente.
Sin embargo, la experiencia no elimina por
completo el impacto emocional, aunque si
lo atenda.

[...]JAunque uno lleva 40 arios en
salud, igual uno se quiebra. Porque uno se
encarifia con el pacientel...] (ID 10)

[...]Cuando uno llega a trabajar
aqui, te afecta y te comprometes con el
paciente, pero con el tiempo ya no puede
destinar tanto tiempo a estos pacientes,
afecta [...] (ID 25)

[...]En los abuelitos te llega mas,
como si fuera tu familiar. Al principio me
afectaba, pero con el tiempo, uno se
acostumbra, y no te afecta como antes|...]
(ID 25)

El trabajo interdisciplinario en las
unidades hospitalarias presenta desafios
para todos los miembros del equipo, ya
que algunos pueden discrepar sobre el
enfoque de cuidado que otros adoptan
hacia los pacientes, considerando que estas

2024. HorizEnferm,35,3,1236-1257

Lopez Avila A, Rivas-Riveros E

acciones  pueden  comprometer  su
dignidad. Esto se evidencia en el primer
relato. En el segundo relato, se vuelve a
resaltar la frustracion e impotencia al no
poder hacer mas por el paciente, y se afiade
el temor a la carga emocional que conlleva
el cuidado de pacientes al final de la vida,
lo que lleva a preferir que el fallecimiento
ocurra fuera del hospital o “no en mi
turno”. En el tercer relato, se observa la
incertidumbre que genera entre las
familias y otros miembros del equipo de
salud la ambivalencia en cuanto a las
metas  terapéuticas entre  diferentes
médicos tratantes.

[...]He visto cosas bien feas y me
da pena, a pesar de mis afios, una se
vuelve mas dura. Los médicos se pasan,
“aca vemos plantas”, las plantas de la
UCII...] (ID 31)

[...][No poder ayudarlos, porque
¢quién va a querer gque se le muera un
paciente? yo prefiero que se vaya cuando
y0 no esté, porque uno se encarifia con los
pacientes[...] (ID 49)

[...]Debiese haber un protocolo,
entre los médicos, uno dice una cosa,
luego otro dice otra, eso confunde a la
familia, dicen ya no vamos a hacer nada
mas con él y dos dias después dicen vamos
a hacer todo por él. Se requiere claridad,
0 un protocolo [...] (ID 43)

DISCUSION

Respecto a lo evidenciado en este
trabajo sobre la concepcion del buen morir
por parte de los funcionarios, estos lo
describen como un concepto compuesto de
multiples aristas con enfoque en el ambito
biomédico.

En los datos emerge la vivencia
compleja de los cuidados a pacientes al
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final de su vida, lo cual tedricamente se
puede asociar con la idea que los cuidados
no solo se refieren al aspecto fisico, sino
que deben ser holisticos, al respecto la
“Teoria del final tranquilo de la vida”,
puede orientar en la conceptualizacion del
buen morir, pues apunta las intervenciones
de enfermeria a promover los desenlaces
entre diferentes objetivos del cuidado: a)
ausencia de dolor; b) sentir bienestar;
definido como el alivio del malestar, el
estado de facilidad y contentamiento
pacifico, y cualquier cosa que haga la vida
mas facil o placentera c) sentir dignidad y
respeto; definido como ser respetado y
valorado como ser humano. La nocion de
valia es un atributo importante del
concepto e implica ser reconocido y
respetado como un igual y no ser expuesto
a nada que viole la integridad y los valores
del paciente d) sentirse en paz; implica la
sensacion de calma, armonia 'y
contentamiento.  Significa no  estar
preocupado por la ansiedad, la inquietud,
las preocupaciones y el miedo e) sentir la
proximidad de los allegados y de los
cuidadores, definido como la sensacion de
conexion con otros seres humanos que se
preocupan (6,

En concordancia a lo anterior, la
esfera fisica, indica que para el alivio del
dolor este se debera prevenir identificando
precozmente la etiologia de la dolencia
que reporta la persona que padece
enfermedad terminal o grave, de modo de
ofrecer las atenciones paliativas mas
adecuadas en forma oportuna 9. Esto se
condice con lo establecido por la Sociedad
Americana del Cancer ®%que recalca el
tratamiento de los sintomas y de los
efectos secundarios, entregando una
atencion compasiva a las personas en las
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ultimas fases de su enfermedad, con el fin
de que puedan vivir tan plena y
cdmodamente como sea posible. Y se
deberé considerar a la familia y cuidadores
como un conjunto que forma parte del
tratamiento, por ser el ndcleo fundamental
de apoyo de la persona enferma 9. Por su
parte, Haishan, devela entre las
preferencias para lograr un buen morir:
“comodidad fisica y psicoldgica", "morir
en un lugar favorito", "buena relacién con
el personal médico" y "muerte natural” GV,
aspectos todos que emergieron en este
trabajo.

En la esfera social-humanistica el
derecho a comparfiia implica que los
prestadores faciliten la compafiia de
familiares o de la persona que designe
durante su hospitalizacién, de acuerdo con
la reglamentacion interna de cada
establecimiento, la que en ningln caso
podré restringir este derecho de la persona
maés alla de lo que requiera su beneficio
clinico. Si el acompafiamiento no puede
ser presencial, el establecimiento debe
facilitar la posibilidad de hacerlo via
telematica ®®. A su vez, toda persona en
estado terminal tiene derecho a asistencia
espiritual @9, Huertas et al. ®? [leva a
reflexionar sobre la necesidad de indagar
acerca de la espiritualidad en el personal
de salud, principalmente en aquellos que
estan cotidianamente en contacto con la
muerte y desarrollar programas educativos
con respecto al manejo del buen morir,
enfatizando en la calidad humana y
profesional del personal de salud.

Es asi como en los datos la
conceptualizacién del buen morir, al igual
que Gagnon et al., @ refuerzan la idea que
el entorno de cuidados de alta tecnologia
es un entorno suboptimo, para el cuidado

1249



al final de la vida, y que un enfoque
integral de la atencién puede ser muy
dificil de lograr, debido al ritmo acelerado
del entorno, la cultura biomédica centrada
en el tratamiento activo, la cura, y la
renuencia cultural a discutir temas
sensibles relacionados con la muerte y el
hecho de morir, por lo que en ese sentido,
las normas culturales pueden tener una
fuerte influencia en los comportamientos,
actitudes y creencias del personal hacia los
pacientes moribundos. Ademas, morir en
el hogar puede contribuir a lograr una
buena muerte en pacientes terminales, por
lo que el lugar de fallecimiento puede
considerarse como un objetivo esencial en
la atencion de fin de vida®?. Este aspecto
reviste importancia, ya que el entorno
donde ocurre el fallecimiento es
significativo para el personal. Se evidencia
que, aunque el hospital no sea el lugar mas
adecuado, las  familias  contindan
buscandolo cuando el paciente esté en sus
ultimas etapas de vida.

Es fundamental abordar esta
situacion con una comunicacion efectiva,
a fin de comprender claramente las
expectativas de las familias y evitar
conflictos innecesarios. Por lo tanto, es
imperativo que las habilidades de
comunicacion sélidas se integren como un
componente estdndar en la formacion de
todos los cuidadores de la UCI. La
capacitacion del personal de salud en
comunicacion no solo aumenta la
confianza del equipo, sino también la
satisfaccion de las familias con sus
experiencias en la UCI @, Para Huertas et
al. 42 el estar en contacto con el paciente
terminal, genera mayor responsabilidad y
permite el crecimiento personal y la
aceptacion de su propia muerte, aun
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cuando existe ansiedad ante esta
posibilidad. Por su parte, para Hansen et
al.®® las enfermeras reciben escasa
capacitacion con respecto al cuidado de
paciente moribundos y de sus familias. Y
evidencian carencias en cémo prestar
cuidados paliativos; el proceso de retiro o
retencion de tratamientos de soporte vital;
influencias culturales en el cuidado de
pacientes moribundos y familias de
pacientes de grupos étnicos minoritarios, y
necesidades espirituales de pacientes y
familias de pacientes, esto es apoyado por
otros autores como Velarde— Garcia et al.
@ 'y  Bloomer et al.®” quienes
recomiendan que las  enfermeras
responsables del cuidado de pacientes con
una enfermedad en fase terminal tengan
habilidades psicosociales y experiencia
especificas. A su vez, Gardiner y Bolton
38) consideran que las enfermeras que no
se han especializado en esta area y deben
recibir apoyo y capacitacion, esto
incrementaria  las  habilidades  de
enfermeria, y la atencion al paciente.
Alternativamente, para la implementacion
de la ley N°21.375 los equipos deberan
recibir capacitaciones, reglamento que se
aplica en todos los establecimientos,
servicios o unidades clinicas sean estas
publicas o privadas®®.

En cuanto a los recursos fisicos,
Park et al.®®, afirma que en la atencion no
existe equipamiento adecuado para brindar
una atencion competente al final de la
vida. A su vez, Choi et al. % establecen
que en los servicios de urgencias no se
dispone de herramientas, para brindar
cuidados al final de la vida, iniciando estos
cuidados en un periodo mucho mas tardio
de lo que se debiese iniciar, no pudiendo
asegurar una “buena muerte”.
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Los cuidados al final de la vida
suponen una alta carga fisica y emocional
para el personal de salud, Peterson et al. 49
plantean esta problemética asociada al
agotamiento en el trabajo, siendo el
cuidado de pacientes moribundos un factor
estresante.  Pérez “Y indica que “las
enfermeras son personas atendiendo
personas” por lo que la vivencia del
cuidado afecta emocionalmente en el
profesional y que los afios de experiencia
podrian incrementar este impacto, asi
COMO que este s poco propenso a expresar
sus sentimientos y evaluaciones sobre
tales sucesos con sus colegas®®. Acinas,
P., “Jplantea que el profesional de
cuidados paliativo se esta expuesto a este
factor estresante, debido a que deben
enfrentar el sufrimiento del paciente y sus
familiares, y preparar(se) para la muerte
del enfermo, por ello es mas probable la
aparicion de signos de Burnout y desgaste
por empatia. Por lo que es necesario
implementar estrategias a nivel individual,
interpersonal 'y organizacional para
minimizar el impacto y prevenir la
aparicion de consecuencias negativas e
irreversibles. Redinbaugh et al. “¥plantea
al respecto que los médicos que pasan mas
tiempo cuidando a sus pacientes los
conocen mejor, pero esto los hace mas
vulnerables a los sentimientos de pérdida
cuando estos pacientes fallecen “3). Todo
esto se evidencia de igual forma dentro del
presente trabajo.

Velarde-Garcia et al. ®® indica que
los enfermeros sefalan la falta de criterios
claros y consenso dentro del equipo de
atencion en relacion con las decisiones de
suspension de tratamientos al final de la
vida, asi como también que los cambios en
el criterio médico para indicar LET pueden
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generar conflictos entre los profesionales y
la familia, debido a la falta de claridad en
los objetivos del tratamiento y los
constantes cambios en las medidas a
tomar. Hallazgos similares plantean
Lechasseur et al., acerca de la competencia
ética de los equipos de salud, referida a la
" fortaleza del caracter, conciencia ética,
habilidades de juicio moral y disposicion
para hacer el bien", siendo esta una
competencia esencial en la enfermeria, ya
que es base en la relacion paciente-
cuidador, la cual se manifiesta en el
cuidado de la dimensién holistica y
respetuosa al paciente. La idea es que la
competencia ética permita, la toma de
decisiones en la relacion interpersonal
enfocada en el bienestar del paciente 4%

Otro aspecto significativo es el
derecho de informacién y autonomia. En
los datos se devela que la decision de la
meta terapéutica es tomada en ocasiones
sin la participacion del paciente o su
familia, siendo que la persona tiene
derecho a aceptar o rechazar cualquier
tratamiento que prolongue artificialmente
su vida, sin que ello implique acelerar
artificialmente el proceso de muerte. Los
profesionales deben proporcionar
informacion completa y comprensible en
un ambiente de respeto. En cuanto al
respeto a la autonomia, la declaracién de
voluntad anticipada permite a las personas
con enfermedad terminal expresar sus
preferencias en caso de no poder hacerlo,
sin acelerar artificialmente la muerte.
También pueden solicitar su alta
voluntaria @9,

CONCLUSIONES
La concepcion de cuidado al final
de la vida y la entrega de cuidados es un
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tema relevante y de interés para la ética, la
medicina, la legislacion, la bioética, y para
las profesiones de salud en general, que se
vinculan a la atencién de salud, pero a su
vez es un tema un tanto olvidado en su
conceptualizacion y en la prestacion de los
cuidados. A pesar de que la Organizacion
mundial de la salud (OMS) ha establecido
que “los gobiernos deben asegurar
especial atencion a las necesidades de sus
ciudadanos en el alivio del dolor y los
cuidados paliativos, [en especial] antes de
legislar sobre la eutanasia”

El tema se ampara en el
conocimiento de la ciencia de la medicina
y de los cuidados, e implica la necesidad
de mayor desarrollo del tema en el equipo
de salud , mejorar la relaciébn medico
paciente, las dimensiones del acto médico
desde el humanismo, la antropologia,
bioética, sociologia y los determinantes
sociales que afectan a los pacientes y sus
familias, dado el contexto interno de
sufrimiento,  dolor,  fragilidad vy
vulnerabilidad del paciente y de los
familiares, déficit de capacitacion -
perfeccionamiento del equipo de salud y
externo con déficit de infraestructura,
(espacios, salas adecuadas para la entrega
de cuidados y carencia de recursos).

Respecto de la atencion e
indicaciones médicas en la etapa final de
la vida, los miembros del equipo de salud
destacan la importancia de la indicacion
médica y como los demas profesionales la
perciben, ya que, la responsabilidad de la
toma de decision es del médico, pero
muchas veces el equipo no esta de acuerdo
con los criterios involucrados en la toma
de decisiones. Manteniéndose por parte
del equipo la defensa del interés superior
del paciente y el intento de garantizar el
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proceso de muerte del paciente con
dignidad y comodidad.

Asi el buen morir se define como
un concepto compuesto de mdaltiples
dimensiones que hace referencia a una
muerte libre de dolor y de sufrimientos
fisicos, manejo del &rea emocional y socio
humanistico. Abarcando también los
derechos de los que es beneficiario el
paciente, siendo uno de los hallazgos mas
relevantes, junto a la necesidad de
informacion al usuario y familia dentro del
contexto de los principios éticos y lo
establecido en la ley, permitiendo que esté
en conocimiento de su situacion de salud,
su prondstico y que favorezca la toma de
decisiones.

Una relacion interesante es la
planteada desde al apoyo tedrico al
problema desde “Teoria del final
tranquilo de la vida” de Ruland C, & S
Moore, teoria que entrega propuestas para
el trabajo de ausencia de dolor, bienestar,
dignidad y respeto. Asimismo, la teoria
“ética del cuidado™, centraliza el cuidado
como imperativo moral, liderando el
cuidado como una practica y como un
valor moral, teoria que podria ser
desarrollada en este tipo de estudios.

Finalmente, es necesario
considerar el ejercicio continuo del
andlisis bioético (en la relacion médico
paciente, la naturaleza de las decisiones y
el conocimiento médico), en trabajo
conjunto con el equipo de salud, para que
las valoraciones éticas pueden relacionarse
con los dilemas surgidos en el encuentro
de las valoraciones descritas.

Recomendaciones: Se recomienda que las
instituciones sanitarias faciliten climas
éticamente  suficientes en unidades
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criticas, que adscriben pacientes al final de
la vida, para que el equipo de salud
desarrolle su préactica clinica con los
maximos estandares de calidad.
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