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Resumen

Morir hoy en dia en las sociedades occidentales no es ya el instante algido de nuestra existencia. Los avances
tecnoldgicos y cientificos en el campo de las ciencias de la salud no han desarrollado por igual el acompafiamiento y
la humanizacién en la asistencia. Las enfermeras tienen un papel importante y de responsabilidad en la atencién a
pacientes en proceso de muerte, para proporcionarles cuidados de confort a ellos y a sus familiares. El objetivo principal
era describir y analizar los cuidados de los profesionales en Unidades de Cuidados Intensivos al paciente en proceso
final de vida. Metodoldgicamente fue un disefio de estudio observacional realizado mediante 472 encuestas realizadas
a enfermeras de Cuidados Intensivos de seis hospitales de alta complejidad de la Comunidad de Madrid. Se utilizo el
Cuestionario sobre evaluacion de los cuidados a los nifios que fallecen en Unidades de Cuidados Intensivos Pediatricos.
Como resultado se ha obtenido que las enfermeras opinaban que la mayoria de las familias permanecen con su paciente
en el momento del fallecimiento y que necesitaban apoyo y empatia por parte de los profesionales. Como conclusién
podemos decir que los cuidados que se ofrecen a los pacientes en el proceso final de vida de las Unidades de Cuidados
Intensivos necesitan mejorarse.
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Abstract

To die nowadays is not the critical instant of our existence in occidental societies. Technological and scientific advances
in health sciences have not been developed equally company and humanization in care. Nurses play an important and
responsible role at end of life care, to provide patients and their families comfort cares in dying process. The main
objective was to describe and analyze the professionals’ cares in Intensive Care Unit at the end of life process. An
observational study was developed and 472 surveys to critical care nurses of six high complexity hospitals of Madrid
Community were made. The questionnaire on the evaluation from the cares to the children that die in Pediatrics
Intensive Care was applied. We have obtained that nurses said that most of the families remained with their patient in
the moment of the death and needed support and empathy from the staff. As a conclusion we could say that the cares
to the patients in Intensive Care Unit should be improved.
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INTRODUCCION

“Morir en paz significa dignamente, libre de dolor
y con respeto” (1).

El emplazamiento de la muerte entre los afios
1930-1950 ha cambiado, ya no se fallece en casa,
acompafado de familiares y amigos, se muere en el
hospital, solo (2). Morir hoy en dia en las sociedades
occidentales no es ya el instante algido de nuestra
existencia, el moribundo suele ser un objeto
comatoso, intubado, conectado a varios monitores.
Lejos queda ya la imagen del moribundo en su lecho
lUcido, rodeado de mujer e hijos (3).

En el Siglo XX se dan grandes avances médicos,
entre ellos la aparicidon de los cuidados intensivos.
Estos avances cientificos prolongan la vida,
modifican los limites de la vida y la muerte, a la
vez que la forma de morir. Estos hechos suponen la
medicalizacion de la muerte (4).

Se puede apreciar que el avance tecnoldgico y
cientifico en el campo de las ciencias de la salud,
no se ha asociado con un desarrollo por igual
del acompanamiento y la humanizaciéon en la
asistencia, mas bien la deshumanizacién es uno
de los sintomas de la asistencia en la actualidad
junto con el nivel elevado de especializacidon y
profesionalizacién de los cuidados de los enfermos
en situacién terminal. “Morir hoy es un acto
mecanico y deshumanizado” (5).

La muerte se da con cierta frecuencia en UCI, la
condicion de los pacientes en UCI cambia rapidamente
y supone una amenaza, por lo que la muerte en estas
unidades puede ser complicada e innatural (6).

Como hemos visto, la muerte, se ha convertido
en un hecho publico y rodeado de tecnologia,
con lo que la mision de los cuidados en UCI se
ha ampliado, a fin de proporcionar los mejores
cuidados posibles a los pacientes en proceso de
muerte y a sus familiares. Todo ello se ha analizado
en la 52 Conferencia de Consenso Internacional de
Cuidados Criticos, Bélgica (7, 8), estudiado también
por el Critical Care End-of-Life Peer Workgroup del
Robert Wood Johnson Foundation (RWIJF), grupo
de expertos en cuidados intensivos y paliativos
reunidos con el objetivo de analizar y promover la
calidad de los cuidados de los pacientes que mueren
en UCI, elaborando posteriormente Seven End-of-
Life Care Domains, items indicadores de calidad en
la atencidn en el proceso de morir en UCI (9).

En el caso de los nifios la muerte de un nifio es
algo inimaginable e inesperado, incluso en nifios que
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nacen con pocas esperanzas de vida, es algo para lo
que nunca se estd preparado, porque la muerte de
un nifio viola las érdenes de la naturaleza siempre
estd fuera de razén (10).

Las enfermeras tienen un papel importante y
de responsabilidad en la atencién en el proceso de
muerte. Deben proporcionar cuidados de confort
a pacientes y familiares en proceso de morir
adecudandolos al paciente. Son los intermediarios
entre paciente, familia y el resto del equipo,
comunicando a esto Uultimos las necesidades y
preferencias del paciente (11). Son profesionales
que trabajan para proporcionar la mejor atencién
posible a sus pacientes, no solo procuran una buena
muerte, sino un buen proceso de morir.

Existe amplio nimero de publicaciones que
analizan las necesidades de estos pacientes y sus
familias, con informacion recogida a través de ellos
(6, 10, 12-14), no tanto con informacion recogida
a través de los profesionales que trabajan en
estas unidades (15, 16), pudiendo considerar las
opiniones de estos mas objetivas ya que la carga
emocional puede ser menor, no inexistente. Opinion
interesante como base para plantear cambios que
mejoren la atencidn a los pacientes en este proceso,
cuestion esencial para el paciente que se encuentra
en este proceso.

Por ello
trabajo son:

los objetivos planteados para este

— Describir los cuidados de los profesionales en
UCI al paciente en proceso final de vida desde la
perspectiva de la enfermera.

— Analizar qué valoracién hacen las enfermeras
sobre los cuidados que se ofrecen a los pacientes
y su familia al final de la vida.

MATERIAL Y METODO

Se realiz6 estudio observacional transversal de
Octubre a Diciembre de 2010. Dirigido a enfermeras
de Unidades de Cuidados Intensivos (UCI) pediatricos
y de adultos de seis hospitales de alta complejidad
de la Comunidad de Madrid, definidos asi por el
Consejero de Sanidad (17).

Se incluyeron todos los profesionales en activo
durante el periodo de estudio con antigliedad
superior a tres meses en UCI, repartiendo 472
encuestas, excluyendo aquellos que no aceptaron
participar o encuestas cumplimentadas <60%.

Noviembre - Diciembre 2013




Evaluacion de los cuidados en el proceso final de vida
en unidades de cuidados intensivos bajo la perspectiva enfermera

La recogida de datos se realizd por mediacién de
los Jefe de Unidad o persona de contacto.

La participacién fue voluntaria y anénima. Previo
a su reparto, se realizd pilotaje para valorar su
comprension, cambiando la referencia de padres por
familiares y nifios por pacientes en UCIs de adultos,
sin presentar ninguna duda.

El cuaderno de recogida de datos, constaba de:

— Cuestionario de variables sociodemogréficas:
edad, sexo, estado civil y profesionales: hospital
adscrito, unidad de trabajo, afios de profesién y
antigliedad en UCI.

— Para evaluar los cuidados que se proporcionan
a los pacientes en el final de la vida, se utilizd
el Cuestionario sobre evaluacién de los cuidados
a los nifios que fallecen en UCIP (12), con
36 preguntas (11 en formato Likert, 15 con
respuesta si/no/no sé, 10 con varias opciones
para elegir) y 5 espacios abiertos para ampliar
las respuestas. Con analisis de fiabilidad alfa de
Cronbach 0.83 para las respuestas tipo Likert y
validez interna >70%.

Se realizd analisis descriptivo utilizando
Frecuencias y Porcentajes para variables cualitativas
y Media y Desviaciéon Tipica (DS) para las
cuantitativas. En el analisis analitico se ha utilizado el
Test Chi cuadrado para la comparacién de variables
cualitativas, Test de Correlacién de Pearson con
variables cuantitativas y Test de Student y ANOVA
para variables cuantitativas y cualitativas.
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El estudio cuenta con la aprobacion del Comité
Etico de Investigacidon Clinica del Hospital General
Universitario Gregorio Marafién.

RESULTADOS

Variables sociodemograficas

- Se analizaron 227
repartidas.

encuestas, de 472

- La media de edad es de 35.07 afios con (DS) de
9.27. Minima 21, maxima 62.

— La media de afios de profesion es de 12.2 afios,
(DS) de 9.09. Minimo 1, maximo 40.

— La media de afios trabajando en UCI de adultos
7.43 con DS 6.36. Minimo 6 meses, maximo
31 afio; y en UCI pediatrica (X) 9.95 DS 10.24.
Minimo 1, maximo 37.

— Pertenecian a UCI pediatrica 33 (14.5%), UCI de
adultos 194 (85.5%).

Variables de la unidad de hospitalizaciéon

La mayoria de las enfermeras refieren horario de
visitas limitado con diferencia significativa (p <0.01)
entre las diferentes unidades con referencia mas
elevada en UCI adultos (Tabla 1).

Tabla 1. Horario de visitas segln unidades de hospitalizacién.

UCI adultos UCI pediatria
Horario de visitas
Horario limitado 186 95.9 18 56.2
Sin limitacion horaria 5 2.6 -- --
Régimen abierto excepto en realizacion de cuidados 3 1.5 11 34.4
Régimen abierto colaborando en los cuidados - — 3 9.4
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La permanencia de los familiares en el momento
del fallecimiento se da en diferentes proporciones
en las unidades, Con diferencia significativa entre
unidades (p<0.01) (Tabla 2).

Evaluacion de cuidados

En ambas unidades las enfermeras consideran
que la mayoria de las familias estan presentes en
el momento del fallecimiento sin diferencia entre
unidades, UCI adultos 115 (59.3%) y UCI pediatria
18 (54.5%).

La opinién de las enfermeras de la valoracion
que pueda hacer la familia al hecho de haber
acompafiado al paciente o no, resulta mas positiva
por parte de las enfermeras de UCI adultos para
el caso de quienes estuvieron presentes (X 1.9,
DS 0.669), UCI pediatrica (x 2.04, DS 0.72); mas
negativa para aquellos que no estuvieron UCI adultos

en unidades de cuidados intensivos bajo la perspectiva enfermera

(x 2.18, DS 0.916), pediatria (x 2.35, DS 0.745).
(Puntuacién 1 muy positivo — 5 muy negativo).

Encontramos que las enfermeras de forma
generalizada opinan que los pacientes sufren con
los procedimientos, sin diferencia significativa entre
unidades (Tabla 3).

La opinidon de las enfermeras de si los pacientes
sufren al morir resulta en UCI adultos (x 3.18, DS
1.082), pediatria (x 3.72, DS 1.17). Encontrando
diferencia significativa entre las unidades (p=0.02)
con diferencia de medias de 0.53 puntos, mayor en
UCI pediatrica. (Puntuacion 1 si, estoy seguro - 5
estoy seguro de que no)

De forma similar 184 (94.8%) enfermeras de UCI
adultos opinan que la familia tiene miedo de tocar
al paciente, 10 (5.2%) que no lo tienen; siendo 32
(96.9%) en UCI pediatrica que opinan la familia
tiene miedo, 1 (3%) cree que no tiene miedo de
tocar a su paciente.

Tabla 2. Permanencia familiar en el momento del fallecimiento segin unidades.

UCI adultos UCI pediatria
Permanencia en el proceso de morir
Se permite siempre 61 31.8 4 12.5
Solo se permite si no se realiza RCP 49 25.5 17 53.1
Se permite en alguna ocasion 72 37.5 11 34.4
No se permite nunca 10 5.2 == ==

Tabla 3. Aspectos del paciente en el ingreso
segun unidades.

UCI adultos UCI pediatria

N % N %
A veces 184 94.8 32 97
Los pat_:le-ntes sufren con los : No 7 3.6 1 3
procedimientos que se les realiza
No sé 3 1.5 -- --
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En Tabla 4 se analiza el apoyo social que se
ofrece a las familias con un paciente en proceso de
morir, en relacion al apoyo psicoldgico, se encuentra
diferencia significativa (p<0.01) entre la opinion de
las enfermeras de UCI de adultos y pediatrica; no
asi en el religioso.

Codificacion de preguntas abiertas

El Cuestionario sobre la evaluacion de los
cuidados contiene algunas preguntas abiertas que
mediante la apreciacion subjetiva de las enfermeras
nos permite conocer las necesidades que ellas
sienten se plantean en la familia de estos pacientes.
Facilitando a las enfermeras reflejar en ellas las
situaciones, comportamientos o relaciones humanas
que han percibido faltaban en esos momentos.

De las 227 encuestas recogidas, 123 (54.18%)
enfermeras expresaron algun tipo de respuesta en
estas preguntas.

De ellas 97 correspondian a la pregunta: éCree
que los familiares echan de menos algo, o necesitan
algo mas en esos momentos? De los aspectos que
detallan la mayoria 28 (28.8%) opina que en esos
momentos lo que la familia echa de menos es
empatia por parte de los profesionales, y un alto
porcentaje 26 (26.8%) cree que echan de menos
tener mas intimidad con su paciente, 20 (20.6%)
que necesitan apoyo y 17 (17.5%) que necesitan
acompafar a su paciente.

Tabla 4. Apoyo que se brinda a las familias
diferenciado segun unidades.
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A la pregunta ¢Cree que a la familia le gustaria
colaborar en algo? contestaron 22 (17.8%). De ellas
11 (50%) opinan que la familia quiere colaborar
teniendo contacto con el paciente (entre ellos
expresiones como: poderlo acariciar, cogerle lamano,
besarles, arreglarle, vestirle, tocarle); 6 (27.2%)
creen que quieren colaborar acompanandole y 4
(18.1%) opinan que quieren colaborar, sin expresar
nada en particular.

DISCUSION

Encontramos que las enfermeras de las UCI de
nuestros hospitales opinan que las visitas tienen
principalmente horario limitado con politicas
restrictivas, coincidiendo con lo que indica Garros
(18) que considera los horarios de visita en Espana
mas restringidos que en Europa, aunque algunos
datos de UCI europeas que evidencian lo contrario
con 97% de restriccion en los horarios de visitas
(19). Esto contradice con lo que recogen diferentes
autores (13, 20), que exponen que los pacientes
incluso los profesionales en algunos casos
solicitan mas tiempo de visita y a ser posible con
participacidn en los cuidados, observando que para
la familia es muy importante el tiempo que pasa con
su paciente (14). Encontrando en nuestro estudio
mayor proporcidn de visitas de régimen abierto
de forma significativa en unidades pediatricas,
incluso algun caso permitiendo participacion en los
cuidados.

UCI adultos UCI pediatria

Apoyo psicologico
Se ofrece y cuando lo aceptan les viene bien 8 4.3 20 64.5
No se ofrece, y les ayudaria 149 79.7 7 22.6
Se ofrece pero no lo quieren 1 0.5 3 9.7 <00
No se ofrece, pero no sé si les ayudaria 28 15 1 3.2
Se ofrece y cuando lo aceptan les viene bien 133 71.9 21 67.7
Se ofrece pero no lo quieren 3 1.6 -- --
0.86
No se ofrece, y les ayudaria 14 7.6 2 6.5
No se ofrece, pero no sé si les ayudaria 26 14.1 6 19.4
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Esto ha cambiado en los Ultimos afios en nuestros
hospitales con ampliacién de los horarios de visita,
principalmente en pediatria, en parte gracias a
programas de promocion de los derechos del nifio
(7). No debemos olvidar que la UCI es lugar donde
la humanidad deber ser alta prioridad, recogiendo
en un estudio (21) que todos se benefician de la
visita abierta, aconsejando que la UCI no debe ser
area de visita restringida.

Relacionado con las visitas la apreciacidén
de las enfermeras es que la familia opina en su
mayoria que el tiempo de visita no es suficiente.
Se encuentra diferencia significativa con la opinién
de las enfermeras de adultos que creen hay mayor
desacuerdo con el tiempo de visita por parte de las
familias al compararlo con la unidad de pediatria.

Siguiendo en la linea de acompanamiento al
paciente comprobamos en la literatura la importancia
que se da y como se valora positivamente el hecho
de poder estar junto al paciente en el momento
del fallecimiento, poder despedirse de él y estar en
los dltimos momentos, solicitado también por los
pacientes no estar solos y poder morir acompafnados
(22-26). Asi en nuestros hospitales a pesar de tener
horarios de visita limitados las enfermeras expresan
que casi en la mitad de las veces se permite
acompanfar al paciente en el momento de morir, con
ciertas restricciones, tasa similar a la recogida en
otros estudios (13) aunque menor a la recogida por
Bloomer (65.9%) (27).

La opinidn de las enfermeras de la valoracion que
pueda dar la familia al hecho de haber acompafiado
a su paciente en el momento del fallecimiento, es
que quienes estuvieron presentes lo valoran mas
positivamente que aquellos que no acompafiaron en
esos momentos a su familiar. Se aprecia tendencia
mas positiva por parte de las enfermeras de unidades
de adultos con diferencia significativa de las de
pediatria, dato que llama la atencién ya que como
vemos a lo largo del estudio hay mas facilidad en el
acompafamiento a los nifios durante el proceso de
muerte. Esto mismo quiza sea la causa, los familiares
de los pacientes adultos tienen mas restricciones
y asi cuando se les facilita el acompafiamiento
del paciente lo valoran mas positivamente. Si
encontramos estudios (12) que recogen que haber
estado junto al nifio en el momento del fallecimiento
se valora muy positivamente y que los padres que
no estuvieron presentes después se arrepintieron de
ello (28), con sentimientos de culpabilidad (15), son
estudios en el campo de la pediatria sin relacionarlo
con pacientes adultos, por lo que no se puede
comprobar esta relacion.
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Observamos que la opinidn de las enfermeras,
es que los pacientes no estan tranquilos durante su
ingreso y sufren con los procedimientos que se les
realizan, siendo mejor su apreciacién en cuanto al
hecho de que los pacientes no sufren en el momento
de morir, esta tltima de forma superior con diferencia
significativa, en el caso de las unidades pediatricas.
Encontrando autores (12) que indican diferencias
en la apreciacidon por parte de los profesionales y
de los familiares en estos puntos, siendo menor el
nuimero de familiares que opinan que el paciente
sufre y tiene dolor.

Son varios los trabajos que hacen referencia al
dolor de los pacientes en proceso de morir en UCI,
recogen que sufren durante su estancia, con muerte
angustiosa vy dificil, lo que acaba causando mayor
sufrimiento y pérdida de dignidad (29), siendo el
dolor uno de los puntos considerado como de calidad
en este proceso (9, 24) cabe tenerlo en cuenta para
mejorar su tratamiento.

La opinién de las enfermeras es que la familia en
su mayoria a veces tiene miedo de tocar al paciente,
con resultados similares a los recogido por Tagarro
(12) de la opinién de los profesionales, que difiere
mucho de lo que recogié como respuesta de los padres
de pacientes, que expresaban en su mayoria que no
tenian miedo de tocarles, similar con lo expuesto
en otros trabajos en los que los padres expresan la
necesidad de poder tener contacto fisico con sus hijos,
cogerles en brazos, tocarles, besarles, y lo valoran
positivamente (10, 22). Recogiendo también por
parte de los profesionales la importancia de ofrecerlo,
viendo que este contacto puede ser importante y
ayudar a la familia a reducir su tristeza futura (18).

Este punto cabe la pena analizarlo, dado que
se considera que no permitir a la familia participar
en los cuidados puede socavar su confianza en sus
habilidades de cuidar a su familiar (30), y hacerles
participes de los cuidados se considera reconfortante y
de mucha ayuda (24), encontrando la recomendacion
de fomentar la colaboracion de la familia en los
cuidados ante el proceso de muerte (31).

Encontramos que las enfermeras creen que la
familia puede necesitar empatia y apoyo de los
profesionales, opinidon que coincide con expresiones
recogidas en estudios-en los que los familiares solicitan
y valoran positivamente trato con empatia por parte
de los profesionales que les atienden (13, 28).

También es de especial relevancia el apoyo, con
ello encontramos referencias que nos dicen que los
padres no demandan ayuda psicoldgica, pero si la
esperan de los profesionales sanitarios (13), Curtis
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(20) recoge que las familias asocian con calidad
poder hablar con el lider espiritual y el soporte de
los amigos de estos grupos. Encontrando diferencia
significativa en relacion al apoyo psicoldgico,
que vemos mas de la mitad de las enfermeras de
pediatria expresan que si se ofrece. Con esto no
solo observamos la diferencia de las UCI pediatricas
con las de adultos sino también que las enfermeras
estan de acuerdo en que es de ayuda.-

Con todo ello encontramos que los cuidados
que se ofrecen a los pacientes en proceso final de
vida en nuestros hospitales necesitan mejorarse,
principalmente en temas de acompafnamiento del
paciente. Observando que los cuidados generalizados
que se ofrecen a pacientes y familia en las UCI
pediatricas a pacientes en proceso final de vida se
acercan mas a los criterios de calidad.

En el tema del dolor consideran que los pacientes
aunque en su mayoria no sufren al morir, si sienten
dolor en algiin momento con los procedimientos que
se les realiza.
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