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Resumen

El cambio del perfil del enfermo critico ante situaciones no tan reversibles, ha potenciado la aparicion de dilemas
bioéticos, sobre la futilidad de los tratamientos y la irreversibilidad del diagndstico médico. Propiciando la integracion
de los cuidados paliativos al final de la vida dentro de las unidades de terapia intensiva. Ante tal circunstancia, resulta
interesante explorar los factores presentes en las vivencias de los profesionales de enfermeria que pudiesen condicionar
la prestacién de los cuidados paliativos sobre el paciente critico en estado terminal. Objetivo: Analizar e interpretar las
vivencias del personal de enfermeria de las unidades destinadas al cuidado del paciente critico durante la prestacién de
cuidados paliativos. Escenario y Poblacion de estudio: Personal de enfermeria dedicado a la atencidn de pacientes criticos
tanto adulto como pediatrico del Hospital Universitario Gregorio Marafion de Madrid. Metodologia: Estudio cualitativo
fenomenoldgico interpretativo, empledandose como la entrevista abierta semiestructurada en la recogida de datos. Como
criterio de inclusidn se seleccionaran enfermas y auxiliares de enfermeria con una antigiiedad dentro del servicio en dos
grupos: con menos y con mas de cinco afos. En la seleccién de la muestra se utilizarédn los métodos de la bola de nieve
y el muestreo por propdsito.
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Abstract

The changing profile of the critical patient’s situation as not reversible has enhanced the appearance of bioethical
dilemmas about the futility of the treatments and the irreversibility of medical diagnosis. This situation encourage the
integration of palliative care at the end of live in intensive care units. Under such circumstances it is important to explore
the factors that shape nurse experiences affecting palliative care in critical patient with terminal phase. Objetive: To
analyze and interpret nurse experiences in relation of palliative care in critical situation. Setting and Study Population:
Nursing staff dedicated to the care of critically ill patients both adult and pediatric of the Gregorio Marafion University
Hospital in Madrid. Methodology: Interpretive phenomenological qualitative study, using semi-structured and open
interviews in data collection. Inclusion criteria was nursing staff with large experience within the service in two groups:
with more than and less than five years of experience. Sample selection: methods used were snowball and purpose
sampling.
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ANTECEDENTES

Cuidados Criticos:
“Luchando por la Supervivencia”

Los avances cientifico-técnicos de las Ultimas
décadashanpropiciadounaumentodelasupervivencia
y calidad de vida de muchos enfermos; alcanzando
su maxima expresién en las unidades de cuidados
criticos (1, 2). A su vez el perfil del enfermo critico ha
cambiado, atendiéndose a pacientes en situaciones
ya no tan reversibles, debido a la avanzada edad o
a enfermedades croénicas subyacentes y al cambio
de enfermedades amenazantes (3). Potenciado la
aparicion de complejos dilemas bioéticos sobre la
futilidad de los tratamientos y la irreversibilidad del
diagndstico médico frente a los beneficios aportados
al paciente (4). Asi, en la practica la limitacidén
del esfuerzo terapéutico (LET) se plantea con el
fin de alejarse del ensafiamiento al demorar el
fallecimiento y prolongar el sufrimiento innecesario
para el paciente y su familia (5).

Limitacién del Esfuerzo Terapéutico:
“"Hagase Todo lo Eticamente Razonable”

La LET, es un ejemplo de la tendencia en la
medicina intensiva actual, donde se experimenta
un cambio en el enfoque terapéutico pasando
de “hacerse todo lo posible” a “hacerse todo lo
éticamente razonable” (6). Frecuentemente en las
unidades de cuidados criticos, se identifica la LET
con la limitacion de las terapias de soporte vital
(LTSV) decisidon exclusivamente médica fundada en
la irreversibilidad de proceso patoldgico y la futilidad
terapéutica. Cuando en realidad la LET engloba a
la LTSV, debiendo prestarse una atencion durante y
tras la retirada de las medidas de soporte, centradas
en la globalidad que conlleva la muerte mediante
la prestacion de unos cuidados paliativos integrales
y bajo ningln concepto deberia ser objeto de
confusion; siendo este punto donde los cuidados de
enfermeria cobran un mayor protagonismo (7-11).
Abel (12) afirma que la LET no implica la desatencién
ni el abandono del enfermo critico moribundo, sino el
deber de cuidarle en el proceso de la muerte tras la
retirada de los medios de soporte vital. La dignidad
del paciente sigue garantizandose con cuidados
ordinarios de enfermeria, siendo responsabilidad del
profesional de enfermeria esforzarse en realizar con
la misma calidad tanto las atenciones para iniciar un
tratamiento como las dirigidas a suspenderlo (13).
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Cuidados Paliativos:
“Favoreciendo la Buena Muerte”

El ambito de aplicacién de los cuidados paliativos
circunscrito originariamente al paciente oncoldgico
en fase terminal, ha impregnado con su filosofia a
otras enfermedades irreversible en los que pueden
ejercer una labor muy positiva, como es el caso
de la medicina intensiva, de modo que el lugar
en que sean prestados no deberia ser una excusa
para garantizarlos (14). La frecuente amenaza
de la muerte en las unidades de cuidados criticos
exige que el personal sanitario esté preparado para
proporcionar cuidados paliativos tras la declaracion
de la LET. El trato humano y la comunicacion, durante
y tras el fallecimiento son aspectos consideradas
por pacientes y familias tan importantes o mas que
las habilidades clinicas asistenciales, especialmente
cuando no existe una alternativa curativa del
proceso (13).
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HIPOTESIS

Las vivencias de los profesionales de enfermeria

de las unidades de cuidados criticos, tras la limitacion

del

esfuerzo terapéutico, puede condicionar la

integridad de los cuidados paliativos dispensados al
paciente en estado terminal.

PREGUNTA DE INVESTIGACION

éCudl es la vivencia de los profesionales de

enfermeria en el cuidado paliativo del paciente en
estado critico terminal?
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OBJETIVOS

General

Analizar e interpretar las vivencias del personal
de enfermeria de las unidades destinadas al cuidado
del paciente critico durante la prestacién de cuidados
paliativos.

Especificos

— Indagar sobre en el proceso de aceptacion de
la enfermedad construido por el personal de
enfermeria, en relaciéon al fracaso terapéutico
del paciente critico; y que podria verse reflejado
en la prestacion de los cuidados paliativos.

- Explorar
generan el
profesionales.

los sentimientos y emociones que
fracaso terapéutico sobre los

— Describir la opinién del personal de enfermeria
sobre los cuidados paliativos prestados al
paciente terminal y su familia.

— Identificar los obstaculos experimentados a
la hora de prestar unos cuidados paliativos
integrales.

METODOLOGIA

La orientacion metodoldgica, que se desarrollara
en el siguiente estudio, tendrda por finalidad
aproximarnos a la comprensiéon de las vivencias
de sus protagonistas en primera persona. Captar
e interpretarlas no deja de ser un reto, fuera del
alcance de la cuantificacion y de todo precepto
positivista. Vivenciar la experiencia ajena, hasta
alcanzar la esencia de su significado precisa de
un cambio metodoldgico; siendo la investigacion
cualitativa la mejor encaminada para ello (14-19).

Dentro de las distintas perspectivas que
ofrece la investigacion cualitativa, el abordaje
fenomenoldgico interpretativo o hermenéutica, es el
mas idoneo a la hora de “capturar” el conocimiento
sobre las experiencias e interpretaciones de los
fendmenos por parte de las propias personas que
las viven. La fenomenologia hermenéutica no cree
en el éxito de las investigaciones que dejan de
lado las preconcepciones del investigador; si no
que deberian de ser utilizadas de forma positiva
como fuente se “sensibilizacién” del fendmeno de
estudio, haciéndolas mas explicitas para que los
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lectores de la investigacion puedan entender la
solidez y la limitacién de las interpretaciones que
hace el investigador (20, 16, 21).

Segun los preceptos filoséficos de Heidegger,
el entendimiento e interpretacion del ser humano,
puede extraerse a partir de sus compromisos,
significados y practicas; sin olvidar que la
fenomenologia hermenéutica se fundamenta en
el planteamiento de una hipétesis, idea o teoria
preconcebida para posteriormente probarla o
desacreditarla (14). De modo que aproximarnos a
las vivencias, opiniones y obstaculos del personal de
enfermeria en la prestacién de cuidados paliativos
al paciente critico, permitird contrastar la hipotesis
sobre los condicionamientos y dificultades existentes
en el desarrollo de la practica.

Escenario del Estudio

Dicho estudio se realizara en distintas unidades
destinadas a la atencidn del paciente critico tanto
adulto como pedidtrico del Hospital General
Universitario Gregorio Marafidn.

Poblacion de Estudio: Caracteristicas
y Seleccion de los Participantes

La poblacién de estudio sobre la que se centrara el
estudio sera el personal de enfermeria dedicado a la
atencién de pacientes criticos, tanto auxiliares como
enfermeras. Se realizard un muestreo por proposito
y en bola de nieve (22) en funcién de la capacidad
de aportacién y la disponibilidad e interés de los
informantes, tomandose como criterio principal de
seleccién, los afios de experiencia laboral dentro
de la unidad (distinguiendo dos grupos: menos 5
afios y mas 5 afios de experiencia) se agrupara a los
informantes atendiendo a su categoria profesional
(enfermera versus auxiliares de enfermeria).
El tamafio muestral vendrd determinado por la
saturacion de los datos recogidos (23), con el fin de
recoger la mayor homogeneidad de las experiencias
de los informantes considerados cruciales en el
estudio dentro de la diversidad presente.

Recogida de los Datos

Se empleard como instrumento de recogida de
datoslaentrevista abierta semiestructuradaindividual
y transversal. Las entrevistas seran grabadas,
transcritas y finalmente analizadas tematicamente.
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Se concertaran en el lugar y hora a convenida
y en escenarios que proporcionen un ambiente
adecuado para facilitar la expresién y verbalizacién
de sentimientos, emociones y actitudes.

Seemplearan preguntas abiertasa modo de guidn,
que aborden los objetivos especificos anteriormente
enunciados, y que faciliten la libre expresion de los
informantes; como fase preliminar a la realizacién
de la entrevista se explicard previamente a los
informantes el objetivo, se aclararan las dudas
que pudiesen surgir antes y durante la entrevista,
se expondran los distintos temas a tratar y sus
correspondientes preguntas, con el fin de disminuir
la incertidumbre que pudiese generar.

Criterios de Calidad

Para la validez interna se empleara la triangulacion
verificando el contenido de las trascripciones durante
y después de las entrevistas con los profesionales y
mediante sesiones entre los propios investigadores
para determinar los temas relevantes del analisis.
Para la calidad del disefio cualitativo se seguiran las
recomendaciones publicadas por Malterud (24) y las
sefialadas por el Critical Appraisal Skills Programme
(CASP) para estudios cualitativos (25).

Consideraciones Eticas

Para la elaboracion del estudio, se contara con el
permiso del Comité de Etico y de Investigacion Clinica
del Hospital Universitario Gregorio Marafidon y de la
Universidad Rey Juan Carlos tendiéndose en cuenta
los cuatro principios fundamentales de la bioética:
autonomia, beneficencia, no maleficencia y justicia.

— El principio de autonomia, se garantizara con
el consentimiento informado tanto de forma
oral y escrito facilitado a los participantes del
estudio. En dicho documento se expondra
la descripcién, procedimientos, beneficios y
riesgos derivados de la participacion con un
lenguaje sencillo; con el fin de darlos a conocer
y propiciar la libre participacion en el mismo. En
todo momento se preservara la confidencialidad
en la recogida y tratamiento de datos, no
revelando datos identificativos acorde con la
Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre de
proteccion de datos de caracter personal. El
acceso a la identidad de los mismos Unicamente
estara al alcance de los investigadores; mientras
gue la identificacion de los informantes durante
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el estudio sera codificada procediéndose a la
destruccidon de las grabaciones originales una
vez finalizada la investigacion.

- El principio de no maleficencia, se respetara
preservandose la vulnerabilidad emocional del
los informantes, con el fin de evitar un dafio
innecesario, descartdndose del proceso de
seleccién a aquellos especialmente vulnerables
e interrumpiendo la entrevistas si procediese.
Explorar las vivencias del personal de enfermeria
en los cuidados paliativos prestados al final de
la vida a pacientes, con los que ha existido un
apego especial, e incluso que pudiesen evocar
recuerdos recientes experimentados en primera
persona, en relacion a familiares directos;
podrian desencadenar un dafio emocional
desintencionado sobre los informantes.

— El principio de beneficencia, se encontrara en
consonancia con el objetivo del estudio, de modo
gue aproximarnos a las vivencias de enfermeria
en el cuidado de paliativo del paciente critico
terminal; nos permitira conocer los posibles
factores que pudiesen condicionar la prestacion
de unos cuidados paliativos integrales al paciente
terminal, por parte del personal de enfermeria
de las unidades de cuidados criticos.

- Finalmente el principio de justicia, se defiende
partiendo de la seleccion de los informantes
al hacerse participe tanto a enfermeras como
a auxiliares de enfermeria, ofreciendo una
oportunidad de participacion equitativa en
cuanto a la representatividad de sus vivencias,
desechando cualquier distincion profesional.

RELEVANCIA CIENTIFICA
Y SOCIOSANITARIA

La relevancia del estudio radica en poner de
manifiesto los distintos sentimientos y actitudes
presentes en los profesionales de enfermeria que
pudiesen condicionar su asistencia dentro de las
unidades de cuidados criticos, con el fin de contribuir
a prestar unos cuidados integros que garanticen
la cobertura de las necesidades no solamente
bioldgicas, si no psicoldgicas y sociales que se
presente al final de la vida tanto en el paciente como
su familia. A su vez la elaboracion de dicho estudio
facilitara la autocritica de los profesionales en cuanto
a los cuidados con el fin de concienciarlos en cuanto
a la influencia que puede llegar a prestar sus propios
sentimientos y actitudes en la practica asistencial.
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CRONOGRAMA

Se desarrollard en el Hospital Universitario
Gregorio Marafion desarrollado entre el mes julio
de 2011 y primer trimestre del 2014, constara de
cuatro fases bien delimitada:

- Fase conceptual: conlleva la descripcion vy
estado del tema de interés

— Fase metodologica: planificacién del disefio
metodoldgico mas adecuada para abordar el
tema de interés planteado en la fase anterior.

- Fase empirica: desarrollo del trabajo de
investigacion, con lleva la recogida de datos en
el campo de estudio

- Fase interpretativa: implica el procesamiento,
analisis e interpretacion de los datos recogidos
en un informe final.

- Fase comunicativa: difusion del informe final a
través distintos medios, publicacién en revistas
cientificas, jornadas y congresos.

La distribucién cronoldgica puede apreciarse en
el diagrama de Gantt (Figura 1).

RECURSOS Y PRESUPUESTO

El presupuesto se desarrolla en la Tabla 1.

AGRADECIMIENTOS

A Dr. Domingo Palacios por su asesoramiento
metodoldgico y a la labor inestimable de la unidad de
apoyo a la investigacion en enfermeria del Hospital
Universitario Gregorio Marafién, especialmente a la
jefa de servicio Ana Garcia Pozo y a Nieves Moro.

Figura 1. Distribucion cronoldgica.
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Fecha de inicio

01/06/2012

01/01/2013

15/02/2013

15/08/2013

15/10/2013

Duracién (Dfas)

210

45

180

60

60

Fecha de finalizacion

01/12/2012

15/02/2013

15/08/2013

15/10/2013

15/12/2013

Duracién (Dias)

210

45

180

60

60
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Tabla 1. Presupuesto.

RECURSOS

Contratacion de servicios

Experto en asesoria metodoldgica cualitativa. 3.000 €
Experto en trabajo de campo. 6.000 €
Ayuda para la trascripcion y analisis de las entrevistas. 2.600 €

Material inventariarle

Soporte Informatico. 800 €

Grabadoras. 100 €

Difusion de resultados

Traduccion y publicacion de articulos en revistas internacionales. 2000 €

TOTAL 14.500€
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ANEXO 1
HOJA DE INFORMACION DEL ESTUDIO

Titulo del estudio
Vivencias del profesional de enfermeria en el cuidado del paciente critico al final de la vida

Investigador principal
Juan Francisco Velarde Garcia

Introduccion

Nos dirigimos a usted para informarle sobre un estudio de investigacién en el que se le invita a
participar. El estudio ha sido aprobado por el Comité Etico de Investigacion Clinica del Hospital General
Universitario Gregorio Marafion.

Nuestra intencion es que usted reciba la informacion correcta y suficiente para que pueda juzgar si
quiere o no participar en este estudio. Para ello, puede usted leer esta hoja informativa, y en caso de
que, tras la explicacion, le surjan dudas o preguntas, nosotros podremos aclararselas. Ademas, puede
consultar con las personas que considere oportuno.

Participacion voluntaria

Debe saber que su participacién en este estudio es voluntaria y que puede decidir no participar o
cambiar su decision y retirar el consentimiento en cualquier momento, sin que eso suponga ninguna
consecuencia para usted.

Descripcion general del estudio

El estudio en el que va a participar pretende analizar e interpretar las vivencias, opiniones y
obstaculos de personal de enfermeria en cuanto a los cuidados prestados al paciente critico al final de
su vida en la unidad en la que actualmente trabaja. El abordaje del estudio se realizara mediante una
metodologia cualitativa, realizandose entrevistan semiestructuradas, que tras su grabacion y trascripcion,
seran analizadas e interpretadas. Por dicho motivo solicitamos su colaboracién en la realizacién de las
entrevistas, con el fin de podernos aproximar a los hechos vivenciados por el personal, ante la atencion
de dichos pacientes.

Procedimiento de estudio

Se llevara a cabo una entrevista en un aula pendiente de confirmar que garanticen unas condiciones
minimas de intimidad. Dichas entrevistas se realizaran tanto a enfermeras como auxiliares de enfermeria,
que acepten participar en el estudio tras la firma su consentimiento informado. Para poder analizar las
aportaciones se grabaran las entrevistas, tras su trascripcion seran borradas. Se mantendra rigurosamente
el anonimato en la elaboracion de los informes

Beneficios y riesgos derivados de su participacion en el estudio

Es posible que no obtenga ningln beneficio directo en este estudio. Al igual que no se deriva ningun
riesgo de su participacion. El interés de esta entrevista se haya en conocer los posibles factores que
pudiesen condicionar la prestacién de los cuidados integrales al final de su vida , por parte del personal
de enfermeria presente en la unidad.

Confidencialidad

El tratamiento, la comunicacién y la cesidn de los datos de caracter personal de todos los sujetos
participantes se ajustara a lo dispuesto en la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre de proteccion de
datos de caracter personal. De acuerdo a lo que establece la legislacion mencionada, usted puede ejercer
los derechos de acceso, modificacion, oposicién y cancelaciéon de datos, para lo cual debera dirigirse al
investigador principal del estudio.

Juan Francisco Velarde Garcia. Investigador Principal
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ANEXO 2
CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN EL ESTUDIO

Titulo del estudio

Vivencias del profesional de enfermeria en el cuidado del paciente critico al final de la vida

Investigador principal

Juan Francisco Velarde Garcia

Para poder Analizar e interpretar las vivencias del personal de enfermeria en la unidad de cuidados
intensivos pediatricos y de adultos en la prestacion de cuidados al final de la vida del paciente.

Las entrevistas no duraran mas de dos horas, los datos seran grabados para su posterior transcripcion
y analisis, por este motivo es necesario el consentimiento de las personas que son entrevistadas. Las
grabaciones seran posteriormente borradas y se mantendra el anonimato en la elaboracién de los
informes.

B (oI T ] o1 £ =V =T o= 1o T 1= PP

— He leido la hoja de informacién que se me ha entregado
- He podido hacer preguntas sobre la entrevista
— He recibido suficiente informacidn sobre la entrevista
-~ He hablado con: Juan Francisco Velarde Garcia
— Comprendo que mi participacion es voluntaria
— Comprendo que puedo dejar la entrevista:
19 Cuando quiera
29 Sin tener que dar explicaciones

39 Sin que esto repercuta sobre mi trabajo

Por consiguiente:

Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio y doy mi consentimiento para el
acceso y utilizacion de mis datos en las condiciones detalladas en la hoja de informacion.

Firma del participante: Firma: Juan Francisco Velarde Garcia
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