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Resumen

Objetivos: Conocer como se produce el encuentro clinico en la atencién
a los enfermos por parte de un equipo de Cuidados Paliativos, y qué
elementos lo condicionan, indicando si son favorables o desfavorables en
funcion delas expectativas y los sentimientos de los distintos participantes.
Métodos: Estudio de casos cualitativo, realizado mediante observacién
participante. Se realizaron 12 observaciones de los encuentros de los
equipos de cuidados paliativos con los pacientes y familiares en diferentes
entornos (domicilio, hospital y consulta). El tipo de visitas fueron de
seguimiento o primera visita, programadas o a demanda. Se realizé un
andlisis de contenido de las observaciones.

Resultados: El andlisis mostré una actividad normal de seguimiento de
una unidad de cuidados paliativos centrada en el control de sintomas,
la comunicacién de informacion y el asesoramiento sobre pautas
terapéuticas y cuidados. Se observé que los escenarios condicionan la
expresion de los pacientes y el modo de relacién. Como condiciones
favorables del encuentro clinico destacan la afabilidad y la gratitud. Las
condiciones desfavorables fueron el deterioro por la cercania de la muerte,
los objetivos poco realistas de los familiares y la escasez de recursos.
Conclusion: Las visitas domiciliarias de equipos basicos en Cuidados
Paliativos tienen un importante papel, y parecen estar centradas en el

control de sintomas y condicionadas por los recursos disponibles.
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Abstract

Objectives: To describe the clinical encounters that occur when
a palliative care team provides patient care and the features that
influence these encounters and indicate whether they are favorable or
unfavorable depending on the expectations and feelings of the various
participants.

Methods: A qualitative case study conducted via participant
observation. A total of 12 observations of the meetings of palliative
care teams with patients and families in different settings (home,
hospital and consultation room) were performed. The visits were
follow-up or first visits, either scheduled or on demand. Content
analysis of the observation was performed.

Results: The analysis showed the normal follow-up activity of the
palliative care unit that was focused on controlling symptoms, sharing
information and providing advice on therapeutic regimens and care.
The environment appeared to condition the patients' expressions
and the type of patient relationship. Favorable clinical encounter
conditions included kindness and gratitude. Unfavorable conditions
were deterioration caused by approaching death, unrealistic family
objectives and limited resources.

Conclusion: Home visits from basic palliative care teams play an
important role in patient and family well-being. The visits seem
to focus on controlling symptoms and are conditioned by available

resources.
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Introduction

Sobre los aspectos que determinan una adecuada asistencia en
el final de la vida, la mayoria de los trabajos revisados destacan
el acceso a los cuidados paliativos, los objetivos del tratamiento
(curativo frente a paliativo), el contenido del cuidado (fisico,
psicoldgico y espiritual) y la participacion del enfermo y los
cuidadores en el proceso’.

Entre las principales causas que explican la baja calidad de la
atencion destacan el retraso en el establecimiento del diagndstico
delaenfermedad terminal®*¢,la escasa discusién con el enfermoy la
familia para consensuar y cambiar los objetivos del tratamiento”?,
las tendencias informativas de los profesionales sobre las opciones
de tratamiento poco realistas y a menudo sobrevaloradas®!' y las
dificultades para la participacion de los enfermos en las decisiones
sobre sus preferencias en la atencién que desean recibir al final de
la vida®*'2,

Los pacientes y las familias han identificado una buena
comunicaciéon como uno de los aspectos criticos de la atencion
médica al final de vida'. La comunicacién puede ser mejorada
para permitir a los pacientes hacer preguntas que les conciernen.
Se sabe que la formulacién de preguntas sobre temas delicados,
como el prondstico y otros asuntos relativos al final de su vida son
dificiles de abordar para los pacientes y familiares', sin embargo
resulta crucial para orientar adecuadamente sus expectativas y
facilitar la expresion de sus preferencias'’.

Del mismo modo, se sabe que también los profesionales encuentran
dificultades para comunicar a los pacientes y familias informacién
sobre de la gravedad de su estado y también para considerar sus
opiniones y preferencias, especialmente si son diferentes a las del
profesional'>!4.

Estas dificultades se producen en el contexto de la relacion
de los profesionales con los enfermos y familias. En concreto,
aparecen problemas de comunicacion en el cara a cara®, asi
como divergencias respecto de las expectativas de los pacientes y
familias en cuanto a informacién, comunicacién y participacion
en el proceso, en el contexto de la consulta médica'®. Sin embargo,
aunque la bibliografia encontrada sobre la calidad del proceso
final de vida es amplia, son escasos los estudios que abordan el
nivel mas inmediato y directo de la atencion, esto es, el encuentro
clinico, la relacion entre el profesional y el enfermo y familia in
situ. En este sentido, el uso de metodologia de caracter cualitativo,
en concreto la observacion participante o el estudio etnografico se
convierten en herramientas metodoldgicas de gran utilidad.

Los objetivos del presente trabajo fueron: conocer el modo y las
condiciones en las que se produce el encuentro clinico en Cuidados
Paliativos, y comprobar cuales de esos elementos son favorables o
desfavorables en funcién de las expectativas y los sentimientos que
se generan en la visita.

Materiales y Métodos

Diseno

Estudio cualitativo de caso mediante observacién participante
y andlisis de contenido' de cardcter etnografico. Segin la
clasificacion de Polit y Hungler, los estudios de caso son
investigaciones en profundidad de una sola entidad o de una serie
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reducida de entidades; la entidad puede ser un individuo, pero
también puede tratarse de familiares, grupos, instituciones u otras
unidades sociales'® . En el presente trabajo, el caso se ha definido
como cada una de las observaciones realizadas.

Participantes

El equipo de Cuidados Paliativos con el que se trabajo estd ubicado
en una ciudad del sur de Espafia. Estaba formado por un médico
y una enfermera, con tres y dos afios de experiencia profesional
especifica en Cuidados Paliativos, respectivamente, siendo el
unico equipo de cuidados paliativos en la localidad. Realizaban
visitas domiciliarias, hospitalarias y también atendian en la propia
consulta.

Para la seleccion de los participantes, se siguié una estrategia de
muestreo por criterio légico. Los participantes fueron ambos
miembros del equipo (el médico y la enfermera) y los pacientes y
familiares que en ese momento eran atendidos por ellos.

Teniendo en cuenta el contexto y las condiciones en las que
era posible la observaciéon para la seleccion de los casos se
consideraron los siguientes criterios: a) entorno del proceso de fin
de vida: hospitalario, domiciliario y consulta, y b) motivo de la
visita: primera o de seguimiento, demanda o programada. Todos
los pacientes eran enfermos oncoldgicos en situacién avanzada y
terminal.

Se obtuvieron observaciones de todos los escenarios previstos
(domicilio, sala de hospitalizacién y consulta) y de todos los
motivos de consulta (primera, seguimiento, programada y a
demanda). Se realizaron un total de 12 observaciones. De los
pacientes atendidos, 7 eran hombres y 5 mujeres, con edades
comprendidas entre los 47 y los 81 afos. En todos los casos les
acompafaban uno o varios familiares. La descripcion de cada caso
se muestra en la Tabla 1.

Procedimiento

Larecoleccion delos datos se realizé mediante observacion sistematica
no interviniente'®". La interaccion objeto de estudio fue la que se
produjo entre enfermos, familiares y profesionales en los escenarios
definidos, siendo este el principio organizador de la observacion. El
estudio se llevo a cabo durante los meses de junio y julio de 2014.

Tabla 1. Descripcion de los casos observados

Lugar*  Tipo de visita**

Caso EdadSexoD H sC 1 S P s Familiar
Ob-01 65 F x X X Hija

0Ob-02 68 F X X X Hija

Ob-03 62 M X X Esposa
0Ob-04 52 M X X x -

Ob-05 72 M X Hija
Ob-06 47 M X Cufiada
Ob-07 81 M x X Esposa
Ob-08 62 F X X X Yerno, hijastra
0Ob-09 75 M x X Hija, esposa
Ob-10 72 M x X Hija, esposa
Ob-11 78 M x x  Esposa
Ob-12 68 F «x x X Hija

*D: domicilio, H: hospital, SC: Sala de consulta
**1%: primera visita, S: Seguimiento P: Programada, S: Solicitada
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En todos los casos la observadora fue la misma investigadora, y
acompané al equipo de paliativos al lugar dénde se produjo el
encuentro clinico. El rol del investigador en el trabajo de campo fue
el de participante como observador, sin intervenir ni interactuar
en la escena clinica, lo que puede considerarse una observacion
participante pero no interviniente. La investigadora fue presentada
en unos casos como profesional que les acompaiaba ese dia y en
otros como miembro del propio equipo.

Los instrumentos para la recogida de los datos fueron el guion de
la observacion y el cuaderno de campo. El guion de la observacion
se organizo en torno a seis apartados: Contextualizacién previa
(situacion de observacion, datos previos relevantes, motivo de
la visita); Descripcion del escenario de observacion (tipo de
escenario; croquis...); Interaccién no verbal (comunicacién no
verbal de los participantes, usos del espacio...); Interaccion verbal
(trato que se dispensan, tematica de la conversacion, lenguaje
empleado, silencios, preguntas concretas, respuestas, expresién
emocional...); Incidencias (interrupciones...); y Contextualizacion
posterior (satisfaccion/insatisfaccion, estado de dnimo al finalizar)

Anilisis de datos

Para el andlisis de los datos se utilizé el software informatico
ATLAS.ti 6.2". Se sigui6 la estrategia del andlisis de contenido’®.
En primer lugar se procedi6 a la organizaciéon de los documentos
primarios creando la Unidad hermenéutica. Los documentos
primarios se crearon con el volcado de la informacién recogida
en el diario de campo, constituyendo cada observacion en un caso
identificado mediante un c6digo alfanumérico. Tras la asignacién
de los documentos primarios, se establecieron una serie de
categorias teoricas a priori segin las dimensiones establecidas en
el guion de la observacion, que permitié organizar los cédigos
derivados del analisis de las observaciones en familias.

Se identificaron citas en los documentos primarios y se procedi6
a la codificaciéon de las mismas, incorporando los céddigos
emergentes a partir del andlisis de los textos de observacion.
Los cédigos identificados se agruparon de acuerdo con sus
caracteristicas bajo las categorias tedricas establecidas a priori.
Las categorias mds complejas se organizaron en conceptos
subordinados a ellas denominados sub-categorias. Las categorias
y subcategorias finales fueron:

1. Escenario general: Entorno domiciliario y Entorno hospitalario

2. Situaciéon de observacién: Visita domiciliaria, hospitalaria, en
consulta, primera visita, seguimiento, a demanda, programada.

3. Participantes: Médico, Enfermera, Paciente, Familiar/ Cuidadora
Principal, Observador, Equipo Hospital, Otros familiares

4. Contexto Previo: Informacién equipo (comparten informacion,
preparan visita); Objetivo de la visita (implicito, explicito)

5. Expectativas: Contenido de la visita (actividades técnicas,
Informaciones, Apoyo, Asesoramiento); Participantes

6. Escenario local: Caracteristicas ambientales; Distribucién
espacial de los participantes; Salon domicilio, Dormitorio
domicilio, Habitacion hospital, Consulta

7. Interaccion: Verbal; No verbal; Tema; Participantes; Incidencias;
Trato general; Postura, Expresion gestual, Expresion emocional,
Comunicacién, Feed-back, Preguntas, Respuestas.
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8. Contexto posterior: Efecto de la interaccion; Resolucion de la
visita; Evaluacion del equipo; Satisfaccion, Insatisfaccion, Estado
de animo.

Las categorias transversales que se utilizaron para la segmentacion
del andlisis fueron el escenario, la situaciéon de observaciéon y
los participantes. Para determinar las condiciones favorables
y desfavorables se han tenido en cuenta el contexto previo, las
expectativas y el contexto posterior de las visitas.

Se contd con la autorizaciéon del comité ético para el proyecto
en general (PI-0670-2010), y especificamente para el trabajo de
campo con la autorizacion de la Gerencia del hospital en el que
estaba ubicado el equipo de Cuidados Paliativos, asi como con el
consentimiento de los profesionales participantes.

En el tratamiento de la informacién se omitié cualquier dato que
pudiese identificar a los participantes, profesionales y pacientes,
razoén por la cual se ha omitido la ciudad en la que se realizo, al
existir un Unico equipo y ser perfectamente identificable.

Para mejorar la confiabilidad del estudio se controlaron la génesis
de los datos, asi como la informacién registrada en el cuaderno de
campo diferenciando los distintos tipos de notas (de observacion,
metodoloégicas, de analisis y personales) recogidas en el guion
de la observacién. Se tomaron notas mentales y escritas durante
las observaciones, y posteriormente, en las 24 horas siguientes,
se elabord la descripcién de la observacion de forma objetiva,
diferenciando los datos registrados de las interpretaciones y
reflexiones de la investigadora. El proceso de elaboraciéon de las
descripciones y del analisis, asi como de los resultados, fueron
sometidos a triangulacién entre investigadores para garantizar la
auditabilidad y credibilidad de los mismos.

Resultados

Actividades que se realizaron en el transcurso de la visita clinica y
acciones de los principales actores (médico, enfermera, paciente,
familiar)

Las visitas sobre las que se realiz6 la observacion, forman parte

de la actividad habitual de la Unidad. Fueron en su mayoria
en domicilio y programadas, principalmente de seguimiento y
primeras visitas.

En la descripcion de las observaciones en cuanto al funcionamiento del
equipo se destaca un marcado protagonismo del médico, en contraste
con la escasa participacion y la ausencia de iniciativa por parte de la
enfermera, cuyo rol se limité a ayudar y acompaiiar al médico.

En todos los casos, el paciente ocupd el lugar central sobre el que
se desarrollo la accién. Generalmente respondia a lo que se le
preguntaba, relatando su situacién sintomatoldgica y en alguna
ocasion realizando algtin otro tipo de comentario sobre como se
sentian, o lo que pensaban de su situacion.

“El paciente, de modo particular muestra abiertamente sus
expectativas de encontrar alivio a su angustiada situacién con el
dolor” (Ob 03)

“El paciente comienza a hablar de forma muy atropellada sobre
su estado actual, con detalle de sus principales preocupaciones. Se
percibe que estd muy nervioso e intranquilo” (Ob 07)

“El paciente dice que estd cansado de tomar tantas pastilla, que
sabe que no se va a curar y prefiere estar tranquilo... (Ob 09)
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En cuanto a los familiares, siempre existio uno (la esposa o las
hijas) que ocup6 el lugar de cuidador principal. Su participacién
mas habitual consistié en aportar informacién sobre el dia a dia
del paciente y relatar circunstancias especiales.

“La cuidadora principal es su hija... nos hace salir al pasillo, porque
no quiere que se le diga a su madre que esta empeorando, dice que
no lo va a soportar” (Ob 02)

La cuidadora es su mujer, que no tiene conocimientos de cémo
tratarlo en casa, manifiesta que estd demasiado enfermo para que
esté alli. El paciente, en cambio desea estar en su casa. (Ob12)

Con respecto a las actividades y actuaciones de los participantes,
las observaciones realizadas pusieron de manifiesto la existencia de
una actividad rutinaria, centrada en el control de sintomas como
eje principal (en ocasiones Unico), la informacién y asesoramiento
sobre pautas terapéuticas y cuidados, y en escuchar y aconsejar
sobre las preocupaciones expresadas por pacientes y familiares

“El médico comienza la conversacion con la paciente preguntando
como se encuentra (...) El médico se centra en los sintomas que le
producen problemas: el dolor y la flatulencia, y le da indicaciones
para mejorar el control”.(Ob 01)

“El médico, cambia algunas pautas de medicamentos, y aumenta la
dosis de otros, pero sobretodo, lo tranquiliza...” (Ob 03)

“La enfermera le toma la tension, y anota todos los datos de interés
para su historia clinica” (Ob 05)

“La enfermera, queda con el paciente en unos andlisis que tiene que
hacerle de control, acuerdan el dia y la hora..” (Ob 07)

Asimismo, se observd que los escenarios condicionaron la
expresion de los pacientes y el modo de relacién con los
profesionales, y de estos con el paciente. En el ambito domiciliario,
los pacientes manifestaron un comportamiento mas distendido
y en general mds afectivo y cercano. En visitas de seguimiento
programadas se constato la familiaridad alcanzada en el trato de
pacientes y profesionales.

“La paciente saluda de modo particular al médico y la enfermera con
dos besos, diciendo en tono alegre que se alegraba de verlos” (Ob 01).

En la consulta, la interaccién se produjo de un modo mas formal
aunque también distendido y cémodo, mientras que en la sala
de hospitalizacién se mostraron mas distantes y preocupados, la
consulta adopto la forma de la clasica visita del médico.

“La visita, se realiza a peticion de la familia de la paciente. Acaba
de ser diagnosticada pero el oncélogo no le ha informado del mal
prondstico. Su familia quiere que ella pueda conocer su pronéstico
(...) El hijo llama a la puerta de la consulta, y saluda al entrar con
un ‘buenos dias, spodemos pasar?’, a continuacion pasa la paciente,
saludando con un ‘buenos dias’ a los presentes. El médico estaba
sentado, esperando la entrada de la paciente. Se percibe un ambiente
distendido... La paciente se muestra simpdtica y habladora, pero es
evidente que estd preocupada...” (Ob 08)

“La visita, se realiza en el hospital, a peticion del servicio de
oncologia 8 (...) El médico ha entrado primero y saluda diciendo
‘buenos dias’, a continuacion pasa la enfermera y la observadora,
que también saludan con esta expresion. El paciente extiende su
mano para saludarnos al entrar; y su mujer ha movido la cabeza en
sefial de saludo.” (Ob 04)
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“La visita, se realiza a peticion del paciente, que tras haber pedido
el alta voluntaria, es derivado a la unidad de paliativos. Acude
a la consulta con su mujer, él se encuentra muy débil por lo que
viene en silla de ruedas. (...) El paciente estd relatando al médico
su experiencia en el ultimo ingreso hospitalario, su mujer, lo estd
mirando y no dice nada. El paciente habla en un tono muy bajo,
habla muy despacio, aunque se expresa muy correctamente. Se
percibe un ambiente distendido” (Ob 03)

Condiciones favorables y desfavorables para la consecucion de los
objetivos de la visita.

Para establecer las situaciones y los elementos que han contribuido
o han obstaculizado la consecucién del objetivo de las visitas, se
han considerado el contexto previo y posterior y las expectativas
expresadas o supuestas por los diferentes actores. Los cddigos
y citas en los distintos escenarios, se muestran en la Figura
1 (domicilio), Figura 2 (hospital) y Figura 3 (consulta).

De esta manera, el objetivo principal sobre el que se articularon las
visitas de este equipo, fue el seguimiento y el control de sintomas.
No se buscé modificar situaciones problematicas concretas
(dentro del ambito social y psicolégico), ni tampoco se considerd
incorporar otro tipo de actuaciones adicionales.

Las principales expectativas de los profesionales en cuanto al
seguimiento se han centrado en comprobar que la sintomatologia
y la situacion del enfermo se mantuvieran estables y controladas.
En los casos de primera visita, las expectativas se centraron mas en
la obtencion de toda la informacién necesaria y en la adecuacién
de los tratamientos a la situacion.

Cuando se ha tratado de visitas demandadas, las expectativas
cambiaron bastante segtin quien hizo la demanda y segun el lugar
de la visita. Cuando se traté de una demanda de oncologia para
un enfermo ingresado, las expectativas del equipo oscilaron entre
la preocupacion por el empeoramiento del estado del paciente
y la incertidumbre con respecto al momento del fallecimiento.
Cuando la demanda fue de un familiar, las expectativas estuvieron
determinadas por la razén de la peticion.

Las expectativas tanto de los familiares como de los propios
pacientes eran mayoritariamente desconocidas para los
profesionales antes de la visita. Estos suponian que las
preocupaciones giraban alrededor del control de sintomas. No
obstante, en dos ocasiones los familiares plantearon de manera

“Treated for six months by the team. [...] She is
stable and controlled"”

"The team expects the patient's condition to

Scheduled . continue to be stable and controlled. No new

p ° : e oo et
(Ob.1) |

ion or
treatment is forenseen "

“The patient is calm, comfortable and happy
because of the visit"

“The amount of analgesia taken/day is increased.
Blood glucose control is requested.”

Subsequent
context

"The team is very satisfied by their good
relationship with the patient and family."

Figura 1. Situaciones que condicionan la consecucién del objetivo de la visita: Contexto
previo, expectativas y contexto posterior de las visitas en domicilio.
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"The patient is admitted to the hospital. He is
notified during the oncology consultation. He is a
terminal patient without previous palliative care
tretament”

Previous context

“The patient is an advanced terminal stage ... he
requires low-flow oxygen therapy, with
uncontrolled pain”

“The patient express his discouragement when
facing the possibility of not leaving the hospital
because he knows that his disease will not
improve in the short term. He is very ill and will
have to be alone "

“... Poor expectations in the visit ... his prognosis
very poor”

"The wife participates in the conversation
through an interpreter, showing concern for his
hospitalization as she has left their children

( 15t :
oncology. (ob. 4)

alone. She says that she has no family support

and that she will need to bring him home to take

care of him along with the rest of their children.
Repeatedly insists on the situation"

hospitalization. She does not know how to
resolve the family conflict.”

“The patient says he finds himself somewhat
better after admission."

Figura 2. Situaciones que condicionan la consecucion del objetivo de la visita: Contexto
previo, expectativas y contexto posterior de las visitas en hospital.

“The wife is still very distraught over the ]

Subsequent
context

patient but finally, there is no other option to

“The doctor and nurse listen attentively to the
continue hospitalization.”

explicita sus expectativas respecto a la informacién del paciente.
En una de ellas el cuidador familiar expresé su voluntad de que no
se le comunicara el mal pronéstico de la enfermedad a su familiar
enfermo. En otra de ellas, la visita en la consulta de Cuidados
Paliativos (CP), demandada por la familia, tuvo como objetivo que
la paciente conociese el mal prondstico de su enfermedad.

Para los pacientes, el interés se centré principalmente en el
alivio de su sintomatologia, de las molestias que padecian y de la
situacion particularmente complicada de algunos cuyo estado era
ya muy avanzado.

Entre las condiciones que se pueden considerar favorables,
destacaron la afabilidad con la que los pacientes recibian la visita
del equipo de paliativos, y las muestras de gratitud al finalizar,
independientemente de la resoluciéon de los problemas que
aparecieron. La informacién que tenfan tanto los familiares como
el propio enfermo, parecia ser suficiente para ellos. No hubo
preguntas para ampliar la informacién mas alla de lo necesario, ni
para administrar un tratamiento o realizar algin cuidado.

Entre las condiciones que han podido actuar como desfavorables,
por su efecto tanto en el estado del paciente como en la propia
interaccion, destacaron la gravedad y el deterioro fisico debidos
a la cercania de la muerte, la falta de realidad de los objetivos y
preocupaciones de algunos familiares y la escasez de recursos
para poder modificar las condiciones y las situaciones de algunos
enfermos. Es posible, asimismo, que la rutina de las visitas influya
restando iniciativa en las respuestas de los profesionales a los
problemas complejos cuando estos se presentan.

Discusion

El objetivo del presente trabajo fue conocer el modo y las
condiciones en las que se produce el encuentro clinico como parte
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de la atencién a los enfermos en Cuidados Paliativos y comprobar
qué elementos son favorables o desfavorables en funcion de las
expectativas y los sentimientos que generan. Las observaciones
sistematizadas sobre la actividad diaria de las visitas de un equipo
de Cuidados Paliativos han resultado un método util para poner
de relevancia aspectos centrales de las intervenciones realizadas.

Se han constatado las dificultades para solucionar algunos
problemas planteados por los pacientes y los familiares, asi como
las condiciones en las que se desenvuelve el trabajo del equipo.

Respecto a las actividades que desarrollan, la que se percibe como
mas util y efectiva es el control de sintomas, coincidiendo con la
literatura publicada®**, resultando muy escasas las intervenciones
centradas en los problemas psicologicos, sociales y familiares, asi
como la utilizacién de instrumentos de evaluacién que facilitan la
atencion en situaciones de complejidad. En este sentido, a pesar
de estos déficits, la satisfaccion de los pacientes y familiares no se
ve mermada. Cabe preguntarse si el hecho de acudir a la llamada
de un enfermo grave y atenderle personalmente, o de seguir una
pauta de visitas, son por si mismas condiciones favorables que
mejoran el estado del enfermo y su familia, incluso aunque no se
solucionen los problemas.

El efecto terapéutico de las relaciones médico/enfermero-paciente
17 estd demostrado sobradamente en la literatura cientifica, sin
embargo, es oportuno plantear si en la atencién a los enfermos
en situacion terminal aun siendo necesario, es suficiente. No
bastan las buenas intenciones, y el hecho de que los equipos de
cuidados paliativos se definan como multidisciplinares, se debe
precisamente a la necesidad de dar una respuesta integral en la
atencion al final de la vida®*?.

En este sentido, cabe sefalar si la estructura del equipo y la

"Her son and daughter in law ask for her to be

treated by palliative care. They have perceived

that the ist's office has the

evolution, treatment and prognosis from their

mother and do not want to be tricked by false
hope *

"“Asses the patient's situation to offer all the
support needed”

"Relaxed atmosphere ... The doctor begins the
consultation asking if they know what the unit
consist and why they have come ... "

I I

"“The doctor and nurse have verbalized their

i of meeting the wishes of her son,

but they do not know how willing find the patient
to receive this information."

1st Sheduled
visit. (ob. 8)

“The patient recount her current symptoms but
does not ask her prognosis or evolution" . "Her
family wants her know her prognosis"

“The doctor is willing to talk openly about her
process and prognosis, but although clear
question and specific allusions are made
regarding her state, the patient does not require
that information.”

"... As it was the first consultation, it was not
necessary to pressure her..."

Subsequent
context

“Treatment is set up to control her symptoms. An
appointment is made for two weeks later if she
does not require them to come sooner”

I

Figura 3. Situaciones que condicionan la consecucién del objetivo de la visita: Contexto
previo, expectativas y contexto posterior de las visitas en consulta.
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relacién entre los profesionales que lo conforman en nuestro
caso, son las adecuadas para desarrollar este tipo de cuidados.
Seglin se senala en la literatura especializada®, los cuidados
paliativos se pueden administrar al menos en dos niveles, el nivel
bésico (proporcionado por equipos de médicos y enfermeras de
atencién primaria, de hospitales generales y de las residencias
de mayores) y el nivel especializado (servicios cuya actividad
principal es proporcionar cuidados paliativos combinando un
equipo multiprofesional con un modo de trabajo interdisciplinar).
Entonces, independientemente de la forma que adopte el recurso
humano y el nivel de atencién, en cuidados paliativos la féormula
constante y el estandar de cuidado es el trabajo en equipo™. El equipo
con el que se trabajo responde en su estructura y en la relacion
jerarquica que caracteriza su actividad a un nivel basico, sin embargo al
tratarse de un equipo especifico para administrar cuidados paliativos
deberia estar configurado y responder tanto en su estructura como
en su funcionamiento a un nivel avanzado. La ausencia de otros
profesionales en el equipo supone una limitacién importante para dar
una respuesta integral e integrada a las necesidades de estos enfermos
y sus familias, y puede explicar que su actividad se haya centrado
principalmente en el control de sintomas.

Por otra parte, incidiendo en la relacion de equipo entre los
profesionales, sorprendié la falta de iniciativa de la enfermera
tanto en el requerimiento de informacién especifica al enfermo
y al cuidador como en la planificacion de los cuidados.
Concretamente, respecto de la responsabilidad de la enfermera
la literatura revisada se refiere a diversos tipos de actividades y
funciones, que van desde la responsabilidad de derivar o no a un
paciente a cuidados paliativos®, o la planificacion de los cuidados
considerando la individualidad y continuidad®, hasta ser experta
en la valoracion fisica y evaluacion del dolor y otros sintomas y
directora del cuidado para el desarrollo en el paciente y familiares
y de las herramientas del plan de cuidado”. Sin embargo otros
estudios informan de barreras para alcanzar un buen nivel de
calidad de estos cuidados®. Entre las dificultades sefialadas estan la
falta de tiempo, los medios de trabajo, la autonomia profesional®,
o incluso una formacién insuficiente y la falta de especializacién®.
Entonces es posible que una explicacion de la actuacion de la
enfermera, asi como dela relacion jerarquica que domina el trabajo
de equipo, esté relacionada con la falta de formacion especializada,
tanto de la enfermera como del médico, pues en Espafia no se ha
desarrollado atin esta especialidad sanitaria.

En este sentido, es necesario seialar la importancia de fortalecer
los canales de comunicacién para facilitar la trasferencia de
informacion, colaboracion y coordinacion entre los profesionales
de salud, lo cual repercutiria positivamente en los resultados de
los pacientes’.

Por dltimo, cabe preguntarse si el lugar (geografico) donde se
fallece es determinante para disponer de una u otra atencién. De
acuerdo a lo que muestra la literatura al respecto®***, se puede
decir que en Espafia ocurre asi, que las diferencias en el desarrollo
de los cuidados paliativos entre unos territorios y otros es un
indicador de la desigualdad existente en la atencién al final de la
vida.

Teniendo en cuenta el uso de metodologia cualitativa, y el hecho
que se ha evaluado solamente a un tnico equipo de cuidados
paliativos, los resultados obtenidos deben de tomarse con
precaucion con respecto a su generalizacion a otros contextos. Sin
embargo, se analizaron un gran nimero de situaciones diferentes
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y el anlisis de los datos finaliz¢ tras alcanzar la saturacion teérica.

Conclusion

Los resultados del presente estudio parecen apuntar a que las
visitas domiciliarias de equipos basicos en Cuidados Paliativos
tienen un importante papel para la consecucion del bienestar de
los pacientes y las familias. Sin embargo, la propia configuracién
del equipo y los recursos disponibles condicionan una atencién
centrada esencialmente en el control de sintomas fisicos.
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