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Resumen Ejecutivo

Titulo: Necesidades en cuidados paliativos de las enfermedades no oncol6-
gicas. Un estudio cualitativo desde la perspectiva de profesionales, pacientes
y personas cuidadoras

Autores: Aldasoro E, Mahtani V, Sdenz de Ormijana A, Ferndndez E, Gon-
zélez I, Martin R, Garagalza A, Esnaola S, Rico R.

Tecnologia: organizacion

Palabras clave MeSH: Palliative Care; Chronic Disease; Needs Assessment;
Qualitative Research

Fecha: noviembre 2011

Paginas: 144

Referencias: 95

Lenguaje: castellano y resumen en castellano, euskera e inglés

Introduccion

Se definen los cuidados paliativos como un enfoque de atencidén que
mejora la calidad de vida de las personas enfermas y de sus familias, afron-
tando los problemas asociados con las enfermedades mortales a través de la
prevencion y alivio del sufrimiento. Aunque resulta muy dificil establecer el
nimero exacto de personas susceptibles de recibir cuidados paliativos, en
Espafia lo necesitarian alrededor de 230.000 personas al afio, de las cuales
130.000 presentarian una enfermedad mortal no oncolégica.

Tradicionalmente los cuidados paliativos han centrado su interés en las
personas con cancer, y hoy en dia sigue existiendo un gran vacio en la atenciéon
a pacientes en situacion terminal con patologias no oncoldgicas.

Objetivos

— Identificar las necesidades de atencion paliativa en personas con
enfermedades cronicas no oncoldgicas de prondstico fatal.

— Conocer las diferencias en necesidades de cuidados paliativos entre
las personas con patologia no oncoldgica y las que padecen cancer.

— Elaborar recomendaciones que permitan mejorar los servicios sani-
tarios y sociales en el drea de los cuidados paliativos de las enferme-
dades no oncoldgicas, de acuerdo a las necesidades identificadas y al
estudio de las posibles barreras existentes.
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Metodologia

Se trata de una investigacion cualitativa llevada a cabo en dos dmbitos
geogréficos diferentes, Pais Vasco y Canarias, a través de la perspectiva de
pacientes, familias y profesionales de la salud y asistencia social.

La patologia no oncoldgica susceptible de atencién paliativa se definié
como aquella enfermedad crénica en situacion avanzada, diferente al céncer,
cuya evolucién conduce a un desenlace fatal en un periodo de tiempo varia-
ble. Se excluyeron las personas menores de 18 afios.

Analisis econémico: SI Opinion de Expertos: @ NO

Resultados

Los y las profesionales del dmbito sociosanitario consideraban que la
atencion al final de la vida de las personas con patologias no oncolégicas debe
basarse en los mismos cuidados que en el caso del cdncer. Las principales
barreras identificadas fueron la dificultad para diagnosticar la fase final de la
vida, la orientacion del sistema sanitario hacia las patologias agudas, la falta
de formacién en cuidados paliativos y en habilidades de comunicacién y la
escasez de recursos.

Las personas cuidadoras manifestaban que realizan su labor mediante
autoaprendizaje, y que el cuidado impacta en su salud. La toma de decisiones
continua constituye una de las principales cargas. Valoraban positivamente
el trato humano de los profesionales y el soporte domiciliario. La principal
barrera identificada fue la odisea necesaria para acceder a las diferentes
prestaciones.

Las personas enfermas aprovechan el largo periodo desde los sintomas
al diagnéstico para adaptarse a su enfermedad. Perciben la limitacién de su
autonomia como una carga para sus familias, e identificaban una falta de
habilidades de comunicacién entre los médicos, y escasez de recursos de
atencion en el domicilio. El respeto se consideraba un determinante de la
buena atencién y apreciaban especialmente el trabajo de enfermeria.

Conclusiones y Recomendaciones

Estos resultados son coherentes con los obtenidos en investigaciones
anteriores, pero no son aplicables a las personas menores de 18 afios.

Para mejorar la atencién paliativa a las enfermedades no oncoldgicas
es necesario modificar la definicion de fase final de la vida y aplicarla de
manera precoz, simultineamente con la terapia curativa. Los servicios de
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salud deben reorientarse hacia la atencion de las enfermedades crénicas, y
aumentar el soporte domiciliario.

La formacion en ciencias de la salud desde un abordaje holistico, la
promocion de la autonomia de la persona enferma mediante el plan antici-
pado de cuidados, la historia clinica domiciliaria y la atencién durante las 24
horas, la racionalizacion en la gestién de prestaciones que mejore la equidad
respecto al cdncer, el aumento de recursos sanitarios y sociales, y medidas
extrasanitarias como politicas de empleo adaptadas al rol de cuidar deberian
ser areas prioritarias para mejorar la calidad de vida de las personas con
patologias crénicas en estado avanzado.
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Laburpen egituratua

Izenburua: Zainketa aringarrien beharrak gaixotasun ez-onkologikoetan.
Ikerketa kualitatiboa, profesionalen, pazienteen eta zaintzaileen ikuspuntu-
tik.

Egileak: Aldasoro E, Mahtani V, Sdenz de Ormijana A, Fernandez E, Gonza-
lez I, Martin R, Garagalza A, Esnaola S, Rico I. R.

Teknologia: antolaketa

MeSH arloko gako-hitzak: Palliative Care; Chronic Disease; Needs Assess-
ment; Qualitative Research

Data: 2011ko azaroa

Orriak: 144

Aipamenak: 95

Hizkuntza: gaztelaniaz; laburpena gaztelaniaz, euskaraz eta ingelesez

Sarrera

Gaixoen eta haien familien bizitza-kalitatea hobetzeko arreta dira zain-
keta aringarriak, eta, horrela, oinazea prebenituz eta arinduz egiten zaie
aurre gaixotasun hilgarriekin lotutako arazoei. Oso zaila den arren zainketa
aringarriak jaso ditzakeen pertsona-kopurua zehatz-mehatz ezartzea, Espai-
nian urteko 230.000 pertsonak beharko lituzkete, gutxi gorabehera, eta ho-
rietatik 130.000 gaixotasun ez-onkologiko hilgarriren bat nozitzen duten
pertsonak lirateke.

Betidanik, zainketa aringarriak minbizia duten pertsonei bideratuta
egon dira, eta gaur egun ere, oraindik, hutsune handia dago gaixotasun ez-on-
kologikoak dituzten eta egoera terminalean dauden pazienteen arretan.

Helburuak

— Gaixotasun ez-onkologiko kronikoengatik heriotza-pronostikoa du-
ten pertsonek zer nolako arreta aringarriak behar dituzten zehaztea.

— Jakitea zer desberdintasun dagoen, behar dituzten zainketa aringarriei
dagokienez, patologia ez-onkologikoak dituzten eta minbizia paira-
tzen duten pertsonen artean.

— Gaixotasun ez-onkologikoen zainketa aringarrien arloan osasun- eta
gizarte-zerbitzuak hobetzeko aholkuak lantzea, aurrez zehaztu diren
beharrak eta egon litezkeen oztopoei buruz egindako azterketa kon-
tuan hartuta.
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Metodologia

Bi geografia-eremutan (Euskadin eta Kanarietan) eginiko ikerketa
kualitatiboa da, pazienteen, familien eta profesionalen (osasun-arloko nahiz
gizarte-zerbitzuetako profesionalen) ikuspuntutik.

Arreta aringarria behar duen patologia ez-onkologikoa honela definitu
zen: minbizia ez beste gaixotasun kroniko aurreratu bat, denborarekin, lehen-
txeago edo geroxeago, heriotza ekarriko duena. Alde batera utzi ziren 18
urtez beherako pertsonak.

Azterketa ekonomikoa: BAI @ Adituen iritzia: EZ

Emaitzak

Esparru soziosanitarioko profesionalek irizten zuten patologia ez-on-
kologikoak nozitzen dituzten pertsonen bizitzaren amaierako arretak min-
biziaren kasuan ematen diren zainketa beretan oinarritu behar duela. Aur-
kituriko oztopo nagusiak hauek izan ziren: bizitzaren azken fasea
diagnostikatzeko zailtasuna, osasun-sistema patologia akutuetara bideratuta
egotea, zainketa aringarrien eta komunikazio-gaitasunen arloan prestakuntza
falta izatea eta baliabide-eskasia.

Zaintzaileek adierazi zuten autoikaskuntzaren bitartez egiten dutela
beren lana, eta zainketak eragina duela beren osasunean. Zamarik nagusie-
netako bat etengabe erabakiak hartu beharra da. Oso modu positiboan ba-
loratzen zuten profesionalen gizabidezko tratua eta etxeko laguntza. Bestal-
de, identifikatu zen oztopo nagusia prestazioak eskuratzeko egin behar den
odisea izan zen.

Gaixoek sintomak agertzen direnetik diagnostikoa izan arte dagoen den-
boraldi luzea baliatzen dute beren gaixotasunera egokitzeko. Autonomia
mugatua izatea beren familientzako zama dela sentitzen dutela eta sendagileen
artean komunikazio-gaitasun falta eta etxeko arretarako baliabide-eskasia
antzematen dituztela esan zuten. Arreta egokia izateko errespetua ezinbeste-
koa zela adierazi zuten, eta bereziki estimatzen zuten erizaintza-lana.

Ondorioak eta Gomendioak

Emaitza horiek bat datoz aurreko ikerketetan izaniko emaitzekin, bai-
na ez dira 18 urtez beherako pertsonei aplikatzekoak.

Gaixotasun ez-onkologikoei eskaintzen zaien arreta aringarria hobe-
tzeko, beharrezkoa da bizitzaren amaierako fasearen definizioa aldatzea eta
garaiz aplikatzea, sendatzeko terapiarekin batera. Osasun-zerbitzuak gaixo-
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tasun kronikoen arretara bideratu behar dira berriro, eta etxeko laguntza
areagotu.

Patologia kroniko aurreratuak dituzten pertsonen bizitza-kalitatea ho-
betzeko, lehentasunezko esparruak izan beharko lirateke osasun-zientzietan
ikuspegi holistiko batekin prestatzea, gaixoaren autonomia sustatzea zain-
ketak aldez aurretik planifikatuz, etxeko historia klinikoa eta 24 orduko
arreta, prestazioen kudeaketaren arrazionalizazioa minbiziarekiko berdin-
tasuna hobetzeko, osasunaren eta gizarte-laguntzaren arloko baliabideak
areagotzea eta osasun-arlotik kanpoko neurriak; adibidez, zaintzeko eginki-
zunera egokituriko enplegu-politikak.
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Executive summary

Title: Palliative care requirements in the case of non-oncological diseases.
A quantitative study from the perspective of professionals, patients and
carers.

Authors: Aldasoro E, Mahtani V, Sdenz de Ormijana A, Fernandez E,
Gonzdlez I, Martin R, Garagalza A, Esnaola S, Rico R.

Technology: Organisation

Key words MeSH: Palliative Care; Chronic Disease; Needs Assessment;
Qualitative Research

Date: November 2011
Pages: 144
References: 95

Language: Spanish with a Spanish, Basque and English summary

Introduction

Palliative care is defined as an approach to care that improves the qual-
ity of life of patients and their families, in order to deal with problems associ-
ated with fatal diseases through prevention and the relief of suffering. Al-
though it is very difficult to establish the exact number of persons entitled to
receive palliative care, in Spain about 230,000 people a year require this, of
which 130,000 would have a fatal, non-oncological disease.

Traditionally, palliative care has concentrated on persons with cancer
and today there is still a large vacuum in the care of terminal patients with
non-oncological pathologies.

Aims

— Identify the palliative care needs of persons with chronic, non-onco-
logical diseases with a fatal prognosis.

— Determine the differences in the requirements of palliative care
between persons with a non-oncological pathology and those suf-
fering from cancer.

— Draw up recommendations that will allow an improvement in health
and social services in the area of palliative care of non-oncological
diseases, in accordance with the needs identified and the examination
of any existing barriers.
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Methodology

This involved qualitative research carried out in two different geo-
graphical areas, the Basque Country and the Canary Islands, from the per-
spective of patients, families and of health and social care professionals.

A non-oncological pathology entitled to palliative care was defined as
a chronic disease in an advanced state, other than cancer, the development
of which leads to a fatal outcome. Persons of under 18 years of age were
excluded.

Economic analysis: YES Experts Opinion: @ NO

Results

Social and health professionals considered that care at the end of the
lives of persons with non-oncological pathologies should be based on the
same care as that received in the case of cancer. The main barriers identified
were the difficulties involved in diagnosing the final stage of life, the orienta-
tion of the health system towards short-term pathologies, the lack of training
in palliative care and communication skills and the shortage of resources.

Carers pointed out that they were largely self-taught in their work and
that care impacts on their health. Continuous decision-making represents
one of the main burdens. They expressed a positive appraisal of the humane
treatment provided by professionals and through home help. The main bar-
rier identified was the difficulty encountered in accessing the different ser-
vices.

Patients take advantage of the long period that elapses between the
appearance of the symptoms and the diagnosis in order to adapt to their ill-
ness. They perceive their restricted autonomy as a burden for their families
and identify a lack of communication skills among medics and a lack of home
care resources. Respect is considered to be a determining factor of good care
and they appreciated especially the work of nursing staff.

Conclusions and Recommendations

These results are coherent with those obtained in previous research, but
they are not applicable to persons under 18 years of age.

In order to improve the palliative care of non-oncological diseases, it is
necessary to modify the definition of the final stage of life and to apply this
earlier, simultaneously with the curative therapy. Health services must be
reoriented towards the care of chronic diseases and towards an increase in
home help.
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Holistic training and health sciences, the promotion of self-sufficiency
in patients through an early care plan, the home clinical history and 24-hour
care, the rationalisation of the management of services to provide the same
care as that afforded in the case of cancer, the increase in health and social
resources and extra-health measures as employment policies adapted to the
role of the care should be priority areas to improve the quality of life of per-
sons with chronic pathologies in an advanced state.
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I. Introduccion

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) defini6 los Cuidados Paliativos
(CP) como «un enfoque de atencién que mejora la calidad de vida de las
personas enfermas y de sus familias afrontando los problemas asociados con
enfermedades mortales a través de la prevencion y alivio del sufrimiento.
Todo ello, mediante la rdpida identificacidn, y correcta valoracién y trata-
miento del dolor y de otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales».
Son cuidados que ofrecen un sistema de ayuda para vivir lo més activamen-
te posible hasta la muerte, y dan apoyo a la familia para sobrellevar la enfer-
medad de su ser querido, su propio sufrimiento y el duelo. Ademas de me-
jorar la calidad de vida pueden tener una influencia positiva en el curso de
la enfermedad, y aplicarse en las fases iniciales, paralelamente a otras terapias
que intentan prolongar la vida (OMS, 2002).

De los 50 millones de personas que mueren cada afio en el mundo,
muchas de ellas padecen sufrimiento intenso e innecesario debido a la falta
de atencién apropiada para aliviarlo. Sin embargo por el momento, resulta
complejo y dificil conocer el nlimero exacto de personas que necesitan tra-
tamiento paliativo, aunque se han propuesto diferentes aproximaciones
cuantitativas para estimarlo. Una de ellas, plantea que el 50-60% de los fa-
llecimientos ocurren tras recorrer una etapa avanzada y terminal. Otra de las
estimaciones se basa en el recuento de los fallecimientos por cdncer y 9
causas no oncolégicas (McNamara, 2006). Segtin esta estimacion, durante el
afio 2007 en Espafia habrian necesitado cuidados paliativos 230.394 personas,
de las cuales 130.150 (56%) padecerian una enfermedad mortal no oncolé-
gica (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2008).

Al margen de estas aproximaciones, estimar apropiadamente la pobla-
cién susceptible de recibir cuidados paliativos requiere identificar las nece-
sidades a cubrir en la fase final de la vida. Para ello Kristijanson (2003), con
el fin de definir responsabilidades y asegurar una eficiente gestion de los
recursos, establecieron tres niveles de atencién paliativa segtin el nivel de
necesidad de los pacientes y de la complejidad de las intervenciones. En el
méximo nivel de necesidad se situan los cuidados paliativos especializados
que los aplicaria un equipo especializado y multidisciplinar a una minoria de
pacientes de alta complejidad, cuya muerte puede ser prevista. A nivel inter-
medio se encuentran las intervenciones paliativas implementadas en situa-
ciones de baja complejidad por profesionales no especialistas y dirigidas al
control de sintomas y a la mejora de la calidad de vida. Finalmente, en el
nivel mds bajo de necesidad se emplaza el enfoque paliativo, destinado a
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prevenir y aliviar el sufrimiento mediante la identificacién, valoracion y tra-
tamiento tempranos. Deberia ser asumido por la totalidad de profesionales
en contacto con personas en situacion de enfermedad avanzada, e implica la
atencion de necesidades fisicas, emocionales, espirituales y sociales de dichas
personas y de sus familias.

La dificultad para identificar las necesidades en cuidados paliativos
aumenta en el caso de patologias no oncoldgicas, y por ello se han puesto en
marcha investigaciones con diferentes definiciones de necesidad. Asi, una
buena parte de los trabajos utilizaban la evaluacion de la atencion recibida
y la identificacién de los elementos que determinan la satisfaccién de la per-
sona enferma y de quien la cuida. Surgieron como determinantes de la sal-
tisfaccion: el alivio del dolor y otros sintomas, el bienestar fisico, psicoldgico
y social, la comunicacién, la continuidad de cuidados y la coordinacién, la
participacion en la toma de decisiones, las relaciones humanas y de confian-
za, el soporte y cuidado de la familia, la espiritualidad, la autonomia y las
voluntades anticipadas sobre los cuidados (Yurk, 2001).

Las familias sefialaban como elementos fundamentales de una atencién
paliativa de calidad: la provisién de confort fisico a la persona que muere, la
ayuda en la toma de decisiones cotidianas, el alivio de la responsabilidad de
asegurar un cuidado de calidad, el entrenamiento para la provisiéon de un
cuidado adecuado en el hogar y un soporte emocional 6ptimo antes y después
del fallecimiento (Teno, 2001).

Seymour (2003) indic6 cuatro elementos que intervienen en la satisfac-
cion de las personas receptoras de cuidados paliativos: la informacion sobre
los servicios paliativos, la satisfaccion de las necesidades practicas y sociales,
la capacidad de eleccion del tipo de servicio y su forma de provision, y el
mantenimiento de una atmdsfera familiar.

Este tipo de estudios han permitido comprobar que los elementos que
determinan la satisfaccion en las personas enfermas y en sus familiares no
son los mismos. Por ejemplo, las familias aportaban las bases para un mode-
lo de atencién enfocado al paciente y centrado en la familia (Teno, 2001). El
control del dolor y las voluntades anticipadas eran igualmente prioritarios
en ambos grupos, pero a continuacion los y las pacientes mostraban prefe-
rencia por el buen control del resto de sintomas, la continuidad de cuidados
y la autonomia para las actividades de la vida diaria (AVD), mientras que
sus familiares daban mds importancia a la participacion en la toma de deci-
siones y al soporte en el duelo (Yurk, 2002).

Otros trabajos intentaron estimar las necesidades mediante la identifi-
cacién de los componentes que definirian una buena muerte. Steinhauser
(2001), senalaba: la preparacién de la persona enferma y su familia, la opor-
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tunidad de designar a alguien para la toma de decisiones, la informacién
sobre el prondstico, la oportunidad de redactar las voluntades anticipadas,
el percibir que los y las profesionales tratan los aspectos relacionados con la
muerte con naturalidad, y beneficiarse de una filosofia del cuidado que reco-
ja la complejidad y la importancia de expresar sentimientos y significados
sobre la muerte y la vida.

El tercer grupo de estudios se centraba en las demandas de servicios
que hacen tanto profesionales como pacientes. Asi, Ingleton (2001) estable-
cié que para extender los cuidados paliativos al colectivo de pacientes con
Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica (EPOC), seria necesario desa-
rrollar servicios a domicilio, expander los centros de dia, sensibilizar proac-
tivamente a la poblacién, mas formacién en cuidados paliativos comunitarios,
més recursos de enfermeria clinica especializada, crear servicios de cuidados
paliativos especificos para EPOC, mejorar la informacién y mayor inversion
en investigacion y desarrollo.

A pesar de toda esta evidencia sobre la necesidad del control de sinto-
mas, soporte social y comunicacién de quienes padecen procesos ligados a la
insuficiencia de algtn 6rgano (Lewis, 2005), y sobre la efectividad de los
cuidados paliativos en la mejora de su calidad de vida (Dunlop, 2001; Teno,
2001), la Medicina Paliativa sigue prestando una mayor dedicacién a las
personas enfermas de céncer.

Este hecho es consecuencia de que tradicionalmente los cuidados pa-
liativos han centrado su interés en la atencidn a pacientes con cadncer, aunque
en las dltimas 4 décadas el concepto de cuidados paliativos ha evolucionado
extendiendose a otras patologias. Un importante avance en esta progresion
tuvo lugar en 1963 cuando John Hinton, en uno de los primeros estudios
sobre las fases finales de las personas con patologias no oncolédgicas, demos-
tré que se presentaban sintomas tan molestos como los oncoldgicos, pero que
la posibilidad de recibir alivio era mucho menor. Posteriormente sucesivos
estudios en patologias principalmente neurodegenerativas, y en la década de
los 80 la aparicién del SIDA obligaron al movimiento hospice a afrontar un
nuevo reto y a extender sus servicios a este tipo de pacientes (Dunlop, 2001).

Si se analizan las diferentes definiciones de cuidados paliativos en nin-
gln caso se desprende que sean restrictivas en cuanto a la enfermedad de
base. De hecho, tanto la citada anteriormente (OMS, 2002), como la del
Royal Collage of Physicians que los define como «el cuidado activo total de
pacientes cuya enfermedad es incurable y en quienes el control de problemas
fisicos, psicoldgicos, sociales y espirituales es prioritario» (Gore, 2000), men-
cionan la exclusividad de la patologia oncoldgica. Incluso otras definiciones
basadas en la delimitacién de funciones, como la de Seamark (2002) que
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propone los criterios de lo que constituye un enfoque paliativo, acoge esta
pluralidad de indicaciones. A su vez, Parker et al (2005), hablaban de calidad
de vida, control de sintomas, enfoque holistico del cuidado, atencién al indi-
viduo y su familia, respeto por su autonomia y énfasis en un estilo de comu-
nicacion abierto e intensivo, para sefialar los principios del enfoque paliativo.
Segtin Rosenwax (2005), los criterios que convierten a una persona enferma
en candidata a recibir cuidados paliativos son exclusivamente la presencia de
una enfermedad activa, progresiva y en estadio avanzado, junto con un nivel
importante de necesidades derivadas de la misma.

Entre los avances en la expansién de los CP mas alla del &mbito onco-
légico se encuentra el hecho de que se hayan sido definidos especificamente
para patologias no oncoldgicas, como las neurodegenerativas. Se describen
como «la atencién que pretendiendo guiar a pacientes, familias y profesio-
nales en la trayectoria de deterioro asociada a la patologia, previene y alivia
el sufrimiento a través de la identificacion precoz, valoracion y tratamiento
de los problemas, la comunicacién abierta en torno a la muerte, el soporte
para identificar los deseos de paciente y familia, y el respeto esencial a la
esperanza, la calidad de vida y la dignidad». Ademas, trata de evitar la com-
placencia sobre la inevitabilidad de los sintomas y procura desarrollar acti-
tudes activas de valoracién e intervencién (Kristjanson, 2003).

No obstante, a pesar de estos avances en la conceptualizacién de los
cuidados paliativos, la realidad clinica no refleja dicha evolucién. Todavia
hoy sigue existiendo un gran vacio en la atencién paliativa a pacientes en
situacion de enfermedad avanzada cuya patologia de origen pueda ser la
Insuficiencia Cardiaca (Horne, 2004),1la EPOC (Pountney, 2006; Gore, 2000),
la Insuficiencia Renal (Saini, 2006) o el Alzheimer y las demencias (Kristi-
janson, 2005). Sélo las enfermedades neurodegenerativas se aproximan al
perfil de utlizacién de los cuidados paliativos en patologia oncoldgica.

Un estudio de revisién sobre las necesidades de cuidados palitivos en
enfermedades no oncoldgicas identificé que la sintomatologia fisica es com-
parable e igual de angustiosa que la padecida por las personas con cancer
(Luddington, 2001). Aunque estas tltimas presentan una mayor variedad de
sintomas, quienes padecen enfermedades no oncoldgicas los padecen duran-
te mds tiempo porque su al curso es mds lento. En cuanto a los aspectos
psicosociales, identifico un mayor volumen de necesidades no cubiertas como
son la ansiedad y la depresidn, el aislamiento social y la dependencia. Ade-
mads, aunque la necesidad de informacién puede ser mayor, paraddjicamen-
te se encuentran en contextos donde la comunicacién paciente-familia-
profesional suele resultar méds pobre. Los resultados de la revisiéon
sistemdtica de Franks (2000) mostraban que las personas con patologia no
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oncoldgica y sus familias necesitan soporte fisico y apoyo psicolégico antes
y después del fallecimiento.

En relacién al propio proceso de final de vida, Willems et al (2006) ob-
servaron que el cancer en si mismo constituia el elemento de mayor preocupa-
cién en pacientes oncoldgicos, mientras que las personas con patologias no
oncoldgicas centraban su atencion en la comorbilidad asociada al proceso inicial.

El andlisis de necesidades en patologias como la Insuficiencia Cardiaca
(IC) también ha sido objeto de estudio. Asi, se ha valorado que la carga
asociada a los sintomas fisicos en la fase avanzada es equiparable a la obser-
vada en la fase final de pacientes con cancer (Reisfield, 2005). Seamark (2002)
afiadia el cardcter recurrente de los sintomas, la prevalencia alta y en aumen-
to, su térpida evolucién y su mal prondstico. En el contexto britdnico, se
observo que el soporte social y sanitario domiciliario era inferior al prestado
en los casos de patologia oncolégica (Anderson, 2001).

Debido a que el afrontamiento de la muerte y la comunicacién con sus
familiares parece ser dificil, se ha propuesto que desde las etapas iniciales del
proceso se cuente con el apoyo de los servicios sociales (Horne, 2004). Por
ello, los elementos con los que estas personas se enfrentan en su proceso de
terminalidad requieren el soporte de un enfoque paliativo. Deben aprender
a manejarse con la enfermedad y a realizar el trabajo diario para que la vida
contintde, abandonar actividades y relaciones que producen una disrupciéon
biografica, enfrentarse a cambios en la propia imagen y acomodar su vida a
la enfermedad organizando la infraestrucura necesaria para vivir con una
insuficiencia cardiaca severa (Willems, 2006).

También los estudios sobre necesidades de cuidados paliativos en per-
sonas con EPOC concluyeron que la complejidad de sintomas fisicos y estrés
emocional en su ultimo afio de vida es tan alta como en el caso del cancer de
pulmén (Edmonds, 2001). Su calidad de vida se ve muy afectada por la alta
prevalencia de problemas psicolégicos no reconocidos (Skillbeck, 1998), como
ansiedad y depresion, y la mayor limitacién en las AVD (Gore, 1998). La
satisfaccién con el tratamiento médico fue comparable a la estimada en pa-
cientes con cancer de pulmén (Edmonds, 2001). Sin embargo, la satisfaccién
con las necesidades psicoldgicas o la atencidén desde una perspectiva holisti-
ca se veia muy reducida (Gore, 2000). Las familias expresaban esta misma
insatisfaccion y ademads resaltaban la falta de soporte en el cuidado cotidiano
domiciliario y la escasa e inadecuada provisiéon de informaciéon (Edmonds,
1998; Elkington, 2005).

En cuanto a la Insuficiencia Renal Croénica (IRC) el nivel de evidencia
sobre la necesidad de cuidados paliativos es inferior. El tinico estudio iden-
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tificado, llevado a cabo en una muestra muy pequefia de pacientes, no en-
contré diferencias entre su perfil de sintomas y el de la patologia oncolédgica
por lo que concluyeron que la necesidad de cuidados es similar (Saini, 2006).

Los estudios en personas residentes en instituciones geridtricas con
enfermedades neuroldgicas degenerativas tipo Alzheimer o demencia senil
destacaron un elemento diferenciador del resto de patologias no oncoldgicas.
Sefialaban el deterioro cognitivo como el principal obstaculo para la valora-
cién de sintomas, identificacion de necesidades, y aplicacién de tratamientos
de acuerdo a sus valores y deseos (Hanson, 2002), y sugerian que podria ser
la causa del mal tratamiento del dolor (Kristjanson, 2005; Kristjanson, 2003).
En el mismo sentido, Franks (2000) estimé que la duracién de los sintomas
es mayor que en pacientes con patologias cognitivamente no invalidantes, lo
que justifica una mayor necesidad de servicios de soporte y apoyo para las
personas cuidadoras.

La infra valoracién de los sintomas no es exclusiva de las patologias
con deterioro cognitivo, sino que de manera generalizada se observa en la
poblacién anciana y ocurre con la disnea, las nduseas, la astenia y la ansiedad
(Evers, 2002). Este fenémeno puede verse condicionado por la diferente
percepcion de las necesidades de cuidados paliativos en personas mayores
con respecto a la poblacién joven (Catt, 2005). Es importante considerar
que los servicios de cuidados paliativos tienden a reducir la inequidad en la
valoracion de sintomas entre jévenes y mayores (Kristjanson, 2005), y que
el sufrimiento psicolégico producido por la soledad, el aislamiento y la de-
pendencia son factores que avalan la necesidad del enfoque paliativo en la
poblacién anciana.

Una vez demostrada la necesidad de CP en patologias que no son on-
coldgicas conviene analizar las razones de su mayor dedicacién a las personas
con cancer. Una de las mas importantes puede ser el hecho de que los mo-
delos de intervencion se hayan basado en el curso evolutivo de la enfermedad
(Parker, 2005).

En este sentido, es importante destacar que las diferentes patologias
susceptibles de cuidados paliativos presentan diferencias en su evolucion y
prondstico. La Figura 1 representa el curso evolutivo de tres tipos de pato-
logias: el céncer, la insuficiencia cardiaca y pulmonar, y las demencias y
otros estados de fragilidad. Cada una de estas trayectorias se corresponde
con diferentes prioridades y ritmos de cuidados (Murray, 2005; Davies,
2004;). Se observa que las personas con neoplasias malignas mantienen el
confort y el funcionamiento por un periodo importante, y que el declive en
las semanas que preceden a la muerte es muy rapido. En la insuficiencia
cardiaca y pulmonar la limitacién se prolonga por un periodo de tiempo
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maés largo, durante el cual se suceden exacerbaciones intermitentes a las
que el paciente sobrevive, y en una de ellas la muerte se produce subita-
mente. Por tltimo, las demencias evolucionan con un declive irregular
hasta el fallecimiento.

Figura 1. Diferencias en la evolucion del cancer, de la insuficiencia
cardiaca y pulmonar, y de las demencias

Estas diferencias en las trayectorias de las patologias crénicas de prondstico
fatal han sido la principal barrera para la ampliacion de los cuidados paliativos
a procesos no neopldsicos. De hecho, existe unanimidad en sefialar la dificultad
para establecer el prondstico y para determinar el momento de inicio de la
atencion paliativa (Pountney, 2006; Childersi, 2005; Reisfiel 2005; Coventry,
2005; Ahmed, 2004; Burgess, 2004; Anderson, 2001; Dunlop 2001). Ante esta
gran dificultad se han intentado definir criterios que puedan servir de orienta-
cién en esta toma de decisiones (Parker, 2005; Reisfield, 2005; American Na-
cional Hospice Association, 2001). Incluso en algunos casos se ha cuestionado
la necesidad de identificar la fase terminal de un proceso de salud para poder
dar respuesta a las necesidades de la persona y su familia (Grbich, 2005).

Otras limitaciones que dificultan el acceso de este tipo de pacientes a
los cuidados paliativos no son de indole clinica. Son factores relacionados
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con la formacion, actitudes, y miedos del colectivo de profesionales, y también
con las actitudes de las personas enfermas y sus familias respecto a la atenciéon
sanitaria y los profesionales. Igualmente tienen una gran influencia los as-
pectos culturales y sociales en torno a los cuidados paliativos y la muerte.

En relacién a los profesionales del &mbito sanitario las mayores dificul-
tades se relacionan con la falta de formacion y de enfoque en las especiali-
dades médicas o quirurgicas, que da lugar a miedos y reticencias a verse
envueltos en el cuidado de la persona que muere. Tradicionalmente la for-
macién académica en Medicina se ha centrado en la curacién como objetivo
(Morrison, 2002), lo cual ha provocado que en muchos casos dichos profe-
sionales carezcan de herramientas clinicas y personales, para hacer frente a
situaciones en las que la curacién no es posible (Coventry, 2005; Ahmed,
2004; Dunlop, 2001; Field, 1999).

Esta falta de formacion suele derivar en tres perfiles de actitudes diferen-
ciadas. Por un lado, hay quienes ante la magnitud del «encargo» deciden evi-
tarlo y dejan a la persona enferma y su familia a la libre evolucién de su proce-
so, entendiendo ademads que los cuidados paliativos sélo deben ser aplicados en
fases agonicas (Kristjanson, 2003). Por otro, se sittian quienes optan por consi-
derarlo algo nimio y de escasa complejidad que puede ser facilmente manejado
con unos minimos conocimientos técnicos y la atencién de los sintomas fisicos
(Hanratty, 2006). Por tltimo, hay quienes ante el miedo y las reticencias a
aceptar la situacién, emprenden actitudes mas intervencionistas y evitan las
conversaciones y encuentros incomodos (Lewis, 2005). Estas tres actitudes
pueden provocar que la persona al final de la vida y su familia sufran la falta de
atencion integral del proceso, la falta de apoyo domiciliario, la escasez de cui-
dados continuados, y la falta de un verdadero compromiso del o la profesional
responsable. Asi, la unidad a tratar puede verse en un entorno de desconoci-
miento y descoordinacién que conduce a la bisqueda de ayuda a través de in-
gresos repetidos, demandas fuera de contexto y, en general, insatisfaccion.

La inequidad en la atencidon paliativa de las patologias no oncoldgicas
también se produce en el 4mbito de los servicios de cuidados paliativos,
donde se han descrito lagunas de conocimiento, dificultades de manejo, y
falta de experiencia (Ahmed, 2004; Gallagher, 2001).

Otro de los fendmenos que en ocasiones obstaculiza el acceso a la aten-
cion paliativa, es el miedo de determinados profesionales a derivar a «su»
paciente a cuidados paliativos, porque lo viven como un «darse por vencido»
(Ahmed, 2004; Seamark, 2002).

La posicion del sistema de salud a este respecto tampoco es neutra, ya
que sustentandose en esta filosofia curativa establece pardmetros de efecti-
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vidad y calidad que penalizan la muerte. Son modelos de evaluacién que
refuerzan el rechazo de la atencién al final de la vida por una parte de los
profesionales (Dunlop, 2001), inhiben el desarrollo y la organizacion de es-
tructuras adecuadas (Skillbeck, 1998), e incluso fomentan el desprestigio del
trabajo en el 4&mbito del cuidado paliativo (Hanratty, 2006; Field, 1999).

Segtn la literatura revisada, para instaurar los cuidados paliativos mas
alla del cancer es necesario desarrollar programas de formacién que permitan
a los y las profesionales profundizar en el conocimiento del fenémeno de
morir, y el desarrollo de habilidades personales para acercarse al mismo. Con
ello se adquiere la capacidad de intervenir coordinadamente con otros recur-
sos mas especializados para determinar actuaciones mds ajustadas a las ne-
cesidades. Se propone ademds la elaboracién de guias de préctica clinica y
de un marco legal que ampare las decisiones de los y las profesionales al final
de la vida (Ahmed, 2004).

Figura 2. Continuidad de cuidados en las personas al final de la vida
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Con respecto al momento de introduccién de los cuidados paliativos en
los procesos no oncoldgicos, existe unanimidad en que su inicio temprano y
simultaneo con la terapia curativa-cronica permite a la unidad paciente-fa-
milia asumir las condiciones de salud y adaptarse (Murray, 2005; Ahmed,
2004; Dunlop, 2001). El inicio precoz debe incluir la introduccién de conver-
saciones y discusiones sobre las voluntades anticipadas de tratamiento, el
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prondstico fatal de la enfermedad y la planificacién consensuada de unos
objetivos de cuidados especificos y claros (Reisfield, 2005). Del mismo modo
favoreceria el acercamiento de posturas entre especialistas y paliativistas, la
mejora de la comunicacion y coordinacién asi como una delimitacién clara
de los roles asignados a cada profesional. La figura 2 representa graficamen-
te este planteamiento propuesto por la OMS (2002) y modificado por Panti-
lat que se incluye en la Guia de Préctica Clinica sobre Cuidados Paliativos
para el Sistema Nacional de Salud (2008).

Esta estrategia pretende garantizar un proceso continuo de cuidados
mediante un equilibrio dindmico entre necesidad e intensidad de cuidados
con intencidn paliativa y curativa. La terapia que intenta modificar la enfer-
medad pierde intensidad con el progreso de la misma, y la provisién de cui-
dados paliativos aumenta a medida que se acerca el momento del fallecimien-
to. Proporciona soporte para la familia durante todo el periodo, y contintda
después de la muerte con el consejo en el duelo (Davies y Higginson, 2004).

En cuanto a los elementos del contexto sociocultural que contribuyen
a un limitado acceso de las personas con patologia no oncoldgica a los cui-
dados paliativos, se ha sefialado el rechazo a la muerte como el principal
obstaculo. La muerte se suele evitar en las conversaciones, s€ mantiene
fuera de la esfera social y a los nifios se les aleja de ella como una forma de
proteccion. Los medios de comunicacion, por su parte, tienden a centrar su
interés en los grandes descubrimientos destinados a la curacién pero en pocas
ocasiones dirigen su atencion hacia hallazgos hechos en este otro paradigma
del cuidado (Dunlop, 2001). Todo ello configura una dificil aceptacion de las
noticias sobre un mal prondstico en un ser querido o de los beneficios de los
cuidados paliativos (Lewis, 2005; Ahmed, 2004).

Los cuidados paliativos tienden a relacionarse con la muerte inminente
o con el diagndstico de cédncer, por lo que su rechazo en ciertos contextos
socio-familiares puede ser inmediato y hasta irracional (Ahmed, 2004; Field
y Addington-Hall, 1999). En cambio, los diagndsticos no oncoldgicos resultan
menos dificiles de aceptar, y el tiempo mads largo de evolucién de estas en-
fermedades permite asumir paulatinamente el deteriorio y sus consecuencias
en la calidad de vida (Dunlop, 2001).

En el estudio desarrollado por Seymour (2003) las personas referidas a
servicios de cuidados paliativos reconocian vivir una importante confusion
en cuanto al significado del término «cuidados paliativos», ya que al asociar-
lo a enfermedad terminal y muerte les provocaba una brusca confrontacién
con la realidad de su diagndstico y prondstico. En el caso de las personas con
patologia no oncoldgica la muerte no forma parte de la experiencia de en-
fermedad, y s6lo aparece en su trayectoria en los momentos criticos de rea-
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gudizacién. Una vez superados se vuelve a una situacién de normalidad, muy
cercana al punto de partida, y los pensamientos en torno a la muerte se disi-
pan facilmente, por lo que su encuentro con los cuidados paliativos puede
resultar violento (Willems, 2004).

La evidencia disponible sobre los aspectos socioculturales es menor que
la existente sobre la dificultad diagndstica del final de la vida. En general se
habla de un proceso lento de cambio de mentalidad que ha de producirse , no
sOlo a nivel profesional sino también social (Dunlop, 2001; Gallagher, 2001).

Mientras este cambio se va produciendo, el progresivo aumento de la
esperanza de vida en los paises desarrollados provocard un incremento de la
poblacién con enfermedades no oncoldgicas de prondstico fatal. Segtin esti-
maciones del &mbito anglosajdn, la prestacion de atencidn paliativa a la pa-
tologia no oncoldgica aumentaria la demanda de los servicios paliativos en
un 79% (Rosenwax, 2005). En Espafia existe muy poco conocimiento sobre
necesidades de CP en patologia no oncoldgica, y los pocos estudios que in-
cluyen esta poblacion se han llevado a cabo conjuntamente con las enferme-
dades oncoldgicas (Almaraz, 2006).

En lo que respecta al disefio metodoldgico, la mayoria de los trabajos se
han planteado desde una perspectiva epidemioldgica, que presenta algunas
limitaciones. Por un lado, la dificultad para identificar la «fase final» en pato-
logias con una evolucién sintomética muy larga (Luddington, 2001; Franks,
2000), y por otro, la utilizacién de instrumentos como las encuestas de satisfa-
ccién que, mayoritariamente, estan disefiadas por profesionales y carecen de
la perspectiva de los y las pacientes y sus familias (Yurk, 2002; Seymour, 2003).

Con el fin de salvar estas limitaciones se ha propuesto el disefio de es-
tudios que incluyan la perspectiva de la unidad a tratar (paciente y familia).
Para ello, es necesaria la participacion de profesionales y usuarios, concep-
tualizar la evaluacion de necesidades como un proceso y no como un evento
estético, y utilizar una pluralidad de métodos complementarios que enriquez-
can la informacion generada (Ingleton, 2001). Asi el desarrollo de estudios
desde una perspectiva cualitativa, capaces de cumplir con estas premisas,
resulta realmente pertinente (Luddington, 2001).

Este trabajo, enmarcado en un contexto de demanda de extensién de
la atencion paliativa a las personas con patologia no oncoldgica, pretende
aumentar el conocimiento para la toma de decisiones en planificaciéon, me-
diante la identificaciéon de sus necesidades. Para ello, desde un enfoque
cualitativo propone el acercamiento a la perspectiva de los principales pro-
tagonistas del fendmeno, esto es, pacientes, familias y profesionales.
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I1. Objetivos

1. Identificar las necesidades de atencién paliativa en las personas con
enfermedades crénicas no oncoldgicas de prondstico fatal.

2. Conocer las diferencias en necesidades de cuidados paliativos entre
las personas con patologia no oncolégica y las que padecen cancer.

3. Elaborar recomendaciones que permitan mejorar los servicios sani-
tarios y sociales en el drea de los cuidados paliativos de las enferme-
dades no oncoldgicas, de acuerdo a las necesidades identificadas y al
estudio de las posibles barreras existentes.
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ITI. Metodologia

Se trata de una investigacion cualitativa llevada a cabo desde una aproxima-
cién etnogréfica en dos &mbitos geograficos diferentes, Pais Vasco y Canarias,
durante el periodo 2006-2007.

El estudio se emplazé en estas dos CC.AA. para intentar captar los
posibles aspectos diferenciales del contexto cultural y social que pueden
existir entre dos territorios tan distantes y diferentes.

El estudio planteé su desarrollo desde una perspectiva cualitativa. El
enfoque cualitativo se fundamenta sobre una serie de premisas que lo carac-
terizan, y diferencian de la perspectiva cuantitativa, mds tradicional. Se
asume y aceptan las realidades multiples, asi como la validez de las distintas
aproximaciones de la realidad que, desde diferentes corrientes de pensamien-
to, comprensién y construccion, la propia persona investigadora utiliza y
aplica. Este acercamiento surge y responde por lo general a preguntas de
investigacion cuyo interés se centra mds en el conocimiento intenso y pro-
fundo de un fenémeno, que en el extenso y generalizable.

El estudio se desarrolld desde una perspectiva etnografica. Derivada de
los vocablos ethno (gentes) y graphos (descripcidn), la etnografia se define
como un acercamiento a la realidad de un grupo de personas a través de una
descripcion profunda y detallada de su cotidianeidad que, a partir de la ob-
servacion de los patrones culturales, proporciona su comprension. Desde la
antropologia se entiende y asume que la experiencia es intersubjetiva, social
y procesual por lo que no existe per se sino que se construye y modula de
forma diferente en funcion de las posiciones social y culturalmente construi-
das de las personas y de los contextos en los que la desarrollan (Germain,
2000; Telock, 2000).

El enfoque antropolégico tiene como elemento principal la cultura,
entendida como algo que se aprende y comparte entre los miembros de un
grupo social. Mediante la descripcién y comprension del grupo (desde dife-
rentes enfoques etnograficos), y utilizando la observacién de sus comporta-
mientos, rutinas e interacciones culturalmente determinados, se logra ir mas
alld de lo que la gente hace y dice (Amuchéstegi, 2002; Morse y Richards,
2002).

Ahora bien, debido a los distintos significados atribuidos al término
«cultura» por las diferentes perspectivas tedricas y de conocimiento, la pers-
pectiva etnogréfica ha ido variando y sobre todo diversificindose. La etno-
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grafia surgi6 en los afios 40-50 a partir del trabajo de exploracion e indagacién
de expertos en antropologia, en su intento por comprender y explicar las
rutinas y cotidianeidades de grupos y poblaciones extrafios a su mundo. Por
ello todavia hoy se encuentra quién sigue asociando etnografia a antropolo-
gia, sin acercarla a otras disciplinas del conocimiento. No obstante, en la
actualidad, lejos de constituir un elemento exclusivo de la antropologia cul-
tural, la etnografia se utiliza como método de creacién de conocimiento en
muchas otras ramas del saber (ciencias de la salud, ciencias politicas, ciencias
de la comunicacidn, etc.). De este modo, se establece una clara separacion
entre la etnografia de corte antropoldgico y aquélla enfocada y desarrollada
desde las ciencias de la salud u otras ciencias (Bolye, 2005; Muecke, 2005).

En este sentido, aunque en sus origenes la etnografia se centrd en el
estudio de grupos humanos con un gran sentido de cohesién entorno a ca-
racteristicas culturales muy marcadas, hoy en dia el concepto del término
cultura y la aplicacion del enfoque etnografico se han ampliado substancial-
mente. Existen estudios etnograficos de grupos que, sin constituir una cultu-
ra en su sentido més ortodoxo, comparten elementos (espacio fisico, filosofia
de trabajo o rutina de acceso a la informacién), que se consideran generado-
res de subculturas sociales para todas estas disciplinas de la ciencia (Boyle,
2005).

Dentro de este contexto etnogréfico, el estudio se enmarcé en el enfo-
que que Morse y Richards (2002) denominaron Focused ethnography, que
presenta dos diferencias con respecto a la perspectiva etnografica. La prime-
ra tiene que ver con la dificultad de utilizar la observaciéon (método central
en la etnografia) como método de aproximacién y conocimiento de la reali-
dad, por lo que se aplican otras técnicas para generar informacion (entrevis-
tas y grupos de discusion). La segunda viene determinada porque el foco de
interés del estudio no es tan amplio como un fenémeno en su totalidad, una
cultura o una sociedad en su conjunto, sino un aspecto concreto del fenéme-
no, un rasgo o comportamiento de una cultura o un subgrupo de una sociedad.

Para la generacion y andlisis de los datos se desarroll6 un método in-
terpretativo que facilité la comprension del fenémeno de la fase final de la
vida y los cuidados paliativos en personas con enfermedades no oncoldgicas,
en el contexto cultural y social de los dambitos geograficos del estudio (Pais
Vasco y Canarias).

El acercamiento al fenémeno a estudio se realizé a partir de la vivencia
de las tres figuras mas directamente implicadas en la atencién paliativa no
oncoldgica, esto es, pacientes, personas cuidadoras, y profesionales de la
salud. Esta decision se baso tanto en la experiencia clinica de algunos miem-
bros del equipo, como en la evidencia cientifica sobre las diferentes necesi-
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dades de la unidad receptora de cuidados (paciente y personas que cuidan),
y de los profesionales (Addington-Hall, 2001; Teno, 2001; Reynolds, 2002;
Yurk, 2002; Seymour, 2003).

ITI.1. Participantes

Se defini6 patologia no oncoldgica susceptible de atencién paliativa como
aquella enfermedad crénica en situacion avanzada, diferente al cancer, cuya
evolucion conduce a un desenlace fatal en un periodo de tiempo variable. Se
incluyé la insuficiencia renal en personas no candidatas a trasplante, y los
estadios avanzados de enfermedad cardiovascular, insuficiencia respiratoria
crénica y enfermedades neuroldgicas degenerativas, fundamentalmente Es-
clerosis Lateral Amiotrofica (ELA), Esclerosis Multiple (EM), y demencias.

Los tres grupos de participantes fueron:

1. Pacientes: personas diagnosticadas de patologia no oncoldgica defi-
nida anteriormente.

2. Personas cuidadoras: personas que cuidan y que asumen la respon-
sabilidad del cuidado de un ser querido con patologia no oncoldgica,
sin percibir remuneracién econémica (familiar o informal). Se con-
sideraron cuidadoras y cuidadores principales las personas que se
identificaron como tales o bien que fueron identificadas por profe-
sionales asistenciales. Generalmente pertenecientes al entorno fa-
miliar o social, asumen la mayor parte de la responsabilidad del
cuidado, incluyendo la prestacion de soporte fisico y emocional, y la
participacion en la toma de decisiones ligada al proceso de salud.

Su participacién en el estudio tenfa implicaciones éticas que requi-
rieron soluciones metodoldgicas destinadas a lograr un equilibrio
entre la validez de la informacién generada (Rogers, 2000) y el
respeto al estrés emocional producido por el proceso de su familar
(McCarthy, 1996; Elkington, 2005). El respeto a las dificultades
emocionales se mantuvo a lo largo de todos los encuentros que, en
numerosas ocasiones, se interrumpieron para permitir la expresion,
el llanto, el silencio, asi como para realizar acompafiamiento en esos
momentos dificiles. Para contar con la mayor pluralidad posible de
discursos y experiencias se incluyeron tanto personas que todavia
cuidaban en el momento del estudio, como aquéllas cuyo familiar
habia fallecido, respetdndose el periodo de 6 meses del proceso de
duelo (Aspinal, 2006; Reynolds, 2002; Yurk, 2002).
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3. Profesionales del ambito socio-sanitario que desarrollaban su labor
asistencial o de gestion en el entorno de los cuidados paliativos o en
contextos y situaciones de interés para el objetivo del estudio.

En el subestudio del Pais Vasco participaron 39 profesionales del dm-
bito sociosanitario, 10 personas cuidadoras y 3 pacientes. En Canarias toma-
ron parte 10 profesionales, 9 personas cuidadoras y 5 pacientes.

En el Pais Vasco se desarrollaron 3 grupos focales de profesionales
(uno por cada territorio histdrico) para recoger, ademads de las caracteristi-
cas comunes de grupo, las especificamente determinadas por las diferencias
en la organizacion, y en los recursos. En estos grupos participaron 10 pro-
fesionales de enfermeria, 20 de medicina, 4 de asistencia social, 2 de psico-
logia y 3 del &mbito de la gestidn, tanto de la red publica como concertada.
Estos/as participantes pertenecian a las siguientes especialidades sanitarias
y ambitos: medicina de familia, hemodiélisis, unidades de cuidados paliativos,
medicina interna, cardiologia, neumologia, neurologia, servicios de urgencia,
enfermeria rural, hospitalizacién a domicilio, direcciones médicas de hospi-
tales y servicios del Plan de Salud del Departamento de Sanidad. Las per-
sonas del &mbito de la asistencia social pertenecian a las diputaciones y a
centros sociosanitarios, mientras que la psicologia estuvo representada por
profesionales de los hospitales de agudos, y de media y larga estancia. En
Canarias se entrevisté a 10 profesionales de la salud (9 de medicina y 1 de
enfermeria), pertenecientes a las siguientes especialidades: nefrologia, car-
diologia, neurologia, medicina de familia, cuidados paliativos y medicina
interna.

La informacion sobre las personas cuidadoras del Pais Vasco se obtuvo
mediante dos grupos focales de 5 personas cada uno, tras haber citado a 17
personas. Las personas participantes, de las que solamente una fue hombre,
eran familiares de pacientes con ELA, EM, demencia, accidente cerebrovas-
cular, insuficiencia hepatica e insuficiencia cardiaca congestiva. En Canarias
se entrevistd a 9 familiares de pacientes con enfermedad de Alzheimer, in-
suficiencia renal, ELA, insuficiencia respiratoria crénica avanzada y otras
demencias. La razén entre sexos fue similar (8 mujeres/1 hombre) y 5 se
hallaban en proceso de duelo. En los dos dmbitos geogréficos se buscé la
heterogeneidad en cuanto al nivel socioeconémico.

En el Pais Vasco se entrevistd a 3 pacientes en situacién avanzada de
enfermedad que padecian ELA, EM e insuficiencia renal. Las tres eran mu-
jeres y el tiempo de evolucién diferente (inferior a 5 afios, entre 5y 10 y su-
perior a 10). En Canarias fueron 5 pacientes, 4 mujeres y un hombre, con
ELA, EM, insuficiencia respiratoria crénica avanzada e insuficiencia renal.
En todos los casos el tiempo de evolucién era inferior a 10 afios.
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II1.2. Criterios de exclusion

Se excluyeron las personas cuyo estado de salud fuera tan precario, que la
entrevista pudiera ocasionarles fatiga o sufrimiento. Para dicha valoracion
se solicit6 la colaboracién y juicio experto de los y las profesionales respon-
sables de su atencion. En el caso especifico de las personas con deterioro
cognitivo se optd por contar con la vision de sus cuidadoras o cuidadores. No
formaron parte del estudio las personas menores de 18 afios.

III.3. Técnicas de muestreo y captacion

La seleccion de participantes se realizé6 mediante muestreo intencionado en
base a dos modalidades. En primer lugar, se utiliz6 el muestreo dirigido por
la teoria (theory driven), y en segundo, el muestro dirigido por los datos (data
driven) con mediadores que en su mayoria eran profesionales de la salud. El
muestreo tedrico se sustenta en el criterio de variabilidad, y trata de conseguir
que el conjunto de participantes cubra el espectro de diversidad y diferencia
indicado por la literatura para la posterior elaboracién de los «perfiles». El
muestreo dirigido por los datos se guia principalmente por el criterio de ri-
queza y saturacion de la informacién, de manera que a medida que ésta se
genera y analiza se van buscando informantes que, desde su perfil, puedan
profundizar o complementar los vacios detectados.

Para la eleccién de la muestra y el reclutamiento de participantes se
utilizé la técnica conocida como «bola de nieve», mediante la cual un infor-
mante conduce al equipo investigador hacia otro potencial participante que,
sosteniendo un discurso diferente, contribuye a enriquecer la informacién
generada.

Tras la revision de la literatura se definieron las caracteristicas esencia-
les que debian considerarse en el reclutamiento de pacientes: sexo, edad,
tiempo de evolucién y caracteristicas propias del proceso, nivel de conciencia
sobre la enfermedad y el desenlace, limitaciones para las AVD, y residencia
en ambito urbano o rural (Addington-Hall, 1998).

En el caso de las personas cuidadoras, con menos evidencia cientifica
sobre sus perfiles, se identificaron como elementos diferenciadores: el sexo,
edad, nivel de estudios, relacion con la persona a su cuidado, tiempo de evo-
lucién del proceso y tipo de relacion con el sistema sanitario (Hudson, 2002).

Finalmente, en cuanto a los grupos de profesionales los trabajos cien-
tificos revisados incluian personal con una amplia formacién o experiencia
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en el drea de los cuidados paliativos, perteneciente tanto al &mbito comuni-
tario (atencién primaria, servicios sociales de base) como al hospitalario o
residencial (atencién especializada, instituciones socio-sanitarias). Por ello,
los grupos de discusién contaron con representantes de todos estos &mbitos
(Skillbeck, 2005; Steinhauser, 2001) y ademas se incluyé a profesionales que
atendian a la poblacién a estudio aunque tuvieran una perspectiva mas ale-
jada del enfoque paliativo.

El contacto y captacion de participantes se realizé mediante diferentes
técnicas en funcién del grupo focal. En los grupos de profesionales se reali-
zaba una llamada telefénica para informar del estudio y solicitar su partici-
pacién, y posteriormente, si se solicitaba, se enviaba por correo electrénico
informacion adicional sobre el estudio. La fecha y lugar del encuentro se
comunicaba por teléfono de manera individualizada. Las personas cuidado-
ras asi como los y las pacientes se contactaban indirectamente (procedimien-
to descrito en el Anexo 1).

En todos los encuentros, las personas participantes firmaron un docu-
mento de consentimiento informado en un espacio de tiempo reservado ad
hoc (Anexo 2).

III.4. Técnica de generacion de datos

Se plante¢ la utilizacién de la entrevista semi-estructurada y el grupo focal
porque permiten la interaccion entre las personas participantes y sus contex-
tos, y la comprensién de sus creencias, motivaciones y comportamientos
(Hudson, 2003; Vallés, 1999).

El grupo investigador del Pais Vasco decidio utilizar los grupos focales
como técnica para obtener la informacién de la perspectiva profesional,
buscando la riqueza y pluralidad de los discursos generados en el contexto
grupal.

En Canarias se eligi6 la entrevista individual, priorizando la valoracion
de que las relaciones de poder y la preocupacién de ser juzgado por colegas
podrian ser limitantes. Por tratarse en su totalidad de personas con vincula-
cién laboral contractual con instituciones gubernamentales, se entendié que
el clima de confianza generado en un encuentro individual produciria infor-
macién mas rica y proporcionaria el anonimato y confidencialidad necesarios
para ello.

En lo que respecta a la perspectiva de las personas cuidadoras también
se siguié la misma combinacién de técnicas entre ambitos geograficos (en el
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Pais Vasco grupos focales y en Canarias entrevistas en profundidad). En este
caso, las razones del equipo de Canarias para optar por las entrevistas res-
pondia a razones de orden préctico.

La informacién proveniente de los pacientes se obtuvo mediante entre-
vista en profundidad en los dos dreas del estudio. La dificultad para el tras-
lado de las personas enfermas a los lugares de los encuentros fue la principal
razén para elegir dicha técnica.

En resumen, en el Pais Vasco se realizaron 5 grupos focales (3 de pro-
fesionales y 2 de personas cuidadoras) y 3 entrevistas semiestructuradas, y
en Canarias un total de 24 entrevistas. De este modo el resultado de la pers-
pectiva de profesionales y personas cuidadoras resulto de la combinacién de
estas dos técnicas complementarias.

Tanto los grupos focales como las entrevistas en profundidad se desa-
rrollaron de manera abierta y con el apoyo de guiones orientativos. Su con-
tenido se elaboré teniendo en cuanta la definiciéon de calidad de vida y de
necesidades de atencién en procesos de final de vida (Aspinal, 2006; Willems,
2006; Curtis, 2002; Hanson, 2002; Reynolds, 2002; Teno, 2001; Raynes, 2000).
En los anexos 3 y 4 se presentan los guiones de la entrevista y los grupos
focales.

La informacién generada en las entrevistas y grupos focales fue graba-
da en soporte audio digital, y posteriormente transcrita para su anélisis.

ITI.5. Implementacion y desarrollo del método

En el Pais Vasco los encuentros tuvieron lugar durante los meses de abril,
mayo y junio de 2007. En el caso de pacientes y personas cuidadoras se in-
tento celebrar los encuentros en espacios extrasanitarios de cada territorio
histérico (centros civicos, domicilios de participantes), siempre respetando
la voluntad y necesidad de cada participante.

La moderacion de los grupos focales se llevé a cabo por una persona
del equipo investigador y uno o dos miembros mds participaron como obser-
vadores. Finalizados los encuentros, se realizaba una puesta en comtn con
las impresiones y se tomaba nota de las observaciones, que posteriormente
ilustraron el inicio de la estrategia de analisis.

En Canarias las entrevistas en profundidad se llevaron a cabo en los
lugares eligidos por las personas informantes entre mayo de 2006 y octubre
de 2007.
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Tras la celebracion del primer grupo focal y las primeras entrevistas en
el Pais Vasco y Canarias, se modificé la estrategia de generacién de datos
con familiares y pacientes. Para fomentar una discusién mas pormenorizada
y cercana a su cotidianeidad se disefi6 una herramientra auxiliar, tarjetas con
elementos criticos en la experiencia de cuidado, que ayudaba a centrar sus
intervenciones sobre el fenémeno de interés (Anexo 5).

III.6. Estrategia de andlisis

El marco elegido para el andlisis fue el desarrollado por Ritchie y Spencer
(1994) para el manejo de datos cualitativos, que incluye 5 etapas fundamen-
tales: 1) Familiarizacién, 2) Identificacién de un marco tedrico, 3) Indexacion,
4) Listado o Charting y 5) Correlaciones (Mapping) e interpretacion.

Las transcripciones de las entrevistas y grupos, asi como las anotaciones
tomadas tras los encuentros constituyeron los materiales de andlisis para el
estudio.

En la fase de trabajo de campo se inicié un anélisis preliminar para
identificar los elementos mds llamativos o particulares de los discursos (Va-
lles, 2002; Pope, 2000). Dicho anélisis permitié el muestreo dirigido por los
datos, y contribuyo a identificar el momento en que la informacién obtenida
comenzaba a ser repetitiva.

Paralelamente a la recogida de informacion se realizé la lectura exhaus-
tiva y sistemadtica de las transcripciones con el fin de identificar los temas
principales que respondian a los objetivos de la investigacion, y aquellos
emergentes que no se habian buscado. Con todos ellos se elaboré un esque-
ma de indexacién de los temas identificados, sin perder de vista la integridad
del texto al que se volvié una y otra vez, buscando las relaciones existentes.
Este proceso se repitié con cada trascripcion para finalmente, obtener un
listado de temas agrupados por categorias.

En la fase interpretativa se traté de identificar actitudes y opiniones
para cada categoria del listado, con el objetivo de identificar tendencias y
elaborar proposiciones. Cada idea interpretativa fue contrastada con cada
trascripcion para detectar la convergencia o divergencia de los discursos.

La técnica utilizada se basé en un andlisis de contenido y se aplicé un
enfoque inductivo desde la cercania y fidelidad a los datos generados, sin
perder de vista el objetivo y las preguntas de investigacion.

El andlisis lo elaboraron miembros del equipo que habian participado
en el disefio del estudio, y en la planificacién y desarrollo de la generacion
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de informacién. Para aumentar la validez de los resultados se utiliz6 la trian-
gulacion de investigadores. En las primeras fases se trabajo de forma inde-
pendiente en cada uno de los contextos, y en las fases mds avanzadas se
realiz6 un trabajo de interpretacion y discusion conjunto.

En el Pais Vasco se utiliz6 el software Atlas-ti version 5.0. y en Canarias
programas de tratamiento de texto y datos (Word y Excel).

I11.7. Consideraciones éticas

El equipo investigador, consciente de la situacién vital de las personas enfer-
mas y sus cuidadoras/es, y de las implicaciones emocionales que conllevaba,
plante¢ el desarrollo de este trabajo desde el principio de respeto a su expe-
riencia y sufrimiento.

En este sentido, principalmente en las fases iniciales de los encuentros
con pacientes y personas cuidadoras, se evitd la utilizaciéon de términos como
«cuidados paliativos» y «situacién terminal», porque en el 4rea no oncoldgi-
ca resulta mds dificil identificar su situacion clinica como terminal y diferen-
ciarla de la «cronicidad» (Addington-Hall, 2002). Ademas, teniendo en
cuenta las vivencias emocionales que estos trabajos pueden plantear a sus
participantes, se ofrecié colaboracién y apoyo a quienes se encontraran en
situaciones de especial fragilidad (Aspinal, 2006).

Con respecto a la autonomia de las personas participantes se activaron
mecanismos para asegurar el caracter voluntario e informado de su partici-
pacién, que ya han sido descritos. Ademas, se informo sobre el estudio, sus
objetivos, y sus implicaciones en dos momentos previos a la firma del docu-
mento de consentimiento informado.

La confidencialidad de la informacién se garantizé mediante la utiliza-
cion de codigos y pseuddénimos que sustituyeron los datos que pudieran
identificar a la persona informante. Los materiales escritos y digitales, al igual
que toda la informacidn relacional con los y las participantes se custodid bajo
clave y con el acceso exclusivo del equipo investigador.

Por ultimo, como parte del equipo carecia de formacién médica y no
estaba familiarizado con situaciones que podian provocar un importante
estrés emocional, se desarrollaron reuniones de equipo para fomentar el
didlogo, en prevision del tipo de paciente que podia participar en las entre-
vistas, asi como para compartir las sensaciones generadas tras los encuentros.

El proyecto fue aprobado por el Comité Etico de Investigacién Clinica
de la Comunidad Auténoma del Pais Vasco.
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IT1.8. Composicion del equipo del trabajo de
campo
El equipo que llevé a cabo el trabajo de campo fue multidisciplinar y com-

puesto por las siguientes disciplinas: medicina familiar y comunitaria, medi-
cina hospitalaria, enfermeria, epidemiologia, sociologia y antropologia.
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IV. Resultados

El Anexo IX.6 contiene la sintesis de los siguientes resultados.

IV.1. Perspectiva de los y las profesionales de
la salud y del ambito sociosanitario

IV.1.1. La definicion de cuidados paliativos y la
delimitacion de la fase final de la vida

Al definir los cuidados paliativos en el contexto de la enfermedad no onco-
l16gica, los y las profesionales participantes en este estudio remarcaban la
necesidad de aplicar los mismos principios que en la patologia oncoldgica. A
su juicio, incorporar el enfoque paliativo a este tipo de pacientes requiere
adoptar una tnica definicion que garantice la equidad en la atencién de pro-
cesos de final de vida a todas las personas, con independencia de la patologia
de origen.!

Una de las dificultades fundamentales que percibian estos/as profesio-
nales en la aplicacién de cuidados paliativos a pacientes con patologia no
oncoldgica eran las diferencias identificadas en la definicién de terminalidad
y en el proceso de final de vida entre esta poblacion y la oncoldgica. La de-
finicién de fase final de la vida basada en el criterio temporal que decide el
inicio de la atencién paliativa en procesos neoplésicos, no es de aplicabilidad
en procesos que cursan con un deterioro menos predecible en el tiempo,

! «Yo creo que la division ha sido artificial, lo que ocurre es que los oncélogos, cuando empe-
zaron a morirse los enfermos de cancer, hace ya mucho tiempo cuando aparecio el cancer, pues
resulta que empezaron a pensar que habia que tratarlos para que murieran bien y después nos
hemos dado cuenta que hay otros pacientes que también se siguen muriendo. Y entonces
decimos, y por qué éstos no se van a morir de la misma manera? Entonces yo creo que esto es
muy ficticio, pero bueno lo que saquemos de ahi, vamos a aprovecharlo. Segundo sabemos,
que primero tenemos que prevenir, sino podemos prevenir, curar, y luego sabemos que si no
podemos ni lo uno ni lo otro tenemos que paliar, hasta eso lo tenemos claro. Sabemos que hay
enfermos que son hoy por hoy incurables, pero que no hay enfermos incurables, incuidables
perdon, cuidar les podemos cuidar a todos. Con esas ideas, ahora lo que tenemos que hacer es,
resolver el problema de acercarlos la atencién al domicilio a los enfermos, que seria lo ideal
..». (PVprof8).
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donde la capacidad prondstica de los profesionales se ve, por tanto, sensible-
mente limitada.’

La térpida evolucién en brotes de este grupo de patologias constituye
un importante obstaculo para definir temporalmente el inicio de los cuidados
paliativos. Ademas, el hecho de que las personas remonten las fases de des-
compensacion repetidas veces hace mads dificil la aceptacién por su parte y
la de sus familias del final de la vida y, en consecuencia,’ de la necesidad de
recibir cuidados desde este enfoque.

Asi, se ponia en cuestion el criterio temporal para definir la terminalidad,
y se proponia la utilizacién de otros parametros que, delimitando las fronte-

2 «Aqui la dificultad con respecto al proceso oncoldgico, es que bueno, pues definir seis meses,
como ha dicho, autodefinir los seis ultimos meses de vida, en un paciente no oncolégico, pues
es complicado, no, aunque existan algunas herramientas, que intenten aproximar y haya algu-
nas escalas y criterios para incomparar pacientes con diferentes patologias crénicas en cuida-
dos paliativos, pero no sé, en el mejor de los casos se equivocan en un porcentaje alto de, de
los casos, la cuestion es, es ver si verdaderamente el criterio tiempo, es importante, como lo
que comentaba antes no, mas que una actitud o colocar un paciente en paliativos, es incorporar
los cuidados, a lo largo de su evolucién, como una herramienta mads sanitaria, con esos pacien-
tes no?» (PVprof25).

«En neurologia es que tenemos un grupo de pacientes subsidiarios de cuidados paliativos
pero que tienen la caracteristica de que pueden precisar estos cuidados durante décadas a
veces, y eso te lleva a unas circunstancias tremendas, sobre todo el problema es de cara a los
pacientes que se ven totalmente huérfanos, que no tienen donde acudir. Te puedo contar, yo
qué sé, un montdn de casos particulares, que no son particulares porque pasan constantemen-
te ».(Cprof8).

3 «Los pacientes oncoldgicos yo creo que en cuanto les hacen el diagndstico y se lo notifi-
can, siempre tienen la idea de muerte en la cabeza. El paciente crénico que lleva muchos
afios, ahora los pacientes crénicos viven muchos afios, hoy en dia, con su enfermedad (...)
Ese camino hacia la muerte, no lo tienen tan préximo como el oncoldgico. No lo tienen en
mente préximo, «bah, ya pasard, he tenido muchas veces fatiga, he tenido muchas veces
fatiga, he tenido muchas veces ascitis, edema agudo de pulmon, ya pasara éste también »
(PVprofl).

«Para nosotros al menos es, el primer paso es dificil, quiero decir eh, jcudndo un enfermo,
podemos decir, podemos considerar que es ya para cuidados paliativos? no oncoldgicos por lo
que decias, porque muchas veces el prondstico, el prondstico es incierto, son pacientes que
ingresan con insuficiencia cardiaca, con insuficiencia respiratoria eh, muchas veces y siempre,
siempre salen, eh entonces dices bueno, «también saldra de ésta», la familia siempre mantiene
esa esperanza, «se va a morir», dices a la familia y cuantas veces la familia nos dicen a nosotros,
uf (RISAS) «las veces que nos han dicho que se va a morir y aqui estd», no?, incluso ya cuando
le ves muy malito, le dices que se va a morir ya, no te creen, no, entonces ya el hecho de cuan-
do definir que este paciente, es de cuidados paliativos no oncoldgicos ya muchas veces cuesta
el, el tomar esa decision, o ;hasta qué punto utilizo recursos de un paciente eh que tiene pato-
logia cardiaca, respiratoria, etcétera,? diagnésticos, cudndo empieza a ser ese paciente eh,
‘terminal’ muchas veces eso, entre comillas, pactarlo con la familia, pactarlo con el paciente,
qué técnicas de diagndstico vamos a utilizar, qué cosas ya no vas a utilizar, entonces, bueno»
(PVprof29).
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ras de las fases avanzadas de enfermedad o de final de vida, sean de aplicacién
a cualquier proceso,* sea 0 no neoplésico.

IV.1.2. El dilema de la aplicacion del enfoque paliativo

La dificultad para establecer el prondstico no es la tnica limitacién ya que
existe un conjunto de obstaculos que, teniendo al profesional como protago-
nista, generan de alguna manera un dilema a la hora de aplicar cuidados
paliativos a personas con patologia no oncoldgica.

Dicho dilema se erige sobre cuatro pilares fundamentales: 1) la falta de
formacion de los y las profesionales que se implican en el cuidado de este
grupo de poblacién, 2) la falta de sensibilizacion sobre la utilidad y pertinen-
cia del enfoque paliativo, 3) el contexto social y cultural relacionado con la
terminalidad y los cuidados paliativos y su influencia sobre las practicas
profesionales, y 4) el temor a las posibles acciones legales, relacionadas con
la aplicacién del enfoque paliativo, que se pudieran emprender en su contra.

La falta de formacion en cuidados paliativos y el haber recibido una
ensefianza dirigida a curar y no a paliar,’ se percibia de manera general como

* «Incluso hasta los criterios de terminalidad por parte de la OMS intenta cambiar, sélo hay
uno que es un poco discordante ;jno?, que es el del prondstico de vida y ése empieza ya a
tambalearse y se empiezan a hablar de necesidades, mas de que de criterios de terminalidad»
(PVprof8).

«...Aquejados de enfermedades neurodegenerativas que llegan a una fase terminal con las
complicaciones que tiene también definir la fase terminal de las enfermedades neurodegene-
rativas, mas que por perspectiva vital, bien sea por dolor incontrolable, bien sea por sufrimien-
to...insos...0 sea, sufrimiento emocional también exagerado o por complicaciones que de
alguna forma implica una asistencia mas continua que la propia de un servicio de especializa-
da» (Cprof7).

> Luego hay un hecho cultural con el paliativo, que todavia se ve mas, en el no oncolégico, que
es la cultura y por lo tanto la formacidn, la gente de mi edad, desde luego, en las facultades de
medicina, lo de paliar, lo de paliar, a mi me sonaba a palier, eso es lo de la industria, (RISAS)
paliar no existia esa palabra, te ensefiaban a curar y lo que no podias curar, no es tan lejana la
escena de cuando el médico decia, este paciente estd desahuciado (...) A curar, bueno mientras
haya opcién, perdén a cuidar, mientras haya opcién de curar, pero cuidar sin opcién de curar,
los médicos no tenemos costumbre (PVprof29).

«Yo creo que la unidad de cuidados paliativos debe existir, debe existir porque estamos
hablando que no es un paciente que el problema sea muscular, es que son muchos otros: son
pacientes que se deprimen, que dejan de dormir bien por las noches, que tienen dolores, que
al final terminan en una silla de ruedas, que necesitan una persona que coordine, ;jno? Que
tiene problemas respiratorios, que tiene disnea, que en determinados momentos pueden nece-
sitar una sedacion pues, para disminuir la disnea y una persona que esté alli encima. Y eso,
nosotros los neurélogos no sabemos hacerlo, no tenemos ni preparacién, ni formacién ni
experiencia». (Cprof8).

INFORMES, ESTUDIOS E INVESTIGACION 53



una limitacién en su préctica cotidiana. De este modo, consideraban que su
limitada habilidad de manejo en las situaciones donde la curacién no es po-
sible, les genera actitudes de evitacion, huida y abandono, que reconocian
poco adecuadas y hasta incorrectas.®

Muy estrechamente asociado a esta falta de formacion situaban el se-
gundo de los pilares: la falta de mentalidad paliativa. A su juicio, el enfoque
curativo de su formacién parece conducir al desarrollo de una estructura
mental, de pensamiento y de organizacion del trabajo muy centrada en curar,
que hace pivotar sus intervenciones en torno al diagnéstico y a la comprension
biofisiolégica del proceso de salud.”

Esta falta de sensibilizacidn la percibian también en el propio sistema
de salud, en sus estructuras y normas de funcionamiento y organizacion.® Asi,

® Bueno, me imagino que venimos de una formacién, no?, que no era para nada ésta. Y, que,
ademds, la morfina era aquello terrible. O sea, que se ponia cuando ya... Entonces, aprender a
manejarte con la morfina, pues bueno, bueno, es que impone, ;no? Y luego, bueno, si te pasa
eso de decir, jbah! yo lo veo bien. (...) Si. Pero si, yo creo que si, que se traduce en falta de
formacion, fijate. Es que cantidad de los problemas que tenemos, yo creo que con una buena
formacién. Porque si td haces una buena formacion y discutes todos los problemas, ti ya vas a
aclarar dudas. Tendras dudas, tendrds diferencias, tendrds un montén de cosas, pero son temas
tratados, que no son sélo tuyos, que son de un montén de gente, y que ves que no eres ningtn
bicho raro. (...) Hombre, hay muchos otros factores, pero sobre todo, formativos. Sobre todo,
formativos. (PVprof35).

7 «Desde, desde su llegada nos enseiia a los médicos de agudo (yo soy de agudo digamos yo
soy un médico que mi objetivo es curar) no sé, €l tiene, lo primero que tiene que hacer es
ensefiarnos a los médicos que nuestro objetivo es curar, que no somos dioses y que llega un
momento en que no podemos curar pero que nuestra mision también es hacer que nuestro
enfermo muera en paz, eso también es una labor médica, pero eso tenemos, uff, tenemos que
meternos en el coco los médicos de agudo, ;sabes?» (Cprof6).

8 Nosotros hemos tenido que disfrazar enfermos a veces, enviarlos a las Nieves a través de
servicios de rehabilitacién, porque por su proceso crénico no son admitidos en el Clinico. Y no
es que se soliciten un nimero determinado todos los dias, no puedo hablar de si hay dos, tres,
pero suele haber con cierta frecuencia y hay problemas de conexion entre centros de agudos,
entre comillas, con centros de mas larga estancia para practica de cuidados, asistencia en cui-
dados paliativos. Por qué? se alega algunas veces, «es que nos supera la estancia media», y yo
digo, no entiendo, qué estamos hablando cuando estamos hablando de esto?, porque un hos-
pital de agudos si tiene un rango de estancias medias, mds o menos se mueve, dependiendo
unas especialidades més que otras, pero uno de mads larga estancia que lleve acabo cuidados
paliativos y una asistencia paliativa, no puede, es dificil que eso se tenga que argumentar, se
sujete jpor qué?, porque al final a este seflor o a este enfermo no lo estamos realmente, no
atendiendo, pero desviando adecuadamente, porque al final acaba desviado, de mal modo a su
ntcleo familiar donde no tiene quien lo soporte o quien le atienda (PVprofl).

Las férmulas, las férmulas, lo que la jerga de los gestores siempre hablamos de los indicadores,
que es lo que tienes todo el dia en la boca y tal, todavia eso tiene un sesgo cultural negativo en
contra de la muerte, quiero decir, las tasas de mortalidad siguen siendo un factor que cuanto
mas alto, peor, hombre depende, depende claro, ya hay un punto que las unidades de cuidados
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relataban que desde estas formas de interpretacion y desarrollo de la précti-
ca profesional, la atencién integral a los aspectos fisico, psicoldgico, social y
espiritual de la persona, y la atencion a la familia, conceptos centrales del
enfoque paliativo, pasan a un segundo plano.’

Igualmente, opinaban que esta mentalidad curativa de su préctica cli-
nica presta atencion al sintoma como expresioén de enfermedad, sin reparar
en los efectos en la calidad de vida de las personas que lo padecen.!?

También reconocian como una limitacién para adoptar una mentalidad
paliativa la evolucion lenta y torpida de estas patologias en fases avanzadas.!!

paliativos, la tasa de mortalidad cuanto mas alta peor, porque igual hay que decir, cuanto més
alta, mejor, porque para eso van los pacientes, leiie(RISAS), pero hasta eso, los gestores lo
tenemos como un, como un fracaso, alguien lo ha dicho, al final es un fracaso terapéutico, la
muerte Y mientras el sistema sanitario esté considerando la muerte como un fracaso terapéu-
tico, el, el socialmente seguira siendo asi (PVprof29).

% A veces sélo tratamos los sintomas, nos quedamos en los sintomas y yo creo que hay una
dificultad importante en estos pacientes eh, hablarles del final de la vida eh, vamos es dificili-
simo, dificilisimo (PVprof25).

«Hoy en dia hay dos modelos importantes de atencién. Hay un modelo que digamos que es
mas biomédico, que es centrado en lo que es la enfermedad. El que practica el neumdlogo, el
que practica el oncdlogo, el que practica el cirujano, pero acaban también estableciendo una
relacién con el paciente pero no una valoracion general. Los cuidados paliativos o la medicina
de la familia, como lo que ha hecho V. o como lo que he hecho yo, tiene una visién més inte-
gral. Es un modelo bio-psico-social y una atencion del paciente y de la familia. Entonces los
modelos de la atencién son distintos. No suele compartirse entre dos médicos que tienen una
percepcién tan distinta de como tratar una persona, el mismo paciente sino ‘yo ya no puedo
mas, sigue llevandolo td’» (Cprof2).

10 «Yo ahora estoy convencido de que aqui, en el hospital o en la practica diaria, habra gen-
te que a lo mejor, las dltimas doce horas alguien le pone morfina y se la ponen porque es,
digamos, se caen del burro, y, a lo mejor, la dltima semana, no. Pues tampoco tiene mucho
sentido, ;no? (PVprof37). (en referencia a otros colegas del nivel especializado). O sea, «yo
intervengo en lo curativo y en lo que tenga que ver con el pulmén todo lo que yo pueda,
porque no quiero pensar en lo otro. No me doy cuenta que cuando no pienso en lo otro, le
estoy dejando de intervenir, y esto y facilitando que determinadas situaciones se sigan dan-
do» (PVprof37).

1 «Yo creo que la dnica cosa que, que era cierta y que se dijo por parte de todos, es la dificul-
tad que tienen estos enfermos de ser etiquetados con, con todo lo que conlleva a diferencia del
oncoldgico, que a veces el oncoldgico también es dificil, pero los criterios clinicos existen, eso
que decia la gente que tenemos claro, estdn escritos en cualquier sitio, un cardiépata terminal,
de un respiratorio terminal, pero yo creo que, lo que les diferencia son muchas cosas, no? las
necesidades, la trayectoria larga, son enfermos diferentes, hay muchisimo menos impacto,
muchos menos sintomas» (PVprof36).

«Pero una enfermedad cualquiera, otra enfermedad (diferente a cdncer): un enfermo en
EPOC avanzado o una insuficiencia cardiaca refractaria, o ese tipo de cosas que es lo que yo
suelo ver en mi hospital ;no? el aceptar que por ese enfermo se ha hecho todo lo humana y
tecnoldgicamente posible y que su vida, por mucho que nosotros intentemos hacer, esté llegan-
do a su fin, es mucho mas dificil de aceptar. Pero es mas dificil de aceptar por el paciente y por
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De este modo, eran conscientes de que a pesar de establecer una buena rela-
cién de confianza con sus pacientes y tener un buen conocimiento del entorno
social, debido a la larga duracion de estos procesos, la consideracion de en-
fermedad crénica de base, junto con el enfoque curativo en las fases de rea-
gudizacién dificultan enormemente el giro hacia una perspectiva paliativa.'?

Todos estos factores que determinan en parte el tipo de atencion a las
enfermedades crénicas no oncoldgicas se enmarcan en un contexto social y
cultural donde la muerte constituye un tabu. El ser un elemento que se elu-
de en las conversaciones y cuya existencia debe ser negada o, al menos evi-
tada, dificulta la adopcién de mentalidad paliativa.'?

La existencia ademads de otras creencias que asocian cuidados paliativos
a muerte y a cancer, produce rechazo en la aceptacion del término.'* Las

la familia y mds dificil de aceptar por el profesional sanitario. En todos los niveles: por la
medicina, por enfermeria, yo creo que por todos los niveles el aceptar que hemos llegado al
tope es muy, es muy dificil. Muy, muy dificil». (Cprofl).

«La de insuficiencia cardiaca, si. Si porque son pacientes como te digo que aunque estén en
estados finales pero siempre hay que regular la medicacién, siempre hay que tener un control
cardioldgico, ;jno? porque ademas no sabemos tampoco el tiempo que van a durar. Nosotros
tampoco no tenemos que desentendernos de esos pacientes. Tampoco es nuestra forma de
pensar ;no?, desentendernos de los pacientes, muchas veces...» (Cprof5).

12 «Lo que pasa que en el oncoldgico, aunque puedan desconfiar de ti, lo que les dices, porque
el otro, «el oncdlogo, el especialista, no me ha dicho nada, y me ha dicho que vengo aqui, a ver
si no sé qué, no sé cuantos», o el tiempo te pone en evidencia, es implacable, entonces dos
semanas de un oncoldgico, les, les va acercando a la realidad que ti les has dicho, entonces
bueno, «pues este médico no anda muy descaminado», pero un respiratorio o un hepatdpata
te puede, en dos semanas, puede inclusive mejorar, con lo cual (...) El respiratorio con cual-
quier antibidtico sale dentro de tal, las bronquiectasias se le han limpiado un poquito y resulta
que estdn, entonces dicen, «jo éste no ha dado ni una, este médico», sin embargo con el onco-
16gico, la, la, la realidad te va imponiendo» (PVprof36).

«Y un dia llego y le pregunto, F. ;como estds?, y me dice ‘estoy muerto’, y yo pienso, a éste no
le falta la razén y pienso para mis adentros, y digo como te encuentras, y me dice, ‘no puedo
mas, no puedo mas, ayidame a que, a descansar, no puedo mas’. Yo ya sabia que no podia
hacer nada mads, yo ya lo habia intentado todo, y seguiamos igual, dia tras dia, exactamente
igual, o, o peor. Ese fue uno de los pacientes que, que llamé a paliativos, me costd, ti no sabes
lo que me costd, tener que comentarselo a la hija, que ya no ibamos a poder hacer nada mas y
que ibamos a llamar a paliativos, y, y, yo misma, pues claro un enfermo que yo queria perso-
nalmente, yo lloré, no tienes forma, yo llamé a paliativos llorando y les dije «venid, porque es
que, no puedo hacer nada més por €l, y creo que le debo, por todos los afos que llevamos
juntos, el que, el que muera en paz’, ;jno?, que muera tranquilo» (Cprof6).

13 Hay un concepto social, que es que no nos tenemos que morir, no NoOs tenemos que morir y

lia, oiga que no, o sea que no, que no, porque hay otras creencias sociales, que no, que el servicio
sanitario no,.. Asumird las consecuencias, pero no, no va a arreglar, no va a arreglar (PVprof27).

4 «Quizds otro sea a lo mejor subsidiario, pero nunca hemos acudido a esas unidades (de
cuidados paliativos) porque siempre pensamos que hay algo que hacer, o lo estabilizamos lo
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personas participantes reconocian relacionar con dificultad enfermedades no
oncoldgicas y muerte," por lo que la aplicaciéon de un enfoque de atenciéon
al final de la vida dificilmente llega a ser pertinente en ningin momento de
la evolucién de dichas enfermedades.'®

El contexto social y cultural destacaba como causa subyacente del
cuarto elemento del dilema. Las actitudes de miedo y evitaciéon de la muer-
te se reflejan en sus actitudes y préacticas’ y en las reticencias a adoptar el
enfoque paliativo del cuidado. El temor a las acciones legales o simple-
mente morales por parte de pacientes y sobre todo de las familias, por
entender, erréneamente, que un enfoque paliativo significa abandono
(«dejar de hacer»),'® lleva consigo actitudes més intervencionistas y agre-

suficiente. Y quizds a lo mejor sea un error y quizas también, no se nos han ofrecido esos ser-
vicios, porque siempre hemos pensado que esos servicios eran mas para enfermos oncoldgicos,
no para enfermos cardiolégicos jno?» (Cprof5).

5 «Lo que me parece que estd siendo dificil es etiquetar, o diagnosticar o establecer que un
paciente con una enfermedad no oncoldgica esté en un estadio terminal de la enfermedad. Esa
es mi experiencia. ;Eh? tanto para el paciente, tanto para la familia, como para el profesional.
No creo que sea sélo un problema del profesional» (Cprofl1).

1 Es que yo creo que socialmente hay una connotacién como de desahucio, no? No esta visto
quizd como estd, el planteamiento que hacemos aqui de cuidados paliativos, no esta visto
socialmente asi, estd visto como que no van a hacer ni caso y van a dejar morir no (...) Lo
viven como abandono (PVprof27).

A nuestra planta no llega ningiin paciente crénico en situacion de terminalidad, crénico cuando
me refiero por una enfermedad crénica respiratoria, cardiolégico y tal..., llegan con cuentagotas
los pacientes cirrdticos, que esos si que son muy puntualizables de que el tema va a ir. Pero sin
embargo si se mueren, pacientes cronicos en nuestra planta y te voy a contar de dénde proceden.
De rehabilitacion, a rehabilitacion llegan muchos pacientes de edad que ademas de una hemiple-
jia o una trombosis cerebral, tienen problemas crénicos asociados, a ese paciente le coge el
rehabilitador, le intenta poner de pie y tiene fatiga, «internista, que este tiene fatiga» Fraccion de
eyeccién del 33% «pero este tio qué hace haciendo rehabilitacién?». Ese se muere en mi unidad
de paliativos, como crénico, el tnico. De ésos asi (GESTO DE MUCHOS), pero directamente
ese paciente que ingrese en mi unidad para cuidado paliativo o para cuidado de terminalidad de
su proceso de enfermedad?, ninguno. Porque nadie se cree que se va a morir de su proceso cré-
nico. Nadie cree, cuando digo nadie, me refiero a nosotros los médicos. (PVprof1).

17 «Pero no le puedes decir, como en un enfermo oncoldgico, no puedes hablar de tiempos, ni
que es que se va a poner mal y luego enseguida se va a morir, si no, no, va a mejorar, luego va
a empeorar, no le hablas de la muerte, no le dices como puede ser, entonces todo eso no lo
tienes hablado, ni con el paciente, ni con la familia. A lo mejor, porque, nosotros no queremos
hablar de eso, porque es un cosa que nunca te gusta hablar, y porque ademds aunque tu estds
viendo que un paciente, y aunque sea joven, tiene mal prondstico, tampoco sabes cuanto tiem-
po va a durar (...) pero no le puedes hablar eh, con un primer diagnéstico y un primer ingreso,
de eso, al paciente, entonces claro, yo creo que luego cada vez, cada vez hablas menos, porque
«ha salido, estd mejor, bueno no, estd bien» (PVprof25).

8 «Después hay un problema que yo creo que se deriva de por ejemplo el hecho de que la
asistencia estd basada en el paciente y las preferencias del paciente o de su familia y tal ha
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sivas, basadas en el intento de curacidn, incluso cuando ya es objetivamen-
te inalcanzable."”

IV.1.3. La valoracion de los recursos en relacion a la
provision de cuidados paliativos

Los y las profesionales que participaron en las entrevistadas y los grupos
focales identificaron diferentes limitaciones en la gestién y provision de re-
cursos humanos y materiales, asi como sus consecuencias.

En cuanto a los recursos humanos la falta de formacién en cuidados
paliativos se identificaba de nuevo como una limitacién de primer orden.
Asi, se revindicaba una mayor capacitacion en control de sintomas, uso de
tratamientos especificos o manejo de situaciones complejas.?” Sin embargo,
también se percibia que para cuidar desde este enfoque paliativo hace
falta algo mds que la mera adquisicion de conocimientos y habilidades
practicas. De hecho, reconocian la existencia de un «perfil» profesional®

hecho que el médico, por un lado, sea mas defensivo, primero para que no lo cacen en pro-
blemas legales y tal y segundo, en el temor de disputas legales y tal también, pues a veces
cuando la familia te dice «usted, siga haciéndole» ;me entiendes?, a veces por ese temor
juridico legal, a veces el médico cae en la equivocacion, creo yo, del encarnizamiento tera-
péutico». (Cprof9).

19 Esto es una cosa grave, ya sabe usted el corazén es una cosa muy grave, pero no les planteas
que se pueda morir y cémo se puede morir, entonces eso no lo tenemos para nada solucionado,
nos da miedo eh, decir a un paciente aunque le veas ya muy mal, porque ya es que ha ingresa-
do muchas veces y cada vez ingresa peor eh, lo de los cuidados paliativos, vamos, dejarle en
cuidados paliativos, cuidados paliativos en un paciente cardioldgico eh, puede seguir siendo
darle inotropos positivos, para quitarle la disnea, quiero decir y en ese sentido pues también,
hay que agotar todos los recursos, es un paciente que va a necesitar muchos recursos y es una
cosa que tampoco tenemos hablada con los familiares, ni nada (PVprof25).

2 Poniéndome en el lugar de la enfermera que le conozco, yo creo que no le gusta que el
paciente sufra, pero le ve en una situacién tan mala que puede ser que esa dosis de morfina sea
la dltima ya. Porque le ve agonizando, ;no?». Entonces, no quieren ser como la, ellas se con-
sideran como una mano ejecutora. Es decir, que todo eso exige mucha formacion para que eee,
la gente se quite esos tabus de la cabeza y eso. (PVprof35).

«Yo no concibo que el acto médico empiece cuando operas, o cuando diagnosticas una ELA y
termine cuando la ELA tiene deterioro avanzado y ya no sabes qué mas hacer. No, tendrias ti
también que tener tus conocimientos para poner los medicamentos mas alla de los puramente
estrictos neuroldgicos, o sea, creo que todos deberiamos estar preparados para, para hacer ese
tipo de atencidn. Y si no lo estamos, saber a quién lo deberiamos de mandar para hacerlo»
(Cprofl).

2l «Cuando yo tengo un paciente con ventilacion, yo tengo el teléfono de la neumologa y si la
neumologa tiene que venir un siabado a conectar el aparato, viene un sidbado a conectar el
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que caracteriza a ciertas personas por tener una mayor sensibilizacién con
esta filosofia de cuidado, que no se desarrolla desde la formacién y capaci-
tacién.”

Otro elemento destacado fue la importante dedicacion de tiempo que
los cuidados paliativos requieren dentro de la practica asistencial cotidiana,?
lo cual debe tenerse en cuenta en la estimacién de necesidades de recursos
humanos en los servicios que atiendan procesos de final de vida. En este
sentido consideraban insuficiente la dotacion actual de profesionales sanita-
rios en relacion a la demanda de cuidados paliativos.?

A su juicio, esta escasez de recursos humanos es todavia mayor en el
ambito de los servicios sociales, concretamente, entre las trabajadoras socia-
les, que se encuentran muy limitadas a la hora de atender a los pacientes y
sus familias. Para ello, se sefialaba la necesidad de aumentar el nimero de

aparato. Eso exige una forma de ser y una voluntad especial por parte de los profesionales, eso
no te lo paga el seguro» (Cprof2).

2 También pienso, que a lo mejor, aprender del todo, no se aprende, si no que tienes que tener
una, por lo menos una concepcion de la vida y de la medicina, determinada, porque si tienes
una concepcién muy intervencionista y que fracaso si se muere y tal, por mucho que vayas a
cursos de comunicacién y como conseguir todo esto, no te sirve para nada, yo creo que en el
fondo esto es una cosa, que tendria que haber una seleccién de gente que quisiera, y le gustara
trabajar en esto, porque es su forma de entender la medicina, si para ti supone eso un fracaso,
un agobio, no hay tu tia... Ahora, cursos hay, un montén de cursos de comunicacién, en como
dar malas noticias (...) Yo creo que tiene que haber una, una personalidad adecuada, yo creo
que todos no valemos para lo mismo (PVprof36)PVPFE2.

2 «Cuando me ingresan un paciente de estas caracteristicas, tengo que ser accesible, yo lo que
no puedo hacer es «estoy ocupado, yo no te puedo atender ahora»..., cuando hay motivo por-
que hay otra urgencia, obviamente si tiene que esperar lo de él, tendra que esperar, pero me
refiero a que por el equipo tiene que haber esa sensibilidad, es decir, el paciente necesita que
la comunicacién tenga que ser mas intensa, es decir, a parte de la verbal tiene que ser visual,
tiene que ser tactil, la comunicacion con €l tiene que ser mds intensa porque tiene que ser con
mas sentidos, tienes que tener paciencia, tienes que hacer escucha no solamente de lo que te
pueda decir, date cuenta que muchas veces lo que te dices con ellos, es que a lo mejor él par-
padea y dos parpadeos es un si y uno es un no, entonces tienes que estar preguntando para
llegar a entender...» (Cprof3).

2 A veces la presion asistencial, a la primaria evita el visitar igual lo que el paciente necesita,
si lo he dicho desde el principio. He dicho la presion asistencial a veces, es tal, que lo que un
paciente terminal precisaria, o un crénico, la primaria no se lo puede dar (PVprof4).

«No es que todos los pacientes vayan a necesitar una unidad de cuidados paliativos, yo creo que
no pero si que hay un grupo de ellos que se van a beneficiar y que yo creo que eso hay que crear-
lo ;(no? Aparte de también eso, de como apoyo a atencidn primaria, porque los que se encuen-
tran con todo el pastel son ellos y no tienen medios tampoco y nosotros no tenemos tiempo»
(Cprof8).
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estas personas que prestan cuidados y sirven de soporte en el domicilio®
durante todo el dia (24h/7dias).?

Los recursos materiales para la atencion paliativa no oncoldgica se
consideraban también insuficientes. Se resaltaba la escasez de camas y centros
sociosanitarios,” tecnolégicos?® y de apoyo para casos especialmente com-
plejos que sobrepasan las posibilidades del &mbito domiciliario-comunitario.”’

% «Adolecemos de falta de recursos sociales, es decir, yo te puedo conseguir la mejor neumo-
loga que probablemente haya en este archipiélago para ponerte el mejor aparato que se puede
conseguir con dinero, eso lo paga el Servicio Canario de Salud, para eso no tengo problema,
pero conseguir que vaya alguien por la tarde a tu casa a sacarte de una silla y acostarte, no hay.
Cuando me he visto algiin caso asi, lo que he intentado es recurrir a la Cruz roja, es decir,
tienes que ser imaginativo en la solucién» (Cprof2).

% He podido pactar que quedamos en casa, pero si quedamos en casa, una hospitalizacién a
domicilio, o esos recursos que facilita, porque yo no voy a ir, yo estoy de ocho a tres, y el
paciente estd en casa, con esto todas las 24 horas, la familia estd ocupandose, ésos son recursos
(PVprof22).

Si pudiéramos dar desde la Primaria una atencién mas directa si dijéramos, mds tiempo o mas
continuada a domicilio, posiblemente todas esas personas no tendrian que ingresar en los
hospitales (PVprof4).

2 «Me gustaria que si yo tuviera algin enfermo que detectara que realmente, requiere un
centro de crénicos socio sanitario, socio sanitario de verdad, o sea, se supone que a nivel en
esos centros tienen estar enfermos que tengan problemas sociales y sanitarios, no, se supone
que esa es la definicion, que yo, como médico de agudo cuando detecto un enfermo mio, que
requiere un control socio sanitario, por eso porque ya viven con ventilador, porque vive solo,
que yo pudiera, eh, tramitar un centro a donde pudiera ir, y pudiera ir en un tiempo légico, en
estos momentos eso no existe» (Cprof6).

2 «Cuando tienen un problema con la tos, ti le das un par de toques con el ambu, ellos aguan-
tan un poquito aire dentro y ellos tosen con ese aire extra que td les has puesto, eso es, un
ambu, muy caro no debe ser, eso igual cuesta, no creo que llegue a cien euros eso, pero para
ellos, es muy importante, sobre todo para la familia, no, tener la seguridad que si se le traga
una flema, no se le va ahogar, de que van a poder hacer algo, bueno, pues dar un ambu, es
imposible, no estd, no estd dentro del servicio canario de salud, y entonces no se puede dar, yo
no les puedo dar un ambu, estos enfermos, por ejemplo, que dependen de los ventiladores para
respirar, continuamente porque sino tienen respirador se asfixian, deberian tener dos ventila-
dores en casa, porque yo les pongo uno, pero el ventilador va con la luz, ;qué pasa si se va la
luz?, ;qué pasa si el ventilador se estropea?, porque la casa que le suministra, si que es verdad,
que tiene una guardia de veinticuatro horas, pero va a tardar en llegar, y hay gente que sin eso
no, no respiras, bueno pues no hemos conseguido todavia que pongan dos ventiladores en la
casa. Que ponga uno y el de repuesto, se lo estd poniendo la empresa, pero a cargo de la propia
empresa, porque el inspector por més que le echo cartas...» (Cprof6).

2 «Te digo algunos me los encuentro con muy buen sustento familiar, entonces, pues te relajas
tu ves que estd estupendo y luego hay otros que te preocupan, te preocupan porque detectas
que, y ese que detectas que tiene problemas, es con el que no puedes hacer nada, y es lo que
te angustia, porque lo ves, es un sefior que viene, que, que estd con el respirador, que esta con
el oxigeno en su casa, que vive solo, cuanto tiempo mas, va aguantar asi, cuando se ponga malo
como llega al teléfono, hay algunos que realmente preocupan, todo este, y no puedes ofrecer-
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Ademas se identificaron como obstédculos al desarrollo de la atencion
paliativa la poca agilidad de los tramites burocraticos para la provision de
estos recursos de apoyo.* La lentitud en la gestion de las solicitudes, que
tienen el mismo cauce que los casos de enfermedad menos avanzada, da lugar
a que, en ocasiones, las ayudas lleguen demasiado tarde.*! Por ello, se indi-
caba que deben habilitarse vias diferentes y mas agiles para las personas con
una espectativa de vida limitada.*

La falta de equidad en el acceso a servicios y recursos con respecto a la
poblacién con patologia oncoldgica® fue otra de las limitaciones identificadas.

les nada, o sea no puedes ofertarles, te tienes que callar, porque no puedes ofertar, yo no les
puedo ofertar nada» (Cprof6).

3 «Pues cosas tan sencillas que en los hospitales pones, quitas, tiras y no paras, pues en la calle
eso entre que la receta tiene que pasar por el visado..., son, son trabas por todos lados. Todo
ese tipo de cositas son cosas puntuales pero que juntas, quieras o no, minan a cualquiera»
(Cprof3).

31 «Vamos a ver, cuando tu tienes una enfermedad terminal, una enfermedad, si tienes derecho
a, por ejemplo, a una invalidez que es el 120 % de tu sueldo, pero eso o te lo tramita alguien
rapido o no te lo tramita porque no hay tiempo..., te llaman, tienen que valorarte, es decir, no
hay una adecuada rapidez ni de disefio para la solucién de esos problemas» (Cprof2).

32 ;Por qué siendo dos hospitales de estancia media-larga como el Clinico y el Virgen de las
Nieves?, ;por qué con el Clinico tienes muchos més problemas que con el de las Nieves?, es
que no entiendo por qué. Porque por ejemplo hablando de enfermos crénicos, cuando necesi-
tan cuidados paliativos yo tuve un caso terrible que le dejaron en la ambulancia porque no le
dejaron entrar y eso hablado con el médico. Porque era un cardidpata y alguien habia decidido
que no estaba para paliativos, que habia que ponerle inotrépicos y no sé qué. El seior se murio
al de dos dias. (PVprof4).

Nuestras méaximas dificultades es la falta de apoyo familiar generalmente, las ayudas sociales
que en nuestra drea para pedir una cita estd ahora en dos meses y pico para ir a hablar de una
cosa urgente con la asistenta social tu tienes que esperar dos meses y pico (PVprof5).

«Tal vez el cuidador tiene derecho a una pensién no contributiva, pero se tiene que chupar la
misma cola que cualquier hijo de vecino porque a ver, ‘porque tu marido tenga una enferme-
dad de los nervios, en mi casa hace falta tanto dinero como en la tuya porque tenemos que
comer’. Estamos hablando de pensiones no contributivas, de gente que tiene muy pocos recur-
sos, entonces tal vez habria que colarlos, ‘si, mi marido tiene una enfermedad neuroldgica,
pero ademds se va a morir en cinco meses y el tuyo no» (Cprof2).

# «...Porque ahora resulta que si tienes cancer, hay una asociacién que te las da, te da esto, te
va una trabajadora social de la asociacidn, te dan la cama articulada, te ayudan a gestionarte
aunque sean esas dos horas. Mira, td vas por tu cuenta a un ayuntamiento a pedir ayuda domi-
ciliaria y tardan un mes y medio, dos meses pero muchas veces, cuando lo necesitas, estds
desbordado, lo necesitas para hoy, para mafiana, entonces la asociacion esa de ayuda contra el
cancer hacen que esos tramites sean mucho mas fluidos, porque el ayuntamiento te pide una
valoracion social, como esa asociacion tiene sus trabajadores sociales, les acepta su valoracion,
lo hacen muy rapido. Es decir, que si tienes un cancer, por lo menos tienes este colchdn, esta
cama y que te va un trabajador social en 48 horas, si tienes una enfermedad neuroldgica, te
jodiste, porque no tienes un club que te coordina tan bien. Eso no parece muy equitativo,
(no?» (Cprof2).

INFORMES, ESTUDIOS E INVESTIGACION 61



No sélo disponen de un abanico més amplio de recursos humanos de apoyo,
como la Asociacién Espafiola contra el Céncer, sino también de més recursos
materiales (sillas de rueda, camas articuladas, medicacion especifica y de
coste elevado).*

La valoracién de la inequidad en el acceso se extendia a los recursos
econdmicos de co-pago o de subvenciones de servicios y dispositivos nece-
sarios. Esta falta de apoyo econémico conduce a la financiacién particular,
lo que en ocasiones resulta imposible dadas las circunstancias econémicas
del grupo familiar.*

IV.1.4. Las caracteristicas de la asistencia en
cuidados paliativos

En los discursos de los participantes se adviertia la percepcién de una serie
de particularidades que, sin ser algunas de ellas exclusivas del dmbito de
estudio, caracterizan la atencién paliativa no oncoldgica.

En primer lugar, se subrayaba la necesidad del cuidado centrado en
la persona enferma, con un enfoque individualizado, que respete la singu-
laridad y complejidad de cada persona, de su proceso de salud y de su si-
tuacién de vida. Siendo conscientes del reto que ello supone para su prac-
tica profesional, proponian estrategias de valoraciéon mas sensibles e

3 Yo tengo un paciente, con una ELA y una neo de colon, que se ha ido a la clinica Mayo
cuando ha tenido la neo de colon. Que es cojonudo ;no?, quiero decir podia haber ido a cual-
quiera de las dos cosas, a un centro asi, pero hasta que no le ha tocado la segunda loteria por
segunda vez, no ha ido. Porque de lo contrario, y era una situacion insostenible, como tantas
(no? (PVprof10).

Nosotros hemos tenido que disfrazar enfermos a veces, enviarlos a las Nieves (hospital con
unidad de cuidados paliativos y de rehabilitacion) a través de servicios de rehabilitacién, por-
que por su proceso crénico no son admitidos en el Clinico (hospital con unidad de cuidados
paliativos tendente a admitir s6lo personas con patologia oncoldgica(...) (PVprofl).

«Hay una asociacién de Espaiia, la Asociacién espafiola de ayuda contra el cancer, que lo han
organizado bien, que tienen dinero del estado y que financien algunas cosas, por ejemplo, para
los pacientes con cancer, que financian un colchdén anti-escaras, eso lo tienes que comprar, eso
vale un dinero. Las camas articuladas no las da el seguro, las tienes que comprar, entonces,
cuando ti no te mueves y te tienen que incorporar, incluso no son buenas las almohadas por-
que te resbalas, todo esto no lo da el seguro, todo esto lo tiene que comprar la familia»
(Cprof2).

% Todavia al paciente con cédncer, yo digo a veces que tiene suerte, en algtin gobierno, porque
por lo menos, la fase final, la de agonia, no estoy diciendo las fase previas, la fase final (...) Te
la pueden cubrir, incluso te la pueden pagar, pero un, un demenciado o una insuficiencia car-
diaca muy avanzada, se la paga de su bolsillo (PVprof23).
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intervenciones contextualizadas, buscando el equilibrio entre necesidad y
oferta de servicios.*

En esta individualizacion se citaba a la familia como un elemento que,
aunque hace mds compleja la provision de cuidados, forma parte de la esen-
cia conceptual de los cuidados paliativos.*’ Se entendia que la familia ademas
de ser parte de la unidad a cuidar en el proceso de pérdida de su ser querido,
debe ser un agente activo en la provisién de cuidados y en la toma de deci-
siones.*

La trasversalidad de la atencién aparecia como una dimensién de la
filosofia paliativa. Se concebia como un elemento cotidano en la practica
asistencial, presente en todos los niveles asistenciales y adoptada por todas
las personas que atienden a pacientes con enfermedad no oncoldgica, inde-
pendientemente del &mbito de intervencién.®

% Precisan de un traje a medida entre lo que necesitan y lo que les podemos ofrecer pero yo
reconozco que para mi, eso es complicadisimo... hay una serie de factores que pueden ser
sociales, digamos sociales familiares, es una mezcla de algo que nosotros, a mi al menos me
resulta muy dificil de llegar diferenciar...(...) los médicos no nos paramos a individualizar,
tiramos de protocolo... (...) tenemos que hacer cosas que no estan protocolizadas y que tene-
mos que poner nosotros un criterio subjetivo individualizado (PVprof1).

3 «El trabajo que acarrea una persona de estas caracteristicas, a lo mejor no tan directamente
al paciente, o sea a la persona que padece la enfermedad, si un poco yo pienso que habria que
velar un poquito més por la salud, fisica y psiquica, sobre todo del cuidador principal de esa
persona, porque muchas veces nos encontramos con esposas, maridos o hijos o hermanos,
;no?, como es el caso de un paciente que tenemos ahora mismo en programa que la verdad es
que se pegan aifios de su vida dedicados plenamente al cuidado de su familiar y yo pienso que
ahi un poco el sistema en general...»(Cprof3).

* Si, y ami un aspecto que a mi me parece importante, la atencién a la familia, por qué, espe-
cialmente a las personas con Alzheimer, donde es un proceso largo, que hay un cuidador
principal, que acaba al final agotado, las necesidades de estos familiares de estos pacientes son
diferentes que las de los oncoldgicos (PVprof26).

Si no hay cuidadores, no puede haber cuidados paliativos (PVprof5).

«Creo que deberia estar implicado en la toma de decisiones el paciente y la familia. O sea, no
somos infalibles para decir: «en sesion médica se ha decidido que». Y por un equipo multidis-
ciplinar; pero es que en el equipo multidisciplinar también tendria que estar implicado el
paciente y la familia. Pero también nos da miedo abrirnos tanto, para a un paciente y su fami-
lia decirles que: mira, hasta aqui hemos llegado, esto es lo que hay y ahora lo tnico que pode-
mos hacer es esto o esto, y usted decide, o paramos aqui y lo que intentamos es aliviar y con-
solar y, y acompanar; o usted no estd de acuerdo y podemos ir por otro camino» (Cprofl).

¥ Los cuidados paliativos tiene que ser cotidianos, tienen que estar en el dia a dia de todos los
profesionales (Pvprof35).

«Yo creo que deberfa haber cierta uniformidad o no sé si gente formada en cada unidad al
respecto en cuidados paliativos en el sentido ese de que de tus manos han de ir tus pacientes
de alguna forma, ;no? Hombre, no es que se te mueran todos los que se tienen que morir a ti
en concreto pero no desentenderte de ellos. No vale «te llevo 15 afios», yo que sé, un cardi6-
logo, por ejemplo, «te llevo el infarto, los 20 afios después del infarto y ahora que te vas a morir
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Otro componente clave en la resolucién del dilema de aplicacién del
enfoque paliativo es su introduccién de forma paralela a las técnicas curativas
o de corte més crénico, de manera que paciente y familia no vivan ese mo-
mento como un abandono por parte del sistema.*

De nuevo surgia la preocupacién sobre la coexistencia de enfoques
cronico-paliativo y la necesidad de una estrecha coordinacién y comunica-
cién* entre los distintos niveles asistenciales y profesionales involucrados.
Esta es la manera de garantizar la continuidad y coherencia del enfoque
paliativo del cuidado a lo largo del espectro de servicios que se oferte a la
persona y a su familia.*

ya no eres...» ;me entiendes?, yo creo que no es asi, ;no? En ese sentido me refiero a que...,
organizado dentro de las propias unidades, no la unidad de cuidados paliativos que parece que
funciona bien y tal y son unos profesionales brillantes los que conozco, y que lo intentan hacer
lo mejor posible, sino que me refiero a que las propias especialidades tener de una forma
conocimiento, sistematica o metodologia de cuidados paliativos, que no sélo sea «mira, éste ya
no es para mi y ahora me lo quito de encima» (Cprof9).

4 Aunque sea necesario un equipo especifico (de cuidados paliativos), es necesario también
un solapamiento importante con el especialista de referencia de muchos afios y, y esto compli-
ca un poco (...)hay que solapar, a los cuidados, o sea no decir, «bueno ahora se ha acabado un
tratamiento y empezamos con otro de, diferente», si no que, es necesario mantener tratamien-
tos terapéuticos, acordes con su situacion y al mismo tiempo complementar con tratamientos
que alivien el sintoma y eso se puede hacer y ademads bueno, se puede hacer hasta que veamos
mas claro o menos claro, que hay que retirar definitivamente tratamientos que puedan suponer
prolongar una situacién que no, no es adecuada (PVprof28).

4 «Ahora es que estamos como muy estancos ;jno? Profesionales especialistas, segundo nivel,
profesionales de atencién primaria o el primer nivel, y el paciente salta de un lado a otro; pero
no, no coordinamos bien la atencién que recibe ese paciente. Tengo, vamos, y donde estoy
trabajando, esa sensacién ;no? Eso yo creo deberia favorecerse en determinados casos de
pacientes con unas determinadas caracteristicas y circunstancias, el que pudiera haber mmm,
pues un trabajo en equipo de todos los profesionales implicados en ese paciente ;no? Hasta
dénde hemos llegado, cudles son las circunstancias. El que conoce mads la parte social o la
parte psicoldgica o la parte tal, que aporte ese conocimiento, el que conoce mads la parte fisica
y que diga, bueno pues hasta aqui he llegado desde el conocimiento que yo tengo como profe-
sional especialista en este tema. Hasta aqui. {No?» (Cprofl).

# Me ayuda mucho el saber si para esa persona en concreto, para fulanito de tal que estd en
ese momento ahi, si para €l eso le merece la pena o no le merece la pena, y lo vas tanteando
¢no? (...) creo que ayudaria mucho el que siempre tuvieras un referente por ejemplo, del
especialista, que ha atendido a esa persona. Lo que pasa que yo ultimamente veo un problema,
por ejemplo, no sé en los servicios de medicina interna incluso en neumologia. Generalmente
el enfermo cuando lo reingresamos a veces, no reingresa, me pasa también en urgencias por-
que no reingresa siempre a cargo del mismo especialista. Entonces ante la duda siempre,
;entiendes?, siempre tiras un poco a intentar arreglar las cosas cuando a lo mejor si tu fueras
el médico que le conoces y que sabes como va, y «hasta aqui hemos llegado porque te conozco
a ti y sé como vas y tal» ;no?. Y eso a veces si que lo veo, se podria mejorar. (...) Para mi lo
mds dificil desde el punto de vista del servicio de urgencias, es que no tenemos ninguna refe-
rencia sobre la situacién del paciente. Esto que comentas ti que deberia haber un profesional
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La coordinacidn, percibida como un elemento relevante de la atencién
integral (fisica, emocional, social y espiritual), exige la participacién de pro-
fesionales de distintas disciplinas, para lograr la mejor calidad de vida posible
y respetar la dignidad humana.® Para ello se consideraba necesario definir
claramente los roles de los distintos profesionales que participan en el cui-
dado paliativo de pacientes con patologia no oncoldgica. En el caso de los
procesos de final de vida sin elevada complejidad veian apropiado que se
llevaran desde Atencion Primaria, con la asesoria de equipos especializados.*

de referencia, yo creo que mas que eso deberia existir una informacién de referencia. Es decir,
deberian de estar catalogados los paciente de acuerdo, a veces por ellos mismos, con los fami-
liares y con los centros que les atienden habitualmente, cual va a ser el limite de actuacién
sobre ellos. (PVprof36).

4 El ser capaz de ver cudl es su situacién en casa, el ambiente que tiene la familia, ver sus
valores. Que no limitarte, por ejemplo, bueno, «ha entrado con una PO2 de tanto, tal, o tenia
derrame o dejaba de tener». Pues, por ejemplo «viene con derrame pleural, el derrame pleural
ha desaparecido, entonces, mejoria, pun, pun, para casa». No sé. Ser capaz de ver mas cosas,
;no?. El pues, el ser capaz de ver esta persona cuando vino tenia un indice de Karnofsky y se
va con un indice de Karnofsky que es dependencia total (PVprof37).

«Yo que ahora trabajo en un hospital y tienes que tener esa comunicacién con el especialista,
lo bueno es sentarte y hasta expresar los miedos: es que tengo miedo que si no avanzo aqui,
pase esto. Pero mira, es que la familia... jsabes? T, que tienes mas conocimiento de otros
temas del paciente, aportas tus conocimientos y se puede llegar mejor a una solucién cuando
todos se sientan Y nosotros hemos hecho reuniones profesionales: médicos de familia, enfer-
meros, rehabilitadores, pacientes, familia, y...todos. Y en eso es cuando llegas a un consenso,
de lo mejor para el paciente» (Cprofl).

Si, la atencién global a todos los problemas que se le plantean en ese momento, no solamente
a los sintomas, si no el agotar un poco el problema, qué va a ocurrir después, ese montén de
preguntas que le surgen a este tipo de paciente, el tratar, no de solucionarlos, pero mas o
menos encauzarlos por donde se tiene que tratar, no solamente curarles la disnea, no solamen-
te que le quites el dolor, si no tratar de ver como decias al paciente globalmente, integralmen-
te, tratar de abordar un poco todos los aspectos y yo creo que eso el paciente se da cuenta y,
él lo reconoce como una calidad de la, de la atencién, no (PVprof26).

# Yo creo que los cuidados paliativos no son un espacio, no son una unidad tnica de referen-
cia, estd bien, yo creo los cuidados paliativos es una actitud, y es una filosofia, y es una necesi-
dad y debe prestarse en todos los dmbitos de atencion sanitaria, cada uno a su nivel, al nivel de
sus recursos no, y en esos niveles, pues habra un nivel, que sera un nivel de cuidados paliativos,
con referencia, bueno donde tendrdn una persona de referencia, pero igual en la primaria
también tiene que tener una persona de referencia, mds proxima, mds cercana, mds accesible
me parece a mi. Yo pienso que eso tendria que ir ligado un poco, poniéndolo un poco méas en
plan técnico no, o clinico, por la complejidad de cuidados que necesite, probablemente esa
persona de referencia que yo creo que si que aporta mucho, una persona, a cualquier persona
con cualquier patologia, pero cuanto mas compleja y, y mas grave pues con mas necesidad, el
tener un médico o médico y enfermera, de referencia, vamos a decir, que es la que le va a
traducir lo que otros colegas no tienen tiempo para explicar, el que le va a dirigir etcétera,
etcétera, cuando la, cuando la complejidad de los cuidados que necesita, no son muy intensas,
lo 16gico tal y como tenemos organizado el sistema sanitario es que sea, primaria, evidente-
mente con tiempo y con recursos, cuando la complejidad empieza a aumentar a lo mejor ya no
es asi» (PVprof29).
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Asimismo, la coordinacién se valoraba como un componente funda-
mental para garantizar la continuidad® de cuidados con enfoque paliativo
durante las 24 horas del dia y los 7 dias de la semana.*

El voluntarismo y la vocacién de las personas involucradas en el cuida-
do paliativo*’ consiguen, en ocasiones, proporcionar atencién paliativa a
personas que la necesitan. Sin embargo, los y las profesionales participantes
valoraban la necesidad de una respuesta formal y estructurada del sistema
sanitario.*® También veian la necesidad de mejorar la accesibilidad® a deter-
minados servicios para que la atencion paliativa no sea exclusiva de unidades

«Vamos a ver: los médicos de familia y los médicos de cabecera supuestamente estarian pre-
parados para hacer un principio de cuidados paliativos. S6lo casos muy complejos, de dificil
control, normalmente pues utilizariamos lo que seria la unidad de cuidados paliativos, que son
personas que ya tienen un bagaje, una experiencia que te hacen ademas, o que puedes recibir
apoyo por su parte ;no? como consultores o lo que sea» (Cprofl).

% «El protocolo que yo disefio con el doctor B. es que el enfermo, si es posible, sigue asistien-
do a los controles periddicos aqui en la consulta, que se le programan cada tres meses, {no?,
entonces ellos son los que contactan a través de su consulta externa o a través de hospitaliza-
cién. Cuando tienen alguna duda o algtin planteamiento, o bien hablan conmigo por teléfono
o yo habitualmente.., hace aflos ya, iba practicamente cada viernes, cada semana para ver
enfermos con los cuales tuvieran ellos problemas, lo que pasa es que afortunadamente con el
tiempo, ellos han adquirido un conocimiento del manejo de los enfermos neurolégicos y enton-
ces ahora a mi me consultan muy excepcionalmente. De todas formas, sigo subiendo sistema-
ticamente a la unidad de cuidados paliativos» (Cprof7).

% Yo creo que lo que piden es un poco, que les, que les garantices o que le des la palabra que
no le vas a dejar sufrir, ahi tirado, mucho miedo a la noche, mucho, a veces suelen ser compli-
cadas, no, los fines de semana, pues lo que dicen es cierto, los fines de semana hay muchas mas
reagudizaciones y complicaciones.(PVprof36).

4 «Porque no tenemos recursos para hacerlo. Yo he ido por ejemplo a ver por las tardes en mi
tiempo libre al Puerto de la Cruz, un sibado. Ademdas como los acabas conociendo, pues..., ir
con mi mujer y mi hijo, dejarlos en el Puerto de la Cruz y subir yo arriba..., compaginarlo con
tu vida» (Cprof2).

«Porque tuvo un médico de cabecera que era un tio joven con muchas ganas de trabajar y que
se coordiné también con cuidados paliativos del Insular y se intenté hacer algo pero que,
vamos, que ni dio tiempo y esa fue una solucion: la ONG neurologia, pues en un caso particu-
lar haces eso». (Cprof8).

La coordinacién (...) se basa mucho en el voluntarismo y en las relaciones personales
(PVprof22).

# «Claro, es més facil que nosotros vayamos hacia el, a que el vaya hacia nosotros, claro eso
lo puedo hacer con uno, cuando tenga muchos de esos, cémo lo hago, no se ha generado, o sea,
no existen mentalidades, vamos a generar igual unas visitas a domicilio, unas hospitalizaciones
a domicilio, a ese tipo de enfermos, ;no?» (Cprof6).

¥ «...Las demencias (...) que tienen un prondstico vital larguisimo en ocasiones y que ocasio-
nan un desgaste desde todos los puntos de vista y que lo que son..., y que los sintomas son muy
incomodos para los cuidadores y para el propio paciente porque esa ansiedad también la viven
ellos y el problema es que desde el momento que hay algo que se salga de la norma, esas per-
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que tienen que suplir a otras que no la prestan, por su presion asistencial,
mentalidad o dificil organizacién.

Otro elemento que se repetia en los discursos era la necesidad de ade-
cuar los recursos materiales tales como el nimero de camas especificas, que
den respuesta a las situaciones complejas que precisan la intervencién de
profesionales especializados.” A su vez, entendian que deberian aumentarse

sonas no tienen dénde acudir, no tienen una via rapida que les solucione los sintomas. Eso es
un problema que yo veo grave» (Cprof8).

% «Las citas son de afio a afio o de parte urgente del médico de cabecera a parte urgente del
médico de cabecera. Pues yo hice un cambio terapéutico y el cambio terapéutico no fue bien.
Entonces yo le dije a la hija, «si tienes algtin problema con el tratamiento, llamas al centro de
salud y que te pongan en contacto conmigo». Desde que empez6 a llamar hasta que le pusieron
en contacto conmigo, pasé una hora de intentos de llamada. Eso simplemente para poder
hablar conmigo en el despacho, eso es por el primer escollo del teléfono pero es que le intenté
hacer un cambio telefénico y le dije «si tienes algtin problema a pesar de esto y no se contro-
la...». O sea, la primera vez vino la hija, la segunda vez llamé por teléfono y tardé mas de una
hora. Pues la tercera vez hizo lo que le indiqué de: «si estd tan agitada que no hay manera pues
llévala a urgencias con el 112 y que le pongan medicacién y que la controlen». Pues fue a
urgencias y en urgencias del hospital la volvieron a mandar a su casa con la indicacién de que
viniera a verme a mi de nuevo» (Cprof8).

«Yo lo que veo mas desasistidos son las demencias, fijate, porque las otras patologias por sus
caracteristicas ya tu las sacas y las intentas mandar a un sitio donde ti crees que van a verlos
con mads frecuencia, pero aun asi cuando las ELAs, las atrofias oligopontocerebelosas y todos
los cuadros neurodegenerativos tipo ataxias de Friedrich, Huntington y demds, pues habitual-
mente no los llevas en el CAE sino que los llevas en el hospital, que quieras que no por lo
menos tienes un poco mds de tiempo por paciente, pero es mucho mads lio llegar al hospital»
(Cprof8).

Yo dirfa desde luego que desde primaria desde luego la atencion continuada y la facilidad de
accesibilidad a ti, es decir que en el momento que ellos puedan precisar desde su casa lo que
sea, tenga una facilidad de llamarte por teléfono y puedan comunicar con la persona que ellos
quieren en ese momento, es decir, habitualmente el médico de familia, para lo que sea, para
resolver o telefénicamente o para desplazarte, eso para ellos es esencial (PVprof4).

31 «Es crear unas unidades, unas unidades especiales en las que ese paciente crénico, que td ya
sabes que es un crénico. Porque un OCFA o una insuficiencia cardiaca sin llegar a ser oncolo-
gicos, son cronicos, de lugares de derivacion, que puede ser desde unidades de camas de dia,
hasta que en ese momento se valore y se tengan unas camas especiales para que se queden
unos dias mds y que no tendrian que utilizar un hospital de agudos. Yo pienso que desde el
primer momento en que ya le diferencias como cronico, es que ya sabes que ese paciente, su
curacion, como tal, es imposible. (...) Entonces igual tener esos sitios de referencia donde
puedas remitir a esa persona, que va a estar cuidada cuando haya claudicacion familiar, en un
momento muy especifico de su vida que va a estar alli y me da igual que se llame hospice, que
se llame unidad de paliativos, incluso hasta sitios a donde les puedas derivar, para igual para
un tratamiento de un dia, puntual que desde primaria no se le pueda dar y que la atencién
hospitalaria no abarca, no llega» (PVprof3).

«Vamos a ver: la atencidn, digamos, estd enfocada sobre todo a los procesos agudos, es decir,
los pacientes que ingresan en la unidad (de paliativos) son pacientes que en un momento dado
necesitan puntualmente ayuda, ayuda farmacoldgica o de otro tipo, pero digamos que esta
enfocado a la idea de que el paciente esté en casa lo maximo posible e ingresa aqui bien porque
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los recursos para la atencion a las actividades de la vida cotidiana, bien en
instituciones socio-sanitarias o en el domicilio.*

El domicilio surgia como base de un modelo de implantacién de recur-
sos sanitarios que reduzca los desplazamientos, los riesgos y las molestias
derivadas del transporte.>>*

IV.1.5. La comunicacion e informacion en cuidados
paliativos

La comunicacién y la informacién destacaban como elementos notables de
la filosofia paliativa y surgian con frecuencia y profusién en los discursos,
con especial énfasis en los aspectos diferenciadores de la patologia no on-
colégica.®

va a fallecer y a lo mejor en casa no es posible por los medios o bien porque ni siquiera tiene
apoyo familiar o bueno, surge un sintoma, o sea se agrava el control de dolor, a lo mejor apa-
rece la disnea, la dificultad respiratoria o a lo mejor estrefiimiento pertinaz» (Cprof3).

2 «Pero toda la zona del interior no tiene equipo de atencién a domicilio, ahi debiera haber
minimamente, otro»(PVprof36).

3 «Claro, es mas facil que nosotros vayamos hacia él, a que €l vaya hacia nosotros, claro eso
lo puedo hacer con uno, cuando tenga muchos de ésos, como lo hago, no se ha generado, o sea,
no existen mentalidades, vamos a generar igual unas visitas a domicilio, unas hospitalizaciones
a domicilio, a ese tipo de enfermos, ;jno? «) (Cprof6).

«Poder ir a sus casas, cuando estdn ya encamados y con un respirador, en vez de estar trayén-
dolos tanto, poder ir a sus casas» (Cprof2).

3 Con esas ideas, ahora lo que tenemos que hacer es, resolver el problema de acercarlos la
atencion al domicilio a los enfermos, que seria lo ideal. O tratar de que no vayan a hospitales
tan lejos, porque a veces, los pacientes vuestros, tienen que coger cuatro medios de locomocién
para ir al Clinico. Cuatro para ir y cuatro para volver, y tardan cuatro horas veinte minutos,
para ir y volver a su casa, una sefiora de ochenta afos a cuidar a su marido (PVprof8).

«Problema: que tiene un ventilador que no son tan faciles de manejar y que las ambulancias
funcionen, que son una mierda, es decir, te pueden ir a buscar a las 5:30 de la mafana y te
regresan a las 4 o 5 de la tarde y eso para una persona encamada con un respirador es una
putada de tal género que eso es una de las cosas que yo identifico como problema» (Cprof2).

3 «En cambio con los otros enfermos, claro porque para empezar, con los enfermos ésos, a lo
mejor te pregunta, «pues, jcudnto tiempo me queda de vida?», con un oncolégico puedes mira,
puedes contestarle, con bastante certeza, no, con éstos, empiezas a dudar, dices bueno, es que
no sabes si serd un afio, claro dices joder, ya, generas una sensacién como de, a mi me pasa, es
lo que me pasa a mi, yo me quedo inseguro, porque no sé muy bien ni lo que le estoy diciendo,
si tengo muchos datos de, pero, no es un dibujo del todo, es un dibujo como (...) con lo cual a
mi eso me genera mds, porque la mala noticia la das igual, pero la das con inseguridad y como
por otra parte ese paciente ha salido, de situaciones similares ha salido un montén de veces,
pues desconfia un poco, «;éste qué me esta diciendo?, éste tiene un mal dia y me esta vendien-
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Uno de los principales obstdculos identificados eran la dificultad en el
prondstico y la evitacién de la muerte. Para superarlos se sugeria que la in-
formacion se adapte al ritmo que demanden el paciente y la familia, y que
sea continua (no puntual o aislada), temprana (no sélo en fases agénicas) y
clara.’

Del mismo modo sefialaban el modo de expresién como parte determi-
nante de la buena comunicacién, que debe ser claro, comprensible y con
especial atencién a la comunicacién no verbal.’” En relacién a la dificultad
prondstica, la informacién deberia centrarse en las fases evolutivas de la
enfermedad, y en su impacto en la calidad y proyecto de vida de la unidad a
tratar, mas que en el tiempo de supervivencia.*®

do una moto muy negra», tu te das cuenta de eso, entonces se genera una situacion mds, me
cuesta» (PVprof36).

% «Pero esas cosas hay que plantearlas y hablarlas cuando los pacientes todavia pueden hablar
y decir «mira, ti vas a acabar acostado en la cama, no vas a poder hablar, ;eh? ;Td quieres
pensar ahora que quieres hacer con tu futuro?, ;T quieres divorciarte, quieres separarte,
quieres que cuando estés mala ir a un sitio externo a tu casa, ingresada y que te cuiden en un
sitio ingresada, quieres seguir en tu casa hasta el final, quieres poner una denuncia a la poli-
cia?». Esas cosas no... Todas esas cosas hay que suscitarlas, son cosas muy duras que les van a
tocar a personas que luego van a estar como vegetales» (Cprof2).

«Y luego, también tenemos que ver si el paciente esta preparado para, para de verdad enten-
der su situacién, porque si no estd preparado, tampoco tenemos que someterlo a ese esfuerzo.
Porque eso también es sufrir ;no? Hay que valorar bien al paciente y decidir si puede o no
recibir esa informacién y tomar decisiones. O, la familia, en cuyo caso, también valorar o no si
estdn preparados para asumir esa, esa intervencion jno?» (Cprofl).

Uno de los temas mas importante, es el hablar de forma periddica con la familia (PVprof31).
yo creo que, qué hay que decirle a un paciente?, pues lo que él quiere saber, ni mas ni menos
y c6mo, pues eso ya estd (PVprof22). Cada uno (paciente) tiene su estilo, porque cada uno
tiene su necesidad, unos necesitan mas tiempo, porque otros necesitan menos tiempo
(PVprof22).

7 «Cuando ingresan estos pacientes muchas veces lo que nos cuesta es la falta de expresividad
de estos pacientes, el tema de la paralisis, parece mentira, pero uno es humano, uno es un
animal y td quieres ver en el otro una respuesta a lo que ti has dado o has preguntado o sim-
plemente un gesto y muchas veces no lo tienes a cambio, entonces es una barrera en la comu-
nicacion. Entonces si no estas habituado a trabajar con este tipo de personas, ese enfermo te
puede parecer, pues desagradable, arisco o ingrato y muchas veces es por la falta de expresivi-
dad en ellos pero le miras a los ojos y te das cuenta perfectamente de que te lo agradece, de
que tiene pénico o que te esta pidiendo a gritos con la vista, pues que hagas esto u otro. Enton-
ces a veces eso también es una barrera, /jno?.., cuando td ves que una persona no te responde
como habitualmente estas acostumbrado, pues si no eres diestro en el tema, te puedes quedar
un poco ahi. A veces recuerdo al principio, cuando tenias relaciéon con esta gente, salias un
poco como mal, ;no?, como si pero no, como con mal sabor de boca porque dices ‘me he des-
vivido, le he cambiado cuatro veces de postura, me tiene harto ya» (Cprof3).

% Entonces no podemos decir cudndo se va a morir, pero si tenemos criterios para decir en qué
fase de su enfermedad estan y, y que en esa fase pues tiene un pronéstico determinado, o no, y
qué impacto puede tener ademds en esa fase de la enfermedad, un problema recurrente que
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Los roles, las disciplinas y la tipologia de cuidado desarrollados por cada
perfil profesional se tenfan en cuenta. Asi, subrayaban que los espacios de
tiempo y el tipo de cuidados propios de la enfermeria favorecen una relacién
de confianza, que confiere una posicién privilegiada en la comunicacién con
pacientes y familias.*

La falta de comunicacion® entre los vértices del tridngulo formado por
paciente, familia y profesionales trae consigo la falta de informacién sobre

surge no y, y sobre ese problema intercurrente qué cosas podemos hacer y déonde las podemos
hacer, yo creo que esas son cosas que si que se pueden determinar no?, sin tener que hablar de
decir, cosas que te quedan, sobre el impacto en su calidad de vida, sobre el impacto en su situa-
cidn real, no?, sin tener que recurrir a palabras grandilocuentes del final de vida (PVprof29).

«Una de las cosas que mejor hacen los neurélogos es informar a los pacientes. Es muy duro
coger a un tia en el momento donde todavia puedes hablar, donde todavia puedes moverte,
donde todavia puedes comunicarte, y decirte «tu futuro es una silla de ruedas, tu futuro es un
respirador, no hay respuesta en ningtin lugar del mundo, te vas a morir», y eso es muy duro de
hacer. Y lo hacen muy bien, pero eso cambia mucho lo que es la linea futura de la persona
porque la persona sabe hacia donde va y se puede adaptar todo el resto del proceso» (Cprof2).

¥ «...Para conseguir que el médico te diga o hable contigo y se ponga a tu altura y te explique
lo que esta pasando, pues ya sabemos que hay que pedir una instancia y ya veremos si la tienes.
Y el personal de enfermeria, tanto auxiliares como enfermeros, pues digamos, el estigma de
ellos es, y en eso yo entiendo perfectamente que a veces son tirando a desagradables, es decir,
algunas veces sabes que la enfermera de turno o que el auxiliar de turno, pues te va a reprochar
que estas tocando mucho el timbre, que tienes que esperar que te cambien el panal, que yo que
sé, se le acabd el suero y tu piensas que si se te acabé el suero, te puede pasar algo, que no te
va a pasar nada pero te sientes desatendido y todo ese tipo de cosas, bueno, ya sabemos lo que
hay. Entonces esto nos ocurre muchas veces con los primeros ingresos, después ya la gente nos
va conociendo, pues gracias a dios, nos encarifiamos nosotros y llegan hasta establecerse vin-
culos intensos profesionalmente hablando» (Cprof3).

% «...No suelen informar tanto a los pacientes con los cuales nos hemos encontrado pacientes
que estan en silla de ruedas, con un respirador y angustiados porque no saben qué cofio les esté
pasando y nadie se ha sentado a hablar con ellos; con familias que te prohiben que les cuentes
nada..., si lo que hay que resolver es la angustia de lo que les estd ocurriendo». (Cprof2).
«Esté el problema de la comunicacion, de que haya una via agil para los ajustes de tratamien-
to, para lo que son el tratamiento de la agitacion psicomotriz, de los delirios, del insomnio que
eso empobrece mucho la calidad de vida del paciente y empobrece la calidad de vida del fami-
liar, que es el encargado de cuidarlo» (Cprof8).

PX- porque no digo que no haya médicos que no informen porque ademads sigue existiendo el
miedo efectivamente por parte del médico a contar la realidad ;jno?, en muchos de los casos.
Pero la mayoria de los enfermos sale con su informe de alta del servicio de medicina interna
de donde sea y pone en impresion diagndstica lo que realmente tiene el enfermo. (PVprof12).
PY en respuesta a PX.- Ya, indescifrable, pero a un enfermo eso no le sirve, para hacer la linea
final de vida. Porque le dicen ‘dentro de cuatro meses vienes a la consulta para continuar con
el tratamiento, y vas a Las Nieves (unidad de rehabilitacién) y cuando corras la maratén de
Nueva York...” te das cuenta que la siguiente consulta y lo pone alli, y ‘tal fecha tiene que venir
a hacerse las pruebas’ y que después te va a durar quince dias. Enfermedades crénicas les citas
al de seis meses, ;no?, que no hace falta ser...Claro la familia luego te dice:’; pero si nos
habian dicho que estaba bien y que volviéramos dentro de seis meses?(PVprof4).
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el prondstico de la situacién,® la calidad de los cuidados y los recursos de
apoyo disponibles.®

Dicha desinformacion dificulta la toma de conciencia sobre la gravedad
de la situacién y, consecuentemente, la participacion en el proceso de toma
de decisiones.®® En el contexto cultural y social explicado anteriormente la
desinformacion afecta fundamentalmente a los y las pacientes, que pueden
ser objeto de la «conspiracion del silencio».*

Elmiedo a hablar de la muerte® y su incapacidad para manejar la reac-
cién de sus interlocutores® fueron los factores clave identificados, y conside-

1 «Yo creo que la decision no deberia ser sélo nuestra, lo que pasa es que hoy en dia la infor-
macion a los pacientes de este tipo de problemas, pues tampoco creo que, que es la adecuada.
No se habla de estos temas, es muy dificil hablar de la muerte con los pacientes y con la fami-
lia; con la familia, un poquito mas, con los pacientes no» (Cprofl).

® Vienen muy desinformados tanto los pacientes que bueno, en muchos casos igual son
demencias 0 ACV que no terminan mucho de comprender las cosas, pero las familias también
vienen totalmente desinformadas, (piensan) que vienen aqui, yo qué sé, pues al balneario de
Torrevieja, y que su familiar va a salir andando en cuestién de cinco meses y no sé, eh no se
han planteado si se puede morir, eso no (PVprof34).

«...Falta de informacién a la familia que no saben qué hacer con ellos a veces, se sienten un
poco perdidos, especialmente cuando alcanzan un estadio donde ellos no pueden controlarlos»
(Cprof10).

% «Yo creo que ahf hay un problema de informacion, tanto de familiares...esos familiares que
para evitar el duelo, que el duelo a veces yo creo que no es por la pérdida sino por que uno
mismo se queda..., no es por el que se va sino por el que se queda. Entonces yo creo que para
evitar el duelo o postergarlo lo mds posible, pues dice, «mire, empiece a hacerle cosas...,
vamos, saque manual usted aqui y hagale todo lo que pueda, pero usted me lo mantiene aqui
con vida todo el tiempo que...», ;me entiendes?, pues yo creo que seria una cuestién de infor-
mar a los familiares, igual que se informa de antibidticos y tal, pues también de estas situacio-
nes, ;no?, desdramatizarlo, por que evidentemente no es facil hablar de esto» (Cprof9).

A mi el otro dia con un paciente oncolégico fue buenisimo, estaba de guardia en el Clinico y me
vino remitido del Hospital Malvarrosa (hospital con unidad de cuidados paliativos), un paciente
oncoldgico, fatal, terminal, no sé qué, bueno en un proceso ya bastante evolucionado y me choca
cuando hablo yo con la familia en el Hospital Clinico para el ingreso y ellos me dicen que «no,
no, no, que de paliativos nada, de terminal tampoco». «Y que tiene que seguir con el tema de su
quimioterapia y todo lo que...» Digo «madre este hombre ha venido derivado del hospital o la
familia le ha traido a este hospital sin saber exactamente dénde viene» (PVprof12).

% Aqui sigue habiendo mucho la, que la familia es el eje de todo, y el que te permite decir o
no decir, hay una falta de respeto en la relacion con el enfermo que es terrible, en ese aspecto,
porque ademds que es mds facil para el médico también, como me estés diciendo tu, que no le
digas nada, pues no le digo, «jo, estupendo no?(PVprof36).

% «Pero, claro lo ideal es anticiparte a esa situacion, y eso no es habitual. Nadie habla de la
muerte con sus pacientes, o muy pocos» (Cprofl).

% «Hay quien nos odia y quien nos ama, es decir, no tenia que haberme dicho eso tan fuerte
en ese momento» (Cprof7).
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raban que la «conspiracion del silencio» acaba siendo, para ciertos profesio-
nales, una forma de manejarse con las limitaciones en la gestion de la
informacién.” Ademads, se indicaba la falta de coordinacién y comunicacién
entre profesionales de diferentes servicios, instituciones y niveles asistencia-
les como factor favorecedor de la falta de informacién.*®

En su propio contexto laboral también advertian lagunas como el des-
conocimiento de otros colegas sobre la existencia de servicios de cuidados
paliativos, su accesibilidad y su alcance.®

IV.1.6. Similitudes y diferencias con los cuidados
paliativos en las personas con cancer

El primer elemento diferenciador entre la atencién paliativa a personas con
patologia oncoldgica y no oncoldgica, es la dificultad de conceptualizar estas
ultimas como una dnica entidad. Segtin explicaban, los procesos englobados
bajo el epigrafe «no oncoldgico», y sobre todo sus formas de evolucién, son
tan diferentes que no permiten establecer una tipologia tinica de cuidados
paliativos.” Por ejemplo, las patologias neurodegenerativas como la ELA o
la EM presentan caracteristicas en su presentacion y evolucion mads similares
al cancer que a otras patologias no oncoldgicas (EPOC, hepatopatias, etc.).

7 Pero hay eso que llaman conspiracién del silencio, no sé si es conspiracion del silencio, yo
creo que simplemente evasion, por parte del profesional (PVprof36).

% Entonces nos hace falta esa informacién y esa informacion la tienen que aportar los que
tratan habitualmente con esos pacientes y en esa informacion tienen que estar reflejado el
historial del paciente, el de la familia y el del personal medico que la atiende. Y esa informa-
cién tiene que viajar con el paciente. De manera que adonde llegue, sepa todo el mundo sobre
que terreno se mueve ;jno? (PVprof18).

% Todavia hoy es el dia que me llama alguien de una direccion y me dice, «oye, es que el doc-
tor mengano, dice a ver que llame a algin sitio donde hagan paliativos». Llevamos trece afios
aqui y le hemos dicho que estamos a llamada de teléfono, «mengano, tengo un paciente en esta
situacion,;, le puedes ingresar?», «si, tengo hoy cama, si tengo cama si, mafiana tengo cama,
evidentemente si» no tengo cama no le puede traer. Pero nuestra accesibilidad yo creo que es
total, lo que pasa es que si que probablemente adolece de una falta de informacidn, es decir
hay alguna parte de la red de informacién que falla... yo creo que si que hay unos cuantos
médicos que saben que existo y con qué nivel de accesibilidad, pero que hay una mayoria que
no, que no saben (PVprofl).

" «Que la evolucién (de un ELA) no es tan rdpida como la de un céncer, que son tres meses,
te dio la enfermedad, te estropeaste, te fuiste. Sino son meses donde vas perdiendo todo tipo
de facultades, donde la capacidad mental del paciente viéndose en esa evolucion estd intacta,
td te vas viendo como la enfermedad te va destruyendo a lo largo de los meses. Entonces
supone un impacto para el paciente muy grande y para la familia también» (Cprof2).
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En ellas, el enfoque paliativo es similar al del cancer, pero en las otras pato-
logias debe basarse en otros parametros, como el estado funcional.”

La edad surgia en los discursos como otra de las dimensiones a incluir
en la elaboracién de tipologias de cuidados paliativos.”

Aunque existan diferencias entre ambos tipos de pacientes en cuanto a
la atencidn paliativa, al igual que entre los no oncoldgicos, el hecho de en-
contrarse en la fase final de la vida justifica su existencia, independientemen-
te de la patologia de origen. Esta fase requiere la respuesta a una serie de
necesidades que son la base de los cuidados paliativos, como el control de
sintomas, apoyo psicolégico y emocional a la persona que muere, y soporte
y acompaiiamiento a la familia que pierde a un ser querido.”

I «Me toca ver, no tengo una especialidad concreta, veo enfermos EPOC, veo cardidpatas,
oncoldgicos, neuroldgicos, buena parte de ellos son terminales. Entonces asi como efectiva-
mente en los oncoldgicos, parece que estd todo como muy claro ;no? en otros es mucho més
dificil. Por ejemplo una neuroldgica como la ELA, que igual te diagnostican, que parece que
tienes mds o menos, es muy similar en trayectoria al cdncer. En otros por ejemplo en el EPOC,
la insuficiencia cardiaca, los hepatdpatas cronicos es mucho mads dificil. Entonces te puedes
guiar un poco por eso, a mi también me ayuda mucho la situacién funcional del enfermo»
(PVprof36).

2 «Pues estédn los pacientes mds jovencitos con los Duchenne o los Becker que habitualmente
esos ya van mas dirigidos. Porque siempre se pone, yo creo que se ponga un poco mds de
énfasis en la gente joven aunque cuando crecen y sobreviven mas se ven a veces un poco ...,
pues yo creo que en las patologias de gente joven pues estdan un poco mds cuidados por los
rehabilitadores y demds, pero los pacientes ancianos siempre estdn en un segundo plano y se
ponen muchos menos medios» (Cprof8).

Te quiero decir que yo estoy metida en la enfermedad terminal, que es la edad, porque tenia-
mos que estar todos de acuerdo, que el que tiene noventa y cuatro afios, tiene una enfermedad
terminal, puede que con buena calidad de vida, pero enfermedad no, tiene algo que es termi-
nal, pero que a veces el propio sistema induce a que les creamos enfermedades. (PVprof11).

 «No, no se hace diferencia, digamos, se hace diferencia, la diferencia individual, es decir, hay
pacientes, una misma..., sea CAncer o no sea cancer, seglin como ingreses, pues el tratamiento
farmacoldgico es individualizado. Hay gente que necesita més de una cosa y menos de otra o
incluso apoyo o atencion. A lo mejor son mds dependientes para ciertas actividades y menos
dependientes para otras, o sea, como te voy diciendo, se va viendo un poco segiin cada perso-
na» (Cprof3).

Bueno a mi me parece que paliativos ya son cuando uno no se puede curar, entonces lo que
hay que ofrecerles es confort. Entonces tengan la patologia que tengan lo que se les tendria
que ofrecer, son condiciones para que vivan lo més tranquilos posibles. Lo que pasa que es muy
dificil yo creo (PVprof13).

Llega un momento en que no distinguimos ya lo oncolégico de lo no oncolégico porque los que
trabajamos en paliativos nos hemos mentalizado lo suficiente, como para pensar que bueno
hay enfermedades incurables no solamente oncoldgicas, sino no oncoldgicas ;jno? Yo creo que
lo que hay que hacer es cambiar de actitud o tener el chip cambiado para que un medico de
atencion primaria cuando va a ver a un paciente a su casa, sea de atencion primaria, o sea de
hospitalizacién a domicilio, sepa si lo que tiene que hacer es un tratamiento curativo o un
tratamiento paliativo, porque si empezamos a diferenciar y hacer establecimientos estancos,
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Definitivamente la tipologia y el curso evolutivo de cada tipo de proce-
so (oncoldgicos y no oncoldgicos) surgian como los principales elementos
diferenciales que justifican un abordaje particular.” La mayor homogeneidad
de la trayectoria del deterioro en los procesos neoplasicos facilita la prediccion
del futuro de quien la padece, mientras que la térpida, lenta e irregular evo-
lucién en brotes de muchas de las patologias no oncoldgicas obstaculiza
enormemente el prondstico.”

oncolégicos-no oncoldgicos al final lo que estamos haciendo es que uno se puede morir bien y
otros se pueden morir mal (PVprof26).

" «Entonces es un perfil, el paciente neuroldgico que queda en esta situacion es que es total-
mente diferente al paciente oncoldgico, no tiene nada que ver, estamos hablando de medidas
paliativas y de confort durante mucho tiempo, durante mucho, mucho tiempo porque ellos,
salvo la ELA, que el tiempo de evolucién es mucho més corto, cuando hablamos de pacientes
con Parkinson, cuando hablamos de pacientes con demencia, cuando hablamos de pacientes
neurovasculares, estamos hablando de patologias de décadas, lo mismo que cuando hablamos
de patologias de distrofias musculares» (Cprof8).

Los pacientes oncoldgicos yo creo que en cuanto les hacen el diagndstico y se lo notifican,
siempre tienen la idea de muerte en la cabeza. El paciente crénico que lleva muchos afios,
ahora los pacientes crénicos viven muchos afnos, hoy en dia, con su enfermedad.(...)
Ese camino hacia la muerte, no lo tienen tan préximo como el oncolégico. No lo tienen en
mente proximo, «bah, ya pasard, he tenido muchas veces fatiga, he tenido muchas veces
fatiga, he tenido muchas veces ascitis, edema agudo de pulmén, ya pasard éste también»
(PVprof32).

> Creo que los cuidados paliativos debieran ser lo mismo para el enfermo, el concepto, enfo-
que a la persona, sintomas fisicos emocionales, psicoldgicos y tal. Lo que pasa que, eso que es
asi en teoria, luego en la practica comparando con el oncolégico en cada una de las facetas es
distinto, sintomas fisicos totalmente diferentes, son sintomas crénicos que llevan con ellos un
montén de tiempo, que no necesitan medicamentos diferentes que al oncolégico, que empie-
zan a tomar morfina y tal y que van a tener que tomar casi, casi, hasta la vispera de morirse.
Eso una cosa, psicoldgicamente igual, no hay ninguna cosa un choque abrupto, que de repen-
te estds bien, de repente te estds muriendo de cancer o tienes cancer o una enfermedad muy
larga, afecta de otra manera, emocionalmente, familiarmente, etc. Es todo diferente y esto
hace para mi, que sea mucho més dificil el generar, porque esta pensando yo, en la pregunta
de servicios de cuidados paliativos especificos para estos enfermos. Me parece, me parece
muy dificil porque son enfermos que salen veinte veces de un coma hepético y el veintiuno
no, no sabes si va a ser el veintiuno o el diecinueve, etc. Entonces yo creo que partiendo de
lo mismo debieran ser lo mismo. Pero luego en cada una de las facetas es totalmente diferen-
te y queda en un oncoldgico muy difuminado, independientemente de que si viene con infor-
me o viene tal, si efectivamente no viene, por la dificultad yo creo, que hay algunas veces.
(PVprof14).

«Pero una enfermedad cualquiera, un enfermo en EPOC avanzado o una insuficiencia cardia-
ca refractaria, o ese tipo de cosas que es lo que yo suelo ver en mi hospital ;jno? el aceptar que
por ese enfermo se ha hecho todo lo humana y tecnolégicamente posible y que su vida, por
mucho que nosotros intentemos hacer, esta llegando a su fin, es mucho mas dificil de aceptar.
Pero es maés dificil de aceptar por el paciente y por la familia y mas dificil de aceptar por el
profesional sanitario. En todos los niveles: por la medicina, por enfermeria, el aceptar que
hemos llegado al tope es muy dificil. Muy, muy dificil» (Cprof1).
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Dicha evolucién dificulta la aceptacion de la terminalidad del proceso
por parte de pacientes y familia,” mientras que el hecho de que la cultura
popular asocie cancer con muerte hace mas fécil la aceptacion de la fase final
de la vida.”’

Finalmente se subrayaba criticamente que la diferencia substancial entre
la atencién paliativa de ambos grupos es la falta de equidad en las personas
con procesos no oncolégicos, en cuanto al acceso a recursos y servicios.”

IV.2. Perspectiva de las personas cuidadoras

Las diversas patologias englobadas bajo el epigrafe «enfermedades no onco-
l6gicas» presentan rasgos diferentes que, ademads de dificultar su conceptua-
lizacién como una tnica entidad, pueden tener distinto impacto en las per-
sonas cuidadoras.” Las principales diferencias relacionadas con el cuidado
son la siguientes:

6 El prondstico es incierto, son pacientes que ingresan con insuficiencia cardiaca, con insufi-
ciencia respiratoria eh, muchas veces y siempre, siempre salen, eh entonces dices bueno, «tam-
bién saldra de ésta», la familia siempre mantiene esa esperanza, «se va a morir», le dices a la
familia y cudntas veces la familia nos dice a nosotros»uf, (RISAS) las veces que nos han dicho
que se va a morir y aqui estd», no, incluso ya cuando le ves muy malito, le dices que se va a
morir ya, no te creen, no, entonces ya el hecho de cuando definir que este paciente, es de cui-
dados paliativos no oncoldgicos ya muchas veces cuesta el, el tomar esa decision, o ;hasta qué
punto utilizo recursos de un paciente eh que tiene patologia cardiaca, respiratoria, etcétera,?
diagnésticos, cudndo empieza a ser ese paciente eh, terminal, entre comillas, muchas veces eso,
entre comillas, pactarlo con la familia, pactarlo con el paciente es dificil (PVprof25).

«En general, en general, la palabra céncer, o enfermedad oncoldgica lleva consigo el pensar
como, como elemento final la muerte. Por lo tanto, si en un momento determinado un profe-
sional habla con la familia o con el paciente de esa circunstancia, puede ser para el paciente de
alguna manera mas facil de aceptar. Porque esa palabra lleva implicita la muerte ;no? o lleva
digamos que tiene una, una, bueno, como una experiencia mds establecida, mds socialmente
vinculada ;no? a la muerte» (Cprofl).

7 «O sea a ti te dicen que tienes un cdncer y puedes entender que venga un seflor a hablarte
de la muerte pero como digas que tu corazon esta mas dilatado de lo normal y tu pulmén se
encharca, eso la gente no lo entiende, es un poco cultural también, jno?» (Cprof9).

” Tienen mucho sufrimiento psicoldgico porque yo creo que ellos también se ven, es que se
ven enfermos, pero es que estan enfermos todo el dia. Pero asi como (...), asi como a nadie se
le ocurrirfa, si td tienes una neo diseminada y me vienes diciéndome que estoy hecho polvo, no
sé qué no sé cuantos, yo no te diria «es que ;qué quieres? si mira como estas, en fin, mira lo
que tienes». (...) Sin embargo, con una insuficiencia cardiaca, con una EPOC asi de «Pero, ;y
qué quieres?, pero mira lo que tienes, tienes una insuficiencia cardiaca de grado 1V, ;qué
quieres con esto?» (PVprof37).

" «La evoluciéon comenzo, lo que te comentaba al principio, fasciculaciones en los musculos
de las piernas, muslos y en los brazos y después ya empezé con dolor en una pierna, falta de
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Tiempo de evolucidén: algunas enfermedades como la ELA presentan
una trayectoria temporal mds corta que otras como las demencias.

Grado de dependencia: las personas que padecen ELA o demencias
evolucionan hacia una dependencia total para las AVD. Sin embargo, quie-
nes padecen insuficiencia renal, cardiaca, respiratoria o hepética experimen-
tan una dependencia parcial con menos limitaciones funcionales.

Edad: las demencias y la insuficiencia cardiaca son mds frecuentes en
personas de edad avanzada, mientras que la ELA o la insuficiencia renal
afectan preferentemente a personas mads jovenes.

Necesidades especificas: los recursos de apoyo al cuidado varian de unas
enfermedades a otras.

IV.2.1. Vida interna

Este epigrafe trata de recoger todos aquellos aspectos relacionados con la
vivencia de las personas participantes en el cuidado de un familiar cercano
con una enfermedad crénica en fase avanzada. El término de vida interna
se utiliza de forma amplia, ya que ademas de la vida y experiencia de la
persona que cuida, engloba la unidad familiar y las circunstancias de cada
caso.

Las propias participantes asumian que el rol de persona cuidadora se
asigna social y culturalmente a las mujeres.®

fuerza, falta de fuerza general, con una muleta, con dos muletas, con silla de ruedas, andador,
fue progresando, y lo... ya después lo peor era a nivel respiratorio, porque eso, los pulmones
van perdiendo esponjosidad, se vuelven como muy rigidos debe ser, y entonces pues es uno de
los problemas grandes de esta enfermedad, los problemas respiratorios, y también fue perdien-
do... para comunicarse... vas perdiendo... como es un problema muscular vas perdiendo la
sensibilidad en los musculos de la cara, la lengua se va poniendo mas rigida y la comunicacién
es mas dificil, no llegé a perder totalmente el habla pero ya le costaba bastante al final»
(Ccuids5).

«Demencia senil, no llegé a ser Alzheimer, me decias demencia siempre. Ella no tenia esas
cosas del Alzheimer, yo he visto pacientes con Alzheimer y lo que tenia ella era demencia (...)
Se le fue viendo venir poco a poco, ella siempre fue muy despistada pero se le fue acentuando
con los afios» (Ccuid7).

8 «Porque aqui no se habld, pero la mujer siempre es la que lleva la mayor carga, en todos los
casos» (PVCuid11).
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IV.2.1.1. «Querer cuidar: porqué y como»

Algunas participantes manifestaron ser personas cuidadoras porque, guiadas
principalmente por el carifio, querian cuidar a su familiar.®!

El desempeifio de este rol se produce mayoritariamente en el dmbito
del hogar, un espacio privado y compartido por el grupo familiar donde, a su
juicio, se dan las mejores condiciones de vida para el familiar enfermo. Al
tratarse de un espacio seguro, conocido e intimo proporciona tranquilidad,®
y permite mantener la cercania y el carifio del resto de la familia.®* Reconocian
tener reticencias para delegar el cuidado, principalmente en el caso de per-
sonas ajenas al contexto familiar e intimo.%

Apuntaban que el desempeiio de las tareas del cuidado lo llevaban a
cabo por autoaprendizaje, a través de su capacidad de observaciéon y mejora
de las experiencias cotidianas.®> En ocasiones, comparaban el cuidado del
familiar enfermo con el de un nifi0,* porque les guia el mismo sentido de la

81 Pues no sé, la satisfaccion, yo creo que es la satisfaccion de que ella va a morir y va a morir,
pues se va a sentir querida, o cuidada o, o con su familia o con, donde ella quiere (SILENCIO)
(no? (PVCuid2).

8 Porque eso si, a mis padres los tenia yo, como palmitos, porque eso a mi, una cosa que me
de gusto, es ver, un enfermo en una cama, con las ropas limpias y que yo, de hecho te puedo
decir que el médico de cabecera, y una vez llevé a mi madre a urgencias, y la vio una doctora
y dice, «ay mira esta es la sefiora que yo te decia que yo fui a ver,« y que dice de mi madre?»,
«que daba gusto ir a ver una enferma asi» y entonces le digo «pues si», y dice «si, va a los
compaifieros y les dice, miren, miren como estd esa sefiora» y la trajo, mi madre estaba limpie-
cita, no tenia, no tenia nada y siempre su cosita, su ropita limpia, la cama era, me gusta verlo
blanco, y mi padre igual» (Ccuid9).

8 «Yo no he querido nunca ponerlo en un centro, porque no quiero, porque no, porque pien-
so que no estd igual que esta en casa porque aqui, por lo menos, no se si hay momentos en los
que él percibe el afecto de nosotros, de la familia, igual si o igual no, y porque yo le cojo la
mano y €l se sonrie, aunque no abre los ojos y cosas asi, yo prefiero tenerlo en casa» (Ccuidl).

# «Yo a mi madre nunca la puse en manos de nadie» (Ccuid7).

«no es facil, cuando tienes una ayuda de este tipo estd muy metida en tu vida familiar, en tu
vida diaria, pues con unas personas puede ser mas facil que con otras, claro es que es tu inti-
midad. Después tampoco te encuentras con gente preparada, yo creo que esto es fundamental,
las ayudas» (CCuid5).

8 «Y a partir de ahi, empiezo a coordinar todo esto, empiezo a aprender todo un montén de
cuidados, como cuidador, o sea yo nunca lo habia hecho», «...me he ido guiando por el instinto,
por la légica, no, bueno o por el carifio que puedas tener a tu madre...» (PVCuid2).

«tu tienes que lavarle a la persona(...) pero es que la, el lavar en la cama es muy diferente a
como tu te lavas en la ducha ;no? eh como, o sea, luego otro es, como movilizas a las personas,
nadie o sea nadie te informan que puedes poner una entremetida» (PVCuid?7).

% «Yo tuve una época que era mi abuela y mi hijo, y sabes, eran los dos lo mismo. Claro, es
que era, sabes, la misma tension, te preocupabas porque el nifio comiera, sabes, que se lo
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responsabilidad. Pero en su rol de cuidadoras/es, a veces, tienen que soportar
comportamientos agresivos por parte de la persona a su cuidado.

Otro elemento implicado en su decision de adoptar y desempeiiar el rol
de personas cuidadoras, es la necesidad de saber que su familiar recibe un
cuidado de calidad.®

Cuando los discursos trataban del cuidado de sus familiares en institu-
ciones, sefialaban como razones para dicha institucionalizacién el agotamien-
to y el horario laboral que les impide atender apropiadamente a su familiar
en el domicilio.? Valoraban que el cuidado es de calidad inferior al imparti-
do en casa,” y que a pesar de disminuir la carga fisica, la carga emocional
persiste.”!

comiera todo, que comiera bien, pues te preocupabas porque ella se lo comiera todo, se lo
comiera bien, sabes, que no le salieran vejigas, pues que necesitaba pafial pues habia que cui-
darle el culo para que no le salieran vejigas, ;sabes lo que te quiero decir?, que la tenias que
duchar para que durmiera a gusto, durmiera bien, le dabas una agiiita para que se relajara»
(Ccuido).

87 «El se estaba volviendo otra vez agresivo, de hecho tan agresivo, que nos levantaba la mano,
me levantaba la mano a mi, yo le aguantaba las manos, porque la verdad una torta de las de €1,
me deja pegada como una calcomania en la pared, porque la fuerza que €l tenia y, y yo le
agarraba las manos, cuando me iba a tocar o algo asi» (Ccuid9).

8 Porque lo que no me podia ir era sin que ella comiera. No, porque era una obligacion el yo
llegar y el darle de comer, no, sino porque yo queria que ella comiera. Por un poco que comie-
ra, pues yo ya me iba contenta de que ella ya habia comido (Ccuid6).

% Me marchaba a las siete y media de la maifiana, volvia a la una, a la una y media. Me mar-
chaba a las dos y media y hasta las siete de la tarde no volvia de trabajar, y mi marido lo mismo.
Entonces yo decia a mama no la puedo atender y tenerla en casa para que este sola sin aten-
derla, para eso que se este en su casa, ella como siempre razona mucho y siempre es muy
especial, ya te digo que tiene un caracter, en eso nos parecemos, mi hermano y yo. Ella siempre
ha dicho, «yo el dia que no me pueda valer, a una residencia». Y entonces ella dijo, «alld en
Entrena hay una residencia, alld me voy a marchar» (PVCuid8).

% «Entonces en una residencia no le van a dar, yo qué sé, la siento en el sofa y le pongo ocho
cojines por todos los lados, para que esté tieso, sino se cae. En la residencia yo sé que lo van a
sentar en un sofd, y si se cae para aqui pues se ha quedado. No van a ir a los cinco minutos y
lo van a poner otra vez asi. Es que no» (PVCuid9).

! Yo no creo que eso se acaba con la institucionalizacion de una persona, desde luego la expe-
riencia que yo tengo alrededor de los procesos de institucionalizacién depende donde la per-
sona se institucionalice, es decir la carga emocional no te la quitan, uno, porque generalmente
no hay gente que atienda a todas las cosas y que sepa de todas las cosas, dos, porque atin y todo
tienes que estar encima, oye mira que a mi padre o a mi hermano o a mi tio, oye que le he
visto esto, oye que le he visto lo otro, oye que hoy no le habéis dado, oye que hoy, es decir,
cuanto mds sabes o mds exigente eres en el cuidado, la carga emocional a un cierto nivel es
mayor, aunque eres mas resolutivo, pero yo creo que eso sigue habiendo, y la otra carga emo-
cional sigue estando ahi» (PVCuid7).
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Finalmente apuntaban que su trabajo de personas cuidadoras no esta
suficientemente valorado.”

IV.2.1.2. Impacto sobre la persona que cuida

Una parte de los discursos se centraba en el impacto que el cuidado continuo
y prolongado de un familiar tiene sobre la salud de las personas cuidadoras,
principalmente estres y nerviosismo.” Por ello, se ven obligadas a pedir ayu-
da, bien en forma de relevo para su descanso, de apoyo familiar, moral® o
de tratamiento antidepresivo.” Esta necesidad es més frecuente en los casos
de pacientes con alto grado de dependencia.

El desarrollo del rol de cuidador/a supone un sacrificio personal,” con
consecuencias en la esfera laboral al intentar reincorporarse al trabajo tras
el fallecimiento del familiar.”®

%2 «Que quizas seria otra cosa que seria importante que los profesionales sanitarios trabajasen
¢no? , el alivio en torno a la, a la, a encontrarle la parte positiva al cuidado, a encontrarle ese
sentido de trascendencia, ese sentido de lo bien hecho, ese sentido de contribucién» (PVCuid7).

% «Habia momentos en los que uno se ponia nervioso, habfa momentos en los que perdia la
paciencia. Me acercaba a ella le pedia perdén y ya estd. Fue una buena enferma» (Ccuid?7).
«Los nervios yo tengo destrozados, yo la verdad es que lo que mds tengo son los nervios, por-
que es todo el dia pendiente de ellos, porque no te dejan ni vivir, no te dejan ni respirar»
(PVCuid12).

% «Si vinieran un par de horas mas seria estupendo, pero no me vienen sino a baiiarlo, que lo
agradezco infinito (...) yo creo que a mi la ayuda mia no es ir al psic6logo sino salir de casa y
ver cosas y pasear, porque lo que necesito es distraerme, pero si me sacan de casa para meter-
me en, o sea en una consulta a darme consejos de lo que debo de hacer, yo creo que eso yo lo
tengo mds que asumido» (Ccuidl).

% «...Que me conoce y que me, aunque ella, también ha visto la evolucién de mi madre, enton-
ces sabe. Muchas veces me dice «es que yo alucino con vosotras, con todo el montaje que tenéis
y lo bien que lo estdis haciendo», me dice y el otro dia estuve hablando con ella y le dije que
habia hablado en la radio y me dijo que como no le habia avisado, le estuve contado, yo cuan-
do voy muchas veces (...)Me desahogo con ella, ella se emocionaba y me dice «es que, lo estdis
haciendo muy bien», tu madre, digo bueno si» (PVCuidl).

% «Es que ademads si te das cuenta todas las personas cuidadorass, el noventa y nueve, te vuel-
vo a decir, que estamos con pastillas» Personas cuidadorass BI.

7 «Noto que no duermo bien desde hace tiempo, me canso mucho y claro veo que también las,
eh no sé como se podria ayudar pero las relaciones familiares un poco también se deterioran,
porque claro, yo llego a casa por ejemplo, y ahora estoy un poco mas calmada, porque también
hemos buscado una persona, pagando, para que, para que, porque mi tia también ella sufre
mucho de ver, que modifica la vida de sobrinos también, que, o sea que eres un poco mas
despegado» (PVCuidb6).

% «Pero el tiempo que esto, a mi cuando me toque, con cincuenta afios empezar otra vez a
trabajar, que nadie te va a querer, eres un parado ya de por vida» (PVCuid2).
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En cuanto a la esfera social el impacto es bidireccional. En unos casos
las relaciones sociales se deterioran,” pero en otros aumenta el apoyo de su
red social.!®

V.2.1.3. Impacto familiar

La vivencia del cuidado de una persona con enfermedad crdénica avanzada
tiene un gran impacto en el grupo familiar, ya que supone una sustraccién
del tiempo de dedicacion al resto de miembros de la familia.!” Ademads,
obliga al reajuste de las dindmicas familiares para colaborar en las tareas de
cuidado,'” y frecuentemente es fuente de conflictos debido a la desigual
implicacién de cada miembro de la familia.!®

* No, no, es que no hay nadie, ni amigos. A mi los amigos ya un dia me dejaron de preguntar,
porque todos los domingos me preguntaban, «;qué tal tu padre?», y yo les decia, «ah{ estd».
Al principio pues decia, pues bueno, y llega un dia y me dicen, «yo irfa pero, es que», y digo
«ahf estd a las mafianas y se le puede ir a ver perfectamente». «No a las tardes es que yo a las
tardes me voy de paseo». A partir de ese dia ya cuando me preguntaba, «;qué tal tu padre?»,
«ahf estd», «;qué tal tu padre?», «ahi esta». Otros han sido mads claros, a mi muchos amigos de
mi padre que me han dicho, «es que yo no lo quiere ver asi», porque incluso algunos lo han
visto y mi padre se emociona y ellos también. (PVCuid9).

10 En un momento dado tengo amigos, pues riquisimos que me ayudan a hacer ese proceso
de abstracciéon y que me ayudan a trabajar por sacarme y descansar y aliviarme, ;no?, estoy
hablando cuando el descanso, no solamente es un descanso fisico si es un descanso psiquico.
(PVCuid?7)

101" «El problema que yo veo grave en cuanto a este tipo de pacientes es en la manera en que
esto condiciona la vida a la familia (...) la forma en que condiciona la vida los hijos, al marido
o al que sea, una persona que se encuentre en esa situaciéon» (Ccuid2).
«A uno, todo lo que le rodea se le puede ir de las manos. Porque es una enfermedad que te
absorbe todos los momentos del dia (...) Todo el entorno de mi familia se me estaba desmem-
brando (...) Lo peor es que abandonas un poco a tu familia» (Ccuid?7).

12 «Vienen mis hijos a ayudarme a acostarlo todas las noches, todas las noches ellos vienen,
cuando no es uno es otro, cuando no es mi yerno» (Ccuidl).

13 «Tengo un hermano, pero como si no estuviera, porque nunca lo viene a ver», de echo
estuvo once meses alli, y nunca fue a ver a mi padre, y con mi madre otro tanto, pero eso si,
ahora va todas las semanas, quita las flores del cementerio, de la mia para poner las de él,
después muerta, esto es lo tipico de estas personas, no, que después €l apariencia y nada mas,
pero bueno, alld él con su conciencia, yo la mia la tengo tranquila, porque hice todo lo que
pude, por mi padre» (Ccuid9).

«Las confrontaciones que provoca entre los hermanos y todo eso, «que si ti vienes, que si yo
fui, «esta situacioén sélo trae problemas. Y después las limitaciones que esto provoca a las
familias en cuanto a que si td no la puedes dejar sola y td no tienes a quién te la cuide, ;qué
haces?, si tu tienes que ir a trabajar. Es un tema serio, muy serio» (Ccuid2).

«Aunque sea discutir con las hermanas, que nosotros discutimos, todos los dias. Tu lo haces,
yo lo hago, tu las rifies menos, asi esta consentida, porque td la consientes mas, pero eso...»
(PVCuid10).
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El impacto econémico de la contratacién de terceras personas en las
familias surgia también en los discursos, asi como la dificultad para afrontar-
lo en algunos casos.!*

IV.2.1.4. Toma de decisiones

Las personas informantes manifestaban que de manera continua se enfrentan
a la necesidad de tomar decisiones sobre los cuidados, y que en la fase final
resulta mas conflictivo.'®

Uno de los grandes problemas que aparecia reiteradamente es el tener
que decidir el momento en el que ya no hay esperanza para sobrevivir, cuan-
do sigue existiendo lo que referian como «ilusién» por vivir.!” En ocasiones
da lugar a un desencuentro con los profesionales, si recomiendan abandonar
los esfuerzos terapéuticos en un contexto de tratamiento curativo de su ser
querido.'”’

104 «Son tres personas, y nosotros afortunadamente las podemos pagar, porque son 600 000
pesetas y eso no lo puede hacer todo el mundo» (Ccuid2).

105 «Esta decision la tendria que tomar con mi hermano, pero mi padre todavia mentalmente,
€l ya, él estd todavia cuerdo, como para decidir las cosas por su propio, por €l mismo, le digo
y que me pregunte a mi, dializar o no dializar, me parece un poquito fuerte, mire yo en primer
lugar a mi padre, no le voy a poner un limite de vida, porque no soy quién para ponérselo, mi
padre ha luchado y me ha dado el ejemplo de luchar toda la vida, porque ha tenido siempre
deseos de vivir y yo no voy a ser quién le va a decir, no lo dialicen, porque no ha orinado hoy
en el dia y porque a lo mejor puede todo esto cambiar» (Ccuid9).

106 «;Por qué le vamos a negar a este sefior la posibilidad de tener ilusién?, de seguir con su
ilusién y de, y de que a lo mejor él vea que va a poder caminar, ;por qué le vamos a negar eso?
(Ccuid9).

197 «Todos querifan hablar conmigo, pero todo era para dejar descansar a mi padre, o sea todo
era por el fin de dejar morir a mi padre, o sea por decirlo bien y pronto, asi, que era la verdad,
ellos querian que lo dejara descansar ya, entonces pues un chico joven, bajé al sétano del hos-
pital, lo estaban dializando y me dijo, «usted no cree que, a Don José lo deberiamos dejar
descansar ya», yo le dije «mire, yo no soy partidaria de dejar sufrir a una persona, viendo a mi
padre como ha sido toda la vida, le puedo asegurar de que mi padre dentro de su inconsciencia
y dentro del dolor que tiene, él estd pensando de que se va a mejorar», porque siempre esta
ilusionado, le digo «yo no voy a, ya se lo dije una vez, (...) porque ustedes los médicos estdn
acostumbrados a ver la muerte de cerca, porque viven una realidad, aunque no les guste perder
un paciente, pues estdn acostumbrados, porque si sale un muerto por esta puerta, entran cuatro
enfermos por la otra, y asi y va, y va la cosa rotando, porque es asi y no puedes pensar ya en el
que se murid, si no en el vivo, entonces ustedes estdn acostumbrados a todo eso, pero nosotros,
yo por lo menos, es mi padre y cada persona es una cosa, es individual, porque, porque el que
trae un enfermo aqui, es enfermo de aquella persona, familiar de aquella persona, no es fami-
lia de todos los que estdn aqui dentro, que ustedes se preocupen, si, que a ustedes les da pena
que se muera una persona, si, todo eso lo entiendo, pero yo quisiera que su madre, el dia que
usted le plante eso, que no se puede dializar mas, quisiera yo ver a su madre, le aseguro que su
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V.2.2. «Odisea»

«Odisea» es un término utilizado por las participantes para describir su tra-
yectoria en el desempefio del rol de cuidadoras/es,'® que requiere superar
un gran nimero de obsticulos. Se percibe como una constante lucha con el
entorno sanitario, en la que se ven obligadas a auto-resolver los problemas
sobre necesidades bdsicas con el fin de cuidar con el confort necesario a su
familiar enfermo.!?”

V.2.2.1. Servicios sanitarios

La valoracién de los recursos sanitarios estaba muy relacionada con el trato
recibido por los y las profesionales con responsabilidad directa en el cuidado
de su familiar. Asi, la valoracién era positiva cuando ofrecian, lo que estas
personas definfan como, un trato «<humano», y negativa cuando percibian
signos de falta de humanidad.

madre lo dudaria, mds siendo un hombre joven, dejarlo morir alli tranquilito, pero como que-
riendo decir, ahi se va yendo poco a poco, le digo eso no lo quiero, y le voy a decir, no lo voy
a autorizar» (Ccuid9).

18 «Pero yo no necesito esos paiiales. Porque yo lo que no puedo hacer es que tener un paiial
ocho horas o cuatro horas y después tenerle que gastarme un montén de dinero en cremas para
evitarle o para curarle esas vejigas que pueden salir. Entonces ahi mas o menos un poco como
que ya no ponian pegas y tal. Pero ya te digo eran una odisea» (Ccuid6).

109 Ademds eso te tienes que mover td, porque nadie. Es que estas cosas nadie te informa de
que existen estos servicios. Igual en un momento dado te lo dice la de cabecera, «a pues mira
vete a Bienestar Social y, o vete a Diputacidon», porque tampoco ellos saben cémo. Y entonces
a fuerza de moverte, de andar, de hacerte el tonto, porque encima te tienes que hacer el tonto
para que, porque si vas de listo te las dan todas en un lado. Tienes que ir haciéndote el tonto,
cémo que tui no sabes, como que ti no esto, que te ayuden que te den» (PVCuid9).

«...No, no, no te estoy contando una pelicula de los demds o sea, que tienes que presionar,
mucha gente no protesta, sobre todo la gente mayor...», «..me fui al centro de dia, puse una
reclamacién y me dijeron eres el Uinico que protesta, sabemos que estd pasando, no podemos
hacer nada, porque nadie hace la reclamacion, o sea tuve que hacerla yo en nombre de todos
los del autobts...» (PVCuid2).
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Se percibia como buen profesional a quien se desplaza a atender a los
domicilios,!! trata de forma humana al paciente,'"! considera y se preocupa
por la familia, y ofrece apoyo no sélo sanitario sino también emocional y
moral a la unidad de cuidado.

En el otro extremo situaban a quienes ejercen un trato infantilizado en
las personas de edad avanzada con enfermedades crénicas, por considerarlas
sin capacidad de entendimiento, como si tuvieran deterioro cognitivo.!!?

También surgia como elemento de analisis en los discursos el maltrato
psicolégico por parte del personal sanitario hacia la persona enferma. Se rela-
taban experiencias negativas en el momento de informar sobre la situacién de
terminalidad,'® de proveer cuidados basicos y de maltrato por negligencia.!!4!13

10 «Sf, si, si, el médico de cabecera a cualquier hora que mi padre pidiera ir, eso al momento»
(Ccuid9).

Pero claro ella lo que me decia es «esta incapacitada pues no les voy a hacer cargar con ella
para arriba, para abajo». Pues yo, ella venia por la mafiana temprano le hacfa la analitica, le
miraba... sabes, unas pruebitas que le hacfan de talén, porque tenfa una escara en los talones.
(Sabes? que el médico de cabecera mejor no podia ser, la enfermera lo mismo. (Ccuid6).

M «Por qué le vamos a negar a este sefior la posibilidad de tener ilusion, de seguir con su
ilusién y de, y de que a lo mejor él vea que va a poder caminar, por qué le vamos a negar eso»,
el médico muy, muy humano» (Ccuid9).

«Pues en San Fernando, porque resulta que en San Fernando, lo pusieron en pre-didlisis, por-
que habia una doctora alli, buenisima, buenisima, ella peninsular, pero yo no he visto mujer
que se preocupe tanto de sus pacientes, como esa mujer. De verdad, tenia, estaba embarazada,
la barriga le llegaba a la boca, y esa mujer... los pies, parecian macetas, y ella estuvo hasta la
dltima hora pendiente de los pacientes» (Ccuid9).

12 «A ella le tratan como esa especie de carifio un poco trasnochado propio de una persona
mayor que tienes que tranquilizarla, infantilizarla, hablarle como si no te entendiera» (Ccuid4).

13 «Si, a él le dirfan que la mdquina era para el resto de su vida..., pero de otra manera, no se
si usted me entiende, hay que entrarle de otra manera, a las personas se les habla de otra
manera. Yo hablé con el médico y le dije «vamos a ver, cémo usted mete a mi padre en una
maquina...» «Esto es para toda la vida asi, tome, el regalo este...», oiga no, vamos a ir un poco
mas despacio, vamos a llamar al psicélogo del hospital, que yo se que lo hay, habla con mi
padre, le explica, le dice como es, como no es, digo yo, no se» (Ccuid3).

14 T a enfermera jefe. Y me dice que, que... que nada, que no, que no me lo creia y que no
podia ser. Le dije «bueno, ti no me lo crees pero yo te estoy diciendo con estas palabras,
;sabes?, simplemente, la maltrataron psicolégicamente, fisicamente no lo sé porque ella no me
ha dicho, no creo pero bueno, no lo dudo; la maltrataron psicolégicamente, se han reido de
ella, y esto no se va a quedar asi, como ti comprenderds, o sea yo quiero que ti me des el
nombre de todas las del turno que estan esta tarde mas tu nombre, ;sabes? (Ccuid6).

115 Por ejemplo, se equivocaron y le dieron unas pastillas que no eran las de ella, y le provoca-
ron una diarrea. Y estuvo toda esa noche con diarrea y al dia siguiente. Entones, las chicas que
las cambian la fueron a cambiar. Entonces «otra vez dofia Esperanza estd sucia, estd toda sucia
hasta arriba, no se qué, no se cuanto, qué barbaridad». Esto, pues empezaron a llamar a todas
las compaifieras, a las enfermeras, a las ATS, para que ellas vieran que la pelicula que estaban
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En algunos casos las vivencias con el personal médico parecen invitar
al desarrollo del fendmeno denominado doctor shopping, que se materializa
en la busqueda de diferentes opiniones médicas y enfoques del problema
(«terapias «alternativas») por parte de paciente y familia."'¢ Incluso, se recla-
maba esta busqueda por parte del propio personal sanitario.'’

La falta de equidad en la accesibilidad a los servicios aparecia como
otro aspecto destacado. Sobresalia la consideracion de que los contactos
personales previos con el personal sanitario (influencias internas) son un
factor favorecedor. A su juicio, estas «influencias internas» facilitan el ac-
ceso y garantizan un servicio mds acorde con las expectativas sobre el
cuidado.!®

También se identificaba falta de equidad en la calidad de los servicios y
se seflalaba la «suerte» como un factor condicionante. Referian que, en ocasio-
nes, el azar determina la prestacion de unos cuidados de mayor o menor calidad
y, con ello una vivencia més o menos positiva de esa experiencia de salud.!”

haciendo, ¢sabes? Cuando yo llegué a las dos de la tarde (...) Cuando yo llego, eh... mi abuela
ni habla y nada lo tnico que hacia era llorar, sabes, le bajaban las lagrimas por el cachete.
Empiezo a moverla, mi abuela no se mueve; empiezo a hablar con ella, nanai de la China. Voy
a la enfermera y me dice la enfermera «eso seguro que estard dormitada porque tiene suefio».
Le digo que le mire la tensidn, la tenia baja. Le digo que le mire el aziicar, que me haga el
favor, porque eso habia que pedirselo por favor y como veinte mil veces porque por dos veces
que td se lo pidieras ellas no te lo podian hacer (...) «Ya vamos, ya vamos» pero nada, ellas
tardaban en venir, tardaban en venir y no venian. Pues vino y le hizo la prueba del azicar y
tenia la glucosa a cuarenta y pico. Enseguida le pusieron, no sé, le trajeron un vaso con jugo y
con azucar, empiezan a darle y se lo empezaron a dar. Entonces cuando ella empezd, sabes,
otra vez a animarse y, cuando ella pudo hablar, nos contd, o me conté el problema que habia
habido (Ccuid6).

16 «Tu sabes que cuando hay una enfermedad tan grave pues uno donde quieras que te dicen
pues vas, y si puedes hacerlo lo haces» (Ccuid5).

17 Que ante cosas que tu no sepas, ellos pues que, que no dejen solamente la bisqueda en ti,
sino que ellos busquen también alternativas ante esas cosas que se han encontrado que no
entienden que es lo que pasa que consulten con otras personas, o sea, que tengan acceso a
consultar con otras personas ;jno?, que mas, que sean, que mantengan capacidades de comu-
nicacion» (PVCuid?7)).

118 «Nosotros conociamos dentro de los médicos conociamos gente, eso también facilita muchi-
simo mds el trato y bueno, y todo y todo» (Ccuid5).

«La oper6 el jefe de anestesia del hospital por la amistad que tenfa con mi hermano, si no, no
la operan. Dos veces la rechazaron del quiréfano y la tercera vez vino de su casa, que estaba
libre, el jefe de anestesia a operarla porque la anestesidloga que estaba de guardia no la queria
operar, o sea que ha sido por un tema de amistad» (Ccuid2).

19 «La informacion del hospital es nula. O sea, el médico a ti te informa, pero las chicas alli
fuera... eso, depende de qué turno, o bien es un pase de moda, o bien es un «espérese seflora
que aqui quien mando soy yo». ;Sabes?» (Ccuid6).
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La cualidad profesional y humana son los elementos de la calidad que percibian
sujetos al azar.'

Por tultimo, también se identificaron dificultades en la accesibilidad fi-
sica a determinadas instalaciones sanitarias.'?!

IV.2.2.1.1. Servicios de urgencias

Los tiempos de espera se valoraban negativamente y se consideraban inacep-
tables.'”? Una vivencia muy negativa de la experiencia de cuidado es la difi-
cultad para acompaiiar al paciente que se encuentra en situacién de deterio-
ro importante, debido a las normas de funcionamiento.'

Ademas, se criticaba la falta de informacion a la que se les somete en
estos servicios,' y la deshumanizacién y falta de sensibilidad por parte del

120 «Yo creo que el profesional, es suerte», «Pero en cuanto a darte informacién y en cuanto a
darte las cosas, depende con quién tropieces», «No, yo le suelo decir, no todo lo que quieras,
pero las palabras que estéds usando, no las entiendo» (PVCuid12).

121« Es una cosa técnica que no responde a esto, pero, cuando llevas a un enfermo, por ejem-
plo el tio, que anda muy mal, y tienes que aparcar el coche, tienes que aparcar el coche a
trescientos, a tres kilémetros del ambulatorio, claro y no tienes un chofer, el que tiene familia,
pues tiene al chofer y bajas ti, ta-ta-ta- y ya estd, pero el que no tiene a nadie de chofer, pues
tienes que dejar el coche, no sé dénde y claro no le puedes dejar al tio delante del ambulatorio
y decir, tio aguanta ahi, que aparco el coche, vengo enseguida» (PVCuid14).

122 «Cuando se parti6 la cadera estuvimos en urgencias, ella nos estaba llamando y gritando.
Tardaron en atenderla una noche y un dia. Habia mucha gente en las mismas condiciones.
Aquello fue horrible» (Ccuid7).

123 «FElla entraba por urgencias y la chica me decia «no puedes entrar», y yo le decia «no, yo si
entro, porque ella es incapacitada y no puede estar sola». Pues en vez de estar ahi sola en un
cuarto a que la vinieran a atender, estaba conmigo. ;Sabes? Porque para mi el que mi abuela
estuviera sola en un cuarto sin que nadie la pasara a ver, sin que nadie pues le preguntara si
necesitaba algo, era, sabes, temeroso. Entonces yo estaba muy feliz estando con ella, teniamos
que esperar, bueno, pues esperdbamos las dos» (Ccuid6).

124 «Eso es lo que pienso yo que, yo, por lo menos yo sabes, ti cuando vas a, a que estds alli,
que estds esperando, y es que la informacién, pues, que td preguntes y que te digan «mire, a
esta sefiora se le ha hecho esto, esto y esto, y estamos pendiente de esto y pues ya le decimos».
Pero lo que td no puedes decir es «<no hemos hablado con el médico y ya hablaremos con
usted», y te puedes pegar horas, como te puedes pegar horas esperando a que el especialista le
vea. A las doce de la noche no hay especialista, a las seis de la mafiana no ha llegado el espe-
cialista, las doce de la mafiana la tiene que mirar medicina interna, y vuelves otra vez a las seis
de la tarde y no la ha mirado el especialista, pero medicina interna no puede hablar contigo
porque ya se fue. Sabes, entonces es una descoordinaciéon que hay alli dentro que no saben»
(Ccuido).
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personal sanitario. De nuevo el trato privilegiado por «influencias internas»
hacia su aparicion.'®

La importancia de contar con una historia clinica actualizada de estas
personas cuyo rapido proceso de deterioro'? condiciona sensiblemente su
situacion y la toma de decisiones, se apuntaba como una de las necesidades.
Entre los aspectos mas criticados destacaba la descoordinacién entre los
distintos niveles de atencién,'?” que obliga a relatar su historia una y otra vez,
con graves consecuencias emocionales para la unidad de cuidado.

IV.2.2.1.2. Centros sanitarios para pacientes cronicos

La informacion generada hace referencia a instituciones publicas y privadas
de diversa indole (centro de dia, residencias o centros sanitarios para este
tipo de pacientes). Predominaban las valoraciones negativas y tenian que ver
con la falta de humanidad de su personal y con deficiencias en la aplicacion
de los cuidados.!?

125 «Urgencias si es un poco mas dificil porque bueno, como su nombre lo dice son urgencias,
hay mucha gente, pero en general hubo un trato bastante especial, al ser un enfermo con una...
con estos problemas, no puedo decir que me dejaran de lado, fue bastante rapido, también
conocia a alguien en urgencias» (Ccuid5).

126 «El historial con el que han llegado, al menos cuando se han puesto delante de nosotros
para decir «vamos a ver, a esta seflora qué le pasa» era una hojita, trasnochada de hacia dos
afios que ni la medicacién ni el diagndstico ni las consideraciones ya se correspondian con un
proceso degenerativo con una evolucién rapida» (Ccuid4).

127 «Entonces me dijo «ingrésala por el hospital y una vez que estés en el hospital, dile a la
chica, a la enfermera, porque tu entra con ella —me dijo- td entras con ella, y una vez que la
enfermera te vaya a tomar los datos, o vaya a tomarle la tension y todo este rollo, pues dile a
la enfermera que nos llame, que ella se dializa en el hospital y nosotros pues la mandamos a
buscar». Vale. Hablo con la enfermera y me dice la enfermera que vale, que eso lo sabia ella
(...) En vista de que pasaban dos horas y de que yo no sabia nada de mi abuela pues subi a
arriba, a la segunda planta que es la de diélisis, hablé con la chica y me dijo «no, no, no, aqui
nadie nos ha llamado, ;ella estd abajo?». «Si». «Ah, pues nosotros la mandamos a buscar aho-
ra». O sea, td entras y, y no es que sepas lo que tienen que hacer o lo que no tengan que hacer,
ni les tienes que, o sea, td no les tienes que decir ;jno? pero si a ti el médico que la lleva a ella
te dice «cuando lleguen abajo que me llamen para yo reclamarla para arriba para ver si lo que
tiene es retencion de liquidos y que el potasio lo tiene alto, pues entonces llamamos sobre la
marcha» (Ccuid6).

128 «Le ponian panales y se pegaba todo el dia con el paiial. Eh, la trataban mal, no le daban
de comer, después la nefréloga me decia a mi... porque yo lo que notaba que ella perdia un
poco la, sabes, la, el no sé, no nos conocia, no nos entendia, sabes nosotros hablabamos con
ella y como que no, no sabiamos quien era ni nada. Entonces yo hable con la doctora (...) Pero
claro la tenfan como, no sé, como un arbol, sabes que tu vas le echas un jarro de agua una vez
al dia y ya te despreocupas completamente de él. Se equivocaban en las medicinas» (Ccuid6).
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El desconocimiento, en algunos casos, de la existencia de un centro de
atencion especifica a este colectivo de pacientes, se sefialaba como una im-
portante limitacion en la provision de servicios de calidad.'”

IV.2.2.1.3. Servicios de cuidados paliativos

La valoracién de los servicios de cuidados paliativos a los que esta poblacidon
tiene acceso fue muy dispar. Asi, mientras quienes han recibido su atencion
los valoraban muy positivamente,'* parece existir un importante volumen
de personas cuidadoras que desconocen su existencia y funcionamiento.'?!

IV.2.2.1.4. Servicios de atencion primaria y atencion en domicilio

La mayoria de las valoraciones fueron positivas, especialmente en lo que
respecta al soporte domiciliario durante las situaciones de dificultad,'* aun-

129 E: ; Usted busco un hospital de crénicos? I: «No existe, que yo sepa no. Lo que hay son las
residencias esas que tienes privadas o las publicas que creo que es un desastre pero no hay un
hospital de crénicos» (Ccuid2).

130 «(refiriéndose a la planta de cuidados paliativos). Yo dirfa que magnifico, muy bueno en
todos los niveles, incluso a nivel familiar, que tengas una habitacién con el bafio dentro, bueno,
casi todas las habitaciones tienen bafio, pero es una habitacién mas amplia, el trato muy bueno,
no es que sean unas habitaciones acogedoras porque no son acogedoras, podrian ser un poqui-
to mas acogedoras pero bueno, bien, muy bien» (Ccuid5).

«Paliativos, para mi madre son dioses (...) yo creo que es otro mundo, yo no sé por qué, los han
buscado de otra manera o se han contagiado porque vamos a ver, tui dices, «jcomo es posible!»
porque es desde el primero hasta el dltimo. Oye, y con sus correspondientes fallitos, porque yo
se que quizas no todo el mundo coincida, porque hay veces en los que no coinciden unos cri-
terios con otros, pero la sensacion que le dan al paciente de lo que estan haciendo, tanto desde
un punto de vista técnico como afectivo, es otro mundo» (Ccuid4).

«Ha acudido de paliativos desde que instauraron el tema de atencién domiciliaria, han acudido
un par de veces, es mas un par de veces vinieron fuera de horas y hasta uno de ellos que no
tenia porqué acudir porque no estaba de guardia, acudio a casa, o sea que por paliativos, muy
bien» (Ccuid4).

Bl «E:Y en ese sentido creen que los cuidados paliativos, les pueden aportar algo, que les
pueden, o sea qué entienden que los cuidados paliativos les pueden aportar en estas situacion,
qué entienden por cuidados paliativos», I:«Primero explicanos eso de cuidado...», «De que se
trata», «<Porque yo creo que a mi me lo han explicado, pero que no...» (PVCuid10).

132« Eso es importante, que puedas llamar a la doctora, te vuelve a llamar inmediatamente, le
puedes decir lo que pasa, luego viene a casa, claro igual, igual tienes que estar solicitando al
doctor, claro a veces dices, joder, que estoy llamando al doctor cada semana, igual dos dias
seguidos, dices bueno, igual es un poco exagerado,.. jte dices!, te dices ti mismo, porque claro
tu consideras que es muy importante tu labor, porque igual no es tan importante para movili-
zar», «Y por qué no llamas al médico de urgencias, que hay maravillas, te viene uno»
(PVCuid11).
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que también habia experiencias negativas.'* El trato humano, sefialado como
un factor de peso en la evaluacion de la asistencia médica, estaba muy bien
valorado, y la atencion domiciliaria surgia con especial énfasis por permitir
desarrollar el cuidado del ser querido en su entorno, sin los problemas del
desplazamiento.'®

IV.2.2.1.5. Servicios de atencidn especializada

Debido a las diferentes patologias englobadas bajo el término «no oncolégi-
cas», los servicios especializados susceptibles de valoracién son muy diversos.
Las valoraciones variaban en funcién del servicio y de las expectativas.!3!1%

13 «A los médicos tienes que estarlos llamando, y llamando, al principio les cuesta mucho
como arrancar» (Ccuid7).

134 «Como buenos profesionales y como humanos, porque gente humana all{ vale, en toda la
vida vale, pero alli vale mucho el factor humano, entonces médicos, enfermeras, auxiliares»
(PVCuids5).

135 «La ingresamos arriba en el hospital, la operaron, ya te digo que eso fue un problema tre-
mendo porque al ingresarla arriba se trastocé mds de la cabeza, se puso peor, se desvencié
mas» (Ccuid2).

«...El proceso de la enfermedad de mi padre, pienso que el Gobierno, debe de ayudar mas a
las personas, que estdn en su casa, porque al fin y al cabo, creo que le sale mas rentable ayudar,
en su hogar a la persona que estd en su casa, pues, pues impedida por algtin motivo, le sale mas
rentable que estar abriendo centros, que hacen falta, que hacen falta, porque hay casos y casos,
hay personas que estan trabajando todo el dia y no pueden y cada persona tiene a su familia y
tienen que haber algunos en el hospital, pero qué quieres que te diga, que todas las personas
que le sacan de su entorno, eh, terminan deteriorandose muy pronto, entonces yo pienso que
si el Gobierno hiciera un intento mayor para ayudar a la gente que tiene, a estas familias que
estan...» (Ccuid9).

«Si, si, si, ay Dios mio, eso, cuando la doctora lo vio, me dijo, le mand6 hacer una analitica, de
hecho, le pinchaban aqui, el médico de cabecera mandaba un enfermero, le hacia la analitica
aqui y yo se la mandaba al hospital, de verdad le agradezco un montén eso, porque no tenia yo
que trasladarlo a él» (Ccuid9).

136 «El servicio de diélisis de (), para mi ha funcionado de maravilla. Ellos te llamaban si habia
algtin problema, ellos te, si sabes, te... si la encontraban mal, o te llamaban para ver cémo la
encontrabamos nosotros. Lo que es, lo que es el ailo que mi abuela se pegé con lo de dialisis,
eh... no tenemos queja» (Ccuid6).

137 «Radiologfa intervencionista. Horroroso, horroroso. El paciente no existe, es una cosa
impresionante, de verdad. Llama la atencién porque contrastaba enormemente con cualquiera
de los otros servicios y no conseguiamos hablar nunca con la persona que hacia el procedimien-
to con ella» (Ccuid4).
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En el caso concreto de los servicios de rehabilitacion, juzgados como
relevantes en la mejora de calidad de vida, se percibia que la escasez de los
recursos disponibles dificulta el acceso a sus familiares.!*

V.2.2.1.6. Otros recursos sanitarios

Las personas informantes planteban dudas en cuanto a la pertinencia de
servicios de apoyo psicoldgico. En algunos casos se argumentaba su necesidad
por la carga fisica y emocional del cuidado de sus seres queridos,'* y en otros,
se consideraba prioritario, no el apoyo psicoldgico, sino el soporte en la tarea
de cuidar que a su vez beneficia su estado de salud psiquico.'*

Las diferencias también surgian en las experiencias relacionadas con el
acceso a los tratamientos farmacoldgicos. Asi, mientras algunas participantes
reconocian no haber encontrado dificultades, otras denunciaban la excesiva
burocratizacién del visado de recetas, y la negativa de ciertos profesionales
a prescribir determinados tratamientos. Parecia intuirse un choque de valo-
res entre el personal sanitario y las personas cuidadoras.'*

Mencién especial merecia la adquisicion de pafiales para pacientes en
cama. Los trdmites burocréticos y las limitaciones en la subvencién, que
impiden la cobertura total de sus necesidades, son componentes importantes

138 «La rehabilitacion no fue tan buena, no tan buena no por los fisios en si sino por el sistema,
me refiero a que hay una demanda bastante grande de rehabilitacion, el médico desde luego
no era una persona, el de rehabilitacién del hospital, no me parecia nada... no era una perso-
na... ni afable, bueno... afable si, porque ademds mi marido era una persona muy sociable,
entonces se llevaba muy bien con todos, le daban la rehabilitacion casi sin verlo. La rehabilita-
cién en estos enfermos es fundamental, tienes que tener una serie de cosas, entre ellos la
rehabilitacion es primordial. Me refiero que no es que no fueran afables sino que no tenia ni
idea, es decir, desde mi punto de vista no tenia ni idea» (CCuid5).

1%« El apoyo psicoldgico?, no sé si tenfamos eh... derecho, sabes, a usarlo. No lo sé. Es una
cosa que ni te puedo decir, ni te puedo hablar mal, ni te puedo hablar bien. ;Que lo necesita-
ramos? Pues si. Si, sabes, yo era una que a lo mejor... hubo un momento que si lo necesitara y
no lo tuve, porque me estaba, estaba llevindome dos enfermedades, sabes, de dos personas
muy importantes en mi vida y no tenia... Claro y lo que no podia hacer era... llegar a mi casa,
a transmitirles a mis hijos y a mi madre que era la que estaba con mis hijos, eh lo mal que lo
estaba pasando, ;no? porque no, no podia. Entonces ;que lo necesitaba en ese momento? Pues
s, seguramente» (Ccuid6).

10 Yo creo que a mi la ayuda mia no es ir al psic6logo sino salir de casa y ver cosas y pasear,
porque lo que necesito es distraerme (CCuidl).

141 «Y bueno yo ya se lo que es, ya sabemos lo que es y que no hay ninguna cura y que no hay

nada pero a nosotros nos pusieron también pegas para el Relutek, que es la tinica medicina que
hay que puede poner algo de freno, el doctor Aguirre delante de mi madre dijo que eso lo
dnico que hacia era alargar la vida pues dos o tres semanas. La tdltima visita mi madre le pre-
gunto a ver si tenfan que seguir con Relutek» (PVCuid1).
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de su odisea. Justificaban que el cambio frecuente del pafial previene com-
plicaciones potencialmente graves, que afectan a la calidad de vida de la
persona enferma.'#

IV.2.2.2. Servicios sociales

La consideracion del soporte social como un elemento de gran importancia,
cuya presencia o ausencia condicionaba las diferencias en su experiencia de
cuidado'” deja constancia de su peso en la atencidn paliativa. En relacién a
cuidados en el domicilio, el apoyo social fue el recurso mejor valorado.'#

Llamaba la atencién cierta incoherencia aparente en los discursos. A
veces, parecian rechazar la presencia de una persona que las sustituyera en
el cuidado y en otros casos, criticaban la escasez y poca formacién del perso-
nal.' Consideraban su necesidad como puntual, para momentos que hace
falta fuerza fisica o descanso de la persona cuidadora.

Lo anterior cobraba sentido cuando expresaban el marcado deseo de
cuidar a su familiar enfermo en sus etapas finales, e insistian en la importan-
cia de la constancia, continuidad y estabilidad de la persona que cuida.!4

142 «Aquello me parecié un mundo, porque no sabia cuanto me pertenecia pedir los pafales, ‘ay
que ahora se me perdi6 el volante anterior, ahora no sé cudnto toca’ [...] porque estar en el
médico de cabecera, que me vaya ese volante alld, no estd como tiene que estar, regresa, tarda
una, o dos semanas, vuelve aqui, me lo tiene que... llamar al médico otra vez, pedir hora y tal,
volver all4, si estd bien, me lo mandan a lo mejor en una semana, dos semanas...»(Ccuid9).
«Porque yo lo que no puedo hacer es que tener un pafial ocho horas o cuatro horas y después
tenerle que gastarme un montén de dinero en cremas para evitarle o para curarle esas vejigas
que pueden salir. Entonces ahi mds o menos un poco como que ya no ponian pegas y tal. Pero
ya te digo eran una odisea, o sea, es que ti dices son problemas pero son problemas que vas,
sabes, que vas pasando» (CCuid6).

43 «No solamente ella, que te preocupas de que esta lo mejor atendida si no la forma en que
condiciona la vida los hijos, al marido o al que sea, una persona que se encuentre en esa situa-
cién. De hecho las chicas que la cuidan cogieron un fin de semana libre y tuvimos un proble-
moén porque, por ejemplo mi hermana no sabe manejar un enfermo como mi madre, eso es
importante, no es cuestién de fuerza sino de maiia, de saberlos manejar» (Ccuid2).

14 «Todo se podria mejorar muchisimo, sobre todo mandar personas a las casas para ayudar»
(Ccuid7).

«Te pueden mandar una persona preparada, mas por la tarde, para poder salir a comprar o a
hacer tramites. Que si se ahoga o se hace pis o caca no la deje ahi con el paquete» (Ccuid7).

45 «Empezamos a buscar gente y eso fue un desastre porque si venian, no sabian nada de
nada» (Ccuid2).
«Te mandan tres o cuatro semianalfabetos del ayuntamiento» (Ccuid7).

146 «Cuando venian diferentes personas, de (refiriéndose a una asociacién de enfermos) tam-
bién, €l las miraba y se sentia extrafio, y a veces era un poco agresivo, porque la enfermedad
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La excesiva burocratizacion de la solicitud de servicios de apoyo
domiciliario,'*” asi como su escasez, se identificaba como causa de contratacién
de servicios privados, que tampoco se valoraban positivamente por su dificil
acceso, coste elevado e insuficiente calidad en relacién a sus expectativas.'*#

Ademas de los servicios publicos y privados, se sefialaron otras redes
de apoyo constituidas por asociaciones de enfermos y familiares'* y organi-
zaciones religiosas.!>

Todos estos aspectos forman parte de la odisea y la lucha diaria que
desempeiian las personas cuidadoras, que deben auto-resolver los problemas,
frecuentemente, sin asesoramiento suficiente. A modo de ejemplo, la expe-
riencia de una participante que ha aprendido a usar las nuevas tecnologias
como Internet para evitar salir de casa.!!

lo da porque €l nunca fue agresivo, pero cuando ya va cogiendo confianza pues salfa pero
después claro, estas cosas, cada 2 6 3 meses te la quitan y te ponen otra nueva, y eso es fatal
para un enfermo, eso es fatal» (Ccuidl).

147 «Lo unico que yo le pedirfa al Gobierno que si que haga mucho hincapié en ayudar, que no
les haga tramitar tanto papeleo intitil, porque es intitil, a personas que no tienen facilidad ni
para moverse a buscar un papel, porque es asi, se lo ponen mas dificil, yo creo que hasta para
cansarlos y encima luego poco menos que parece que te estdn dando el cielo, la tierra y el
universo completo» (Ccuid9).

148 «Estamos hablando de una que estd aqui en () son 500.000 pesetas al mes y yo no creo que
todo el mundo pueda pagar eso al mes. Otra que fuimos que estaba en el (), me parece que
estaba en torno a las 300.000 pesetas al mes, eso tampoco lo puede pagar todo el mundo. O sea
que tendrian que haber residencias que dependiesen del estado con personal cualificado y que
reuniese las condiciones para poder tener con unas minimas garantias a este tipo de pacientes
(...) que creo que esto es un desastre que para qué» (Ccuid2).

«..La gente que hay no estd suficientemente preparada, si te bafian (SILENCIO), pero no
estan lo suficientemente preparada, es lo que yo veo eh...» (PVCuid2).

149 «La nifia de (refiriéndose a una asociacién de enfermos) que viene una hora para yo salir a
comprar, si no pues no puedo porque mi vida estd dedicada a él completa, no tengo ayuda de
ninguna clase, tengo que pagar» (Ccuidl).

150 «Yo conozco a Don A, el, el cura, y le dije a Don A, «<Mire Don A, me pasa esto con mi
padre, tiene un yeso, es un hombre de uno noventa y algo, un yeso hasta la cadera, usted me
puede buscar una habitacién aqui, porque me dicen que en un mes le quitan el yeso y se lo
ponen en la rodilla y asf si lo podemos mover», entonces me dice, «<no hay problema, yo te
busco una habitacién aca de las que tenemos para, para los, los enfermeros y eso, le pongo su
television, lo adaptamos, hasta que tu, hasta el mes que le quiten eso, y entonces ya te lo pue-
des llevar», cuando yo le pago a usted como si fuera una residencia, el mes en su residencia»
(Ccuid9).

151 «...Si tienes que hacer la compra...», «...- La haces por Internet, a m{ Internet, vamos...», «...
Me soluciona la vida, debia de estar subvencionado...» (PVCuid2).
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IV.2.2.3. Recursos técnicos

Las sillas de ruedas, camas articuladas, colchones antiescaras, adaptaciones
para el bafio y aseo, grias para la movilizacion, etc. son muy importantes en
la experiencia del cuidado de estas personas, debido a la gran necesidad de
adaptacion al entorno.

El acceso a estos recursos constituye otro elemento de su odisea, ya que
la falta de asesoramiento,'”? la excesiva burocracia'> y la lentitud del proceso
suponen una gran barrera en su adquisicion.'>*

Las vivencias no siempre eran en el mismo sentido. Asi, habia quienes
no hallan mayores dificultades, aunque en ocasiones parece consecuencia de
la buena voluntad y el buen hacer del profesional que apoya y acompafia en
la tramitacién burocratica. Al mismo tiempo se recogian las experiencias de
quienes incluso llegan a abandonar su empresa por este motivo,'* recurrien-
do finalmente a la autofinanciacién, y asumiendo las consecuencias econd-
micas para el grupo familiar.

Finalmente, se valoraban negativamente las normativas referentes a
requisitos clinicos y de plazos, que repercuten negativamente en la vivencia
del cuidado. Dan lugar a retrasos en su provisién cuando, a pesar de no
cumplir tales requisitos, su necesidad se hace patente.

132 Pues no me asesoraba nadie, lo tinico es que yo me fui a la ortopedia y preguntaba, «mira
yo tengo a mi padre, de tal forma o a mi madre tal, si hago para que no se canse tanto, un cojin
para que no se canse tanto y no le duelan las nalgas» (CCuid9).

«Estoy agradecida a muchisimas personas, que me han orientado, que me han dicho y tal, pero,
después te encuentras con todo esta burocracia, de lo que forma, de lo que es el Gobierno, las
ayudas, esto y lo otro y tu dices, mejor no pido nada, porque, porque es que, es que me vuelvo
loca» (Ccuid6)

153 «Me pidieron de papeles y de cosas, que mucha gente yo creo que se deja de eso por tanto
tramite burocrdtico que meten por ahi, que tienen que traer los papelitos» (Ccuid9).

134 «Pero yo he visto personas, con influencias y te voy a poner un nombre (refiriéndose a un
politico), que estuvo bien delicado de salud, y ese sefior, a buen seguro hiciera, cola en el hos-
pital, a buen seguro, le dijera usted no puede, bueno, a la vista estd, que se recuperd rapidisimo,
otras personas que tienen la misma enfermedad que tenfa €l, una ha fallecido, otras estdn
esperando y tal y esos al ritmo de la tortuguita, no, pasito a pasito, que le estan dando tiempo
a que muera, porque eso es la tnica, la realidad, cuando en realidad piensas que te van a curar,
es que ya no hay remedio, como pasé con mi padre, con, con la rehabilitacién» (Ccuid9).

155 Que no vamos a tener nada que hacer, ya nos dijeron ayer ellos, que ademds esto de Dipu-
tacién como saben en las condiciones que estdn, es alargarlo a ver si se mueren. Asi de claro,
a ver si mientras se mueren. Ellos alargan y, a ver si se mueren. (PVCuid9).
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IV.2.2.4. Servicios de transporte

Las limitaciones fisicas causadas por algunas de las enfermedades abordadas
en este estudio, y sus requerimientos terapéuticos conllevan la necesidad de
contar, puntual o periédicamente, con servicios de transporte adaptado.

La mayor parte de los problemas identificados se relacionaban con la
falta de humanidad en el trato personal de quienes llevan a cabo el trasporte,
que de nuevo estaba condicionado por el factor «suerte». Por ejemplo, la
posibilidad de que la persona cuidadora acompaiie a su familiar en el trasla-
do (aspecto importante en sus experiencias) puede depender de la voluntad
de quien presta el servicio.!*

Los elementos de critica, y por tanto dreas de mejora, eran la demora
y la excesiva duracién del traslado,'’ las precarias y deficitarias condiciones
técnicas,'® y la falta de coordinacion, y de coherencia.'>

1% «Hay una variabilidad importante en aquellas personas que permiten que un acompaiiante
vaya con ella y aquellas personas que se niegan redondo a que un acompaifiante vaya con ella.
Una persona que no puede comunicarse, ;vale?, la sensacién de abandono que le da, el que si
necesita algo, si le duele o si quiere decir «ay», no hay nadie a su lado que pueda trasmitir, eso
es muy importante, y eso no entiendo por que algunos si se mostraban a ese nivel flexible,
parece ser que creo que hay un problema legal, y otros se mostraban absolutamente inflexi-
bles» (Ccuid4).

157 «Pero cuando la ambulancia era para tardar dos y tres horas, una persona que te sale, mayor
de un hospital, que eso es, eso es de tristeza verlos alli fuera, esperando a que venga la ambu-
lancia, pues yo como si se la podia pagar, yo no voy a permitir que mis padres, estuvieran
esperando alli como, como, como unos penitentes».

«Cuando ella empez6 a utilizar el servicio de ambulancias para ir a hacerse dialisis, si la tenfan
que recoger a las 7 de la mafiana estaban en mi casa a las 6 de la mafiana, cuando ella venia al
centro Los Majuelos, al lado de Macro, no tardé sino 20 minutos, pero bueno. A las 6 de la
mafiana y cada vez que yo llamaba a la mesa de transporte la chica me decia: «no, no, no, ella
tiene que estar preparada a las 7 menos cuarto, ;sabes?, que los chicos la recogen a las 7, no la
puedes tener desde las 6 de la mafana preparada», Pero claro, si ellos me vienen a las 6 de la
mafana, td como comprenderds, ellos no esperan, pues yo tendré que hacerlo. Vale. Se la
llevan desde las 6 y media ponle. Ella supuestamente a las 2 de la tarde tendria que estar en mi
casa, porque entraba a didlisis de 9 a 2, pero es que nunca llegé a las 2, siempre llegaba a las 4
y media, 5, 6 de la tarde, y cada vez que llamdbamos era porque eh estaban muy ocupados, eh
tenian un montén de traslados que hacer, primero eran los traslados y después eran la gente
de dialisis. Y bueno un cacao, cada vez que tenia, cada vez que ella la trasladaban era un pro-
blema» (Ccuid6).

1% «Hay un lio muy fuerte, muy grande que empezando que no son ambulancias, vamos a
partir de la base de que eso no son ambulancias, esos fueron en su dia furgones (...) eran fur-
gones en su dia porque para bajar a papad de la ambulancia tienen que ponerle un taco de
madera o tienen que poner cosas raras (...) Las que van a buscar a mi padre son un desastre en
horarios y en todo» (Ccuid3).

159 «LLa ambulancia vendra a las 6 de la tarde, y le vamos, su madre se tiene que ir de aqui con
una sillita de ruedas. Bien perfecto. Y le dije al médico: «;la silla de ruedas, mm, pregunta
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La consecuencia de un servicio de transporte de baja calidad, para evi-
tar situaciones consideradas inhumanas, es la contratacién de servicios pri-
vados con financiacién propia.'® También induce a reclamar a los responsa-
bles publicos de los servicios de transporte, pero el miedo a las posibles
represalias, a veces impide realizar una reclamacién justificada.'!

La necesidad de mejorar la atencién domiciliaria como estrategia para
evitar traslados innecesarios, y por lo tanto como parte de la solucion de los
problemas asociados al mismo, estaba presente de manera continuada en los
discursos.

IV.3. Perspectiva de los y las pacientes

Los resultados se han agrupado en dos dreas temadticas, «el yo como pacien-
te», que recoge su vivencia de la enfermedad, y la experiencia de «ser
cuidado/a», ya sea por la red informal (familia y amigos) o por personal
profesional, y «el contexto de la experiencia de enfermedad», que se centra
en la evaluacion del sistema socio-sanitario. Ambos apartados no son inde-
pendientes, sino que se relacionan y complementan en la construccion global
de la perspectiva de estos participantes.

IV.3.1. El Yo como paciente

Su vivencia se inicia en el momento del diagndstico, que por tratarse de en-
fermedades con evolucion progresiva e inevitable hacia el deterioro, es un

tonta, la silla de ruedas se va a poner en la ambulancia?» «Esos son sus pies», me contesto.
Bien. Pues cuan... Para yo llamar y que me vinieran a buscar la sillita de ruedas igual que
venian a buscar los bolsos, pues la sillita de ruedas. La ambulancia no llegé a las 6 de la tarde
ni a las 7, ni a las 8, ni a las 9, ni a las 10, sino a las 12 y media de la noche, y cuando llega me
dice el chico de la ambulancia que la sillita de ruedas no se la ha podido llevar, porque si se
lleva a la sillita de ruedas no se puede llevar a la persona, y si se lleva a la persona no se puede
llevar a la sillita de ruedas» (CCuid6).

160 «Una ambulancia privada, que no es la primera vez que la pido, porque a mi padre le bus-
caba yo los taxis, que el Gobierno tampoco ayuda para eso» (CCuid9).

16l «... La gente mayor no protesta o porque no sabe, porque desconoce o por el miedo a la
represalia, si yo no pido esto, no me van a dar el, el resto», «Porque los demds tienen miedo a
la represalia, o sea es que si protesto me van a quitar el centro de dia o me van a quitar el
transporte o me van a quitar tal» (PVCuid2).
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proceso prolongado en el tiempo.'”? Dicho aspecto se valoraba de forma
positiva, debido a que esta «demora» retrasa el impacto que conocer el diag-
ndstico tiene en sus vidas, y sus trayectorias personales no se ven afectadas
en los estadios tempranos.'®®

Desde la aparicién de los primeros sintomas hasta la aceptacion del
diagnéstico de enfermedad progresiva e incurable, experimentan un proceso
interno de adaptacion a la nueva situacién que cada individuo canaliza con
sus propias estrategias.!®* Asi por ejemplo, se enfrentan a la gran dificultad
que la pérdida de esperanza e ilusion'® por levantarse cada mafana y vivir,
supone en sus vidas y que combaten con una forma personal de concebir su
enfermedad y darle sentido en sus vidas.!®

En los discursos surgia la presencia de la muerte como uno de los com-
ponentes del proceso de adaptacion. El conocimiento certero de su cercania
obliga a tomar decisiones y a expresarlas con claridad, tanto en lo que res-

12 «Los médicos decian que es que me empez0 la esclerosis en el cincuenta y ocho, que tenia
veintitin afios, porque la esclerosis se da joven, de mayor, no, sino de joven. Ellos me dijeron
«la tienes desde el cincuenta y ocho». Lo primero que me atacé fue el intestino, que lo tengo
el intestino seco, tengo que usar supositorios de glicerina y cosas de éstas para poder evacuar.
Ahi es cuando me empezd, pero ya después en el setenta y seis me la diagnosticaron» (Cpac3).

163 «Y yo pienso, si a mi se me hubiera diagnosticado con dieciocho afios, creo que hubiera
estado esperando en la silla de ruedas asi, o sea que no hubiera estudiado, ni hubiera hecho
nada, yo quizds por mi cardcter, pero no lo hubiera hecho, entonces me daban pena ahora, que
se diagnostican al segundo brote, porque como hay cantidad de medios de diagndstico»
(PVpac3).

164 «En marzo de este afio me dieron también el alta y gracias a Dios he ido evolucionando. He
ido evolucionando a mejor. Lo que pasa es que ahora ya estoy en el momento... en un in-pas
donde yo creo que la mejora es muy relativa, claro, porque al ser del todo irreversible, la mejo-
ria se nota pero, vamos, es relativo. Ahora como ingresé, como estuve, mientras estuve en
(refriéndose a un dispositivo de cuidados paliativos), mientras empecé a recuperarme en mi
casa, hay un abismo, ;no?, a como estaba antes. Generalmente estoy bastante satisfecho con
todo, con el tratamiento, con el servicio y demds que he tenido. Muy satisfecho. De los poqui-
tos que pueden estar quizds con sanidad» (Cpac4).

«[.-Si, me considero una persona negativa.

E.- Pero has sido siempre asi, quiero decir que no es algo, esto no viene de nuevas, no.

I.-He sido siempre asi» (PVpac3).

165 «Pregunto a J por sus ilusiones al comenzar el dia. Mi pregunta provoca su llanto. Entre
sollozos me hace gestos con la cabeza indicindome que no las tiene. Cuando doy algo de tiem-
po a J, ella escribe “dificiles de encontrar”» (PVpacl, entrevista tomada en notas).

166 «Me dice, dice “Tu estds tan asi con la esclerosis”, dice “Y el practicante que viene a casa
me dijo que las personas que tienen esclerosis se mueren pronto”. Yo le dije “No me voy a
morir pronto. Cuando Dios me lo tenga destinado”» (Cpac3).
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pecta a aspectos pragmaticos,'®’ como a sus voluntades para los momentos
finales de la vida.'®

La pérdida de autonomia para el desarrollo de las AVD'® constituye
otro elemento central en su experiencia. Las limitaciones, principalmente en
la movilidad y los desplazamientos,'™ les convierten en personas dependien-
tes con una vida alejada de los que se considera «normal».!”*

Dicha dependencia les conduce a la vivencia de ser cuidadas por otras
personas, ya sean familiares, amigos, personas cuidadoras remuneradas, o
profesionales de la salud. Se trata de cuidados que ademads de los aspectos
fisicos, engloban el acompafiamiento!” que, aunque se valora positivamente,
no siempre es facil de obtener.!”

La dependencia en los cuidados genera una sensacion de «carga» que
dificulta la aceptacion de su situacién de enfermedad,'™ y da lugar a que, en

167 «Como me dicen aqui, digo «mira, las cosas hay que prepararlas, porque si mafiana me voy
a morir, aqui estd lo de los gastos», «uy, ya estas con lo de la muerte». Hay que ser realista. Lo
mismo con los testamentos y todo. No porque vaya a ser,, porque no tengo nada, ;jno?. Pero
pasa asi.» (Cpac3).

188 «Yo quiero estar despierta, y, ademas, la palabra es alerta. A ver qué pasa aqui, qué tio
viene, qué no viene, qué cara me trae, que si se miran entre ellos, si Pepito levanta una ceja,
eso es que no sé qué. Yo si quiero estar consciente. Yo supongo que eso lo podré incluir.»
(PVpac2).

19 «Bafarme es lo que mas me cansa. Bueno, caminar también me cansa, por supuesto, ;no?,
de aqui al baiio llego cansado, tengo que parar y coger aire y demds pero aparte de eso, el bafio
es lo que mas me cansa porque es que es como una tabla de gimnasia bafiarse uno y gracias a
mi mujer que me bafa, o sea, que termina de bafiarme y me ayuda» (Cpac4).

10 «I.-Lo peor, es el dolor, pero bueno, si mi calidad de vida, lo més importante es el dolor,
pero vamos, quiero decir eso, que no puedo conducir, que, que no puedo manejarme por mi
misma, mas que, bueno que no puedo salir, no puedo salir mas que si alguien me lleva la silla
manual o si voy yo, con la silla eléctrica, la silla eléctrica condiciona cantidad de cosas, no
puedes entrar en cantidad de sitios, la mayoria de los sitios no, no son (PVpac3).

71 «Bueno, salir de casa, no sé porque, claro, estoy limitado por el oxigeno» (Cpac4).

12 «Tengo unas vecinos maravillosos. Y yo... estoy encantado con ellos porque ellos me van a
visitar» (Cpac2).

73 «Yo tengo 68 afios y ahora me siento mds pobre que antes, ;por qué? Por mi enfermedad,
por el... mi trato, el trato de mi casa» (Cpac2).

174 «Preguntada por su calidad de vida, J me dice que ésta depende principalmente de su esta-
do fisico. Segin explica, ese cansancio generalizado, esa falta de fuerza y energia para desarro-
llar las actividades més basicas en el dia es lo que mds limita su calidad de vida. En este senti-
do, J explica como esas limitaciones implican una gran dependencia en ella con respecto a su
familia y que, finalmente, J llegue a sentirse como una carga para ellos/as. Este sentimiento de
dependencia y carga acaba siendo uno de los aspectos mds delimitantes de la experiencia de
Julia y de su calidad de vida» (PVpacl, entrevista tomada en notas).
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ocasiones, no llegue nunca a ser aceptada, y se sobrelleve penosamente.!” A
veces, hay que afiadir la baja calidad de los cuidados recibidos, lo que acre-
cienta la dificultad para aceptar y adaptarse al proceso de enfermedad.”

IV.3.1.1. Larelacion con profesionales de la salud

Esta relacién se juzgaba como un factor clave en la trayectoria de la enfer-
medad. Los discursos destacaban el respeto!”” y el caracter integral de la
atencion'’® como elementos centrales, sin los cuales la relacion se vuelve di-
ficultosa. De nuevo, el factor «suerte» aparecia como un determinante de las
relaciones méds o menos satisfactorias con los y las profesionales.!”

La informacién y la comunicacién se consideraban componentes esen-
ciales, pero percibian que en los médicos puede haber un posible déficit de

15 «E.- Y esa pérdida de la independencia, no, no lo llevas, bueno es normal... I.-Igual no
acepto, vas aceptando todo (LLORA) (...) Yo creo que se va adaptando uno a todo, no»
(PVpac3).

176 «Tu sabes mi hijita, si uno se pone pa un lado y empieza a arderte los huesos y yo llamo y
llamo y llamo y llamo. Porque tengo dos hijos, uno esta casado en el sur y el otro tampoco esté
en casa, s6lo tengo a mi marido, pero es un hombre que no conoce los sentimientos, ni sabe lo
que ya le digo, lo que es la enfermedad. Y lo he pasado muy crudamente mi enfermedad, mi
enfermedad...» (Cpac2).

177 «I- Muy, muy desagradable. Y he tenido problemas y me han llegado a decir «Jo, qué bor-
de eres» o «qué tal», y pues te tienes que callar, pero bueno yo insisto en que a mi me gustaria
un trato mds... (...) Si, mds respetuoso, que por supuesto un profesional de la medicina ni es
psicélogo, ni es nada, pero no sé, un poco, de, no sé, otra manera de hacer, otra manera de...»
(PVpac2).

178 «I.- Y he estado muy medicada y he tenido, me han aflorado muchos problemas y tal y yo
entiendo que soy una paciente, no es un constipado que te dan paracetamol y punto. O sea,
igual es mas comprometido tratarme, pero claro, estd tan parcelado todo, tan «No, yo soy
médico de hemodidlisis, a mi no me cuentes», «<No, yo soy traumatdlogo, a mi olvidate de...»,
«No, yo soy el de rehabilitacién, a mi no me cuentes peliculas que no sé qué». Es muy, muy,
muy parcial, muy.(...). Bueno, como que cada uno hace mucho su parte (...) Si, si, el médico
tal te hace recetas de lo suyo y te mira tu placa y en cuanto ti metes la cufia y dices «claro, es
que yo como estuve mucho tiempo tomando tal, ahora me aflora esto». Pero en seguida te
cortan y te «no, a mi esto no me cuentes». Y claro, por eso te digo, yo no conozco més que
funcionarios, que igual tienen un expediente académico de diez, no te digo que no, tendran el
primero de la promocién, pero luego» (PVpac2).

179 «(..) La verdad es que hacen contigo lo que quieren porque en ultima instancia, td, pobre-
cita, qué vas a decirle. Es como la publicidad, que al final te venden lo que les da la gana. Pues
en la medicina es lo mismo. O sea, te traen, te tal. Si tienes un poco de suerte, pues igual
encuentras un médico que, normalmente suele ser nuevo, te habla y tal «;Y qué y tal?». Un
poco maés de tu a td, ;jno? Pero al final ti no decides nada, ni puedes hacer nada, ni «pues mira,
te voy a dar esto porque te va a venir muy bien», bueno, pues me lo tomaré» (PVpac2).
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formacién en ambas materias.'® Ademads, sefialaban la necesidad de recibir
la informacién de manera individualizada ya que, aunque algunas personas
desean una informacién completa y veridica,'®! otras pueden tener preferen-
cias diferentes.'® No respetar estas diferencias es perjudicial para la expe-
riencia de enfermedad,'® mas cuando la informacion es un elemento de
ayuda en el manejo de la incertidumbre, y en la participacion activa en la
toma de decisiones sobre su propio proceso.'%

En general el trabajo de enfermeria se valoraba positivamente y sus
profesionales se consideraban amables y con actitud atenta. Al mismo tiempo,
tendian a relativizar las situaciones en las que no es asi.'® Se destacaba su valor
como recurso cuando el médico no puede prestar la atencion requerida.!s

180 «Pues porque es un tema dificil de tratar. Yo no sé hasta qué punto un médico estd entre-
nado entre comillas para solventar este tema. O sea, un médico te receta lo que sea, te auscul-
ta, te mira y te manda placas, te manda distintas pruebas médicas (...) Son temas muy dificiles
y mas cuando eres tud relativamente joven y aquello te, esa situacién te estd desbordando por
completo. Y igual tienes un, que se te ve a la legua que estds hecha fosfatina y, claro, el médi-
co no te va a decir «mira, es que igual te operan y acabas peor». Yo, personalmente siempre
he querido saber, siempre» (PVpac2).

181 «Pues sobre todo y ante todo, informacién veraz. O sea, yo entiendo que un médico no tiene
por qué ser ni mi padre, ni mi amigo, ni mi confesor, ni mi no sé qué. Y también entiendo que yo
soy una paciente y hay chorropetecientos pacientes. Yo lo que si, si me gustaria es pues simple-
mente informacién, que te informen de lo bueno y que te informen de lo malo. Y luego td ya te
irds apafiando como puedas. Pero y ademads para mi siempre ha sido mds, muy importante saber.
O sea, yo queria saber. Aunque, pues, hay que tener un par a veces para saber, pero yo siempre
he querido saber. Siempre he querido que me digan y que me cuenten» (PVpac2).

182 «E: Usted quiso las cosas claras, por lo que me cuenta, y no... I: No, no. Yo es que lo ...
Sinceramente yo lo prefiero, habrd quien no.(...) Habra quien no. Habréd quien no le importe
que le engafien. Siempre hablamos con el mejor sentido de la palabra para que no sufra o lo
que sea. Yo le dije que lo que tuviese queria saberlo. Afortunadamente nadie me hablé de
cancer. No he visto en nada, ni informe ni nada, y ademads he hablado con los médicos, me ha
dicho que tenga nada de cancer. Simplemente el problema de la enfermedad de la EPOC, que
es bastante ya de por si, ;no?, pero que es nada mas que eso» (Cpac4).

183 «Luego vinieron todos los problemas. Y ahi es donde yo me di contra el suelo. De que
realmente el final no tiene por qué ser tan feliz, aparte de que siempre hay temas que, que se
evitan. Por ejemplo, la muerte, por ejemplo, el dolor; por ejemplo, un final mas o menos largo,
0 més o menos trabajoso. Yo, ahora, después de casi veinte afios en este jolgorio» (PVpac2).

18 «Me fui a la consulta del médico otra vez. «Es que las mujeres no cogen los periédicos mas
que para ver los horéscopos y las enfermedades y las desgracias», y yo «Quiero que me explique
lo que yo tengo para yo saber como me tengo que cuidar y cémo tengo que estar yo» (Cpac3).

185 «Un dia tiene una mala cara, lo que quiera que sea, es una persona humana, y tiene sus
problemas en su casa, y a lo mejor esta persona no tiene ganas de estar con buena cara o lo que
quiera que sea» (Cpac3).

186 «Mi médico de guardia estaba atendiendo a un paciente y mi problema, que era precisa-
mente de laxantes, me lo atendié una enfermera y muy bien. Por supuesto. Muy amable y muy
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IV.3.2. El contexto de la experiencia de enfermedad

IV.3.2.1. Servicios sanitarios

IV.3.2.1.1. Servicios de urgencias

Se mencionaban espordadicamente y con opiniones divergentes. Por un lado
se relataron experiencias con un trato adecuado' y por otro, vivencias en
las que fueron objeto del caos en la atencién y la falta de informacién.!®

IV.3.2.1.2. Servicios de cuidados paliativos

Entre las personas entrevistadas que habian tenido la oportunidad de ser
atendidas por los servicios de cuidados paliativos la valoracion era claramen-
te positiva.'® Los elementos que influyen en esta impresion son 1) los cono-
cimientos de sus profesionales,'*® 2) la atencién personalizada, 3) la amplia
accesibilidad horaria debida en parte a la menor presién asistencial,’”! y a la
existencia de un servicio de soporte telefénico,'*? 4) 1a posibilidad de atender

bien. O sea que cuando no estd alguno de ellos, y el problema estd o sabe resolverlo una enfer-
mera, me atiende» (Cpac4).

187 Explica que ha acudido en una ocasion a urgencias por IVRA y que alli el trato fue bueno
(PVpacl, entrevista tomada en notas).

18 «Pues que pasa un médico para un lado, otro médico pa” otro, que no vienen, no te infor-
man, no te dicen nada, no ves a un familiar, no sabes qué ... No sabes a qué carta quedarte.
Luego te tienen alli, que no hay camas, que no saben dénde ponerte» (Cpac4).

18 «En todos los sentidos. No solamente..., voy a empezar por ejemplo por médicos, enferme-
ros, auxiliares, limpiadoras, o sea generalmente todos, todos, la verdad es que el trato ha sido
exquisito. Todo. En Paliativos muy superior porque es mads selectivo, es mds selectivo».
(Cpac4).

190 «Si, si. aqui en el (refiriéndose a un dispositivo de cuidados paliativos). Aqui en el hospital
me han atendido muy bien, los médicos son maravillosos, no sé si es porque ellos saben lo que
es esta enfermedad, porque ellos lo tienen que saber, son maravillosos» (Cpac2).

Y «Hombre el trato, yo lo comprendo perfectamente, porque son mds... mucho més especifi-
cos, los pacientes ... menos cantidad, es mas atencion personalizada y se nota la diferencia...»
(Cpac4).

192 «Claro, llama uno para cualquier problema, le da el nombre y ellos le sacan el expediente
y miran y entonces ven el tratamiento que uno lleva, cudl es el problema que uno tiene y en
base a ello pues lo cambian o lo que sea, ;no? Lo que estimen conveniente» (Cpac4).
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en el domicilio,' y 5) la eficacia en la resolucién de problemas.'”* Se consi-
deraba insuficiente la dotacién de recursos y por ello el hecho de acceder a
ellos se expresaba con gran satisfaccion.!”

Las personas que no habian tenido contacto con las unidades de cuida-
dos paliativos pensaban que no tienen razon de ser fuera de los procesos
oncoldgicos!*y que se destinan a los tltimos dias de vida.'”” Ambas concep-
ciones cambian cuando se recibe atencién de estas unidades.'”®

IV.3.2.1.3. Servicios de atencion primaria

Su presencia fue escasa en los discursos. Las personas atendidas por las uni-
dades de cuidados paliativos declaraban mayor vinculacién con ellas que con

195 «El servicio que me prestan en casa es de la doctora I. que me llama y ha venido por casa.
Si, si, ha venido. Muy bien, muy satisfactorio, si no me encuentro bien, la llamo y ella o viene
o me llama o me pone remedio al problema que yo le estoy comentando, llamémosle de estre-
fiimiento o de lo que sea, ;no? Y aparte de eso cualquier cosa siempre estan a disposicién para
lo que haga falta, para bueno y para malo» (Cpac4).

1% «Pues no sé si una casualidad pero son esas cosas que, como te dirfa yo, que pasan por la
vida y que uno no sabe que existen ni cémo existen y te acoges a ellas y resulta que te resuelven
un montoén de cosas de tu propio problema. Y la verdad es que estoy muy contento con ellos»
(Cpac4).

19 «... Ya vinieron (de Paliativos) y la casualidad de que al dia siguiente quedaba todavia una
plaza y ésa fue para mi. Pues a lo mejor si no ... si no se los digo pues no hubiese podido entrar
porque se coge la plaza para otro enfermo y no la cojo ... De lo cual estoy enormemente agra-
decido por haberla cogido. Esa es la verdad» (Cpac4).

1% «Es que cuidados paliativos, es que cuidados paliativos, no veo yo qué cuidados paliativos
se pueden tener con, con esta enfermedad concreta [...]-Si, en realidad la gente que tiene
problemas, que es la gente del cancer, que se van para cuidados paliativos, esos si, si les hace
mucho bien la morfina e incluso, con morfina se mueren, si aumentas la dosis, pero es que no
creo que en nuestro caso vaya asi, puesto que la morfina no te quita el dolor, no creo yo que
tampoco que te mate. MOD: Vale o sea que para ti los cuidados paliativos serfan la aplicacién
de morfina, por ejemplo, ;jno?-Yo entiendo que si» (PVpac2).

Y7 «Si, yo sabia que existia pero lo que no sabia que existiera... Yo pensaba que Paliativos, era
mi pensamiento y es el de la gran mayoria de la gente, es para enfermos ya terminales, pa”
decir, van alli, los ensefian a morir y a los tres dias se mueren. En general, piensa uno eso»
(Cpac4).

1% «Lo que no sabia yo es que, por ejemplo, cuando, claro, cuando a mi me ofrecieron ir alli,
‘yo esto es el cementerio de los elefantes, que ibamos alli a morir...” En parte, en parte yo
reconozco que es verdad. En parte es verdad. Sin embargo a mi me ha resuelto hasta ahora, no
es que me haya puesto bien; pero me ha resuelto mi problema. En atencién, en medicacion, en
todo, ;no? En todo» (Cpac4).
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los equipos de atencién primaria,'” siendo la comparacién ineludible.?
Entre quienes no recibian atencién paliativa especializada habia quien ex-
presaba gran satisfaccién y gratitud con el trato recibido de su médico de
familia,®' y quien consideraba los tiempos de espera para las consultas exce-
sivamente prolongados.®

IV.3.2.1.4. Servicios de atencidn especializada

Se valoraban positivamente si se refieren a los profesionales que diagnostican
o tratan la enfermedad en sus fases iniciales.?”® La percepcion sobre su labor
en estadios mas avanzados de la enfermedad cambia, al considerarla en oca-
siones poco activa,” y sobre todo destinada a la resolucion de situaciones
agudas concretas.”® En cuanto a su atencion, el trato personal recibia duras
criticas,?® asi como la demora en la citacion para consulta que también era
un elemento sefialado con dureza.?”

19 «Si, porque yo sigo...Yo sigo...O sea, excepto para buscar la repeticién de medicamentos,
yo sigo dependiendo de Paliativos, sigo dependiendo de Paliativos, para cualquier recaida,
cualquier consulta, cualquier cosa...Para lo que quiera que me pueda hacer falta, Paliativos»
(Cpac4).

20 J encuentra las consultas y visitas en Atencion Primaria demasiado cortas para poder aten-
der como se debiera a su familia e incluso a ella misma. Al hilo de ello, J habla de la atencién
recibida por el Equipo de cuidados paliativos, valordndola de una forma muy positiva.
(PVpacl, entrevista tomada en notas).

21 «No. El médico mio €l viene aqui, a mi casa. Maravilloso, y ahora él se va y va a estar afio
y medio en Inglaterra y me dejaron otra, me la pasaron para aqui, dice, dice «ya verdas, que es
muy buena, que yo le hablé de tiy tal». Y ella viene y me trae las recetas aqui y todo» (Cpac3).

22 (Ese si es un inconveniente, pero lo hay hasta para consultas, pero yo no he pedido consul-
ta porque no lo he necesitado, pero para repetir si (...) Yo pedi ahora repetir la semana pasada
y me dan para el dia cuatro» (Cpac5).

25 S, el servicio de Neumo me atendieron muy bien, el doctor C. C., me atendié de maravilla,
me remendo en el mejor sentido de la palabra porque esto es irreversible y me fue bastante
bien con él hasta que volvi a recaer y entonces ya pasé al (refiriéndose a un dispositivo de
cuidados paliativos) donde me tomaron como paliativo, pero vamos, a mi me atendieron muy
bien y sali estupendamente satisfecho» (Cpac4).

204 «Es charlar, mas que nada, es intercambiar opiniones» (PVpac3).

25 «No. A partir de que pasé a Paliativos es cuando ya dependo mas de Paliativos que de
Neumo. Excepto que sea un problema muy, muy concreto pulmonar o algo y tengan que pasar
a Neumo. Excepto ese caso...» (Cpac4).

26 «Yo sigo guardando las distancias, o sea, y sabiendo muy bien lo que puedo esperar y lo que
no puedo esperar». (PVpac2). «Si, porque un médico en un hospital es cuasi Dios» (PVpac2).

27 «Y lo de la vista, para mayo del afio que viene [...] No se puede... una persona, habrd quien
diga que se encuentra enfermo y no tiene nada, claro, pero una persona que se siente enferma
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La falta de coordinacién entre las diferentes especialidades y entre los
propios servicios®® fue un elemento recurrente en los discursos. En su origen
se sefialaba la excesiva compartimentacién del conocimiento®” que genera
sentimientos de desconfianza®!’ en la persona enferma. En este sentido, recla-
maban incluso la existencia de una figura de coordinacién entre los diferentes
servicios, y entre éstos y los pacientes.?!! Otras valoraciones eran mas positivas.??

IV.3.2.1.5. Servicios de rehabilitacion

La utilidad e idoneidad de los servicios de rehabilitaciéon surgia con fuerza
en los discursos. Ademds de valorar su aportaciéon de manera muy positiva,
se reclamaba un aumento de sus dotaciones para dar respuesta a la necesi-
dad percibida que actualmente no se cubre.?’* Algunos participantes reco-

y pide ayuda, ;a quién? ;ja quién va a ser?, y ese bailoteo para arriba y abajo, para un lado y
el otro no, no es propio de una atencién médica» (Cpac5).

28 «... Porque si uno tiene libre sélo martes y jueves; sdbado y domingo no hay consulta, si
martes y jueves me quitan eso, ;de qué disfruto yo de la vida?, tengo un problema también,
porque tengo ahora unos dolores y quiero ir al médico de cabecera, yo se lo dije ya pero... yo
deberia... para que me mandara hace no sé cudnto tiempo para que me mandara a un trau-
matdlogo, a un especialista en huesos, después a otro, y me pasaria toda la vida de consulta en
consulta y yo los dias que me quedan los quiero para mi» (Cpac5).

2 «Y también insisto mucho en lo que es la parcialidad. A mi me esta doliendo un hombro y
para qué le voy a decir al nefrélogo que me duele un hombro si es como quien oye llover»
(PVpac2).

210 «Si, como perdida, como...Y ademads no es tanto el hecho fisico de las pruebas, de ir a las
pruebas, sino saber, o sea, pero «;este tio estd teniendo en cuenta que yo no sé qué? Que yo
ya me he hecho no sé qué o que tengo otro proceso diferente que me puede...?» Es como,
como un rompecabezas que te tienes que sacar la cabeza por donde puedas, para que no te
vuelvan loca. Yo, dltimamente me estoy acostumbrando a decir «No, o sea, no esta prueba no
me la hago», o «esto no» (PVpac2).

21 «A mi me hubiera venido muy bien tener una persona, sanitario, tal, no sé qué titulo poner-
le, que me hubiera coordinado todos estos médicos, todas las pruebas... (...) Si, es que te hace
falta (...) Pero ;c6mo me desenvuelvo yo en toda esta marasma que tengo aqui delante?, que
unos te mandan para acd, otros te mandan para alld y no sé qué. (PVpac2).

12 «Y el médico que me operd, maravilloso. Que si tienes que operarte de cataratas, vete a...
cualquier cosas de la vista, al doctor I, alli, que eso es maravilloso como médico, como profesio-
nal de esto es lo mejorcito, de lo mejorcito que hay. Porque es maravilloso, maravilloso. [...].
Todo, todo. Yo no puedo hablar mal de nada, de ningtin médico de la seguridad social» (Cpac3).

23 «Pero como somos muchos y hay muy poca gente, hay dos fisios, me parece, pues entonces,
un dia a la semana»... <hombre, un dia a la semana pues me ayuda muy poco, tendria que hacer
yo en casa, pero es que no puedo» «El equilibrio para que no te caigas, no lo sé si es muy efecti-
vo, porque un dia a la semana es muy poco, pero yo creo que algo si, es efectivo y luego otros
tres cuarto de hora, con radioterapia, que es la que te hace, utilizar mejor la mano (PVpac3).
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nocian haber acudido a otro tipo de recursos?* que diera respuesta a sus
necesidades.

IV.3.2.1.6. Los tratamientos farmacoldgicos

El acceso a los medicamentos, canalizado a través de Medicina de Familia,
se planteaba por un lado como un elemento facilitador?® pero por otro, como
un obstaculo debido a los tiempos de espera en las citas para consulta.?!s

IV.3.2.1.7. El apoyo psicoldgico

En lineas generales lo consideraban innecesario aunque se percibia mas
pertinente en las primeras fases del proceso.?’ Se expresaron dudas sobre su
necesidad?® y su efectividad,* llegando a vivirlo como una carga afiadida a
su abrumador ritmo de utilizacién de servicios.??

24 E: (Y con ese fisio continda haciendo ejercicio?

I: No, porque ¢l ... El me hizo el favor, como favor, de venir aqui, tal, que yo ya habido salido
del (refiriéndose a un dispositivo asistencial de cuidados paliativos) y él estaba en el Hospital
(...) Y vino aqui, me vio, me recomendd un par de ejercicios pero, a nivel personal, no oficial
porque €l no podia ni cobrar ni trabajar en otro sitio ni nada porque trabajas para la Seguridad
Social no puedes, y entonces me dijo, si, me recomendé este par de ejercicios y los he hecho
pero, bueno, tampoco he notado nada del otro mundo...» (Cpac4).

25 E: « Y la forma de repetir medicamentos?» I: «Nada, el médico de mi centro de salud. Va
mi mujer y le repiten las recetas». (Cpac4). «Y ella viene y me trae las recetas aqui y todo»
(Cpac3).

26 «Bueno si, hasta por ejemplo para repetir, porque yo tengo que repetir unos medicamentos,
por el tratamiento de esto, lo pedi hace una semana y me lo dieron para el martes 4, para
repetir medicamentos (la entrevista es del 29/08/2007), me ha costado 90 porque me quedé
sin varios medicamentos, que los tuve que comprar, los tuve que comprar, bueno, me devuelve
la farmacia el dinero luego cuando presento la receta, porque son muchos medicamentos, unos
terminan antes y otros después, aunque los médicos me han dicho que haga la relacion de lo
que necesito para dos meses, y eso es una ventaja» (Cpac5).

27 «A mi ya a estas alturas, pues igual en su momento me hubiera venido bien una ayuda
psicolégica, lo que pasa que si ahora me la ofertasen yo la voy a rechazar» (PVpac2).

18 «P. ;Apoyo psicoldgico lo ha necesitado?R. No, no, no me afectan esas cosasP. ;Algin
miembro de su familia por su enfermedad?R. No, no, tienen la cabeza bien puesta (risas)»
(Cpach).

29 «I.-Ya pero eso no me va a solucionar nada (...) Eso me va a decir, ay que esto, yo qué sé
qué me va a decir, cualquier chorrada E.-Ya, no tienes demasiada confianza, veo I.-No en
absoluto, de hecho, de hecho me estoy planteando, es un decir» (PVpac3).

20 «La rechazo porque estoy hasta las orejas ya de tanto médico, de tanta consulta, de tanta
cita, de tanta historia y de tanto todo» (PVpac2).
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VV.3.2.1.8. Servicios sociales

Las reflexiones sobre los servicios de ayuda a domicilio y el soporte econd-
mico, que constituyen dos aspectos clave en sus experiencias de enfermedad,
ocuparon una parte importante de las entrevistas.

En cuanto a los servicios de ayuda a domicilio ponian de nuevo el acen-
to en la dotacion insuficiente para cubrir las necesidades bdsicas, especial-
mente en periodos estivales y fines de semana.?”! Por ello, cuando pueden
asumir sus costes, deben buscar y contratar servicios privados,?”? aunque la
responsabilidad y el peso del cuidado siguen recayendo mayoritariamente
sobre la red familiar-informal. A este respecto reconocian que en el futuro,
contar con un familiar que cuide va a ser cada vez maés dificil, y sefialaban
que la capacidad de cuidado de las que ahora ejercen dicho rol, estara con-
dicionada por su estado de salud y la avanzada edad.?”®

El vinculo personal que se establece con la persona cuidadora formal
se destacaba como una fortaleza de los servicios de ayuda en domicilio, ya
que constituye un factor positivo para la estabilidad emocional. Esta relacion
de confianza?*estaba en la base del agradecimiento que expresaban a estas
personas por su labor y su dedicacién durante largos periodos de tiempo.

También mostraban satisfaccion con la existencia de apoyo econémico
por parte del sistema socio-sanitario y de su acceso, aunque lo consideraban
insuficiente?” para la cobertura de todos los gastos derivados de su situacion.??

21 «Pero resulta de que ahora estdn de vacaciones y me mandaron una el lunes y otra el jueves.
Me estan viniendo ahora. Claro lo paso un poco mal porque el viernes, el sibado, el domingo,
todo eso, estoy sola con una chica que esta conmigo» (Cpac2).

22 «La que te abrié que dijo que iba a comprar. Ella viene ahora al mediodia, me calienta, o
me frie lo que quiera que sea, ella come conmigo también, porque ella no come mucho. Mas
bien, picotea porque ellas comen a las cuatro de la tarde. Y por la noche, le estoy pagando,
viene ella, me pasa a la cama, me pone un supositorio de estos de glicerina y tal y ya pues me
deja preparadita, me deja acostada y se va. Y después viene a las siete de la mafiana, me levan-
ta, me pasa a la otra silla, la que esta alli fuera, me pone alli, viene la otra. Cuando viene, le
abre, me bafa y después me prepara. Y ahora es asi» (Cpac3).

23 «Maiiana se encontrard mayor y no podré (en referencia a su mujer). Pero hoy no. Todo
ella» (Cpac4).

24 «Son chicas que estdn... son muy buenas personas porque me quieren mucho y yo también
las quiero a ellas» (Cpac2).

25 «Todo lo poquito que yo gano se lo tengo que pagar. Y después buscarmelas para el susten-
to mio. Pero yo lo que me pagan son 200 € y agradecida porque no cobraba nada y aunque sea
cobro eso para pagar la asistenta» (Cpac2).

26 «Es el desastre padre y, como dicen las muchachas, «si tuvieras que vivir ;con qué dinero
vas a hacer?» Tt te imaginards con una pension de seiscientos euros: pago alquiler, agua, luz,
el teléfono es indispensable (Cpac3).
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De nuevo se subrayaba el buen hacer y la profesionalidad de la persona
responsable de su asignacion (trabajadora social o médico/a) como determi-
nantes del acceso a las ayudas.?”’

IV.3.2.1.9. Recursos técnicos

Las personas informantes daban mucha importancia a la disponibilidad de
recursos técnicos con los que deben familiarizarse como consecuencia de su
enfermedad: sillas de ruedas,??® dispositivos de administracién de oxigeno
domiciliario,?” y camas articuladas.” La burocracia y las dificultades de ac-
ceso forman parte de su experiencia, pero con el paso del tiempo acaban
siendo buenas conocedoras de los vericuetos del sistema.*!

De manera muy sefialada en los discursos aparecian las limitaciones en
la subvencién econdmica de algunos dispositivos. Si se afiade la lentitud en
la gestion, en muchas ocasiones se opta por la auto-financiacién de los recur-
sos considerados apropiados para el desarrollo de su vida cotidiana.??

27 «A mi quien me arregld todo esto fue una nifa de la Cruz Roja, y para pedirme la casa, la
vivienda ésta de proteccién oficial, (...), qué buena nifia» (Cpac3).

«I: Eso es cuestion de que ellos se muevan, hablen con su médico, es él que tiene que hacer-
lo, lo que sea, ;no? Me imagino. E: ;Usted ve que depende mucho de eso, del médico que
tenga, la voluntad que ponga uno para conseguirlo? I: Pues si, en un porcentaje elevado si»
(Ccuid4).

28 «Y ademds ahora me dio (refiriéndose al médico de paliativos) un... creo que se llama un
P8, un informe para conseguir, que ya iré yo el lunes, a buscar una silla de ruedas para tener
un poco mds de movilidad. De movilidad en tanto en cuanto poder desplazarme en mds espa-
cio (Cpac4).

29«8, si, por ambas empresas. Yo les pido... estos, que se llaman gafas nasales (los tubos por
los que se introduce el oxigeno a través sus fosas). Les pido cuando vengan el viernes o el lunes
cuando me las reponen, digo «por favor, trdiganme dos o tres gafas», porque claro, con el
tiempo esto se va secando y llega un momento en que arafia la nariz y sangra, molesta, se
reseca, se pone duro, molesta y me traen dos, tres que se llaman gafas. Me las traen. O sea sin
problemas ni nada» (Cpac4).

B0 «E.-; Y esto se lo subvencionaron también?(en referencia a la cama articulada) I.-No. Eso
lo puse yo» (Cpac3).

Bl «...Me lo consiguieron en Neumo. En Neumo cuando yo ya sali de Neumo la primera vez
hace tres afios. Ellos hicieron todos los papeles, vinieron, de la empresa me llamaron para
saber que estaba en casa, vinieron, me trajeron el aparato, me lo instalaron y ya me dejaron
con el oxigeno» «Tanto el oxigeno como el aparato de aerosoles lo que pasa es que cuando
vence la renovacion tengo que buscar, localizar al médico que corresponda para que me haga
la renovacién y me lo vuelven a renovar pero hasta ahora no he tenido ningtin problema»
(Cpac4).

22 «Lasilla fue en la Seguridad Social, me dio para una silla eléctrica, pero era tan, la que me
dieron, era tan mala, tan mala, de hierro todo ahi y estrecha de aqui, que me daba tantos
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IV.3.2.1.10. Servicios de transporte

Al evaluar los servicios de transporte (ambulancias) las narraciones se cen-
traban en su organizacién y en el trato recibido. Asi, mientras en algunos
casos narraban experiencias desagradables,” en otros mostraban satisfaccion
con la atencién.”* De nuevo la falta de coordinacién sobresalia como un
elemento negativo.?

macanazos... me dieron, dice «Bueno, sabes que esto es mas caro, esto no lo paga la Seguridad
Social», digo «S1i, yo pongo lo que sea». Yo di la diferencia y..., me parece que era ciento y pico
mil o doscientas mil» (Cpac3).

23 «Una noche que me dio una parada cardiaca porque fue que unos chicos de la Cruz Roja,
de la Cruz Roja, de las ambulancias, me llevaban a rehabilitacién (refiriéndose al hospital) y
pusieron un chiquito, parece que estaba de mala uva ese dia, no sé cudntos, al afio y pico de
tener yo puesto el marcapasos, jpara entonces tenia yo...?, si, y entonces me cogié y me apre-
t6, me cogid por aqui, para levantarme, para llevarme sentada, acostada en la camilla. «Mira,
si me puedes sentar aqui delante», «te pondré donde a mi me dé la gana, y tal no sé cudntos».
Y me cogi6 de la mano y me apreto tanto, para aqui todo el peso del cuerpo» «Y a mi, como
tiene que ser una, bueno, tiene que ser una 6 dos, una, porque las otras no, para la silla de
ruedas, como ésta es eléctrica, es pesada, no la puedo subir, tiene que ser en aquella. Con la de
veces que me han dejado tirada. Con la de veces...» (Cpac3).

4 S, claro, porque era por la noche, me iba a acostar, me cai al suelo redondo, perdi el
conocimiento y mi mujer de inmediato, gracias a Dios con muy buenos reflejos, llamé de inme-
diato, vino una ambulancia y muy bien, muy répida, pa” Urgencias al hospital» (Cpac4).

25 «El tema de las ambulancias es un tema de empresas que yo creo que no administran bien
la empresa, porque se dan los casos en ambulancias... ;cémo es posible?, yo creo que la ambu-
lancia debe tener un personal para economizar, ;como es posible que salga alguien de E s6lo
para buscar a un enfermo de aqui para traerlo aqui?, eso no cabe en ninguna cabeza, y asi son
montones de casos, o de repente van dos ambulancias o tres a buscar a un enfermo, ;qué
coordinacion es esa?. A mi me ha pasado, y a él y no se a cudntos més. Si una empresa se hace
cargo de eso tiene que atenderlo porque el dinero es ajeno, el dinero no es de las ambulancias,
el dinero se le da y el gobierno debe supervisar eso» (Cpac2).

«Entonces yo se lo he dicho a la misma coordinadora y todo, «mire, que esperando toda la
mafana ahi, y vienen a las dos». Esperando desde las doce por ahi, dando la vuelta (...) «mire,
es que me han dejado colgada, y eso montones de veces» (Cpac3).
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V. Conclusiones

Los discursos de los profesionales dejaban claro que la atencién al final de la
vida de las personas con patologias no oncoldgicas debe basarse en los mismos
principios que rigen los cuidados paliativos en pacientes con cancer, inten-
tando dar soluciones a la principal barrera que plantea este tipo de patologia,
la dificultad para diagnosticar la fase final de la vida.

Dicha dificultad viene dada porque la mayoria de las patologias crénicas
no oncoldgicas en estado avanzado tienen en comun un curso evolutivo de
larga duracién, con frecuentes brotes de agudizacién que remiten y que, a
pesar de contribuir a un deterioro progresivo, dejan al paciente tras cada
recaida en una situacion clinica casi similar a la anterior. Ahora bien, bajo el
término de «patologias no oncoldgicas» se engloban entidades muy diversas
(EPOC, insuficiencia cardiaca, renal, hepatopatias, enfermedades neurode-
generativas, etc.), y aunque los elementos que determinan los cuidados en la
fase final de la vida son comunes, existen otros especificos que caracterizan
a unas patologias y a otras no.

El actual sistema sanitario, basado en un modelo destinado principal-
mente a tratar episodios agudos de enfermedad, entiende la muerte como un
fracaso. Este hecho, junto con la mentalidad del personal sanitario orientada
a curar mds que a cuidar, sobresalian como elementos determinantes de la
dificultad de aplicar atencion paliativa a este tipo de pacientes.

La formacién académica tradicional prepara a los y las profesionales de
la salud para realizar actuaciones terapéuticas, pero no para cuidar a la gen-
te que muere. Dicha formacién no incide en la adquisicion de habilidades
para abordar los aspectos emocionales y sociales de las personas enfermas,
que sin embargo resultan fundamentales en el manejo de las patologias cro-
nicas en fases avanzadas con enfoque paliativo.

Asimismo se identificaban otras barreras derivadas de la relacién con pa-
cientes y familiares. Por un lado, debido a la persistente dificultad para asociar
los cuidados paliativos a las patologias no oncoldgicas, muchos profesionales
sienten temor a que la propuesta de iniciar tratamiento paliativo pueda interpre-
tarse como una forma de abandono del paciente. Por otro lado, el que cultural-
mente se asocie los cuidados paliativos con la muerte, y el que ésta sea de alguna
manera evitada socialmente, conduce al alejamiento del enfoque paliativo.

En cuanto a los recursos existentes resaltaban su escasez para garantizar
una atencién individualizada y ajustada a las necesidades de la unidad a
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tratar (paciente y familia), y la falta de continuidad y coordinacién que re-
quiere la atencién integral. También destacaban los complicados tramites
burocraticos para acceder a las prestaciones, y la existencia de inequidad en
los recursos técnicos y sociales con respecto a la patologia oncoldgica.

Finalmente se reconocia que, ademas de la aptitud, para ejercer la
atencidn paliativa es imprescindible una actitud favorable. Pero incluso te-
niéndola, debido al tiempo de dedicacidon necesario para ejercer una buena
préctica paliativa, los recursos resultan insuficientes y en muchas ocasiones,
se suplen con voluntarismo.

Las personas cuidadoras de este estudio manifestaban que cuidan a sus
familiares por su relacién afectiva, porque creen que se encuentran mejor
atendidos en el ambito de la familia, y el proceso de cuidado lo desarrollan
por autoaprendizaje. Las instituciones para personas de edad avanzada con
enfermedades crénicas no eran bien valoradas, ya que percibian que los
cuidados son de peor calidad y que, aunque disminuya la carga fisica, sigue
existiendo la carga emocional.

Su salud también se ve afectada por el hecho de cuidar. Padecen estrés,
presentan dificultades para reincorporarse al mercado laboral tras el cui-
dado, y en cuanto a sus redes sociales, a veces empeoran y otras veces se
refuerzan.

También referfan que en el &mbito familiar se produce una disminucién
del tiempo de dedicacion al resto de la familia, un reajuste de las dindmicas
familiares y, en ocasiones, un conflicto entre los distintos miembros, debido
a la desigual implicacion en la responsabilidad y en las tareas del cuidado. A
ello se afiade frecuentemente el impacto econémico debido a la autofinan-
ciacion de los recursos de apoyo.

A lo largo del proceso de cuidado se ven obligadas constantemente a
tomar decisiones, y expresaban como momento mads conflictivo aquel en el
que deben decidir si merece la pena seguir luchando con tratamientos alta-
mente tecnolégicos.

Ademas, deben hacer frente a lo que denominan una odisea, que con-
siste en una constante lucha con el entorno sanitario para superar los perma-
nentes obstdculos en el acceso a las diferentes prestaciones.

En relacién a sus necesidades como personas cuidadoras percibian
positivamente el apoyo psicolégico, pero puntualizaban que podria eludirse
si contaran con un mayor soporte en el cuidado de sus familiares, y si el ac-
ceso a los farmacos y otros productos como los pafiales fuera menos buro-
cratizado.
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Los recursos sociales en el domicilio eran muy apreciados pero critica-
ban la gran burocratizacion y la escasez de estos recursos, que les obliga a
contratar servicios privados.

Los recursos técnicos y de transporte, imprescindibles para la adaptacion
ala enfermedad, resultan de dificil acceso por la falta de asesoramiento y la
lentitud del proceso. Se desaprobaba la falta de humanidad (acompafiamien-
to a criterio del conductor), de coordinacién, las demoras y se identificaba
una actitud de miedo a reclamar estas deficiencias.

Las personas enfermas destacaban el momento del diagndstico como
un proceso largo que les permite retrasar el impacto de la enfermedad en sus
trayectorias vitales, porque pueden adaptarse a su situacién en el tiempo que
trascurre desde los primeros sintomas hasta el diagnostico. Cuando toman
conciencia de su situacién, y tienen presente la muerte o la perciben mas
cercana, se ven obligadas a tomar decisiones.

El hecho de ser personas dependientes por falta de autonomia en su
vida diaria y percibirse a si mismas como una carga en el &mbito familiar, fue
un tema central en el relato de su proceso de enfermedad.

La relacién con los profesionales de la salud es un factor clave en sus
experiencias, y narraban que la atencién y el respeto son los elementos de-
terminantes de una buena atencién. En ocasiones apuntaban la falta de
formacién de los médicos en habilidades de informacién y comunicacion,
aspecto que consideran basico en sus procesos. Opinaban que la informacion
debe ser individualizada y adaptada a cada caso segun los deseos de las per-
sonas enfermas. El trabajo del personal de enfermeria estuvo muy bien va-
lorado.

Los servicios de cuidados paliativos eran muy apreciados por las perso-
nas que ya los habian utilizado, pero las que no lo habian hecho pensaban
que es un tipo de atencidn para el cadncer y los dltimos dias de vida. En lo que
se refiere a los servicios especializados valoraban positivamente los que hacen
el diagnéstico, pero sefialaban que los que atienden en estadios més avanza-
dos tienen una actitud poco activa y enfocada a situaciones agudas. Se criti-
caba el trato, el tiempo de espera para consulta y la falta de coordinacién por
compartimentacién del conocimiento.

En general la medicina de familia se evaluaba positivamente a pesar de
los tiempos de espera demasiado largos. Coincidiendo con los expresado por
las personas cuidadoras, la escasez de recursos sociales en el domicilio les
conduce a la contratacién de servicios privados. Sin embargo, eran conscien-
tes de que aun asi la responsabilidad del cuidado recae en sus familiares, y
de que su disponibilidad en el futuro va a ser cada vez menor.
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V1. Discusion

Los resultados obtenidos en esta investigacion se corresponden con los pre-
sentados en estudios anteriores. De hecho, existe evidencia sobre el mismo
nivel de necesidad de cuidados paliativos en pacientes con cdncer y en quie-
nes padecen enfermedades no neoplésicas (Luddington, 2001; Shah, 2006;
Wasson, 2000), e incluso de una mayor necesidad de atencion en estas dltimas
(Ward, 2002; WHO, 2005; Hudson, 2006). Del mismo modo ha sido amplia-
mente descrita la dificultad para identificar la fase final de la vida (Hanratty,
2002; Formiga, 2003; Elkington, 2004) y las causas determinantes. Entre estas,
se encuentra la diferente trayectoria de la enfermedad (Formiga 2004), y las
barreras para conversar sobre las decisiones al final de la vida. Principalmen-
te se citan los aspectos culturales que llevan a evitar estos temas por parte de
paciente y familia, y las restricciones de tiempo, espacios inapropiados y
falta de formacion y destreza de los profesionales en el manejo de aspectos
psicosociales (Departament de Salud, 2008; Larson, 2000; Rao, 2002; Ma-
cLeod, 2001; Shah, 2004).

Elimpacto de cuidar a familiares con enfermedades crénicas en estadios
avanzados ha sido objeto de numerosos trabajos que identificaron sus efectos
en la salud (Schulz, 1999; Beach, 2005), y la carga econémica que supone
(Emmanuel, 2000). Las deficiencias en la comunicacién, principalmente en
lo que respecta al diagndstico de fase final de la vida, han sido igualmente
probadas anteriormente (Luddington, 2001; Wallwork, 2000).

La evidencia disponible sobre la calidad de la atencién paliativa a pa-
cientes con enfermedades no oncoldgicas muestra que padecen importantes
deficiencias en la atencion de los sintomas fisicos, y que se toman decisiones
clinicas inapropiadas debido a la pobre comunicacién entre profesionales y
pacientes (Support investigators, 1995; Skilbeck, 1998). Murray, (2002) y
Selman, (2007) describieron que, comparativamente hablando, el menor
conocimiento sobre el prondstico de su enfermedad actiia como una barrera
en el inicio de atencidon paliativa. Del mismo modo, se ha expuesto que los
cuidados paliativos se destinan para los ultimos dias de vida (Rao, 2002), y
que el cuidado de las personas que actualmente son cuidadoras requerira un
importante esfuerzo colectivo para encontrar soluciones a la falta de relevo
generacional en dicho rol (Steinhauser, 2001).

Una de las principales limitaciones de la investigacion cualitativa en
cuidados paliativos es la dificultad para el reclutamiento de pacientes. Debi-
do a su situacién clinica existe mayor dificultad para desplazarse y mayor
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vulnerabilidad emocional. En el estudio del Pais Vasco la participacion de
solo tres pacientes impidio la formacién de un grupo focal, por lo que poten-
cialmente pudo perderse informacion fruto de la interaccion de las personas.
Otras de las limitaciones del estudio fue la no inclusién de la patologia no
oncoldgica en menores de edad, por lo que no permite conocer las necesida-
des especificas de estos/as pacientes.

En menor medida ocurrié algo similar entre las personas cuidadoras,
que debido a su propio rol tuvieron problemas para dejar el hogar y acudir
alos encuentros. No obstante, la tasa de respuesta (10 de 17 convocadas) fue
suficiente para la realizacién de dos grupos focales. Ademds, hay que tener
en cuenta que como la mayoria de participantes eran mujeres (89,5%), los
resultados de este trabajo no son extrapolables a toda la poblacion.

Con respecto a los aspectos éticos sobre la investigacion con pacientes
en cuidados paliativos existen estudios que confirman la percepciéon de que
participar en investigaciones sobre la fase final de la vida beneficia a quienes
lo hacen (Teno, 2001). De esta manera, Ferry et al (2006) probaron que las
personas enfermas asignan un gran valor a su participacion en la investigacion
porque les hace sentirse vélidas, y porque ayuda a que sus familias vean que
«todavia sirven para algo». Todo ello, siempre que solicite la participacion
alguien que habitualmente esté en contacto con ellos, y que exista la infor-
macién adecuada y el consentimiento informado.

Desde el punto de vista de los principios éticos del cuidado, la informa-
cién, la comunicacién y la autonomia de la persona enferma son elementos
clave en la fase final de la vida. No obstante, hay que tener en cuenta que
debe ser dicha necesidad la que guie el proceso de comunicacién y que el
derecho a tener informacién no determina inexcusablemente que la necesite.
Las preferencias personales son las que tienen que marcar el limite, y para
ello es imprescindible explorarlas, ya que cambian de unas personas a otras
y a lo largo del tiempo. El profesional médico responsable de la persona
enferma es quien debe informar sobre el diagndstico y el prondstico, pero es
necesario que el resto del equipo se implique en el proceso de comunicacién
para que no haya contradicciones ni desconcierto. La comunicacién conlleva
un estilo particular de acercamiento al mundo del paciente lo cual, a pesar
de ser en cierto modo un arte, no evita la necesidad de formarse en el mane-
jo de la comunicacidn en situaciones dificiles (Departament de Salut, 2010).

Para que la persona enferma ejerza su derecho de autonomia, partici-
pando anticipadamente en la toma de decisiones clinicas, resulta de gran
utilidad la elaboracién de un plan anticipado de cuidados. Tiene como obje-
tivo llegar a un acuerdo entre profesionales, paciente y entorno sobre las
actuaciones y los limites deseados. Este plan ademds permite formalizar
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cualquier consentimiento informado o documento de voluntades anticipadas
existente (Departament de Salut, 2010).

En la actualidad la calidad de la fase final de la vida constituye un tema
importante para la sociedad, y su relevancia ha hecho que se enfoque como
un problema de salud publica. En el dltimo siglo la mejora en los determi-
nantes de la salud ha dado lugar a una extraordinaria disminucién de las
tasas de mortalidad, y ahora la muerte tiene lugar a edades tardias, frecuen-
temente tras enfermedades de larga duracién y con una fase final prolongada
por los avances tecnoldgicos. La calidad de la atencién en esta etapa se
considera un tema digno de estudio e intervencién en Salud Publica porque
comparte los tres criterios que establecen las prioridades en Salud Publica,
magnitud, gran impacto y potencial para prevenir el sufrimiento asociado a
la enfermedad (Rao, 2002). Asi, se ha propuesto establecer sistemas de vi-
gilancia sobre el final de la vida, mediante la elaboracién de estudios de ca-
lidad de vida, control del dolor y diferentes opciones de cuidados.

Para proveer informacion sobre esta fase, y ayudar a las personas en-
fermas y a sus familias a tener discusiones informadas, se proponen estrate-
gias de comunicacién en salud (Health Communication) que tengan en
cuenta las creencias culturales que influyen en las percepciones y experiencias
del proceso de morir. En este sentido, la investigacion cualitativa es una rica
fuente de informacién con aproximacion del contexto social. También se
formulan estrategias para conectar el sistema de salud y la comunidad, de
manera que las discusiones sobre las preferencias al final de la vida entre
pacientes, familia y personal sanitario tengan lugar antes de que la persona
moribunda entre en el hospital. Se ha demostrado que si se manifiestan a
tiempo mejora la calidad de vida porque disminuyen las intervenciones agre-
sivas (Wright, 2008). Entre los modelos disponibles para su aplicacion se
encuentran por un lado, el del «<automanejo de enfermedades crénicas» que
enfatiza la coparticipacion de pacientes y profesionales de la salud haciendo
al paciente sujeto activo de sus cuidados y por otro, el de los consejeros de
salud de &mbito comunitario.

En cuanto a la respuesta del sistema de salud a la continuidad de cui-
dados al final de la vida resulta imprescindible adoptar nuevos paradigmas y
modelos de cuidado que comprendan la importancia de los CP y promuevan
una actitud favorable hacia ellos (Dunlop, 2001).

Los servicios de salud con estrategias orientados al control de las enfer-
medades crénicas en el domicilio han demostrado ser efectivos en términos
de calidad de vida, y de menor coste sanitario. Estados Unidos, Canada,
Reino Unido y otros paises europeos han puesto en marcha sistemas de te-
lemedicina o de soporte telefénico estructurado que facilitan la organizacién
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sistematizada de los cuidados de efectividad comprobada (Clark, 2007;
Kronman, 2008). Esta monitorizacién permite una vigilancia de las personas
enfermas con patologias cronicas que podria ser muy valiosa para iniciar los
cuidados paliativos de manera precoz, paulatina y concomitante con la tera-
pia dirigida a tratar la enfermedad, dando tiempo a la toma decisiones bien
informadas sobre el final de la vida, y evitando el cambio brusco de la cultu-
ra curativa a la paliativa.

En consecuencia, el reto para atender a pacientes al final de la vida con
enfermedades distintas al cdncer consiste en encontrar soluciones innovado-
ras e imaginativas, basadas en la evidencia cientifica, que impliquen a profe-
sionales que pongan en primer lugar de sus prioridades las necesidades de
los y las pacientes y sus familias (Field, 1999). En la planificacién de servicios
debe diferenciarse las necesidades de servicios especializados en cuidados
paliativos de las necesidades a cubrir mediante un enfoque paliativo general,
que deben aplicar los profesionales especialistas de las diferentes condiciones
crénicas.

Por dltimo, la expansién de los cuidados paliativos al colectivo de pa-
cientes objeto de este estudio necesita apoyarse en investigacion que genere
conocimiento sobre la atencidn paliativa especifica que requieren las dife-
rentes enfermedades que conforman la patologia no oncolégica (Dunlop,
2001).
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VII. Recomendaciones

¢ Tanto la evidencia cientifica publicada, como los resultados de este estudio
indican que para llevar a cabo una atencién integral efectiva de las enfer-
medades crénicas evolucionadas es necesaria la incorporacién temprana
del enfoque paliativo. Para ello, es imprescindible modificar la definicién
de fase final de la vida. En lugar de criterios relacionados con el prondsti-
co temporal deben utilizarse criterios basados en el curso evolutivo de la
enfermedad. La atencién paliativa y la curativa se pueden prestar de ma-
nera coordinada simultineamente.

e Para favorecer la aplicacion del enfoque paliativo dentro del sistema sani-
tario seria conveniente cambiar su visién, actualmente orientada a curar
mas que a cuidar y a tratar episodios agudos. Habria que apostar por un
servicio de salud mas dirigido a las enfermedades crénicas y, tomando en
consideracion las necesidades de la unidad a cuidar, con preferencia por
la atencion en el domicilio versus la hospitalaria. En este sentido, existen
experiencias que indican como linea de actuacién efectiva el aumento del
soporte domiciliario, de manera que se lleven a cabo cuidados clinicos
apropiados que traten de prevenir, en la medida de lo posible, las situacio-
nes urgentes, los ingresos y los traslados de las personas enfermas. Incor-
porar soportes de telemedicina o de llamadas telefénicas sistemaéticas fa-
vorece el seguimiento ordenado de la situacién clinica del paciente, y
posibilita una mayor interaccidon entre profesionales, pacientes y familia.
La monitorizacién clinica y el contacto continuado con la unidad a tratar
podria ser una buena via para identificar de manera precoz las necesidades
de atencion paliativa, permitiendo cribar e identificar pacientes susceptibles
de dicha atencién.

e Tal y como relatan los y las profesionales del estudio, algunos de los indi-
cadores utilizados en gestion hospitalaria estdn disefiados para evaluar
procesos agudos. El ejemplo mas llamativo es el de la tasa de mortalidad,
utilizado como indicador de «mala gestién», que en el caso de los servicios
que atienden a personas al final de la vida no tiene sentido. Un cambio de
modelo deberia traer consigo la elaboraciéon de indicadores apropiados
para la evaluacién de la atencidn paliativa de las enfermedades crénicas
evolucionadas. La literatura cientifica avala la pertinencia de introducir
indicadores de tipo cualitativo que evaluen, no solo la satisfaccién, sino la
experiencia del proceso de atencidn paliativa de las personas enfermas y
sus familiares o cuidadoras/es.
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e La falta de un abordaje holistico de la salud dentro de la formaciéon en
ciencias de la salud, desde pregrado, es uno de los elementos que dificulta
la atencién paliativa al final de la vida, principalmente en equipos que
atienden patologia no oncolégica. Por ello, deberia introducirse como
valor profesional la atencion integral de las personas, con la aceptacién del
rol cuidar versus curar. Las habilidades para comunicar también tienen
que incluirse en la formacién académica y continuada. Los y las profesio-
nales del equipo que atiende al paciente deben capacitarse para llevar a
cabo el proceso de comunicacion en términos de «verdad soportable», para
identificar las emociones de la persona enferma, y evitar un cataclismo
emocional. Tal y como recomiendan desde los comités de ética, se trata de
abrir un didlogo de descubrimiento mutuo, es decir, de iniciar un proceso
de comunicacién con la persona enferma, escuchando y respondiendo a
sus preguntas, e incluyendo una oferta de ayuda.

¢ El paso anterior es imprescindible para llevar a cabo la planificacién de la
atencion, una de las buenas précticas identificadas en la atencién al final
de la vida. El Comité de Bioética de Catalunya propone llevarla a cabo
mediante un plan anticipado de cuidados que recoja los deseos, preferen-
cias y valores de la persona enferma que deben respetarse. De esta mane-
ra es como se materializa el trato individualizado a la unidad a cuidar y
ademas, las deliberaciones habladas y los documentos escritos constituyen
los soportes que garantizan su autonomia.

¢ Jgualmente, tal y como propone la Estrategia en Cuidados Paliativos del
Sistema Nacional de Salud (SNS) es recomendable disefiar estrategias que
ayuden a conocer y promuevan la formulacion de las voluntades anticipa-
das de manera precoz.

e Laatencién integral de las personas al final de la vida requiere, ademads de
formacién, una intensa dedicacién. Incluso con una gran sensibilizaciéon
hacia la atencidén paliativa, si no se aumentan los recursos es imposible
llevarla a cabo con efectividad. La Estrategia del SNS recomienda:

— que en atencién primaria se cuente con el soporte de equipos especiali-
zados en cuidados paliativos, para interconsultas, valoraciones conjuntas
en el domicilio, y para mejorar la capacitaciéon de sus profesionales. Es
primordial, ademads, tener en cuenta la prevalencia de personas al final
de la vida para lograr la adecuacion de los tiempos de consulta y de vi-
sita domiciliaria.

— que los y las profesionales de las diferentes especialidades que atienden
patalogias no oncoldgicas cuenten con el soporte de los equipos espe-
cializados de cuidados paliativos para que apliquen el enfoque paliativo.
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¢ Del mismo modo, los y las profesionales de las Unidades de Cuidados
Paliativos y Equipos de Soporte deben tener formacion adecuada en aten-
cién paliativa a las patologias no oncologicas.

¢ La coordinacion dentro del sistema sanitario es un area de mejora que
surge en la literatura cientifica y en los resultados de este trabajo. Diferen-
tes instituciones han implantado una historia clinica domiciliaria que re-
fleja las atenciones recibidas, y un teléfono de asistencia durante 24 horas
que ayuda a una rapida toma de decisiones. En el drea de urgencias se
podria avanzar promoviendo una atencién mas humanizada con informa-
cion actualizada del paciente. Por su parte, los servicios de las diferentes
especialidades no oncoldgicas, en su compromiso por prestar una atencion
integral, deben incluir la coordinacién con otros servicios sanitarios, y
sociales, traspasando los limites de su especialidad médica o quirtrgica.

¢ Los recursos sociales tanto humanos como econémicos, y principalmente
para la atencién en el domicilio, deberian incrementarse. No hay que ig-
norar que su necesidad va a ir en aumento a medida que en el futuro dis-
minuya la disponibilidad de personas cuidadoras informales. También
seria de gran utilidad una mayor oferta de programas para cuidar a las
personas cuidadoras.

¢ Esimportante ademds actuar sobre aspectos extrasanitarios que repercu-
ten en la salud de la unidad a cuidar. Seria recomendable incorporar
cambios en las politicas de empleo y en las condiciones de trabajo, que
promuevan la flexibilidad del horario laboral, las jornadas adaptadas (re-
ducciones de jornada), y vias de reincorporacién al empleo una vez finali-
zada la etapa del cuidado.

¢ Al mismo tiempo, dentro del &mbito sociosanitario seria interesante esta-
blecer sistemas de evaluacion de calidad de la atencion en centros para
personas de edad avanzada y enfermedades crénicas, de manera que se
incentive una buena atencién. De este modo se puede ir avanzando para
disponer en el futuro de una verdadera red de recursos sociales con garan-
tia de calidad.

¢ Entre las necesidades identificadas en este estudio destacaba la mejora en
la gestion de subvenciones, recursos sociales, técnicos y de transporte.
Seria recomendable agilizar la burocracia, y aumentar la equidad con
respecto a las personas con cancer. Los sistemas de asesoramiento deberian
mejorar, y ello incluye una mayor implicacién de los/las profesionales de
la salud. Ademas, es imprescindible la difusion de los recursos existentes
en cuidados paliatives fuera del 4mbito de la oncologia, tanto en el nivel
sanitario, como en el social y en las asociaciones de pacientes. Hay que
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estar bien informado e informar adecuadamente para que exista una ver-
dadera coordinacién sociosanitaria.

Todas las acciones anteriores serdn mas efectivas en la mejora de la calidad
de la fase final de la vida si socialmente se produce un cambio de valores
y roles culturales. Debemos acostumbrarnos a hablar de la muerte, a ex-
presar las preferencias, a cuidar de manera compartida, y a reclamar lo
objetivamente deficitario en el &mbito sanitario y social. En lo que respec-
ta a los sistemas sanitarios seria deseable que disefiaran estrategias de
comunicacion en salud entre los profesionales y la comunidad, asi como
que pusieran en marcha modelos de automanejo de enfermedades cronicas
que convierten a las personas enfermas en sujetos activos de sus cuidados.

Para avanzar en el conocimiento sobre la mejor atencién al final de la vida
de las personas con enfermedades no oncolégicas es imprescindible seguir
investigando tanto los aspectos biomédicos de las enfermedades, como los
emocionales, psicolégicos y espirituales desde aproximaciones cualitativas
como es el caso de este estudio.
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Anexo IX.1. Estrategia para el reclutamiento

de pacientes y personas
cuidadoras

Pais Vasco y Canarias

1.

Contacto del equipo investigador con los y las profesionales que pueden
reclutar participantes y solicitud de ayuda por cada dmbito geografico.

Entrega o envio del documento de recomendaciones para el reclutamiento.

. Contacto de las personas reclutadoras con los posibles participantes, so-

licitud de participacién en el grupo, recogida de datos bésicos (nombre y
forma de contacto) y envio al equipo investigador. A partir de este mo-
mento el trabajo de la persona reclutadora finaliza y toda informacién
generada se mantiene fuera de su alcance para evitar que la aceptacién o
el rechazo a participar condicione posteriormente la atencién sanitaria y
el trato.

Contacto telefénico con las personas reclutadas para ampliar informacién
sobre el estudio (objetivo, expectativas, compromiso e implicaciones de
la participacion...) y confirmar el caracter voluntario de su participacion.
En caso de confirmacion de participacion se concreta la fecha y el lugar
del encuentro.

. Desarrollo del encuentro. Antes de comenzar con el tema objeto del es-

tudio, cada participante recibe una copia del consentimiento informado y
se abre un turno de palabra para la expresion de las dudas o cuestiona-
mientos que pueda albergar sobre su participacién en el estudio. Respon-
didas estas cuestiones, los miembros del equipo se retiran durante 10
minutos para permitir la reflexion y firma del documento si consienten en
tomar parte en el trabajo, dando a su vez la oportunidad de abandonar la
sala a quienes decidan revocar su intencion inicial. Finalizados estos tra-
mites, se da comienzo a la discusién en el grupo. En el caso de la entrevis-
ta se realiza el tramite del consentimiento informado de manera individual.
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Anexo IX 2. Modelos de solicitud de
consentimiento informado y
autorizacion

Pais Vasco

Entrevistas en profundidad

EStlmadO/a ***************’

Me dirijo a usted en representacién del equipo que desarrolla el traba-
jo «Necesidades en cuidados paliativos de las enfermedades no oncoldgicas».
Con esta carta, nos gustaria informarle de dicho proyecto de investigacién y
solicitar su participacién en el mismo. Usted ha sido elegido para participar
como informante clave por las caracteristicas de su experiencia de salud y
entendemos que sus aportaciones pudieran resultar muy enriquecedoras para
el estudio.

El equipo de investigacién multidisciplinar estd formado por un equipo
de profesionales dedicados a realizar estudios con participacion de usuarios.
El proyecto se desarrolla desde la Fundaciéon Vasca de Innovacién e Inves-
tigacion Sanitarias, y en colaboracién con un equipo de las Islas Canarias.

Los objetivos de este estudio son identificar necesidades de servicios
sanitarios relacionados con cuidados de largo plazo para pacientes con pato-
logia no oncoldgica y prondstico dificil y alcanzar recomendaciones acordes
con las necesidades y obstaculos reales para la mejora de estos servicios.

La participacion en este estudio es voluntaria. Usted es libre de retirar-
se en cualquier momento sin que ello tenga ninguna consecuencia adversa.
Usted tiene el derecho de negarse a responder cualquiera de las preguntas
que considere oportuno sin que ello pueda ocasionarle ningtn prejuicio. Este
estudio se adhiere a la normativa establecida por la Ley Organica 15/1999 de
13 de diciembre sobre proteccidn de datos de carécter personal. Asi, la con-
fidencialidad de la informacidn provista por los participantes en el estudio
serd asegurada. Ningtin nombre o referencia personal (direccion, teléfono)
serd utilizado en los materiales de trabajo ni presentado en el informe ya que
el equipo utilizara c6digos asignados a cada paciente, eliminando toda refe-
rencia personal de todos los materiales. Serdn exclusivamente los miembros
del equipo investigador quienes, en caso necesario, podrdn acceder a la
identidad de quienes participen, y tengan acceso a la informacién personali-
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zada que se facilite. Los archivos donde se guarde la relacion cédigo-partici-
pante sera destruida tan pronto finalice el estudio.

La presentacion de datos textuales para docencia y/o publicacién se
realizara siempre bajo un cédigo que sustituya los datos del participante y
que haga que éstos se presenten de forma anénima.

Para llevar a cabo este estudio se realizaran entrevistas y grupos focales
con profesionales de la salud, pacientes y familiares cuidadores. En su caso,
su participacion serd requerida para una entrevista con una miembro del
equipo. Este encuentro sera grabado en audio, si usted lo permite.

Estimamos que la duracién del encuentro serd de unas 2 horas aprox.

Para cualquier duda o comentario que usted pueda tener al respecto de
este proyecto y de su participacion en él, no dude, por favor en contactar con
Amaia Sdenz de Ormijana en el teléfono 945 016656 o por correo electréni-
co a-sdeormijana@ej-gv.es.

Dra. Elena Aldasoro Unamuno

Investigadora Principal
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Grupos focales

EStlmadO/a ***************’

Me dirijo a usted como responsable del proyecto «Necesidades en cui-
dados paliativos de las enfermedades no oncoldgicas» y en nombre de todo
el equipo de profesionales que desarrollamos este proyecto. Con esta carta,
nos gustaria informarle de dicho proyecto de investigacion y solicitar su
participacion en el mismo. Usted ha sido elegido/a para participar como in-
formante clave por las caracteristicas de su préctica clinica y entendemos que
sus aportaciones pudieran resultar muy enriquecedoras para el estudio.

El equipo de investigaciéon que desarrolla este proyecto estd formado
por un equipo de profesionales de ciencias de la salud y sociologia. El pro-
yecto se organiza desde el Servicio de Estudios e Investigacion del Departa-
mento de Sanidad del Gobierno Vasco y en colaboracién con un equipo de
la Consejeria de Salud del Gobierno de Canarias.

Los objetivos de este estudio son identificar necesidades de servicios
sanitarios relacionados con cuidados paliativos para pacientes no oncolégicos
y alcanzar recomendaciones acordes con las necesidades y obstdculos reales
para la mejora de estos servicios.

La participacion en este estudio es voluntaria. Usted es libre de retirar-
se en cualquier momento sin que ello tenga ninguna consecuencia adversa.
Usted tiene el derecho de negarse a responder cualquiera de las preguntas
que considere oportuno sin que ello pueda ocasionarle ningtn prejuicio. Este
estudio se adhiere a la normativa establecida por la Ley Organica 15/1999 de
13 de diciembre sobre proteccién de datos de carécter personal. Asi, la con-
fidencialidad de la informacidn provista por los participantes en el estudio
serd asegurada. Ningtin nombre o referencia personal (direccion, teléfono)
serd utilizado en los materiales de trabajo ni presentado en el informe ya que
el equipo utilizara cédigos asignados a cada participante, eliminando toda
referencia personal de todos los materiales. Serdn exclusivamente los miem-
bros del equipo investigador quienes, en caso necesario, podrdn acceder a la
identidad de quienes participen, y tengan acceso a la informacién personali-
zada que se facilite. Los archivos donde se guarde la relacion cédigo-partici-
pante sera destruida tan pronto finalice el estudio. La presentacion de datos
textuales para docencia y/o publicacidn se realizara siempre bajo un cédigo
que sustituya los datos del/de la participante y que haga que éstos se presen-
ten de forma anénima.

Para llevar a cabo este estudio se realizaran grupos focales con profe-
sionales de la salud, pacientes y familiares. En su caso, su participacion serd
requerida para un grupo focal con otros 6-8 profesionales y de una duracién
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no superior a las dos horas. Este encuentro serd grabado en audio, si usted y
el resto de los participantes lo permiten.

Para cualquier duda o comentario que usted pueda tener al respecto de
este proyecto y de su participacion en él, no dude, por favor en contactar con
Amaia Sdenz de Ormijana en el teléfono 945 016656 o por correo electréni-
co a-sdeormijana@ej-gv.es.

Dra. Elena Aldasoro Unamuno

Investigadora Principal
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Formulario de consentimiento informado

Titulo del estudio: «Necesidades en cuidados paliativos en enfermedades no
oncoldgicas»

Investigadora principal: Elena Aldasoro Unamuno

Yo, (nombre del/de la participante en letras mayutscula ..........c.cccccuue.e..

declaro haber comprendido la informacién adjunta a este formulario y
de la cual se me ha entregado una copia, haber dialogado sobre ello con
(nombre del/de la investigador/a en letras mayusculas, s6lo en el caso en que
haya sido considerado necesario por el/la participante)............oeeeereeereeresereerennes ,
haber obtenido respuesta a mis preguntas y haber entendido el objetivo, la
naturaleza, las ventajas, los riesgos y las desventajas del estudio en si mismo.

Después de haberlo meditado durante un periodo razonable de tiempo,
yo acepto libremente participar en el estudio. S€ que puedo abandonar el
estudio en cualquier momento sin que esto tenga repercusion o consecuencia
negativa alguna para mi.
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Canarias

Estimado/a Sefior/Senora,

En representacion del equipo de investigaciéon multidisciplinar nos
gustaria informarle y solicitar su participacion en el proyecto titulado: «Ne-
cesidades en cuidados paliativos en enfermedades no oncoldgicas: un estudio
cualitativo desde la perspectiva de los pacientes, profesionales, pacientes y
personas cuidadosras».

. Quiénes son los investigadores? El equipo de investigaciéon multidis-
ciplinar estd formado por un equipo de profesionales sanitarios y de antro-
pologia. El proyecto se organiza desde el Departamento de Evaluacion y
Planificacién del Servicio Canario de Salud en colaboracién con un equipo
de investigacion del Pais Vasco. (Puede contactar con el equipo a través de
la investigadora principal en el teléfono 922 475753 o por correo electrénico
vmahtani@canarias.org).

.Por qué hacer este estudio? Los objetivos de este estudio son identi-
ficar necesidades de servicios sanitarios relacionados con cuidados paliativos
para pacientes no oncoldgicos y alcanzar recomendaciones acordes con las
necesidades y obstaculos reales para la mejora de estos servicios.

. Quién puede colaborar? Usted ha sido elegido para participar como
informante clave por las caracteristicas de su enfermedad o la de su familiar
o las de su préctica clinica.

Participacion voluntaria. La participacion en este estudio es voluntaria.
Usted es libre de retirarse en cualquier momento sin que ello tenga ninguna
consecuencia adversa. Usted tiene el derecho de negarse a responder cual-
quiera de las preguntas que considere oportuno sin que ello pueda ocasio-
narle ningtin perjuicio.

. Como puedo participar? Para llevar a cabo este estudio se realizaran
entrevistas y grupos focales a personal sanitario, pacientes y familiares que
se grabaran en audio si usted lo permite.

. Cuanto tiempo va a requerir mi participacion? Estimamos que la du-
racion de la entrevista oscila entre 45 minutos y dos horas dependiendo de
su disponibilidad y comentarios. Los grupos focales suelen tener una duracién
que oscila entre dos y tres horas.

.Se sospechan beneficios o riesgos relacionados con la participacién en
este estudio? Este estudio puede beneficiar a los participantes y los politicos
sanitarios con los resultados que se espera obtener, dado que al final se ela-
boraré un informe basado en los resultados de las opiniones y valores de los
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participantes que incluird recomendaciones para el futuro. No anticipamos
ningun tipo de riesgo fisico o psicoldgico que pueda ser consecuencia de la
participacién en este estudio.

. Como se va a manejar la confidencialidad? Las grabaciones en audio
de las entrevistas y grupos focales serdn transcritas bajo un cédigo que sus-
tituird el nombre del participante. Las tinicas personas que tendran acceso a
los datos originales seran los analistas del proyecto de investigacion, ya que
una vez transcritas se identificaran bajo un cédigo.

La presentacion de datos textuales para docencia y/o publicacion se
realizard siempre bajo un cédigo que sustituye los datos del participante.

Dra. Vinita Mahtani Chugani

Investigadora Principal
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Documento de aceptacion

Yo después de leer la informacién
relacionada con el estudio estoy de acuerdo en participar de forma volunta-
ria. Accedo a la grabacién en audio de mi participacién

Permito el uso de los datos que voy a ofrecer con fines de investigacion,
docencia y publicacion cientifica, siempre y cuando se mantenga la confiden-
cialidad y el anonimato.

Firma
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Anexo [X.3. Guiodn para las entrevistas en
profundidad

Pais Vasco

Pacientes

Me gustaria que me hablara de su enfermedad X y de cémo ella afecta
a su vida.

(En qué forma ha cambiado su vida en relacién con su enfermedad
durante el dltimo afio (actividades, relaciones, creencias, valores, ilusiones,
expectativas)? ;Qué limitaciones supone para usted este proceso en su dia a
dia? Cémo cree que serdn las cosas en el afio préximo? ; Tiene usted sensacion
de recuperacioén o de deterioro en alguna manera? Si asi es ;como percibe
usted esta sensacién?

(Como definirfa/describiria usted su calidad de vida actual? ;Y su evo-
lucién en el dltimo afio? ;Qué elementos relacionados con su salud cree
usted que son los més importantes en relacion a su calidad de vida? ;Cémo
cree usted que evolucionard su calidad de vida en el préximo afio?

(Podria usted hablarme de su relacion con los profesionales de la salud
que trabajan con usted en su proceso de salud? ;De quiénes se trata? ;Qué
recibe usted de ellos? ;Siente que recibe suficiente? ;Cree que habria otras
servicios/prestaciones/atenciones ademads de éstas que pudiera usted estar
recibiendo y no es asi? ;Siente usted que sus necesidades con respecto al
sistema de salud hayan podido cambiar de alguna manera en el tltimo afio?
.Y cree usted que cambiardn durante el transcurso del siguiente?

(Hay algo més de lo que quiera hablar? ; Necesitaria transmitirme algo
mads antes de que podamos dar por concluido nuestro encuentro?

Canarias

Profesionales

Introduccioén al estudio: Necesidades en cuidados paliativos de las en-
fermedades no oncoldgicas.

Permiso para grabar
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Como profesional ;como considera que estdn organizados los servicios
de cuidados paliativos para estos pacientes?

(Ha tenido experiencia con pacientes en estas condiciones? ;Ha tenido
algtin problema?

(Que le gustaria poder ofrecer?
(Como mejoraria la situacién?

(Le gustaria afiadir algo sobre el tema?

Pacientes

Darle la hoja de carta de aceptacién para que la lea y la firme si es po-
sible y si esta de acuerdo.

Introduccidn:

Hemos solicitado su participacién porque nos interesa conocer SU si-
tuacidon respecto a la enfermedad que tiene. Estamos entrevistando a pacien-
tes y familiares que utilizan servicios sanitarios, no solamente este, y que
tienen algin tipo de enfermedad de dificil tratamiento y que tienen necesi-
dades especiales. Este estudio es independiente a este servicio ya que lo es-
tamos haciendo en ambos hospitales y en otras zonas de la isla. Sera confi-
dencial y puede hablar libremente tanto de lo positivo como de lo negativo,
ya que los datos que nos de se mantendrdn anénimos y se unirdn a los que
nos den otras personas.

Nos interesa el tema de servicios sanitarios en general, cémo funcionan,
si estdn bien organizados, si aportan lo necesario, etc.

Permiso para grabar

Me gustarfa que comenzara contdndome algo sobre usted:

El tipo de enfermedad que tiene ;sabe el nombre de su enfermedad?
(Desde cuando lo tiene?

(Cuales han sido y son sus apoyos sociales, personales y médicos?

Me gustaria saber cémo cree que estan organizados los servicios sani-
tarios para usted.

(Me puede contar el tipo de experiencias que ha tenido con los servicios
sanitarios? Por ejemplo, cuénteme una experiencia que haya considerado
positiva.
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Y/o una experiencia que haya considerado como negativa.

Expliqueme si ha echado en falta algo cuando lo ha necesitado respec-
to a los servicios sanitarios.

iSe le ocurre cémo se podria mejorar?

(Le gustaria afadir algo sobre el tema?

Pacientes con dificultades de comunicacion oral

Hemos solicitado su participacién porque nos interesa conocer su situa-
cién respecto a la enfermedad que tiene. Estamos entrevistando a pacientes
y familiares que utilizan servicios sanitarios en diferentes ambitos (hospitales,
atencion primaria, atencién domiciliaria, etc.) y que tienen algin tipo de
enfermedad de dificil tratamiento con necesidades especiales. La informacién
que usted nos aporte serd confidencial y puede hablar libremente tanto de lo
positivo como de lo negativo, ya que los datos que nos dé se mantendrdn
anénimos y se unen a los que nos dan otras personas.

En su caso parece més adecuado que en vez de una entrevista oral usted
realice una aportacién por escrito.

Le vamos a indicar los diferentes temas que nos interesan, sin embargo
es posible que usted quiera aportar otros temas que no aparecen en esta
lista y que usted crea que pueden ser de interés.

También es posible que algunos temas usted considere que no son
oportunos y no cree que deba aportar nada al respecto. Por ello, dejamos a
su propio criterio decidir si desea comentar sobre todos los temas o s6lo
sobre algunos, asi como aportar otros. La extensién de sus comentarios no
tiene limite, depende dnicamente de usted.

Temas:

* Su enfermedad: tipo de enfermedad, nombre de la enfermedad si lo
conoce, desde cuando ha sido diagnosticado, si ha tenido apoyos
sociales, personales, de personal sanitario, etc.

¢ Servicios sanitarios: tipos de servicios que ha utilizado (hospitales,
centro de salud, atencion domiciliaria, etc.).

¢ Su opinién sobre los servicios sanitarios: si han cubierto todas sus
necesidades, aspectos positivos, aspectos negativos, si estdn bien
organizados, etc.

¢ Experiencias concretas cuando ha tenido que utilizar los servicios
sanitarios (por ejemplo, alguna vez que tuvo una experiencia positiva,
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alguna vez que tuvo una experiencia negativa, relaciones con el per-
sonal sanitario, etc.).

¢ Consideraciones sobre cdmo cree que se puede mejorar desde su
punto de vista y basado en su experiencia.

e Otros temas.

Personas cuidadoras

Introduccién:

Hemos solicitado su participacion porque nos interesa conocer SU si-
tuacion respecto a la enfermedad que tiene el familiar al que cuida. Estamos
entrevistando a pacientes y familiares que utilizan servicios sanitarios por
tener una enfermedad crénica de dificil tratamiento. La informacién que nos
aporte sera confidencial y puede hablar libremente tanto de lo positivo como
de lo negativo, ya que los datos que nos de se mantendrdn anénimos y se
unirdn a los que nos den otras personas.

Nos interesa el tema de servicios sanitarios en general, como funcionan,
si estdn bien organizados, si aportan lo necesario, etc.

Permiso para grabar.

Me gustaria que comenzara contdndome algo sobre su familiar: El tipo
de enfermedad que tiene, ;sabe el nombre de la enfermedad que padece?

(Desde cuando lo tiene?
(Cudles han sido y son los apoyos sociales, personales y médicos?

Me gustaria saber como cree que estdn organizados los servicios sani-
tarios para usted.

(Me puede contar el tipo de experiencias que ha tenido con los servicios
sanitarios?

Por ejemplo, cuénteme una experiencia que hays considerado positiva.
Y/o una experiencia que haya considerado como negativa.

Expliqueme si ha echado en falta algo cuando lo ha necesitado respec-
to a los servicios sanitarios.

¢Se le ocurre como se podria mejorar?

Le gustaria afiadir algo sobre el tema.
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Anexo [X.4. Guion para el desarrollo de
grupos focales

Pais Vasco

Profesionales

Nos gustaria que nos hablarais de la atencidn paliativa a personas diag-
nosticadas de enfermedades diferentes a los procesos cancerosos. En este
sentido, la primera pregunta que nos gustaria poder haceros se relaciona
precisamente con vuestra comprension de esto, es decir, con lo que vosotros
entendéis por cuidados paliativos en el contexto de la enfermedad no onco-
légica. ;Qué entendéis por cuidados paliativos en este marco que hoy nos
planteamos? ;Cudles creéis que son sus limites, sus demarcaciones, ya sean
éstas conceptuales, clinicas o de gestién y manejo de recursos?

(En base a qué se establece este marco de trabajo? ;Cudles creéis que
han de ser los pilares de este tipo de atencién? ;Cudles creéis que son los
elementos fundamentales en la atencidn paliativa a este tipo de personas?

(En qué medida creéis que estas personas presentan necesidades dife-
rentes a aquéllas que puedan presentar las personas con patologia oncolégi-
ca? ;Como creéis que el sistema debe gestionar estas diferencias?

A vuestro juicio, jexisten diferencias entre la situacién que vivis en
vuestro entorno profesional-laboral y esto que acabdis de describir? ; Cémo
creéis que son esas diferencias? A qué pensdis que responden? ;Coémo creéis
que las cosas pudieran/debieran ser/cambiar para que esta distancia se acor-
tara?

(Hay algo més de lo que os gustaria hablar y que no hayamos tratado
aqui hoy?

Personas cuidadoras

Como saben les hemos pedido que vinieran aqui hoy para que podamos
aprender con ustedes acerca de la experiencia de cuidar de un familiar en-
fermo. En este sentido, nos gustaria que pudieran compartir con nosotras sus
vivencias en relacion con el proceso de cuidado que viven ya desde hace
tiempo. Para ello nos gustaria empezar preguntdndoles acerca del propio
proceso de salud en si y de como creen que éste influye en sus (la suya y la
de la persona cuidada) vidas. ;En qué medida son ahora las cosas distintas
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de como lo eran hace un afio para usted? ;Y en qué medida creen que éstas
pudieran ser diferentes en el proximo afio? En relacién a ustedes mismas,
(,coémo creen que hayan podido cambiar las cosas en el dltimo afio? Y ;cémo
creen que serdn en los proximos doce meses?

(,Coémo creen ustedes que estos cambios afectan a la calidad de vida de
la persona que cuidan? ;Y cémo afectan a la suya? ; Coémo definirian ustedes
calidad de vida para ustedes mismas? ;Y cémo creen que la definiria la per-
sona de la que ustedes cuidan?

Ademads nos gustaria acercarnos un poquito mas a sus preocupaciones,
a sus dificultades, a sus planteamientos entorno al cuidado. A la hora de
cuidar, ;cudles son sus prioridades? ;Qué es aquello que mads les preocupa,
aquello en lo que invierten més esfuerzo cuando cuidan a su familiar?

Y finalmente, nos gustaria que nos hablaran de su relacion con el siste-
ma de salud y sus profesionales. ;Podrian hablarnos de qué profesionales
estdn actualmente implicados en el cuidado de salud de su familiar? ;Cémo
es su relacion con ellos? ;Qué tipo de servicios/cuidados reciben ustedes y
sus familiares de ellos? ;Cémo valorarian estas atenciones? ;Creen ustedes
que estos servicios son mejorables en alguna forma? ;Pueden pensar en al-
guna forma de cuidados/servicios que, por no estar recibiéndola actualmen-
te, le pedirian al sistema en pro de facilitar su tarea de cuidado y mejorar su
vivencia como cuidadores? ;Y en pro de contribuir a la calidad de vida de su
familiar?

(Hay algo mas de lo que les gustaria hablarnos aqui hoy? ;Hay algo de
lo que no hayamos hablado y que les gustaria afiadir antes de concluir nues-
tro encuentro?
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Anexo [X.5. Modelo de tarjetas utilizadas en
los encuentros con pacientes y

personas cuidadoras

SERVICIOS MEDICOS

Por ejemplo

Acceso

Trato recibido/Informacion
Asistencia urgencias/domicilio

APQOYO PSICOLOGICO
Por ejemplo:

Apoyo para el paciente
Apoyo para los familiares

MEDICINAS/TRATAMIENTO
Por ejemplo:

Acceso a medicamentos

Acceso a otros tratamientos
Problemas relacionados con el
coste

Problemas relacionados con el
“papeleo”

SERVICIOS SOCIALES

Po r ejemplo:

Apoyo en las tareas domésticas
Apoyo en resolver trdmites
burocraticos

Subvenciones econémicas

RECURSOS TECNICOS

Por ejemplo:

Obtencion de sillas, camas, mobiliario
especial

Subvencion econémica

Apoyo para realizar tramites

TRANSPORTE

Por ejemplo:

Ambulancias por traslado
Problemas para desplazar al
paciente

Dificultades para acompanar al
paciente

OTROS PROBLEMAS
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