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Cuidados del paciente al final
de la vida: ayudas y obstaculos
que perciben las enfermeras
de Cuidados Intensivos

Care to the end-stage patient:
belp and obstacles perceived by
Intensive Care nurses

Introduccion. La muerte es una realidad que con
frecuencia ocurre en las Unidades de Cuidados
Intensivos (UCD. El ambiente de la UCI por su alta
tecnologia, el enfoque de los cuidados, centrado en la
curacion y en medidas para salvar la vida, hacen que
no sea el entorno mas natural para que se dé el
proceso del final de la vida. Actualmente, un objetivo
de los profesionales que trabajan en estas Unidades es
el de crear un clima que favorezca una «buena
muerte».

Objetivos. Los objetivos de esta investigacion son: a)
conocer las ayudas y obstaculos que perciben las
enfermeras de Cuidados Intensivos en la atencion del
paciente al final de la vida y b) analizar si existe
relacion entre las ayudas y obstaculos percibidos por
las enfermeras y las variables sociodemograficas.
Método. Estudio descriptivo correlacional realizado
en 5 hospitales terciarios de dos Comunidades
Auténomas de Espafia. La muestra de conveniencia
estuvo formada por 151 enfermeras de Cuidados
Intensivos. El cuestionario de Beckstrand y Kirchhoff

de 2005, con 6 grados de respuesta (0 = no ayuda, no
obstaculo; 5 = maxima ayuda, maximo obstaculo) se
utilizo para conocer las ayudas y los obstaculos que
perciben las enfermeras en la atencion del paciente al
final de la vida.

Resultados. La edad media de las enfermeras fue de
35 afos (minimo 22 - maximo 57; DE = 7,6) con una
experiencia en UCI de 9,2 afos (minimo 1-maximo
30; DE = 6,9). El item percibido como maxima ayuda
para proporcionar un buen cuidado al paciente al
final de la vida fue «que todos los médicos estén de
acuerdo con el enfoque de los cuidados» (X = 4,46).
La minima ayuda corresponde al item «tener un
miembro del comité de ética en los pases de visita
diarios» (x = 2,93). El maximo obstaculo
correspondio al item «que el paciente tenga dolor
dificil de controlar» (x =4,38) y el minimo, a «que la
enfermera/o conozca el mal pronéstico del paciente
antes de que lo sepa la familia» (x = 1,37).

Al relacionar la edad y los anos de experiencia en UCI
con las variables de interés, ayudas y obstaculos, se
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han encontrado algunas correlaciones
estadisticamente significativas. De igual modo,
existen diferencias estadisticamente significativas
entre las enfermeras que tienen formacion postgrado
y las que no la tienen con la percepcion de ciertas
ayudas y obstaculos. Con respecto al numero de
pacientes atendidos al final de la vida se han
encontrado también diferencias estadisticamente
significativas con algunas ayudas y obstaculos.
Conclusiones. Las enfermeras perciben como
prioritario el adecuado control del dolor, que entre el
equipo médico haya unanimidad de criterios en la
toma de decisiones y que se favorezca, tanto al
paciente como a la familia, un entorno digno durante
todo el proceso.

Palabras clave: cuidados al paciente al final de la
vida, enfermos terminales, UCI, cuidados criticos,
calidad de cuidados de enfermeria, percepciones de
las enfermeras, actitudes de las enfermeras.

Background. The Intensive Care Unit (UCI)
environment is not the most appropriate for the
development of the end-of-life process, due to the
Jact that ICU is a bi-tech setting and its focus is on
curing and giving life support, ratber than
delivering palliative care to patients.

Aims. To investigate supportive bebaviours and
obstacles, and the nurses’ demographic
characteristics.

Method. A descriptive correlational design was used
in five tertiary Spanish bospitals. A convenience
sample included 151 critical care nurses. A self-
administered anonymous questionnaire
(Beckstrand & Kirchhoff, 2005) was used to
investigate supportive bebaviours and obstacles
Dperceived by nurses providing end-oflife care, in a
scale from 0 to 5 (O = not belp/obstacle; 5 = main
belp/obstacle). Some demographic data of the
sample were also collected.

Findings. Nurses mean age was 35 (min. 22-max.
57; 8D = 7,6) and bad an average of 9,2 (min. 1-
max. 30; SD = 6,9) years of experience working in
ICU. Physicians agreeing on direction of patient

care was perceived as the most supportive item
(X = 4.46); whereas ethics committee constanly
involved in the unit as the least supportive one
& =2.93). The main obstacle for nurses was
patient having pain that is difficult to control or
alleviate (x = 4.38), and nurses knowing poor
prognosis before family was seen as the less
important obstacle (x = 1.37)

Statistically significant correlations were found
between nurses age and years of experience in ICU
and their perception of some helps/obstacles.
Statistically significant diferences were found
between nurses with postgraduate education in
intensive care and those without it and their
perception of some bhelps/obstacles.

Conclusions. Intensive care nurses perceive
adequate patients’ pain management, agreement
between health professionals on decision-making,
and facilitating a comfortable environment for
patients and families, during the whole end-of-life
process as a priority.

Key words: cares to the patient at the end of life,
end-stage patients, ICU, critical cares, nursing care
quality, perceptions of nurses, nurses attitudes.

INTRODUCCION

La muerte es una realidad que con frecuencia ocu-
rre en las Unidades de Cuidados Intensivos (UCI); esta
descrito que hasta un 20% de muertes de pacientes se
produce en estas unidades'. El ambiente de la UCI por
su alta tecnologia, el enfoque de los cuidados, centra-
do en la curacioén y en medidas para salvar la vida, mas
que en unos cuidados paliativos, hacen que no sea el
entorno mas natural para que se dé el proceso del fi-
nal de la vida*4.

Por ello, un objetivo de los profesionales que traba-
jan en estas Unidades es el de crear un clima que favo-
rezca una «buena muerte». Definir en qué consiste
una «buena muerte» en Cuidados Intensivos es dificil,
pero el pensamiento comun y diversas publicaciones
estan de acuerdo en que la muerte es un momento
anico y trascendente para cada persona, que tiene
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que tener en cuenta una serie de principios: mantener
la dignidad, respetar los fundamentos éticos, tener un
entorno sereno y de paz en el que el paciente encuen-
tre el apoyo de la familia, tener en consideracion los
deseos del paciente y de su familia, comprender las
diferentes manifestaciones culturales, aliviar el dolor y
el sufrimiento y considerar en la atencion del paciente
los aspectos fisicos, psicosociales y espirituales®®. Sin
embargo, promover un clima que favorezca una «bue-
na muerte» en estas unidades no es facil, por este mo-
tivo, durante la ultima década ha habido un especial
interés por estudiar como se puede mejorar el cuida-
do del paciente en el proceso del final de la vida. Una
investigacion de gran relevancia fue el proyecto SUP-
PORT (Study to Understand Prognoses and Preferen-
ces for Outcomes and Risks of Treatment), publica-
do en 1995'; este ensayo clinico llevado a cabo en
una amplia muestra de pacientes y profesionales tenia
como objetivo mejorar la toma de decisiones al final
de la vida. Otras publicaciones han analizado los fac-
tores que limitan dar un buen cuidado en este proce-
so; entre los que se han descrito destacan la inadecua-
da comunicaciéon entre los profesionales, asi como
entre éstos, el paciente y su familia, la falta de tiempo
de las enfermeras, los turnos que dificultan que las en-
fermeras den una continuidad de cuidados a un mis-
mo paciente, la falta de formacion de los profesiona-
les para la atencion del paciente al final de la vida y la
utilizacion de una terminologia ambigua entre los dife-
rentes profesionales®!14,

Por otro lado, otros investigadores>!>!® han realiza-
do amplias encuestas dirigidas a los miembros de la
Sociedad Americana de Enfermeras de Cuidados Criti-
cos (American Association of Critical Care Nurses
[AACN]) para conocer qué ayudas y obstaculos perci-
ben las enfermeras de Cuidados Intensivos para po-
der dar un buen cuidado en el proceso del final de la
vida. Estos estudios son relevantes, ya que la enferme-
ra es la profesional que mas tiempo permanece al
lado del paciente y su familia, y en consecuencia, el
conocer qué ayudas y obstaculos percibe permite de-
sarrollar intervenciones que incidan directamente en
la mejora de la calidad del cuidado al final de la vida.

En el ambito nacional, al revisar las publicaciones
con relacion a la muerte en Cuidados Intensivos se
han encontrado pocas investigaciones, y éstas hacen

referencia, entre otros temas, a la morbimortalidad de
los pacientes en UCI, a la limitacion del esfuerzo tera-
péutico, y dos de ellas analizan como las enfermeras
se enfrentan a la muerte de los pacientes'”'8. Sin em-
bargo, no se ha encontrado ningun trabajo que estu-
die las ayudas y obstaculos que perciben las enferme-
ras en el cuidado del paciente al final de la vida. Por
este motivo se ha planteado esta investigacion con los
siguientes objetivos:

1. Conocer las ayudas y obstaculos que perciben
las enfermeras de Cuidados Intensivos en la aten-
cion del paciente al final de la vida.

2. Analizar si existe relacion entre las ayudas y obs-
taculos que perciben las enfermeras de Cuida-
dos Intensivos en la atencion del paciente al fi-
nal de la vida y las variables sociodemograficas.

METODO

Este estudio descriptivo correlacional se realizé en
5 hospitales terciarios de dos Comunidades Auténo-
mas de Espafa, tres de ellos de gestion publica y dos
de gestion privada. Las Unidades de Cuidados Intensi-
vos donde se llevo a cabo el estudio disponen de 14 a
18 camas, estas Unidades son polivalentes excepto
una de ellas, que es eminentemente cardiologica.

Muestra

La muestra de conveniencia estuvo formada por
151 enfermeras asistenciales de UCI. Como criterio
de inclusion se consider6 el haber cuidado al menos a
un paciente en el proceso del final de la vida.

Instrumento para la recogida de datos

Se utilizo un cuestionario que constaba de tres par-

tes:

1. Para conocer las ayudas y los obstaculos que
perciben las enfermeras en la atencion del pa-
ciente al final de la vida se empled el cuestio-
nario desarrollado por Beckstrand y Kirchhoff
(2005)? de 53 items, 24 corresponden a las ayu-
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das y 29 a los obsticulos. Este se elabor6 a partir
de un estudio cualitativo realizado en el ano
2000, que dio lugar a un primer cuestionario de
48 items publicado en el mismo afio'®; poste-
riormente se aplic6 en otra investigacion que
dio lugar al cuestionario definitivo publicado en
20052 En el presente estudio se excluyeron dos
items del cuestionario de ayudas al no adaptarse
al contexto administrativo y cultural del pais.
Los grados de respuesta para cada item son 6 (0
= no ayuda, 1 = muy poca ayuda, 2 = poca ayu-
da, 3 = ayuda media, 4 = mucha ayuda y 5 = ma-
xima ayuda) (0 = no obstaculo, 1 = muy poco
obstaculo, 2 = poco obstaculo, 3 = obstaculo
medio, 4 = mucho obstaculo y 5 = maximo obs-
taculo). Este cuestionario fue traducido del in-
glés al espaiiol siguiendo la técnica de la traduc-
cion inversa. En los analisis de fiabilidad del
cuestionario Beckstrand y Kirchhoff (2005)* ob-
tuvieron un alfa Cronbach de 0,86 para las ayu-
das y de 0,89 para los obstaculos. En este estu-
dio se ha obtenido un alfa Cronbach de 0,83
para las ayudas y de 0,86 para los obstaculos.

2. Para describir otras ayudas u obstaculos, que se-
gun la opinion de las enfermeras pudieran limitar
el proporcionar un buen cuidado a los pacientes
al final de la vida, se formularon dos preguntas
abiertas, una para ayudas y otra para obstaculos.

3. Los datos sociodemograficos personales y profe-
sionales recogidos fueron: edad, estado civil,
anos de experiencia profesional y de experiencia
en UCI, jornada laboral, formacion postgrado en
UCI y namero de pacientes atendidos en el pro-
ceso del final de la vida en Cuidados Intensivos.

Proceso de recogida de datos y consideraciones
éticas

En primer lugar se realiz6 un pretest, para valorar
la comprension del cuestionario traducido al espaiiol,
con 8 enfermeras que estaban realizando un curso de
especializacion en Cuidados Intensivos. Tras la rea-
lizacion del mismo no fue necesario modificar la
redaccion de ninguno de los items. También se con-
trol6 el tiempo empleado para cumplimentar el

cuestionario, que oscilé entre 20 y 30 minutos. En
segundo lugar en cada hospital se obtuvo la autoriza-
cion para solicitar la participacion de las enfermeras
de UCI en el estudio. Se conto igualmente con la co-
laboracion de las enfermeras gestoras de cada UCI
para la distribucion y recogida de los cuestionarios.
Con cada cuestionario se adjuntaba una carta expli-
cativa del objetivo y de la importancia del estudio
en la que se les solicitaba su libre participacion, asi
como una hoja de instrucciones sobre como cumpli-
mentarlo. Las enfermeras que aceptaron autocumpli-
mentaron el cuestionario de forma andénima y el
consentimiento se consider6 implicito en las que lo
devolvieron.

Analisis de datos

En primer lugar se utilizo estadistica descriptiva:
medidas de frecuencia para las variables discretas (fre-
cuencia y frecuencia relativa), medidas de tendencia
central (media) y de dispersion (desvio estandar, maxi-
mo y minimo) para las variables continuas. En segun-
do lugar se empleo estadistica inferencial: test de co-
rrelacion de Pearson para analizar la relacion entre las
dos variables de interés, ayudas y obstaculos, con la
edad de las enfermeras y los afios de experiencia de
UCI; «t» de Student para comparar las variables de inte-
rés y la formacion postgrado en UCI; analisis de la va-
rianza (ANOVA) para comparar las variables de interés
y namero de pacientes atendidos en el proceso del fi-
nal de la vida en UCL.

Los calculos fueron realizados con el programa es-
tadistico SPSS 13.0 (Statistical Package for Social
Sciencies). Los tests estadisticos fueron considerados
significativos si el nivel critico observado era inferior
al 5% (p < 0,05).

El analisis de contenido de las preguntas abiertas
permiti6 clasificar los comentarios en diferentes cate-
gorias.

RESULTADOS

La edad media de los 151 participantes de la inves-
tigacion fue de 34,74 (DE = 7,61; min. 22 - max. 57),
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6 hombres y 145 mujeres. Setenta y dos estaban casa-
dos, 76 solteros y tres separados. La experiencia pro-
fesional se situ6 en una media de 12,54 anos (DE =
7,58; min. 1 - max. 37), correspondiendo a 9,18 afios
de trabajo en UCI (DE = 6,99; min. 1 - max. 30). El
78,80% (119 enfermeras) trabajaban a tiempo com-
pleto y el 21,20% (32 enfermeras) a tiempo parcial.
En cuanto a la formacion postgrado en Cuidados
Intensivos el 57,62% (87 enfermeras) la habian reci-
bido mientras que el 42,38% (64 enfermeras) no te-
nian ninguna formacion especifica. En la tabla 1 se
muestra el nimero de enfermeras participantes, asi
como el nimero de camas de cada uno de los 5 hos-
pitales.

Con relacion al nimero de pacientes atendidos en
el proceso del final de la vida el 13,25% (20 enferme-
ras) habian atendido a menos de 10 pacientes, el
23,18% (35 enfermeras) habian atendido entre 10 y
20 pacientes, el 15,23% (23 enfermeras) habian aten-
dido entre 21 y 30 pacientes y el resto 48,34% (73 en-
fermeras) a mas de 30 pacientes.

Las puntuaciones medias con relacion a los items
de ayudas han oscilado entre 4,46 la maxima ayuda y
2,93 la minima. La maxima ayuda corresponde al item
«que todos los médicos estén de acuerdo con el enfo-
que de los cuidados» y la minima ayuda al item « tener
un miembro del comité de ética en los pases de visita
diarios, por si posteriormente se presenta un proble-
ma ético». En la tabla 2 se muestran los 7 items pun-
tuados como mucha y maxima ayuda, en la tabla 3 se
presentan el resto de los items puntuados como ayu-
da media y solamente hay un item puntuado como
poca ayuda.

Las puntuaciones medias con respecto a los items
de obstaculos oscilaron entre 4,38 el maximo obs-
taculo y 1,37 el minimo. El maximo obstaculo corres-
pondi6 al item «que el paciente tenga dolor dificil de
controlar» y el minimo al item «que la enfermera/o co-
nozca el mal pronéstico del paciente antes de que lo
sepa la familia». En la tabla 4 se muestran los 7 items
puntuados como mucho y maximo obstaculo, en la
tabla 5 se presentan los 15 items puntuados como
obstaculo medio y la tabla 6 recoge los 7 items pun-
tuados como poco o muy poco obstaculo.

En la estadistica inferencial se obtuvieron correla-
ciones significativas y negativas entre la edad de las
enfermeras y tres de los items de ayuda: «que la fami-
lia ayude en los cuidados del paciente moribundo»
(r = -0,209; p = 0,011), «que la familia disponga de
tiempo suficiente para estar a solas con el paciente
una vez que éste ha fallecido» (r = -0,223; p = 0,007)
y «que a la familia se le proporcione un entorno pa-
cifico y digno una vez que el paciente ha falleci-
do» (r = -0,228; p = 0,005). Es decir, las enfermeras
mas jovenes han percibido estos aspectos como de

Tabla 1. Hospitales participantes, nimero de camas
de las Unidades de Cuidados Intensivos
y nimero de enfermeras
Hospital Tipo de bospital N.° camas  N.°enfermeras
1 Privado 14 43
2 Privado 14 19
3 Publico 14 23
4 Publico 13 37
5 Publico 18 29
Total 151
Tabla 2.

items percibidos por las enfermeras como mucha y maxima ayuda (n=151)

Med DE Min. Max.

Que todos los médicos estén de acuerdo con el enfoque de los cuidados 4,46 0,74 0 5
Que la familia acepte que el paciente se esta muriendo 4,44 0,63 2 5
Que a la familia se le proporcione un entorno pacifico y digno, una vez que el paciente ha fallecido 434 0,67 2 5
Que la Unidad tenga un disefio en el que se disponga de un lugar para que la familia llore en privado 4,23 0,77 1 5
Tener personal auxiliar que ayude a la enfermera en el cuidado del paciente moribundo 4,18 0,65 2 5
Que la familia reciba informacién de como actuar con un paciente que se esta muriendo 4,14 0,84 0 5
Que la familia disponga de tiempo suficiente para estar a solas con el paciente una vez que éste ha fallecido 4,04 0,81 1 5

Enferm Intensiva. 2007;18(1):3-14



Del Barrio Linares M et al. Cuidados del paciente al final de la vida: ayudas y obstaculos que perciben las enfermeras de Cuidados Intensivos

Tabla 3.

Items percibidos por las enfermeras como ayuda media y poca ayuda (n=151)

Ayuda media

Med DE Min.  Mdx.

Que haya un miembro de la familia designado para recibir toda la informacion acerca del paciente 3,99 0,81 2 5
Que los médicos se retnan con la familia después del fallecimiento del paciente para darles apoyo

y refuercen la atencion prestada 3,97 087 0 5
Que la enfermera/o tenga tiempo suficiente para preparar a la familia para el fallecimiento del paciente 3,95 0,69 2 5
Que el trabajador social o el sacerdote colabore en la atencion de la familia tras el fallecimiento del paciente 3,93 0,91 0 5
Que la organizacion de la Unidad permita que sea la misma enfermera quien cuide al mismo paciente 3,80 091 0 5
Que otras enfermeras/os puedan cuidar, durante un tiempo breve, a los otros pacientes que tienen

asignados después de que el paciente haya fallecido 3,79 0,99 0 5
Que la enfermera/o hable con el paciente sobre sus sentimientos acerca de la muerte 3,71 0,88 0 5
Que los médicos sean realistas al proporcionar esperanza, por ejemplo: «solo uno de cada 100 pacientes

con esta enfermedad se recupera» 3,69 1,05 0 5
Que haya compaifieras que apoyen a la enfermera después de que un paciente haya fallecido 3,62 1,05 0 5
Que la enfermera sea capaz de recurrir a su experiencia personal de enfermedad o muerte de un familiar 3,53 0,95 0 5
Que la familia muestre gratitud a la enfermera por los cuidados prestados al paciente, después de que éste

ha fallecido 3,52 1,14 0 5
Que la familia pueda visitar al paciente moribundo en cualquier momento, aunque esto interfiera

con los cuidados de enfermeria 3,23 1,31 0 5
Que la enfermera pueda contar con alguien que le apoye fuera de la Unidad después del fallecimiento

de un paciente 3,10 1,14 0 5
Que la familia ayude en los cuidados del paciente moribundo 3,07 1,27 0 5
Poca ayuda
Tener un miembro del comité de ética en los pases de visita diarios, por si posteriormente se presenta

un problema ético 2,93 1,18 0 5

Tabla 4.

Items percibidos por las enfermeras como mucho y miximo obsticulo (n = 151)

Med DE Min.  Max.

Que el paciente tenga dolor dificil de controlar 4,38 0,81 1 5
Que se proporcionen cuidados dolorosos al paciente en estado terminal 4,32 0,94 0 5
Que los médicos tengan una actitud evasiva y eviten a la familia 4,28 0,95 0 5
Que la familia reclame medidas para salvar la vida del paciente contrariamente a los deseos del paciente 4,16 0,97 1 5
Que los médicos tengan opiniones diferentes acerca del cuidado del paciente 4,09 1,02 0 5
Que falte tiempo para proporcionar los cuidados del final de la vida, porque la enfermera esta muy ocupada

con actividades encaminadas a salvar la vida 4,06 0,90 1 5
Que los médicos no permitan que el paciente muera por el proceso de la enfermedad 4,05 0,99 0 5

mas ayuda. De igual forma, se encontré una correla-
cion significativa y negativa entre la edad y el obsta-
culo «que la enfermera tenga que dejar al paciente y
a su familia por ser requerida para otras obligacio-
nes» (r = -0,167; p = 0,043), en este caso las enfer-
meras mas jovenes han percibido este aspecto como
mayor obstaculo. Por otro lado, se obtuvo una corre-

lacion significativa y positiva entre la edad y el obs-
taculo «que la familia y los amigos llamen conti-
nuamente a la enfermera en vez de llamar al familiar
designado» (r = 0,172; p = 0,038), es decir, las enfer-
meras de mayor edad han percibido como mayor
obstaculo el estar recibiendo llamadas continua-
mente.
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Tabla 5.

Items percibidos por las enfermeras como obsticulo medio (n = 151)

Med DE Min.  Madx.

Que la familia no pueda estar con el paciente cuando éste muere 3,95 1,06 0 5
Que la enfermera/o no tenga formacion respecto a los cuidados del paciente terminal y de la familia

que sufre 3,95 0,93 1 5
Que la opinion de la enfermera/o acerca del cuidado del paciente no sea muy valorada 3,84 1,02 1 5
Que la enfermera/o tenga que dejar al paciente y a su familia por ser requerida para otras obligaciones 3,77 0,99 0 5
Que la familia del paciente no tenga un sitio privado donde poder «lorar» cerca del paciente 3,77 1,07 0 5
Que la familia no acepte el mal pronéstico del paciente 3,75 0,94 0 5
Que las acciones legales que la familia pueda solicitar sean una amenaza, y por lo tanto se contintia

con el cuidado intensivo del paciente a pesar de tener mal pronostico 3,73 1,18 0 5
Que los médicos sean excesivamente optimistas sobre la supervivencia del paciente 3,62 1,04 0 5
Que la enfermera/o tenga que atender a familiares enfadados 3,64 1,00 0 5
Que los horarios de visita sean demasiado estrictos 3,54 1,01 0 5
Que el Comité de ética no esté disponible para revisar los casos dificiles 3,43 1,20 0 5
Que la familia no tenga una persona que les apoye, por ejemplo, el trabajador social, el sacerdote, etc. 3,39 1,01 0 5
Que el tiempo que se le da a la familia para llorar al paciente después de su muerte sea limitado,

debido a la necesidad de admitir nuevos ingresos 3,27 1,22 0 5
Que la familia no entienda el término «medidas para salvar la vida o de reanimacion» y sus implicaciones 3,24 1,03 0 5
Que los familiares reclamen el uso de medidas de soporte vital 3,13 1,19 0 5

Tabla 6.

ftems percibidos por las enfermeras como poco o muy poco obsticulo (n = 151)

Med DE Min.  Max.

Que la familia y los amigos llamen continuamente a la enfermera en vez de llamar al familiar designado 2,98 0,97 0 5
Que la enfermera/o mientras cuida al paciente, tenga que ocuparse de los miembros de la familia que

estan angustiados 2,99 1,18 0 5
Que la enfermera/o no se pueda comunicar con el paciente para averiguar cuales son sus deseos acerca

del tratamiento porque esté muy sedado o neurolégicamente «deprimido» 2,98 1,32 0 5
El tener que atender a las diferentes manifestaciones culturales que las familias utilizan para llorar

la muerte del paciente 2,36 1,16 0 5
Que el horario de visitas de la familia sea demasiado liberal 2,20 1,52 0 5
Cuidar de un paciente con «muerte cerebral» que va a donar sus 6rganos 1,46 1,29 0 4
Que la enfermera/o conozca el mal prondstico del paciente antes de que lo sepa la familia 1,37 1,28 0 5

Con respecto a los anos de experiencia en UCI se
encontr6é una correlacion significativa y negativa con
la ayuda: «que la familia ayude en los cuidados del pa-
ciente moribundo» (r = -0,272; p = 0,001), las enfer-
meras mas jovenes han considerado este aspecto de
mayor ayuda. Por otra parte, se obtuvo una correla-
cion significativa y positiva entre los afios de UCI y el
item «que la familia pueda visitar al paciente moribun-
do en cualquier momento aunque esto interfiera con
los cuidados de enfermeria» (r = 0,185; p = 0,024), las
enfermeras con mas anos de experiencia han conside-

rado de mayor ayuda la presencia de la familia en cual-
quier momento. Solamente se encontré una correla-
cion significativa y negativa entre los afios de UCI y el
obstaculo «que la enfermera/o no se pueda comunicar
con el paciente para averiguar cuales son sus deseos
acerca del tratamiento, porque esté muy sedado o
neurologicamente deprimido» (r = -0,203; p = 0,013),
donde se observo que las enfermeras con menos ex-
periencia lo consideraron como un mayor obstaculo.

Con relacién a si las enfermeras habian recibido
formacion postgrado o no y la percepcion de ayudas
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Tabla 7. Ayudas y obstaculos percibidos de forma distinta segiin la formacion postgrado
Ayudas F. Postgrado Si  F. Postgrado No
Media Media «t» de Student P

Que a la familia se le proporcione un entorno pacifico y digno, una vez que 4,46 4,16 2,767 0,006
el paciente ha fallecido

Que la unidad tenga un disefo en el que se disponga de un lugar para 4,36 4,05 2,439 0,016
que la familia llore en privado

Que los médicos se reunan con la familia después del fallecimiento 4,13 3,73 2,744 0,007
del paciente para darles apoyo y refuercen la atencion prestada

Que la familia reciba informacion de como actuar con un paciente que se 4,02 43 -1,997 0,048
esta muriendo

Obstdculos

El tener que atender a las diferentes manifestaciones culturales 2,17 2,59 2,314 0,022
que las familias utilizan para llorar la muerte del paciente

Que la enfermera/o no tenga formacion respecto a los cuidados 3,76 4,21 2,954 0,004
del paciente terminal y de la familia que sufre

Que el horario de visitas de la familia sea demasiado liberal 1,82 2,68 -3,603 0,000

y obstaculos también se encontraron diferencias esta-
disticamente significativas. El detalle de estos datos se
muestra en la tabla 7.

De igual forma, se encontraron diferencias estadis-
ticamente significativas entre la percepcion de dos de
los obstaculos por parte de las enfermeras y el name-
ro de pacientes que ellas han atendido en el proceso
del final de la vida en UCI. Las enfermeras que han
atendido a un mayor nimero de pacientes han perci-
bido como mayor obstaculo «que la enfermera/o
mientras cuida al paciente tenga que ocuparse de los
miembros de la familia que estan angustiados» (F =
5,752; p = 0,001) y «que la familia y los amigos llamen
continuamente a la enfermera en vez de llamar al fa-
miliar designado» (F = 3,935; p = 0,010).

En cuanto a las preguntas abiertas, 33 enfermeras
realizaron comentarios con respecto a los obstaculos
y 30 con relacion a las ayudas; de éstos s6lo dos apor-
taban ideas que no estaban recogidas en el cuestiona-
rio. Las categorias en las que fueron clasificados cada
uno de estos comentarios, sin distincion de que fue-
ran ayudas u obstaculos, fueron: familia, paciente, en-
fermera, médico y entorno.

En la categoria familia se encuentran los dos uni-
cos comentarios no reflejados en los items del cues-
tionario; éstos fueron:

«Tras la muerte generalmente cesa la comunica-
cion de los profesionales con la familia cuando ésta
puede necesitar, dias después, hablar de ciertas cosas
o aclarar dudas» (enfermera 71).

«Las muertes bruscas e inesperadas son dificiles de
asumir por la familia» (enfermera 64).

Ademas en esta categoria los otros comentarios
hacian referencia a que la familia recibiera una co-
rrecta informacion, a que esté al lado del paciente y a
su participacion en los cuidados post-mortem. Al-
gunos de ellos se presentan textualmente a conti-
nuacion:

«Que la familia sea correctamente informada, sin
darles en ningin momento falsas expectativas de su-
pervivencia y que la informacion médica se les facilite
tantas veces como ellos la demanden» (enfermera 13).

«Hay que facilitar a la familia que permanezca con
su familiar al final de la vida el mayor tiempo posible»
(enfermera 6).

«Que puedan participar en los cuidados después
de la muerte» (enfermera 71).

En la categoria paciente los comentarios expresa-
ban las ideas de respetar la voluntad del paciente, de
controlar el dolor y de evitar la prolongacion de la
vida en situaciones terminales. Unos comentarios lite-
rales muestran esta categoria:
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«El mayor obstaculo es tener que cuidar a alguien
con procedimientos dolorosos en situaciones termi-
nales, y a mi parecer alargadas por diversas causas»
(enfermera 77).

«Es muy importante que se respete lo que el pa-
ciente ha decidido en plenas facultades mentales so-
bre los cuidados a recibir al final de su vida» (enfer-
mera 97).

La categoria enfermera es la que ha tenido mas
comentarios, éstos hacian alusion a la falta de tiempo
de la enfermera, a la importancia del trabajo en equi-
po, a la carga psiquica, a la necesidad de apoyo de
otros profesionales, a la dificultad que presenta la
atencion de familias divididas y a la falta de forma-
cion. Esto se ve reflejado en los siguientes comen-
tarios:

«Lo mas importante es el trabajo en equipo y la co-
ordinacién de todo el equipo con la familia para evi-
tar errores de informacion o descoordinaciones» (en-
fermera 64).

«La repercusion emocional que puede tener la
muerte de un paciente y la situacion familiar que se
ve posteriormente puede ser muy grande para la en-
fermera, de manera que el tema de la ayuda fuera de
la Unidad para afrontarlo, aunque ya esta seiialado en
el cuestionario, me parece importante y por e€so lo re-
pito» (enfermera 18).

«Problemas familiares que existan en la familia del
paciente: visitas separadas, informacion duplicada»
(enfermera 41).

«Falta de conocimiento en la atencion integral al
paciente terminal y sus familias y el miedo en la impli-
cacion de los cuidados» (enfermera 122).

Con relacion a la categoria médico los comentarios
se referian a las actitudes de estos profesionales, a sus
diferentes opiniones respecto a la toma de decisiones
y a la informacion poco realista que en ocasiones dan
a la familia. Algunos de los comentarios ilustran esta
categoria:

«Es un obstaculo la mala informacién sin escucha
activa por parte del facultativo médico en un enfermo
en proceso de morir con actitud negativa ante su pro-
nostico, situacion que ocurre en la Unidad. Médicos
con actitudes evasivas y que evitan a las familias; con
mas frecuencia ocurre en periodos de fin de semana»
(enfermera 8).

«Una incorrecta informacion a la familia, incluso se
contradicen segun quien informe si son varios médi-
cos; esto hace mas dificil a la familia toda la situacion
que supone el tener a un familiar al borde de la muer-
te» (enfermera 13).

«La informacion poco realista que la familia recibe
muchas veces por parte del equipo médico. La escasa
aceptacion, sobre todo por parte de los profesionales
de la salud, de que la muerte es una de las opciones
en el proceso de enfermedad...» (enfermera 39).

Finalmente, en cuanto a la categoria entorno los
comentarios hacian referencia a que el clima del en-
torno no fuera el adecuado en el momento de la
muerte y al disefio arquitectonico de la Unidad, que
no permita mantener la intimidad del paciente y su
familia. Algunos de los comentarios fueron los si-
guientes:

«El entorno de intensivos, la habitacion, la vida, las
alarmas de los monitores no facilitan un entorno tran-
quilo para fallecer. No tienen intimidad para llorar
dentro de la UCI, excepto los que estin en cubiculo
con puerta cerrada» (enfermera 7).

«Los ruidos del trabajo en la Unidad, el hablar del
personal, el movimiento de pacientes, etc. Las habita-
ciones, a veces, no proporcionan la intimidad que re-
quiere el momento» (enfermera 10).

«Que el ambiente de la Unidad no sea apacible,
que haya ruidos, voces altas, entradas y salidas conti-
nuas de gente a la habitacion» (enfermera 62).

DISCUSION

Al analizar los resultados obtenidos se puede afir-
mar que las enfermeras del estudio son profesionales
expertos en la atencion al paciente critico, ya que po-
seen una media de 9 afios de experiencia y mas de la
mitad de los participantes han realizado un curso de
formacion de postgrado en Cuidados Intensivos. Ade-
mas tienen gran experiencia en el tema de estudio,
pues dos tercios de ellas han atendido a mas de 20 pa-
cientes en el proceso del final de la vida.

Con relacion a las puntuaciones obtenidas en los
items de ayuda hay que destacar que 6 de los 7 items
considerados como mucha y maxima ayuda en este
estudio han sido valorados de igual forma en la inves-
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tigacion de Beckstrand y Kirchhoff en 20052, llevada
a cabo en una amplia muestra de 864 enfermeras per-
tenecientes a la AACN. Ademas, hay que destacar que
en ambos estudios los dos items que han alcanzado la
maxima puntuaciéon, que suponen la mayor ayuda
para proporcionar un buen cuidado al paciente al fi-
nal de la vida, son los que hacen alusion a que los mé-
dicos estén de acuerdo en el enfoque de los cuidados
y a que la familia acepte que el paciente se esta mu-
riendo. Resaltar también los items que hacen referen-
cia a la gran ayuda que representa el crear un entorno
favorable durante el proceso de la muerte del pacien-
te, y el proporcionar a la familia el tiempo suficiente
para estar con su familiar una vez que éste ha falleci-
do. Otro aspecto valorado como de mucha ayuda es
el de disponer de personal auxiliar que ayude a la en-
fermera en el cuidado del paciente moribundo, sin
embargo, este resultado difiere del obtenido por
Beckstrand y Kirchhoff?, quienes obtuvieron la mini-
ma puntuacion, en otras palabras, a las enfermeras de
su estudio les suponia muy poca ayuda; tal vez esta
discrepancia pueda atribuirse a las diferencias exis-
tentes en la organizacion y sistemas de trabajo de am-
bos paises.

Los items de ayudas que han alcanzado una puntua-
cion media en esta investigacion estan relacionados
con temas referentes a la informacion, a la organiza-
cion del equipo de trabajo, a la gestion de la propia
Unidad y al apoyo psicologico que la enfermera pueda
recibir de otras personas durante la atencion del pa-
ciente en el proceso del final de la vida. Por otro lado,
«el tener un miembro del comité de ética en los pases
de visita diarios por si posteriormente se presenta un
problema ético» ha sido el item de ayuda menos valo-
rado; de igual forma, ha sido uno de los menos pun-
tuados en el estudio anteriormente citado?. Este resul-
tado nos sugiere que al no ser habitual la presencia del
comité de ética en las Unidades, las enfermeras no lo
consideran como una ayuda.

Al examinar los obstaculos se observa que los dos
aspectos que representan un mayor obstaculo estan
en relacion con el sufrimiento de los pacientes, en
concreto que no se controle bien el dolor y la realiza-
cion de cuidados dolorosos en pacientes terminales.
Este hallazgo, que si bien discrepa del resultado obte-
nido en la investigacion de Beckstrand y Kirchhoff?,

ratifica otros estudios®*71%2° que apuntan el control
del dolor como un objetivo prioritario a tener en
cuenta en el cuidado del paciente al final de la vida.
Por otro lado, hay 4 items puntuados como maximo
obstaculo que concuerdan con los resultados de
Beckstrand y Kirchhoff?; éstos se refieren a que la fa-
milia no respete los deseos del paciente y a las dife-
rentes actitudes de los médicos. Hay que seialar que
la unanimidad de criterios entre los miembros del
equipo médico representa la mayor ayuda, asi como
lo contrario si existe discrepancia; en diversas investi-
gaciones se resalta la importancia de una adecuada
comunicacion entre el equipo para mejorar la toma
de decisiones en el proceso del final de la vida®1021.22,
Asi mismo, es oportuno destacar que en este estudio,
al igual que en trabajos anteriores®'®, las enfermeras
han subrayado que la falta de tiempo es un obstaculo
importante para poder atender adecuadamente al pa-
ciente en situacion terminal.

También mencionaremos los temas relacionados
con la organizacion del equipo y de la Unidad, asi
como con la informacion del paciente y su familia, que
representan un obsticulo medio, resultado l6gico por
otra parte, ya que en el cuestionario de ayudas alcanza-
ron una puntuaciéon similar, es decir, representaron
una ayuda media. Se puede apuntar que la inadecuada
informacion es un problema destacado en varias inves-
tigaciones*'?. Azouley et al*®, en 2000, encuentran que
mas de la mitad de familias que habian sido informadas
no comprendieron el diagnostico, pronodstico o trata-
miento del paciente. Ahrens et al* llevaron a cabo un
programa en un grupo de familias de pacientes de
UCI, con el objetivo de mejorar la informacion que se
les proporcionaba obteniendo mejores resultados en
estos pacientes que en el resto. Otros temas encontra-
dos como obstiaculo medio trataban de las dificultades
de las familias para aceptar un mal prondstico del pa-
ciente y de la falta de formacion de los profesionales
en la atencion del paciente al final de la vida. Este ulti-
mo aspecto alcanza mayor importancia al observar que
entre los comentarios a las preguntas abiertas, 21 de
ellos hacian referencia a la necesidad de formacion de
los profesionales. De la misma manera, hay trabajos
que apuntan la necesidad de incluir esta formacion en
el curriculum base de la carrera®, de definir las com-
petencias que deben tener las enfermeras para atender
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al paciente y a su familia durante este proceso®' y a la
necesidad de desarrollar guias clinicas para el cuidado
del paciente al final de la vida®.

Por otro lado, llama la atencién que un horario de
visitas demasiado liberal haya sido considerado por
las enfermeras de Cuidados Intensivos como poco
obstaculo, sobre todo si se tiene en cuenta el lento
proceso de liberalizacion en la politica de visitas que
se esta experimentando en nuestro pais. No obstante,
esperemos que este cambio de actitud por parte de
las enfermeras suponga un impulso para facilitar que
la familia acompaiie al paciente en esos momentos,
con todo el beneficio que conlleva?.

En la bibliografia revisada no se ha encontrado que
se hayan estudiado las relaciones entre las variables
sociodemograficas y la percepcion de ayudas y obs-
taculos que tengan las enfermeras. En esta investiga-
cion solo se han encontrado algunas asociaciones dé-
biles entre las ayudas y obstaculos y estas variables.
Por otro lado, no se ha podido estudiar si existen dife-
rencias en la percepcion de las ayudas y obstaculos
en cuanto al sexo, debido a que tnicamente han par-
ticipado 6 enfermeros en el estudio.

Finalmente, el que las enfermeras a través de las
preguntas abiertas hayan aportado solamente dos te-
mas nuevos que puedan representar un obstaculo en la
atencion al paciente al final de la vida, permite afirmar
que el cuestionario es adecuado para valorar las ayudas
y obstaculos que perciben las enfermeras de UCL

Se puede considerar como un limite de este estu-
dio el que se haya realizado unicamente en dos Co-
munidades Auténomas, lo que impide generalizar los
resultados al conjunto de las enfermeras de Cuidados
Intensivos del pais.

Como conclusiones del estudio citaremos que en
la atencion del paciente al final de la vida las enferme-
ras perciben como prioritario el adecuado control del
dolor, que entre el equipo médico haya unanimidad
de criterios en la toma de decisiones y que se favorez-
ca un entorno digno durante todo el proceso.
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