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Resumen

Objetivos: Conocer larealidad de los cuidados paliativos (CP) en una comunidad autbnoma a partir de las
visiones de |os diferentes actores y sus interpretaciones, para detectar éreas de mejora.

Metodol ogia: Metodologia cualitativa: grupo de discusion (conversacion socializada donde la comunicacion
grupal permita captar discursos ideoldgicos y representaciones simbalicas que se asocian a cualquier
fendmeno social). Se desarrollaron 8 grupos con actores en CP de diferentes ambitos geogréaficos. personal
sanitario de CPy de Atencion Primaria (AP) y Hospitalaria (AH), trabajadores sociales, cuidadores formales
einformales, persona de residencias, miembros de asociaciones de pacientes. Se analizaron en dos tipos de
grupos (cuidadores/pacientes y profesionales sanitarios) 17 temas (aspectos asistenciales y no asistenciales).

Resultados: Temas analizados entre los cuidadores: prevencién, concienciacion y divulgacién, soledad,
etiquetgje, formacion, comunicacién, organizacion, competencias, miedo, trato, edad, infraestructura, espacio
para cuidadores, enfermo y familia, y € derecho del paciente a saber de su enfermedad. Argumentos més
relevantes:. el trato y el derecho de familia/paciente a saber (sentimiento de invisibilidad, distancia por parte
de los profesionales), la comunicacién (necesidad de informacion veraz, dificultades en como dar esa
informacion) y la organizacion del sistema sanitario publico (diferencias segun localidad, &nbito de
actuacion...). El canon de la muerte para pacientes y familiares es una muerte sin dolor (medicalizada) en
casa, rapiday acompafiada. Temas analizados entre los profesionales: Voluntariado, Etiquetaje, Estatus
profesional, Formacion, Comunicacion, Organizacion, Competencias, Trato, Edad y Espacio paralos
cuidados. Aspectos maés relevantes: las competencias (AP vs AH, normalizacién de competencias, las
fronteras competencialesy de status entre los actores) y aspectos organizativos (divisién burocrética, faltade
coordinacion interprofesionales y con el @mbito sociosanitario).

Conclusiones: Las miradas de los cuidadores no profesionales recrean una realidad que esta situada en €l
borde del sistema sanitario publico pero que no es capaz de ser una parte de él. Lavision de los profesionales,
mas centrada en su propio sistema, parte de una vision medicalizada de la muerte y denota aspectos que
sugieren la necesidad de un grado de especializacion siendo la comunicacion parte esencia dela
organizacion.
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