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RESUMEN

El presente trabajo consiste en una investigacion cualitativa, que, desde una
perspectiva de estudio de caso, indaga en como es la vivencia y experiencia
personal, de médicos que se desempefian desde hace al menos 5 afios, en forma
continua, en Unidades de Cuidados Paliativos (UCP) de adultos, en hospitales
publicos de Chile. Para ese fin se selecciona e invita a profesionales, que
participan en forma voluntaria en esta investigacion, y, se les aplica una entrevista
semiestructurada. Se entrevista a 10 profesionales. Los resultados indican que
los médicos, en general, significan la experiencia de este trabajo como
enriquecedora, la ven como una oportunidad que les ha cambiado la vida y, que,
les ayuda a ser mas conscientes de la finitud de la existencia. Los profesionales
no manifiestan mayores problemas al hablar de voluntades anticipadas, ni en la
ayuda en la toma de decisiones de adecuacion de esfuerzo terapéutico. Como
medidas de autocuidado, destacan a su vida personal y al trabajo en equipo, el
cual consideran esencial en el ejercicio de esta profesion. Los médicos plantean
gue se establece una relacién clinica cercana con las personas enfermas y sus
familias y consideran al cuidado como un continuo del dia a dia. Todo lo
sefalado, se considera fundamental para cumplir con los fines de la medicina,
mediante el alivio del dolor y el sufrimiento, el cuidado de los incurables y la
busqueda de una muerte tranquila. Esta investigacion de tipo exploratoria, se
considera importante, para contribuir al conocimiento, y a la formacién de futuros

profesionales.
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CAPITULO |

INTRODUCCION

La muerte es un momento de la vida, a la cual todos los seres humanos van
a llegar; el concepto de muerte ha variado en el tiempo y en las diferentes culturas
y religiones y el tiempo de sobrevida ha ido aumentando progresivamente por los
avances de la ciencia y de la tecnologia.

La forma en como se interpreta la muerte varia, si esta es ajena o personal,
y, también cambia segun la edad y/o etapa de vida en que esté una persona.

En la Edad Media, la muerte se asumia con naturalidad y el medico tenia la
obligacién de informar a la persona que iba a morir, a inicios del siglo XIX surge
el temor a la muerte y el hecho de privar al moribundo de la informacién de que
va a morir, tras la primera guerra mundial se prohibe el duelo y tras la segunda
guerra mundial se medicaliza la muerte y se comienzan a perder los rituales de
despedida vy asi, la muerte comienza a convertirse en un tabd social que se
mantiene en la mayoria de las culturas hasta la fecha actual. (1)

En el proceso de la educacion en salud, sucede algo parecido y hay poca
formacion del tema y se evita hablar de la muerte. (2)

Esto provoca temores en los médicos y profesionales de la salud al
enfrentarse al final de la vida, como se demuestra en un estudio que evalud la
percepcion de la muerte en estudiantes de medicina y mostro que los alumnos

perciben la muerte y el morir con una connotacion negativa. (3)
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Este ocultamiento de la muerte afecta a los enfermos y a sus familias, ya
gue no se puede hacer una adecuada ayuda y cuidado al final de la vida, lo cual
es fundamental para realizar una buena medicina y para cumplir con los fines de
la medicina definidos por el Hastings Center, que, dentro de ellos, nos plantean
que debemos procurar el alivio del dolor y el sufrimiento, el cuidado de los
incurables, la evitacion de la muerte prematura y la basqueda de una muerte
tranquila. (2)

Para ayudar a tener una muerte en paz, se debe aprender sobre la ética
del final de la vida. Se deben practicar los principios bioéticos, respetando el
principio de autonomia, debiendo considerarse la opinion del paciente y de sus
familiares y velando por cumplir las voluntades anticipadas de las personas.
Ademas, se abogar por la beneficencia y no maleficencia para el enfermo y se
debe fomentar la justicia, para una toma de decisiones adecuadas en relaciéon a
los tratamientos que se administran, evitando caer en una obstinacion
terapéutica.

También es fundamental cultivar la ética del cuidado que atafie al ambito
de lo correcto, de la realizacion de valores que aspiran a cierta perfeccion
personal y de las instituciones y que debe ser aplicada por todos los profesionales
de la salud, centrando el desarrollo moral en la responsabilidad y en las
relaciones, siendo su modo de vinculo la compasion, la reciprocidad y el énfasis

en la relacion como interaccién humana. (4)



Para poder ayudar a una buena muerte, se debe fomentar la ética de la
virtud en los profesionales de la salud, con el fin de lograr la excelencia, que es
indispensable para ejercer una buena medicina, fomentando la fidelidad en la
confianza, cultivando la compasion, cuidado, honestidad intelectual, justicia y
prudencia. (5)

La virtud siempre supone un esfuerzo por conseguir el bien y por ser lo
mejor que uno puede llegar a ser, lo que es fundamental cultivar para ayudar de

una buena manera. (6)

Las personas tienen derecho a la vida, y también a una muerte en paz y
la medicina paliativa se enfoca en ayudar a la persona enferma y a su familia a

enfrentar la muerte de la mejor manera posible.

Hay literatura e informacion que habla sobre la muerte, los cuidados
paliativos, las voluntades anticipadas, los enfermos y sus familiares en el final de
la vida, la pérdida de un ser querido, la ayuda profesional a las personas
enfermas al final de la vida, la responsabilidad del médico ante la muerte de un
paciente, la adecuacion del esfuerzo terapéutico, etc. Estas tienen como fin
educar, sensibilizar y mostrar experiencias para reforzar conocimientos, pero es
escasa la relacionada a la experiencia personal que viven los profesionales de la
salud que trabajan en esta area clinica.

En este estudio el objetivo es indagar sobre el significado de la vivencia

de los médicos que trabajan en Unidades de Cuidados Paliativos (UCP), con el



fin de conocer su trabajo y obtener aprendizajes del sentido de las cosas positivas

y/o negativas que esta experiencia puede conllevar.

Como se ha comentado, la muerte generalmente tiene un significado
negativo y mas aun para los profesionales de la salud, por ende, el conocimiento
obtenido de la visidon de este grupo de médicos, sobre la muerte de sus pacientes
y de la propia muerte, es enriquecedor y fundamental para aportar al

conocimiento.

Otro tema a destacar, es la informacién que se obtiene sobre cémo viven
estos profesionales la relacion clinica, incluyéndose aqui la ética de la virtud y la
ética del cuidado. También se conoce como se enfrentan a las decisiones de
adecuacion de esfuerzo terapéutico y como sobrellevan el respeto a las
voluntades anticipadas, considerando el principio de autonomia valido tanto para
los enfermos como para las familias, cuando las personas pierden su capacidad

de decision.

También, es de gran importancia, la informacion obtenida sobre los
factores protectores del Sindrome de Burnout que reconocen los profesionales
en el ejercicio de su actividad clinica, los que ayudan en el objetivo de lograr un

buen cuidado y ejercicio de la profesion.

Por otra parte, sabemos que, en la formacion de pregrado, de las carreras
de la salud, existe escaso contenido sobre los cuidados paliativos y como

enfrentar la situacién de una persona que esta en la etapa final de vida. Esta



investigacion aporta también elementos para contribuir a la docencia en esta

area.

Todo lo sefialado se recoge a través de una metodologia que permite

lograr el objetivo planteado en esta investigacion.



CAPITULO Il

MARCO TEORICO

Il. 1.- Definiciones

Muerte

La Real Academia Espafiola (RAE) define a la muerte como el cese o
término de la vida, la separacion del cuerpo y el alma. Y define a la buena muerte,

como la que sobreviene en un estado de gracia.

Morir con dignidad

Segun la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), morir con dignidad
supone vivir dignamente hasta el tltimo momento, considerando al enfermo hasta
el momento de su muerte, respetandolo en sus creencias, valores y en sus

decisiones, mediante una relacion cercana y sincera con el equipo profesional.

Cuidados Paliativos

Los cuidados paliativos se definen por la OMS como un enfoque para
mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familias que, enfrentan los
problemas asociados con enfermedades potencialmente mortales. Incluye
la prevencion y el alivio del sufrimiento mediante la identificacion temprana,
evaluacion y tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y

espirituales.



Afirman la vida y consideran a la muerte como un proceso normal, no
aceleran ni retrasan la muerte y el objetivo es lograr la mejor calidad de vida
posible hasta el final. Se enfocan en otorgar medidas terapéuticas
proporcionadas a lo que necesite el paciente, sin caer en obstinacion terapéutica

ni en abandono.

La necesidad de cuidados paliativos va aumentando exponencialmente y
la Organizacion Panamericana de la Salud estima que unos 40 millones de
personas en el mundo necesitan cuidados paliativos cada afio, debido al
envejecimiento de la poblacion y al aumento de enfermedades crénicas y no

transmisibles. (7)

Enfermedad incurable avanzada

Enfermedad de curso progresivo, gradual, con diverso grado de afectacion
de la autonomia y de la calidad de vida, con respuesta variable al tratamiento

especifico, que evolucionara hacia la muerte a mediano plazo. (8)
Enfermedad terminal

Enfermedad avanzada en fase evolutiva e irreversible con sintomas
multiples, impacto emocional, pérdida de autonomia, con muy escasa 0 nula
capacidad de respuesta al tratamiento especifico y con un prondstico de vida

limitado a semanas 0 meses, en un contexto de fragilidad progresiva. (8)



Relacién Clinica

Extensa red de relaciones que se establece entre la persona enfermay los
profesionales de la salud, que implica conocer al enfermo, su contexto, valores y

los intereses tanto de ellos mismos como de sus familias. (9)

Compasion

En latin la palabra compasion significa “sufrir de manera conjunta”, es un
sentimiento y accion que va mas alla de la empatia, ya que la persona se
identifica con los sentimientos del otro, pero realiza acciones para poder ayudar
a aliviarlos. La compasion contiene la conexiébn emocional de la empatia, pero
ademas se le atribuyen caracteristicas como ser motivada por el amor y la
ejecucion de pequefios actos que van mas alla de lo obligatorio y la clave es la

accion y esta genera cambios.
Sindrome de Burnout

El Sindrome de Burnout es sefialado como una enfermedad por la OMS,
y se define como ser consecuencia de un stress laboral, que se caracteriza por
un agotamiento emocional, una actitud distante frente al trabajo y una sensacion
de ineficacia y de no hacer bien las tareas. A ello se suma la pérdida de

habilidades de comunicacién. (10)



Resiliencia

Capacidad de adaptacion de un ser vivo frente a un agente perturbador o
a un estado o situacion adversa. Capacidad para recuperar el estado inicial

cuando ha cesado la perturbacién a la cual ha sido sometido. (11)

Vivencia

La vivencia es definida por la RAE, como la experiencia que se tiene de
algo, al hecho de vivir o experimentar algo. A la vez se emplea para nombrar a la

experiencia que se adquiere de una situacion. (12)

Las vivencias son esas realidades que una persona vive y que, de alguna
forma, la modifican, y con cada vivencia se registra informacion para enfrentarse
en un futuro a experiencias similares, por ende, las vivencias constituyen un

aprendizaje.

A la vez una vivencia es una experiencia psiquica, que se vive con gran
intensidad emocional y que, como consecuencia de ello, deja una huella en la

vida del sujeto.

I1.2. - Evidencia Cientifica

En relacion al tema a investigar se revisaron los siguientes estudios.

El estudio “Meaning of live as percived by nurses at work in oncology
palliative care: a phenomenological study”, el objetivo era comprender el sentido
de la vida tal como es percibido por enfermeras que trabajan en cuidados
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paliativos. Se realiz6 a 34 enfermeras de cuidados paliativos de Rio de Janeiro
con mas de 1 afo de experiencia clinica, mediante entrevistas
semiestructuradas. Dentro de los resultados se encontré que, para las
enfermeras, la naturaleza propia de su trabajo se presenta como una condicion
critica de su propia existencia. A través de este trabajo las enfermeras
representan su propia identidad, construyen su realidad y viabilizan su trabajo
como fuente de vida. El cuidado que entregan las enfermeras al paciente y su
familia, consideran que es un aprendizaje diario. Concluyen que, las experiencias
en un escenario de finitud vital, permiten a estos profesionales vivir un auténtico
encuentro consigo mismos, despertando valores que dan sentido a su existencia
y a la auto trascendencia, contribuyendo profundamente a la sociedad a través

de una asistencia mas humana, integral y de calidad. (13)

Otro estudio “Experience of clinical psychologists working in palliative care:
A qualitative study”, tenia como objetivo explorar la experiencia de psicélogos
clinicos que trabajan en cuidados paliativos de adultos. El estudio fue realizado
a 12 psicologos del Reino Unido que trabajaban minimo 1 afio en cuidados
paliativos y se hizo mediante una entrevista semiestructurada. Dentro de los
resultados se encontrd que la mayoria referia que su experiencia en este trabajo
era positiva y la reiteraban como un privilegio, sefialando que el aspecto
emocional del proceso de la muerte de los pacientes implicaba tomarse un tiempo
de reflexién. Muchos plantearon que los problemas administrativos eran la parte
mas estresante de su trabajo. Ademas, refirieron que no veian mayor diferencia

10



entre la muerte de los pacientes y la personal, y se postula que los profesionales
que trabajan en cuidados paliativos reflexionan en sus experiencias de
compasion y resiliencia y se deben apoyar en autocuidado para mantener su

bienestar. (14)

Luego tenemos el estudio titulado “Caring in Palliative Care, a
phenomenological Study of Nurses Lived Experiences”, que tiene como objetivo
describir la experiencia de vida de enfermeras que trabajan en cuidados
paliativos, se realizé a 9 enfermeras de Cuidados Paliativos de Portugal con 1
aflo de experiencia clinica. Se realizaron entrevistas no estructurada e
individuales. El punto de saturacién se logré con 8 entrevistas. Dentro de los
resultados se planted que la experiencia de la relacion clinica, se centraba en el
paciente y la familia y con cada persona la relacién era singular, proporcionando
diferentes cuidados segun las necesidades, Evaluaron la confrontacién con la
propia muerte, donde las entrevistadas planteaban que trabajar en cuidados
hacia que el profesional sea consciente de lo efimero de la naturaleza de la vida,
gue se sienta invitando a reflexionar en el desarrollo personal, cambiando la
forma de pensar, de ser y de vivir la vida y transformando los problemas
personales en cosas relativas. Como conclusiones plantean que las enfermeras
gue trabajan en Cuidados Paliativos viven una experiencia no solo centrada en
el otro (enfermo), sino que también en la relacibn con uno mismo, abriendo

espacio al desarrollo personal. (15)
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Se presenta otro estudio, titulado “An exploration of lived experience, of
professional grief, among ocuppational therapist working in palliative care
settings”, cuyo objetivo fue explorar la experiencia de vida vivida, en el duelo
profesional, de terapeutas ocupacionales que trabajan en Cuidados Paliativos.
Se realizé a 6 Trabajadores Sociales Australianas, con mas de 6 meses de
experiencia en Cuidados Paliativos, mediante una entrevista semiestructurada.
Dentro de los resultados, las entrevistadas consideraron importante tener espacio
para la conexion con sus sentimientos, para poder ayudar mejor a los pacientes
y a ellas mismas. Manifestaron que este trabajo las ayudaba a apreciar el tiempo
en familia, a tomar conciencia de las cosas realmente importantes en la vida 'y a
aprender a cuidarse a si mismas. Como conclusion, se plantea que los hallazgos
de este estudio podrian ser valiosos a nivel organizacional para apoyar al
terapeuta en el manejo de su experiencia de duelo, al iniciar mejoras en la

educacién y la supervision en la que respecta a este campo de practica. (16)

La investigacion, titulada, “Impact of Death Work on Self, Existential and
Emotional Challenges and Coping of Palliaitve Care Professionals”, también fue
un estudio cualitativo y el objetivo era explorar el impacto de trabajar con la
muerte, en profesionales que trabajan en cuidados paliativos. Se realiz6 a 22
profesionales de 3 Unidades de Cuidados Paliativos de Hospitales de Hong
Kong, 5 médicos, 11 enfermeras y 6 trabajadores sociales con una experiencia
clinica minima de 6 meses. Se realiz6 una entrevista semiestructurada. Dentro
de los resultados se encontrd que, los entrevistados experimentaron dos tipos de

12



cambios, los personales que se relacionaron a cuando la muerte de los pacientes
los confronta con su propia muerte y los relacionados al trabajo mismo. Se
postuld que se puede desarrollar una capacitacion adecuada para mejorar el
manejo de estos desafios en el trabajo de la muerte y, a su vez, mejorar la auto

competencia. (17).

Luego tenemos el estudio “Burnout and resilience after a decade in
Palliative Care: What survivors have to teach Us. A qualitative study of palliative
care clinicians with more than 10 years of experience.” El objetivo de este trabajo
fue estudiar a clinicos con méas de 10 afios de experiencia en cuidados paliativos
para profundizar en su comprension sobre sus puntos de vista en relacion al
agotamiento y a la resiliencia. Se incluyeron 18 profesionales de los cuales 5 eran
meédicos, 10 enfermeras y 3 trabajadores sociales con mas de 10 afios de
experiencia clinica en Cuidados Paliativos en Singapur. Se realizé una entrevista
semiestructurada. Dentro de los resultados se destacé que muchos de los
entrevistados tuvieron experiencias de lucha personal asociadas a sentirse
exhaustos, lo que se asociaba principalmente a tener que hacer frente a
diferencias interprofesionales con respecto a los objetivos de tratamiento de los
pacientes y esto provocaba diferentes grados de distres moral. Luego de esta
etapa, pasaban a la etapa de proceso de crecimiento transformacional y luego el
paso siguiente consistia en un cambio de mentalidad, participando en un proceso
de re encuadre cognitivo, para encontrar significado y establecer limites para
mejorar su sentido de propésito y, asi definir mejor sus roles en la practica de

13



cuidados paliativos. En relacion a la adaptacion, los participantes refirieron que
aplicaron medidas para adaptarse al stress y la lucha practicando autocuidado.
En relacion a la resiliencia, la veian como la habilidad para levantarse de nuevo
después de caer tanto en forma personal y como en equipo. Dentro de las
conclusiones se presentd que los hallazgos resaltan el proceso evolutivo de
crecimiento de transformacion que los profesionales experimentan mientras se
esfuerzan para lograr una resiliencia y una longevidad sostenida. La sabiduria
colectiva de los profesionales los lleva al proceso de transformacion y
crecimiento. Ser conscientes de si mismos y reflexivos los lleva a continuar
evolucionando en su viaje de cuidados paliativos, destacandose la importancia

de tomar medidas para un trabajo personal y en equipo en resiliencia. (18)

El siguiente estudio, “The transformation process for palliative care
professionals, the metamorfosis, a quilitative research study”, tenia como objetivo
analizar la trayectoria de trabajadores de UCP en el tiempo y los factores que la
influencian. Se incluyeron 10 profesionales de UCP de Extremadura, Espafia. El
punto de saturacion se alcanz6é en la entrevista numero 10. Dentro de los
resultados, los entrevistados referian que se habian sentido poco preparados
para este trabajo y notaban ausencia de sensibilidad hacia los pacientes en
algunos colegas. Manifestaban que con los afios se adquirian las habilidades de:
herramientas de comunicacion, aprender a contenerse con los sentimientos del
otro y adaptarse a las necesidades de los pacientes y sus familias. El enfrentarse
a situaciones con alto grado de sufrimiento ayudaba a los profesionales a tener

14



recursos personales de afrontamiento y a aprender a conocer sus emociones. La
continua exposicion con la muerte, les hacia reafirmar su amor por la vida,
reportando que se sentian mas conscientes que desde que comenzaron en
cuidados paliativos. Las estrategias de autocuidado fueron consideradas

fundamentales. (19)

Se encontrd otro paper sobre “Death Confrontation, Spiritual-Existential
experience and caring Attitudes in Palliative Care Nurses: An Interpretative
phenomenological andlysis” y su objetivo fue obtener una aproximacion de como
enfermeras de UCP sobrellevan trabajar con la cercania de la muerte,
describiendo sus experiencias subjetivas espirituales y existenciales. Se realizd
a 11 enfermeras, con un minimo de 6 meses de trabajo en CP mediante
entrevistas semiestructuradas. Dentro de los resultados se planteé que la
confrontacion con la muerte ayuda a pasar de un modo de existencia cotidiano a
uno mas elevado, mas auténtico. El trabajo tiene un valor de descubrimiento,
planteando muchas preguntas sobre las diferencias individuales en el manejo del
afrontamiento de la muerte. en una sociedad donde la negacion de la muerte es

la forma comudn de regular la cuestion existencial universal. (20)

El dltimo estudio cualitativo analizado fue “Impact of death and dying on
the personal lives and practices of palliative and hospice care professionals” y se
realizo a 24 profesionales de cuidados paliativos de Canada, que fueron elegidos

por muestra por conveniencia, se realizaron entrevistas semiestructuradas y
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ademas los profesionales fueron observados durante 1 semana en su lugar de
trabajo. Como conclusién exponen que la continua exposicion a la muerte es
positiva y ayuda a fomentar el significado del presente y la curiosidad por la

continuidad de la vida. (21)

Luego se encontraron 2 estudios no cualitativos que tienen relacion con el

tema.

El primero se titula “Palliative care professionals inner live: exploring the
relationships among awcareness, self-care, and compassion satisfactions and
fatigue, burnout and coping with death”, fue un estudio transversal (estadistico).
El objetivo era mejorar la comprension de los factores asociados con la vida
personal mediante una escala de autocuidado. Se aplicé una encuesta on line a
387 profesionales inscritos en la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos y se
analizo la relacion entre conciencia, autocuidado, satisfacciébn por compasion,
fatiga por compasion y el Sindrome de Burnout. Se demostré una relacion
positiva entre autocuidado, conciencia, afrontamiento con la muerte y satisfaccion
por compasion y una relaciébn negativa entre estos y fatiga por compasion y
Sindrome de Burnout. Como conclusién plantearon que el modelo de
autocuidado basado en la conciencia se probd con éxito en una muestra
multidisciplinar de profesionales de cuidados paliativos. Esta investigacion

proporciona evidencia de una constelacion de variables claves para los
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profesionales de la salud como calidad de vida, entrenamiento especifico,

autocuidado, conciencia y competencias para el afrontamiento a la muerte. (22)

Otro estudio, el Unico de Chile, fue “Empatia, soledad, desgaste y
satisfaccion personal de enfermeras de UCP y atencion domiciliaria en Chile”, fue
un estudio observacional y el objetivo era confirmar el papel de la empatia en la
prevencion de la soledad y el desgaste y en la promocién de la satisfaccion vital.
Se realizé con 64 enfermeras. Se aplicaron escalas psicométricas para medir los
items a analizar y se aplicO un analisis correlacional. Como resultados se
evidencié un nivel bajo de Sindrome de Burnout, aunque proximo a su limite
superior. Se demostré una asociacion positiva entre la empatia y la satisfaccion
con la vida y se demostr6 una relacion inversa entre la empatia y el sindrome de

burnout. (23)
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CAPITULO Il

PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢, Como interpretan y significan el trabajo en UCP de adultos, los médicos
gue se han dedicado a esta area clinica, durante los ultimos 5 afios, en hospitales

publicos de Chile?
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CAPITULO IV

OBJETIVOS

IV 1.- Objetivo general

e Conocer, desde una perspectiva de estudio de caso, como es la vivencia y la
experiencia personal, de médicos que se desempefian desde hace al menos
5 afios, en forma continua, en UCP de adultos, en hospitales publicos de

Chile.

IV. 2.- Objetivos especificos

e Explorar el significado que hatenido el hecho de trabajar en UCP por al menos
5 afos.

e Indagar en la vision, sobre la muerte de los pacientes y qué se percibe, al
enfrentarse a la propia muerte.

e Explorar como viven la relacion clinica y el cuidado de las personas en su
proceso de final de vida y sus familias.

e Indagar en la vision que tienen sobre la adecuacion del esfuerzo terapéutico
y la autonomia de los enfermos.

¢ |dentificar los factores protectores del Sindrome de Burnout, que reconocen

los profesionales para ejercicio de esta especialidad.
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CAPITULO V

DISENO METODOLOGICO

V.1.- Metodologia

e Para esta investigacion se realiza un estudio con metodologia cualitativa de
tipo transversal.

e Se elige este disefo, porque la investigacion tiene la intencion de reconocer
las multiples realidades, con variedades de perspectivas. Ademas, a través
del instrumento aplicado se busca comprender la complejidad y significado de
las vivencias de las personas entrevistadas.

e La seleccién de la muestra es no probabilistica, dado que la eleccién de los
participantes es dirigida y se realiza segun los objetivos de esta investigacion.

e El foco de la investigacion esta en conocer experiencias y vivencias de los

participantes. (24)

V.2.- Disefo

e El disefio es mediante estudio de caso. (24)

e Se define este tipo de disefio observacional, cualitativo, para obtener
informacion sobre las circunstancias y fendmenos que acontecen a los
profesionales, con el fin de lograr comprender en profundidad el fenomeno y

desarrollar conocimiento en esta area.
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V.3.- Técnica de recoleccion de informacion

e La informacion se recoge mediante entrevistas semiestructuradas, que se
realizan en forma individual, via telematica y que son grabadas y transcritas
en forma textual.

e Las entrevistas se realizan por un médico cirujano, con 1 afio de experiencia
clinica en cuidados paliativos, que no conoce a los entrevistados, con el fin
de que las respuestas no tengan interferencias y que no se generen presiones
o alteraciones de la direccion del pensamiento.

e Las entrevistas son revisadas y validadas por los participantes.

V.4.- Instrumentos

e Se cuenta con un listado de preguntas que se formulan segun los objetivos
del estudio y que constituyen la pauta para la entrevista semiestructurada.
e Se agrega un cuestionario sociodemografico con informacién sobre variables

que aportan a la investigacion.
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CAPITULO VI

PARTICIPANTES / RECLUTAMIENTO

VI.1.- Poblaciéon

Para este fin se selecciona e invitan a profesionales médicos, que participan
en forma voluntaria, y que llevan al menos 5 afios de trabajo en UCP de
adultos, en hospitales publicos de Chile.

Se realiza una seleccion intencionada, razonada y por conveniencia, eligiendo
profesionales que trabajen en diferentes regiones del pais.

Se establece este grupo objetivo, para asegurar que los profesionales tengan
un desempefio reconocido en Cuidados Paliativos, basandose en que la
entidad acreditadora Corporacion Nacional Autbnoma de Certificacion de
Especialidades Médicas (CONACEM), fijé un tiempo minimo de 5 afios de
ejercicio laboral en esta area de la medicina para reconocer la especialidad

de Medicina Paliativa en Chile.

VI.2.- Suficiencia de la muestra

Se obtiene la informacion de las entrevistas en forma acumulativa hasta lograr

el punto de saturacion.
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VII.3.- Reclutamiento

e Para invitar a los participantes al estudio, el investigador principal, envia una

carta de invitacion por mail a los médicos que cumplen con el criterio de

inclusion.

CAPITULO VII

INSTRUMENTOS PARA RECOLECCION DE DATOS

VIl.1.- Entrevista Semiestructurada

Tabla 1.- Entrevista Semiestructurada

Objetivos especificos Dimension Pregunta
Explorar el significado que | Motivacién Me puede contar que lo motivd a trabajar en
ha tenido el hecho de cuidados paliativos
quae?%:rs SQOSUCP por al Impacto ¢ COlmo es y ha sido su experiencia personal en
' personal este trabajo?
¢ Cuales son las experiencias que podria relatar
al trabajar en esta especialidad?
¢Ha influenciado algo en su vida personal este
trabajo?
Indagar en la vision, sobre | Muerte  del | (Cémo ve usted la muerte de otro, ya sea
la muerte de los pacientes | otro un/una paciente, familiar o un desconocido?
y qué se percibe, al pensar
en enfrentarse a la propia
muerte.
Muerte ¢,Como visualiza su propia muerte?
personal
Explorar como viven la | Relacién ¢,Como describe usted la relacién con los
relacion clinica y el cuidado | Clinica pacientes en cuidados paliativos?
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protectores del Sindrome
de Burnout, que reconocen
los profesionales para el
ejercicio de esta
especialidad.

de las personas en su | Cuidados del | ¢Qué opina sobre el cuidado en los pacientes
proceso de final de viday | paciente que atiende a diario?
sus familias. i

Cuidados de

la familia
Indagar en la vision que | Adecuacion ¢, Cémo vive la toma de decisiones cuando hay
tienen sobre la adecuacion | del esfuerzo | que adecuar el esfuerzo terapéutico en un
del esfuerzo terapéutico y | terapéutico paciente?
la autonomia de los - ——

. Voluntad ¢, Como experiencia el respeto de las voluntades

pacientes. L . . g

anticipada del paciente en el final de la vida?
Identificar los factores | Autocuidado | ¢Cudles son los factores protectores del

Sindrome de Burnout que identifica para ejercer
este trabajo?

¢ Qué opina del autocuidado y del trabajo en
equipo?

VII.2.- Cuestionario Sociodemografico

Tabla 2.- Cuestionario Sociodemografico

Cuestionario Sociodemografico
Sexo Femenino | Masculino
Edad
Afios trabajando como medico
Afios en cuidados paliativos

Regidn de trabajo

Tipo de atencidn Consulta Domicilio | Hospitalizado

Nivel de atencidn Primario Secundario Terciario

VIIl.- ANALISIS DE DATOS

Luego de recolectada, transcrita y validada la informacién de las
entrevistas por los participantes, estas se analizan en forma manual.
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IX.- ASPECTOS ETICOS

IX.1.- Valor social

e La muerte, generalmente tiene un significado negativo, y mas aun para los
profesionales de la salud, este estudio genera conocimiento sobre la vision de
un grupo de médicos Paliativistas, de la muerte de sus pacientesy de la propia
muerte.

e EI andlisis de las experiencias da cuenta de cémo practican estos
profesionales la relacion clinica, ademas se obtiene informacién de como se
enfrentan a las decisiones de adecuaciéon de esfuerzo terapéutico.

e Esde gran importancia, la informacién conseguida de los factores protectores
gue reconocen estos profesionales en su accionar y que los ayudan para
ejercer un buen cuidado y ejercicio de la profesion.

e Por todas estas acciones se considera que este estudio tiene un importante

valor social.

IX.2.- Validez Cientifica

¢ Le metodologia elegida para realizar esta investigacion, es coherente con los
objetivos general y especificos planteados.

e Se revisa bibliografia actualizada para construir el marco teorico.

e Las entrevistas se realizan por una tercera persona para evitar sesgos en los

resultados.
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e Los datos obtenidos se analizan por el investigador principal y son revisados
por el entrevistador y el profesor guia, de modo de asegurar la veracidad de

la informacién obtenida.

IX.3.- Seleccion equitativa de los sujetos

e Los participantes, profesionales médicos, se invitan y participan de forma
voluntaria, realizando el proceso de consentimiento informado y apuntando a

la representatividad de varias regiones del pais.

IX.4.- Proporcién favorable riesgo/beneficio

e Elriesgo que tienen los participantes en esta investigacion, es que alguno de
los entrevistados se sienta incObmodo con la entrevista al evocar emociones o
situaciones. Se consideré para estos eventos la posibilidad de suspender la
entrevista o retirase del estudio.

e En el desarrollo de las entrevistas no ocurrid ninguna situacion como la

descrita.

IX.5.- Evaluacion independiente

e Este estudio se envi6 al Comité Etico Cientifico de la Universidad del
Desarrollo, el que emiti6 el acta de aprobacién para realizar esta
investigacion. (Anexo 1)
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IX.6.- Consentimiento informado

Se realizo el proceso de analisis y reflexion sobre el consentimiento informado
con cada participante, el que culmind con la firma del documento
correspondiente. (Anexo 2)

El documento se envid por mail a cada participante, el que fue devuelto con

la firma de aceptacion de participacion del profesional invitado.

IX.7.- Respeto alos sujetos inscritos

Los participantes recibieron la informacion sobre su libertad de poder cambiar
de opinién en cualquier momento, en relacion a su participacion en el estudio.
Se ha respetado la privacidad de los participantes y se ha velado por la
confidencialidad de la informacion recolectada.

Las entrevistas se realizaron via online y fueron grabadas en el computador
del investigador principal.

La informacion obtenida del estudio se guardard durante 2 afios en el
computador del investigador principal que cuenta con medidas de seguridad

en el acceso.
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CAPITULO X

RESULTADOS DEL ESTUDIO

A continuacion, se presentan los resultados del estudio.

En primer lugar, se muestra la informacién sociodemografica y luego se

presentan los resultados segun los objetivos especificos de la investigacion.

El punto de saturacion se logra en la entrevista numero 10.

X.1.- Informacién Sociodemografica

Se entrevista a 10 médicos de diferentes lugares del pais, a continuacion,

se detallan los aspectos sociodemograficos.

Tabla 3.- Datos sociodemograficos. Total, de la muestra.

Afios ejercicio dela profesion L Tipo de atencion Nivel de atencion Duracidn
. Region de
N Sexo Edad Cuidados ' . o ' L )
Total o trabajo  [Consulta| Domicilio {Hospitalizado| Primario {Secundario| Terciario | Minutos
Paliativos
1 | Masculino | 50 15 1 Araucania X X X X 37
2 | Femenino | 53 27 26 Bio Bio X X X X 45
3 | Masculino | 64 40 29 Coquimbo X X X X X 40
41 Femenino | 45 20 20 Bio Bio X X X X X 19
51 Femenino | 52 27 19 Los Rios X X X X X 38
6 | Femenino | 66 40 20 Los Lagos X X X X 16
7| Femenino [ 60 3 27 Metropolitana | X X X X X 29
8 | Femenino | 41 16 12 Metropolitana | X X X X X 53
9 | Femenino | 51 27 18 Metropolitana | X X X X 31
10| Femenino | 54 20 12 Metropolitana | X X X X 50
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La tabla Numero 3 muestra la distribucion por sexo, edad, afios de
experiencia profesional general y en UCP, regidén de trabajo, tipo de atencién
clinica y nivel de atencion.

Todos los médicos realizan atencion en consulta ambulatoria, domiciliaria
y hospitalizada y se desempefian entre los niveles secundarios y terciarios de

atencion.

Grafico N° 1.- Distribucion por edad de los participantes en estudio.

DISTRIBUCION POR EDAD DE LOS
PARTICIPANTES

Hilliiiii

La edad de los participantes en este estudio, fluctla entre los 66 y los 41

80
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pit
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o

afios, con un promedio de 53,6 afios y una mediana de 52,5 afios.
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Grafico N° 2.- Distribucion por sexo de los participantes en estudio.

DISTRIBUCION POR SEXO DE LOS
PARTICIPANTES

Masculino
20%

Femenino
80%

Un 80% de los entrevistados es de sexo femenino y un 20 % de sexo
masculino.
Grafico N° 3.- Distribucion por tiempo en afios de ejercicio de la profesion médica

y de trabajo en cuidados paliativos.

TIEMPO EN ANOS DE EJERCICIO DE LA PROFESION
MEDICA'Y DE TRABAJO EN CUIDADOS PALIATIVOS
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Entre los participantes, el promedio de desempefio de la profesion de

médico es de 26.5 afos, con una mediana de 27 afos.
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En relacion a su permanencia en UCP, estos profesionales tienen un
promedio de 19,4 afios trabajando en estas unidades, con una mediana de 19.5

afios y un rango que va entre los 29 y 11 afos.

Grafico N° 4.- Distribucion por region de desempefio laboral en UCP de los

participantes en estudio.

DISTRIBUCION POR REGION DE
DESEMPENO LABORAL EN UCP
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Los entrevistados se desempefan en diferentes regiones del pais.
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X.2.- Resultado entrevistas

Grafico N° 5.- Minutos de duracién de las entrevistas realizadas segun niumero

de entrevistado

MINUTOS DE DURACION DE LAS ENTREVISTAS
REALIZADAS SEGUN NUMERO DE
ENTREVISTADO
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La duracion de las entrevistas fue en promedio de 35.8 minutos, con una

mediana de 37.5 minutos y los tiempos fluctuaron entre los 53 y 16 minutos. La

primera entrevista duré 37 minutos y la ultima 50.

X.2.1. Motivacioén por trabajar en Cuidados Paliativos

Para conocer la motivacion del trabajo en cuidados paliativos, se indaga
sobre qué los llevo a trabajar en esta disciplina. Dentro de las respuestas se
encuentra que los motivos obedecen, por un lado, a una causalidad en la vida

laboral y por otro, a un interés previo de trabajar en esta disciplina.
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Tabla 4.- ¢ Me puede contar qué lo motivo a trabajar en Cuidados Paliativos?

Dimension Motivacidon

Variable

Testimonio

Casualidad

"En realidad llegué a cuidados paliativos de manera casual" (Caso 1)

"Fue un proceso ... me encontré con un grupo de médicos que estaba
implementando este trabajo y me llamé mucho la atencion" (Caso 2)

"Me pidieron que atienda un paciente de cuidados paliativos porque yo
atendia dolor agudo y yo pensé ... si puedo atender dolor agudo porque no
puedo atender dolor crénico ... y ahi empecé” (Caso 3)

"Fue al azar ... la doctora que estaba encargada de paliativos se fue ... me
toco estar en paliativos" (Caso 4)

"Cuando estaba haciendo mi beca de especialidad ... habia un paciente con
cancer gastrico que yo conoci ...y pasaron cosas que no deberian haber
pasado y senti que se podia ayudar mejor en esas circunstancias" (Caso 5)
"Cuando hice mi especialidad ... habia un grupo de mujeres de la
comunidad, que querian formar una red de apoyo a pacientes con cancer ...
y ahi yo me empecé a meter al tema de apoyar a pacientes con cancer
avanzado" (Caso 9)

Interés
personal

"Empecé a atender unas horas para implementar el programa y la verdad
gue uno empieza a descubrir muchas satisfacciones, porque empezaba a ver
gue podia ayudar a muchos pacientes" (Caso 2)

"Quise hacer algo que me gustara harto, entonces empecé a atender a los
pacientes con cancer" (Caso 6)

"Mi motivacion profunda esta en que mi padre muri6é de cancer cuando no
tuvo ayuda, entonces es devolverle la mano al universo" (Caso 6)

"Veia que en cirugia ... en una época en que no habia apoyo de scanner....
gue el médico en el momento operatorio decidia que tratamiento hacer ... y
por ende teniamos muchos pacientes a los que el médico abria y decia "no
hay nada mas que hacer" ... y yo decia, imposible que no haya nada mas
que hacer ... entonces, a raiz de eso ... conversamos con otra colega ...y
decidimos plantear al hospital un policlinico de manejo de estos pacientes
oncoldgicos" (Caso 7)

"No hay ningun afio de mi vida en la escuela de medicina que yo no haya
pensado en ser paliativista" (Caso 8)

"Vi que de alguna manera, cuidados paliativos tenia como las cosas que a mi
me gustaban ... esto de ver a la persona en forma integral, el abordar todos
los aspectos de la familia y dije "oh esto es lo que me gusta a mi"" (Caso 9)
"La verdad es que siempre me gustoé trabajar en cuidados paliativos, porque
tuve incentivo en realidad, otros ejemplos de colegas que se dedicaron a
esto" (Caso 10)

Asistencial

"Se necesitaba un médico para el piloto AUGE y a mi me intereso" (Caso 5)
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X.2.2.- Experiencia personal de trabajar en cuidados paliativos

Los médicos, en su gran mayoria, manifiestan que esta es una experiencia
gratificante, enriquecedora y buena, varios de ellos plantean que este trabajo es
una fuente de ensefianzas y so6lo un entrevistado expone que es una experiencia

frustrante por diferentes motivos.

Tabla 5.- ¢ Como es y ha sido su experiencia personal en este trabajo?

Dimension Impacto personal

Variable Testimonio

"He sentido situaciones de mucha plenitud, me he sentido feliz haciendo
lo que hago ... hay personas que son muy agradecidas y eso es
gratificante" (Caso 1)

"Encontré algo que me gustaba ... que me llena mucho de alegria, el
poder ayudar me llena el corazéon" (Caso 3)

"Ha sido sUper buena" (Caso 4)

- "Muy muy enriquecedora, yo creo que ha sido un trabajo que llena la
Gratificante | vida, de verdad estoy feliz con lo que hago" (Caso 5)

"Super enriquecedora y bonita" (Caso 6)

"Es muy buena ... trabajar en paliativos es volver a hacer una medicina
humanizada" (Caso 7)

"Preciosa, preciosa, preciosa y preciada" (Caso 8)

"Buena ... me llena, eso me gusta y lo disfruto ...qué mas gratificante
que aliviar el sufrimiento”(Caso 9)

"Me enriquecio bastante profesionalmente” (Caso 10)

"Cudantas veces recibes, tu y yo también, las gracias de un paciente,
cuando en realidad nosotros tenemos que agradecer, porque nos
ensefian a saber qué es lo importante en la vida" (Caso 3)

"Es una experiencia que te hace valorar la vida" (Caso 4)

“Lo pasamos mal entremedio ... pero estas pasadas mal son fuentes de
crecimiento ... uno siempre aprende algo ... uno siempre va creciendo
poquito a poquito y va cambiando, siendo una persona diferente" (Caso
8)

"Empiezas a reflejarte en las vivencias que tienen los pacientes y
empiezas a comprender cosas ... me ha ayudado a comprender mucho
més al ser humano en total" (Caso 10)

Ensenanza
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"Me gusta ver pacientes, conversar con ellos, me hace bien también"
Bienestar (Caso 5) _ 3 o

"Los otros colegas no captan la satisfaccion que significa ayudar a un
paciente, familia y el acompafante, a que muera en paz" (Caso 9)

Desafio "Como un desafio de mostrar algo que es sUper importante en la
medicina" (Caso 2)

Frustracion | "Mucha frustracion, por distintos motivos" (Caso 1)

X.2.3.- Experiencias a relatar en el desempefio del trabajo

Dentro de los relatos, se plantea principalmente que este trabajo provoca
muchas experiencias de aprendizaje, en diferentes &mbitos y que es un trabajo
gratificante. S6lo en una entrevista se manifiesta impotencia cuando los

pacientes se derivan en forma tardia a cuidados paliativos.

Tabla 6.- ¢Cuales son las experiencias que podria relatar al trabajar en esta
especialidad?

Dimensién impacto personal

Variable Testimonio

"Muchas experiencias de aprendizaje" (Caso 1)

"Los pacientes te ensefian a tener una relacion de ayuda profesional
...uno se da cuenta que hay gue involucrarse ... de forma profesional”
(Caso 2)

"YO0 creo que son experiencias de vida ... que nos transmiten los
pacientes, de qué es lo realmente importante ... yo creo que cada
paciente nos deja una cosa importante" (caso 3)

"En el fondo aprender a que somos finitos ... reconocer nuestras
propias limitaciones ...aprender a reconocer de hasta dénde podemos
llegar con cada paciente"(Caso 7)

"Los pacientes nos dan clases también" (Caso 9)

Aprendizaje
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“Las experiencias han sido siempre positivas" (caso 3)

"Hay experiencias muy alegres ... es super satisfactorio, que un
paciente confie en mi y obviamente voy a tratar de hacer lo mejor
posible y entregar lo mejor de mi “(Caso 4)

"Uno genera vinculos a veces largos, uno va conociendo al otro tan

Gratificante profundamente y se generan estos vinculos tan bonitos ... es una parte
muy gratificante del trabajo" (Caso 5)
“Han sido miles de experiencias, super enriquecedoras ... ha sido una
experiencia maravillosa y cada vez siento que la vivo con mas
intensidad" (Caso 6)

Huella “Cada paciente de los que tratamos, de los que he atendido, ha dejado
una huella en mi y una huella positiva” (Caso 3)

Reflexion “El hecho de estar asi frente al sufrimiento te hace reflexionar y te hace
también descubrir quién eres ti” (Caso 2)
"Uno va aceptando el cuidado de los demas ... uno se da cuenta de que
en otras areas también necesitan cuidados" (Caso 2)

Cuidado "Experiencias de enfoque de cuidado, de preocuparse por las personas
...y de un cuidado mutuo... "era su forma de cuidarnos, llevarnos
galletas" (Caso 5)
"Muchas experiencia de trabajo en equipo” (Caso 1)
"La experiencia de trabajo en equipo” (Caso 2)

Trabajo en Eggtsjon%esté sélo ... son super importantes los equipos de trabajo"

€quipo "Cémo la atencion del paciente es con un enfoque biopsicosocial
espiritual, es importante el tema del trabajo en equipo que no se da en
otras areas" (Caso 9)
"Tuvimos una relaciébn muy muy muy especial, son esos tesoritos que a

R y: uno le van quedando y que al final hacen que uno quiera ser paliativista

elacion . »
linica por siempre (Caso &_3) N

¢ "Experiencias de aplicar una medicina centrada en la persona, con un
enfoque integral ...trabajar la empatia” (Caso 9)
"Es sumamente importante seguir formandose en la parte cientifica"

Formacion (Caso 2)
"La formacion también es super importante" (Caso 9)
"Me causa pena, impotencia, tristeza, porque siento qgue como equipo
de cuidados paliativos, deberiamos ser considerados como una primera
opcidn ...de repente nos llegan tarde ... la idea es que no los manden

Impotencia cuando se estén muriendo” (Caso 10)
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X.2.4.- Influencia del trabajo en la vida personal

Todos los entrevistados manifiestan que este trabajo es una labor que ha

influenciado en su vida personal y la mayoria expresa que ademas les ayuda a

valorar la vida misma.

Tabla 7.- ¢ Ha influenciado algo en su vida personal este trabajo?

Dimensién Impacto personal

Variable | Testimonio
"Absolutamente, yo creo que a todos" (Caso 1)
"Si ...yo creo que da una vision distinta de la vida" (Caso 2)
"Mi vida personal cambio, empecé a ver la vida de otra manera" (Caso 3)
"Yo creo que en todos los aspectos ... en forma positiva" (Caso 4)
"Yo creo que si ... es casi como una forma de vida, también es como uno
Afirmativa ve _Ia me_:dicina y también como la vive" (Caso 5) ] _
"Si, ha influenciado, creo que como a encantarme mas con la vida" (Caso
6)
"Claro que si" (Caso 7)
"De todas maneras, mucho, muchisimo" (Caso 8)
"Si, de todas maneras" (Caso 9)
"Si" (Caso 10)
Ayuda "Ayuda en la vida, a centrarse en lo principal ... me ha ayudado a tener un
hilo conductor" (Caso 2)
“Empecé a valorar mas el tiempo, a esa mas tiempo con mis hijos, a
disfrutar la vida familiar “ (Caso 3)
"Valorar mas la vida me hace ser mas sensible, mas empatica ... hay que
vivir la vida, 6sea ojala que vivamos todos, estamos aca" (Caso 4)
"Tener muy presente la muerte, que puede llegarme a mi o a alguno de mis
familiares en cualquier momento y que es importante disfrutar la vida como
un todo" (Caso 6)
"A uno lo enfrenta con la vida, con el dia a dia, con aprender a disfrutar
Valorar también de cosas pequefias ...y también te lleva a enfrentar tu propia
la vida muerte” (Caso 7)

"Vivir mas presente ... con mis papas y con las personas de mas edad que
CON0zCo, MAs cercanos, es una relacion mas consiente porque sé que es
una relaciéon mas corta" (Caso 8)

"Valorar lo que uno tiene ... valorar el momento presente ... valorar la vida"
(Caso 9)

"Te reflejas en tu propio partir ... como tu vas a fallecer ...reflejarte en la
vivencia tuya ... uno aprende a ver la muerte de una manera tan natural'
(Caso 10)
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X.2.5.-Vision de la muerte del otro

Los médicos relatan principalmente que ven la muerte como un proceso

natural y que el hecho de trabajar en esta area es una instancia de aprendizaje,

s6lo un entrevistado manifiesta que ve la muerte como algo negativo, como una

pérdida.

Tabla 8.- ¢ Como ve Usted la muerte de otro, ya sea un/una paciente, familiar o
un desconocido?

Dimensién muerte del otro

Variable Testimonio
"Uno ve la muerte como algo normal, o sea, yo lo veo como algo natural
que va a ocurrir" (caso 3)
"Creo que las formas de vivir la muerte con tan distintas como nimero
de personas hay" (Caso 5)
"La muerte siempre es un paso, cierto, y es un momento muy sagrado
Normal por asi decirlo, muy especial" (Caso 6)

" La muerte es un proceso natural dentro de la vida" (Caso 7)
"Nunca me ha impactado particularmente, siempre ha sido algo tan
natural" (Caso 8)

"Es parte de la vida" (Caso 9)

"Es algo natural" (caso 10)

Satisfaccion
personal

"Puedo abordar situaciones complejas con mas herramientas, con mas
elementos, mas experiencia y eso provoca una satisfacciéon personal”
(caso 2)

"Qjala yo pudiera ayudar a mas gente a entender que uno se va a morir
Yy que se preparen para la muerte, pero que vivan la vida" (Caso 3)
"Cuando uno ha hecho bien el trabajo ... que muera en paz, que muera
sin sufrimiento, para uno, no sé si la palabra es gratificante, pero ayuda
a aceptar la muerte de ese paciente" (Caso 9)

Aprendizaje

"El hecho de trabajar con la muerte, hasta el dia de hoy, uno siempre
sigue aprendiendo” (Caso 2)

“Uno se cuestiona y reacciona ... uno tiene que salir adelante y uno
tiene las herramientas para salir adelante" (Caso 4)

"He aprendido a darme cuenta, de que no depende de mi que todas las
muertes sean buenas" (Caso 5)
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Cierre de "Cuando se muere un paciente tengo que hace un cierre de ciclo, rezo

ciclo un padre nuestro y pasamos a otro, no nos quedamos pegados con un
paciente” (Caso 4)

Pena "La muerte de un paciente me da mucha pena, porgue es una persona,
€s0 no se pierde nunca" (caso 4)

Pérdida "La connotacion es negativa ... no deja de ser una pérdida" (Caso 1)

X.2.6.- Vision de la propia muerte

Al explorar cdmo visualizan su propia muerte los médicos, es interesante
que la gran mayoria manifiesta que la ve con tranquilidad y a gran parte les

gustaria estar preparados para morir.

Tabla 9.- ¢ Como visualiza su propia muerte?

Dimensién muerte personal

Variable Testimonio

"La veo tranquila y reflejada, es decir la veo como algo que va a
pasar mas adelante" (caso 4)

"Lo he pensado harto y la veo como un momento tranquilo” (Caso
5)

"Siento que llegara cuando tenga que llegar ... no me gustaria morir
ahora, pero si me toca, estaria contenta, en paz con lo que he
vivido" (Caso 6)

"Quiero estar tranquila, ojala en mi casa, con mis seres
queridos“(Caso 7)
"La visualizo en mi casa, con mi gente y tranquila ojald" (Caso 10)

Tranquilidad
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Valor de la
preparacion

"Valoro mucho la preparacion, valoro mucho el cierre de ciclo, la
despedida, el agradecimiento, valoro también la necesidad de pedir
perddn y de confiar en mis creencias" (Caso 2)

"Creo que si me muero ahora no tengo cosas pendiente ... me
gustaria no tener una muerte subita, por si me ha quedado alguna
cosa pendiente todavia, para hacerla" (caso 3)

"Me gustaria llegar a mi muerte con las cosas importantes resueltas,
€S0 creo que me podria traer mucha paz ... me gustaria poder
despedirme” (Caso 5)

"Estoy muy preparada" (Caso 6)

"Yo lo conversé harto con mis hijos hace un tiempo atras porque
tuve una enfermedad ...conversé con mis padres de como veia la
muerte ... dije lo que me gustaria para ese momento"(Caso 7)
"Quisiera que sea sabiendo que voy a morir ... me gustaria poder
despedirme” (Caso 9)

Cambio en el
tiempo

"Uno va cambiando la forma en que ve su propia muerte" (Caso 1)
"Yo creo que a medida que van pasando los afios, las cosas las va
viviendo de manera diferente" (Caso 3)

Sentimiento de
miedo

"La veo con menos miedo y menos incertidumbre" (Caso 1)
"No tengo miedo de mi propia muerte" (caso 2)
"No tengo miedo a la muerte" (Caso 6)

Creencia en
Dios

"Con esperanza de resucitar para vivir en plenitud con Dios" (Caso
2)

"Siento que voy a morir joven ...siento que ya Dios me ha dado
tanto en la vida" (Caso 4)

"Quiero estar en paz con Dios, eso es lo esencial" (Caso 8)

Que no sea en
el Hospital

"A mi gue no me metan en la UCI si tengo una enfermedad, no me
hagan la ultima operacion, déjenme tranquilo, alivien mi sufrimiento,
acompafienme para no estar sélo y déjenme partir" (Caso 3)

“No me gustaria estar invadida en una UCI, no quiero estar
conectada a ventilador” (Caso 7)

"No me gustaria estar en un hospital, ni tampoco me gustaria que
me pongan maguinas para resucitarme" (Caso 10)

X. 2.7.- Vision de larelacion clinica

Los profesionales manifiestan en su mayoria, que la relaciéon que tienen con

los pacientes es profunda y cercana, también plantean que es una relacién donde

prima el agradecimiento, la empatia y la compasion.
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Tabla 10.- ¢Como describe Usted la relacion con los pacientes en cuidados
paliativos?

Dimension relacion clinica

Variable Testimonio

"Es bien especial ... una relacion mucho mas profunda" (Caso 2)
"Muy profunda" (caso 3)

Profunda "Mucho mas humana, es un modelo centrado en la persona”
(Caso 5)

"Tengo un lazo" (Caso 10)

"Inevitablemente cercana y no puede no ser cercana" (Caso 1)
"No tan cercana como se esperaria ... no tenemos tratante y
vemos entre todos los pacientes" (Caso 4)

"Mucho mas cercana ... mucho mas humana" (Caso 5)

"La relacién es super rica con los pacientes, con la familia, tiene
gue ser abierta y cercana" (Caso 9)

"Los escucho bastante, no sélo de la enfermedad ... los abrazo"
(Caso 10)

"Es positivo porque el paciente termina siempre agradeciendo”
(Caso 2)

“Con cosas gue nosotros pensamos gue son pequefias, ellos son
eternamente agradecidos" (Caso 3)

“Yo pongo mucho de mi y recibo mucho de mis pacientes al final"
(Caso 8)

"El proceso de la entrevista tiene que ser cercano y empatico"
(Caso 1)

"Con los pacientes que he tratado , soy bien profesional, con
harta cercania, intentando ponerme en el lugar del paciente"
(Caso 4)

"Generalmente con mucha empatia" (caso 10)

Cercana

Agradecimiento

Empatia

Siemtria moral | “Mi paciente y los familiares nos encontramos en una simetria
moral" (Caso 6)

"Muy de igual a igual, desde la necesidad de escucharlos y de
saber lo que ellos quieren" (Caso 6)

Horizontal "Una medicina mas horizontal, en que el paciente participa del
tratamiento y se puede hacer cargo de su decisién" (caso 7)

Aprendizaje "Un continuo aprendizaje, " (Caso 7)

Alimento “La relacion con los pacientes me alimenta emocionalmente, yo

emocional pongo mucho de mi, son relaciones que para mi son

efectivamente muy significativas (Caso 8)

"Hacer el ejercicio de la compasion ... aplicarla con los pacientes
y sobre todo con los pacientes y las familias mas complejas"
Compasion (Caso 9)

"TU haces de todo ... psic6logo sin ser psicélogo, pero igual
tienes gque escucharlos y los escucho gratamente” (Caso 10)
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X.2.8.- Cuidados del paciente y la familia

Los médicos relatan que ven al cuidado como algo integral y continuo y
algunos manifiestan que en algunas ocasiones perciben que existe falta de

cuidado.

Tabla 11.- ¢ Qué opina sobre el cuidado de los pacientes que atiende a diario?

Dimension cuidados del paciente y de la familia
Variable Testimonio

"Yo creo que siempre cuidamos" (Caso 3)

"Uno esta para cuidar y acompafiar ... es una palabra bien

apegada a lo que realizamos"(caso 4)

"Los seres humanos vivimos gracias al cuidado ... es algo

intrinseco a la especie humana"(caso 5)

"Es fundamental, es parte del manejo diario" (Caso 7)

"Cuidar a los pacientes que atiendo a diario es necesario" (Caso

8)

"Es lo esencial, la base de atender en forma holista al paciente”

(Caso 9)

"Se divide en varias etapas, el cuidado que le ponemos como

equipo, el cuidado que le puede brindar la familia, el cuidado que

le puede brindar la atencién primaria, el cuidado que le puede

brindar una personay las redes de apoyo ... es un conjunto de

cuidados" (Caso 1)

"Dentro del acompafiamiento estéa el cuidarlo, el cuidar que

tenga lo suficiente, que no tenga dolor" (Caso 4)

"Tiene que ver con un cuidado integral, con ver a las personas

Cui en su ambito espiritual, social, psicolégico y ... tiene que ver
uidado . 9 . R

también desde establecer una relacion de confianza" (caso 6).

"El cuidado va no sélo al paciente, el cuidado que hay que hacer

del cuidador, del equipo de salud y de uno mismo" (Caso 7)

"Cuidado donde uno sabe lo que esta haciendo desde el punto

de vista técnico, desde el punto de vista de soporte y que sea un

cuidado justo y que todas las personas tengan acceso a ese

cuidado" (Caso 8)

"El cuidado deberia ser en las 4 &reas, biomédico, social y

psicoldgico, pero en la parte espiritual estamos fallando" (Caso

9)

Un continuo

Integral
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"El cuidado es muy amplio, puede ser el cuidado de su familia, el
cuidado de él como persona” (Caso 10)

Ayuda

"Diariamente quiero poder ayudar mas ... yo creo que uno lo que
busca es tratar de la mejor manera al siguiente paciente" (Caso
3)

Descubrimiento

"Cémo médico uno va descubriendo que es el cuidado" (Caso 2)

Formacién

"Podemos ir mejorando, perfecciondndonos un poquito mas, leer
un poco mas y entregar un poco mas" (Caso 3)

“Saber lo que esta haciendo desde el punto de vista técnico
...tienes que ser eficiente, proactivo...cuidadoso y acompanar
como corresponde” (Caso 8)

Falta de
cuidado

"Siento que los cuidados de un servicio de urgencia a un
paciente en cuidados paliativos es absolutamente malo ... siento
gue los cuidados que le da la sociedad a un paciente en
cuidados paliativos también es insuficiente" (Caso 1) "

También es importante el cuidado del cuidador y ahi tenemos
una falencia...no le hemos dado mucho peso al cuidador' (Caso
9)

"Veo mucho abandono desde el punto de vista del cuidado, hay
pacientes gue son solos ... familias disgregadas, donde los
cuidados del paciente no se cumplen 100%" (Caso 10)

Aprendizaje

"Uno aprende que el paciente esté feliz donde esta porque esta
con su familia, porque es su forma de vida ...los cuidados que
uno cree que es lo mejor para el paciente, no siempre es lo mejor
para él" (caso 10)

X.2.9.- Vivencia en relaciéon a la toma de decisiones en la adecuacién del

esfuerzo terapéutico en el ejercicio diario de la profesién.

Los entrevistados plantean en su mayoria que es frecuente enfrentarse a

la necesidad de adecuar tratamiento. Para abordar este tema consideran

importante la comunicacion y las conversaciones anticipatorias. Manifiestan

como principal dificultad para la toma de decisiones, la informacion discordante

gue han recibido los pacientes y las familias, de los distintos tratantes, durante

su proceso de enfermedad.
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Tabla 12.- ¢ Como vive la toma de decisiones cuando hay que adecuar el esfuerzo

terapéutico en un paciente?

Dimensién adecuacion del esfuerzo terapéutico

Variable

Testimonio

Adecuacién

"No me complica tanto porque obviamente desde que recibimos el
paciente estamos adecuandolo” (Caso 1)

"Me he transformado en una adecuadora de tratamiento” (Caso 5)
"Soy bien conservadora en ese sentido, mientras mas medidas
extraordinarias se toman como que mas distancia me causa" (Caso 8)
"Cuando nuestro paciente esta exclusivamente en cuidados paliativos,
ahi el esfuerzo terapéutico lo tenemos claro” (Caso 10)

Dependencia
de otros

"Me complican las decisiones cuando no dependen de nosotros, sino
de otros profesionales" (Caso 1)

"Tenemos que trabajar entre colegas y tenemos visiones distintas”
(Caso 2)

"A veces puede ser dificil, hay familias que entienden facilmente, pero
hay familias que llevadas por la informacién de otros colegas médicos,
que les dicen "Si se puede hacer algo mas" les cuesta mas (Caso 3)

" Cuesta convencer a los colegas oncélogos, de que ya no hay mas,
porgue siempre hay algo, siempre tienen su cartita bajo la manga"
(Caso 5)

"El problema es cuando estan hospitalizados, porque ahi entran a
participar colegas internistas, que siempre quieren hacer miles de
cosas" (Caso 10)

Desafio

"Un desafio entre la frontera de saber hasta donde voy a hacer
tratamiento” (caso 2)

"A veces esa decision no es facil ... tiene que ser una decision
consensuada con el paciente, con la familia y el cuerpo médico" (Caso
3)

“Esto de la adecuacion es complejo” (Caso 5)

"Es dificil darse cuenta a veces, que uno llega hasta cierto nivel nomas
con un paciente" (Caso 7)

"Cuando hay discrepancia entre lo que le propongo hacer a la familia y
lo que la familia quiere, o cuando el paciente quiere hacer lo que
quiere, es super dificil* (Caso 8)

"Es una experiencia bastante, a veces dificil, con algunos colegas,
sobre todo cuando son més jovenes, porque esta el orgullo médico
gue no quiere gue le digan lo contrario" (Caso 10)
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Comunicacion

"Hay que desarrollar muchas habilidades de comunicacion" (Caso 2)
"El paciente tiene que estar informado y en conocimiento de lo que
esta pasando” (caso 3)

"Hay que explicarle al paciente si esta consciente ... si cognitivamente
no esta bien, explicarle a su equipo mas cercano, a su cuidador
personal o a la persona que haya designado” (Caso 4)

"Lo que ayuda mucho es el didlogo" (Caso 5)

"Muchas veces se requiere de muchas conversaciones, muchas
escuchas, también de explicar que no siempre se puede hacer todo"
(caso 6)

“Hay que dejar las medidas claras al momento de que ingresan, eso lo
conversamos" (Caso 7)

"Cuando uno tiene que explicar a la familia y al paciente no tengo
mayores dudas en general" (caso 8)

"Hay que ver de alguna manera la voluntad anticipada, para ver qué es
lo que el paciente quiere ... si hay voluntad anticipada se debe

Voluntades respetar ... si el paciente ha expresado sus sentimientos, baja la carga

anticipadas emocional a la familia al tener que tomas una decision” (Caso 3)
"Tratamos de que el paciente antes tenga claro que quiere y que no
quiere" (Caso 7)

Ayudar "Si el paciente ya no esta en condiciones de tomar una decisién, uno

tiene que ayudar a la familia a enfrentarlo” (Caso 3)

Conversacion
anticipatoria

"En la toma de decisiones, sobre todo en las dificiles, la conversacion
anticipatoria, yo creo que es muy importante en cuidados paliativos"
(Caso 4)

"Es importante haber tenido una conversacion previa con los enfermos
y asi saber lo que quieren, como enfrentan la vida, y con la familia"
(caso 6)

"Nosotros hemos conversado habitualmente antes con la familia 'y a
veces con el paciente si se da la oportunidad, de qué esta claro hasta
donde se va a llegar" (Caso 7)

"Uno se sienta y dice: a ver qué es lo que le pasa a Usted, qué
necesitan Usted o su familia y ahi aparecen cosas super importantes"
(caso 8)

Comité de
ética

"Los casos complejos, los discutimos como equipo y los presentamos
al comité de ética" (caso 9)

X.2.10.- Experiencia en relacion al respeto de las voluntades anticipadas.

Los médicos, en su mayoria, sefialan que, en relacion a este tema, es

importante enfocarse en ayudar a que los enfermos se preparen para el final, que

puedan expresar sus deseos y que estos se respeten.
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Tabla 13.- ¢ Coémo experiencia el respeto a las voluntades del paciente en el final

de la vida?

Dimension Voluntades Anticipadas

Variable Testimonio

"Intencionados que el paciente deje claro cual es su voluntad"
(Caso 1)

"Desde hace afios yo pregunto al paciente y usted qué opina? ¢Y
Usted qué piensa?" (Caso 2)

"Cuando un paciente llega a cuidados paliativos, tenemos que ir
preparandolo para el final" (Caso 3)

"Eso se tiene que hablar antes de entrar en la etapa de fin de vida"
Preparacion (caso 4)

"Es importante incentivarlos a que tomen sus propias decisiones"
(Caso 6)

"Yo creo que independiente del diagnostico uno ve como le va
preguntando al paciente que quiere hacer" (Caso 7)

"Yo les pregunto, ¢Qué es lo que quieren? ... hacemos una
conversacion con la familia, tratamos de orientarlos, a veces
resulta y a veces no" (Caso 10)

" Dentro de la entrevista, siempre estamos tratando de empoderar
a la persona para que las decisiones siempre dependan del
paciente" (Caso 1)

"Debemos invitar a los pacientes a expresar sus sentimientos, sus
ideas de que quieren cuando esté en etapa de final de vida ...
ayudar a que expresen los sentimientos" (Caso 3)

"Es suUper importante que el paciente exprese por ejemplo, si
quiere que lo seden o no, si quiere morir en casa o en el hospital"

(Caso 4)

"Algunos pacientes tienen bastante claro lo que quieren" (Caso 6)
"Y0 no sé cuantos pacientes logren expresar claramente su
voluntad ... porque no siempre se da el espacio para conversar"
(Caso 7)

“He tenido conversaciones con familiares al respecto? (Caso 8)
“Hay que trabajar con el paciente, con la familia, eso es esencial
para poder hablar de voluntad anticipada" (Caso 9)

Expresar

"Que la comunicacion llegue a un verdadero y profundo dialogo"

muni ion
Comunicacio (Caso 3)

: "Hay un cambio de actitud de la gente, que actualmente vienen con
Actitud de las al . . : L

go de conocimiento ... pasaron de una actitud de resignacion a
personas una de reivindicacion ... desvirtuando la relacién médico -
paciente” (Caso 2)
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“Si esta con sus facultades mentales normales ... no nos queda
mas que respetar la voluntad del paciente” (Caso 3)

"Yo respeto harto el derecho de autonomia del paciente” (Caso 4)
"Este tema de respetar las voluntades, uno siempre trata de
hacerlo efectivo ...yo creo que ahora en el afio 2022, estan las
condiciones para que se respete la voluntad del paciente” (Caso 5)
"Yo creo que para el respeto de las voluntades anticipadas, es muy
importante la relacion de confianza" (Caso 6)

"Yo creo que mas que respetar las voluntades, creo que hay que
respetar los tiempos de las personas" (Caso 7)

Respeto

"Por suerte en cuidados paliativos podemos escuchar mas al
paciente" (Caso 5)

Escuchar "Algunos pacientes no lo tienen tan claro y de alguna manera
escucharlos y conversar con ellos los podemos ir orientando"
(Caso 6)

Legalidad "Es un tema dificil de instalar porque no es legal" (Caso 7)

“"La conspiracion de silencio sigue siendo un tema de nuestra
Conspiracién realidad publica” (Caso 9)

de silencio "He tenido pacientes que no tienen idea de lo que esta pasando
porgue la familia cae en conspiracion de silencio" (Caso 10)

X.2.11.- Factores protectores de Sindrome de Burnout

Dentro de lo expresado, los médicos consideran que lo mas importante es

el trabajo en equipo y la vida personal.

Tabla 14.- ¢Cuales son los factores protectores del Sindrome de Burnout que

identifica para ejercer este trabajo?

Dimensién Autocuidado

Variable \ Testimonio
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Trabajo en
equipo

"Lo que a nosotros nos sirve es la atencion simultanea, porque nos
permite que en cada consulta estemos tres personas ... ninguno de
nosotros se siente solo en el momento de la entrevista" (Caso 1)
"Mi trabajo y mi equipo de trabajo" (Caso 4)

"Un buen equipo de trabajo ... poder confiar en tu equipo ... saber
que los distintos miembros del equipo también pueden asumir el
cuidado de los enfermos”(Caso 5)

"Reconocer los casos dificiles y trabajarlos en equipo” (Caso 6)
"Entender que todos necesitamos del otro, como en el engranaje, Si
falta uno, el engranaje no anda" (Caso 7)

"El trabajo en equipo es esencial" (Caso 9)

Conversar en
equipo

"Una vez que se va el paciente y la familia, entonces, tenemos
espacio de conversar qué es lo que nos pas6" (Caso 1)

Compartir en
equipo

"Nos junamos todos los viernes en la mafiana, tomamos desayuno y
salimos como equipo” (Caso 1)

"Poder compartir, comunicarse y hacer actividades" (Caso 3)
"Teniamos un desayuno de equipo todos los lunes ... y no
hablabamos de trabajo, hablabamos de nuestra vida" (Caso 5)
"Aprender a reirse y compartir la risa 'y es eso lo que hacemos
nosotros en el trabajo en equipo" (Caso 7)

"Nos reunimos como equipo, celebramos cumpleafios, hacemos
paseos” (Caso 10)

Confianza en
el equipo

"Saber que los distintos miembros del equipo también pueden
asumir el cuidado a los enfermos, sin sentir que es una carga
exclusiva de uno" (Caso 5)

"Construir confianza en el equipo y uno saber que en el fondo todos
somos iguales" (Caso 7)

Vida personal

"Yo creo que la vida personal influye mucho ... es necesario que en
tu vida intima te sientas bien ... creo importante que uno haga un
camino interior de sanacion ... de basqueda de lo que es espiritual,
todo lo que es sentido de vida" (Caso 2)

"La familia, mis hijos" (Caso 4)

"Creo que lo mas importante es la visién de la vida y de la muerte
gue uno tiene" (Caso 6)

"Mi cable a tierra es mi familia y la relacion estrecha y sostenedora
de mi familia ... el cultivo de mi espiritualidad ... la sensacién de
sentir propdsito” (Caso 8)

"Mis amistades, mi pareja, mi grupo de amigos ... hay que ser
positivo y alegre, también los pacientes lo sienten” (Caso 9)

"Mis amigos, mi familia, yo soy super alegre(Caso 10)

Relacién "Esas relaciones, tan ricas que uno tiene con su paciente, para mi
clinica también son factor protector" (Caso 8)
"Es un factor protector tener siempre la disposicion de seguir
. aprendiendo, aprendiendo, aprendiendo, aprendiendo "(caso 2

"Estar siempre capacitandome, preparandome, estudiando" (Caso
9)

48




Autocuidado

"Trabajar el autocuidado de equipo” (Caso 2)

administrativos

de equipo "Mantener actividades de autocuidado del equipo" (Caso 5)
"Debemaos protegernos, los psicélogos nos pueden ayudar" (Caso 3)
"La institucion nos hace terapia de Burnout con Psic6logos" (Caso

Psicologo 10)

Descanso "Tomarse dias de vacaciones, dias administrativos y los dias que
corresponden” (Caso 4)

Rotacion "Poder irse rotando los pacientes" (Caso 5)

Temas

"Yo creo que lo que mas me produce Burnout son los temas
administrativos" (Caso 5)

"Tener la vision que uno tiene limites, que no lo podemos hacer
todo" (Caso 6)

Limites "Poner los limites... por ejemplo yo trabajo de lunes a viernes"
(Caso 9)
Aprendi a dejar las cosas en el hospital" (Caso 10)
L, "La cosa namero uno, la vocacion, te tiene que gustar este trabajo"
Vocacion

(Caso 9)

XI.2.12.- Trabajo en equipo y autocuidado

Los médicos consideran que el autocuidado y el trabajo en equipo son

fundamentales.

Tabla 15.- ¢ Qué opina del autocuidado y del trabajo en equipo?

Dimensién Autocuidado

Variable

Testimonio

Autocuidado

"Cada equipo debe establecer sus propias pautas de autocuidado
... y debe aprender a cuidarse" (Caso 1)

"El autocuidado en equipo se realiza cuando hay un trabajo con
conciencia y sentido" (Caso 2)

"El autocuidado ... en el sentido del cuidado de los equipos...y en
el cuidado del cuerpo ... es fundamental" (Caso 6)

"Cada uno tiene necesidades de autocuidado distintas" ...
“Dependiendo de la situacién en que estén los equipos, estan los
niveles de estandarizacion del autocuidado"(Caso 7)

“Yo creo que después de la Pandemia, las necesidades de
autocuidado son tan profundas, tan esenciales” (Caso 8)

“El autocuidado es super importante, es esencial ... fiene que ser
del dia a dia, del trato" (Caso 9)

“El autocuidado pienso que no se cumple 100% y que si se cumple
a veces” (Caso 10)
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Trabajo en
equipo

"Yo creo que el trabajo en equipo es fundamental" (Caso 1)
"Dentro del equipo se debe fomentar un camino comun y que sea
suficientemente motivante para cada uno” (Caso 2)

"El trabajo en equipo es fundamental ... cada uno aporta y cada uno
hace enriquecedor nuestro trabajo y de todos podemos aprender”
(Caso 3)

"Yo creo que el fundamental el trabajo en equipo y el autocuidado”
(Caso 4)

"Yo creo que aqui es fundamental el trabajo en equipo ... es muy
rico tener un equipo afiatado” (Caso 5)

" Eso es paliativos, es fundamental trabajar en equipo, aprendery
aprender también a interrelacionarse con otro" (Caso 7)

"Es esencial ... en cuidados paliativos uno no puede trabajar solo"
(Caso 8)

“Nos apoyamos entre todos, eso es esencial” (Caso 9)

“Nos queremos harto, trabajamos contentos ... en la mafiana
llegamos todos a tomar desayuno juntos ... y de ahi nos vamos a
hacer nuestro trabajo” (Caso 10)

Comunicacioéon

"Yo creo que lo mas importante es la comunicacién" (Caso 3)

"Hay momentos en que ha habido diferencias ... pero pasa en
cdmo uno los va enfrentando y tratando de conversar siempre las
cosas cuando son chicas" (Caso 5)

"De repente falta tiempo para conversar con los equipos ... pienso
gue lo ideal es trata de mejorar un poco la comunicacién” (Caso 10)

Ayuda

"Tratamos de ser flexible y ayudarnos entre todos" (Caso 4)
"La frase que teniamos es ¢ En qué te puedo ayudar? (Caso 9)

Tolerancia

"El tener un equipo tan grande genera mas roce, sobre todo cuando
hay poco espacio, entonces exige también a los miembros del
equipo mas tolerancia" (Caso 5)

Resiliencia

"Es importante estar siempre dispuestos a cambiar, es fundamental
la capacidad de resiliencia, hay que ir cambiando ante las nuevas
oportunidades” (Caso 7)

Relaciones

"Tenemos que aprender a conocernos para poder cuidar'(Caso 1)
"No hay espacio en los equipos de cuidados paliativos para
relaciones verticales ... tienen que ser relaciones absolutamente
horizontales" (Caso 8)
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CAPITULO XI
XI.1.- Discusion

En los resultados obtenidos, se logra una adecuada distribucion
geografica, ya que se entrevista a personas de diferentes areas del pais. La edad
promedio de los médicos es de 53,6 afios y llevan un tiempo medio de 19.4 afios
trabajando en UCP. La mayoria, un 80%, corresponde a personas de sexo
femenino

Los médicos manifiestan que, aun trabajando en forma continua con
personas en proceso de final de vida, este trabajo les genera experiencias
positivas, gratificantes y enriquecedoras.

En relacion a las experiencias que relatan, la mayoria postula que este
trabajo les produce muchas oportunidades de crecimiento mediante las
ensefianzas que reciben de los pacientes. En el estudio Sinclair del afio 2010,
realizado de Canada, se describe de manera similar, que los entrevistados
plantean, que trabajar en cuidados paliativos les da la oportunidad de descubrir
el significado de la vida mediante las lecciones de los pacientes. (21)

Todos los entrevistados, manifiestan que su vida ha cambiado con esta
experiencia laboral, y, la mayoria expresa que el hecho de trabajar con personas
en el final de la vida en forma continua, les ha ayudado en su propia vida, a tener
mas conciencia de la finitud, a valorar la vida, a vivir mas presentes, a disfrutarla
mas y a enfrentarse con su propia muerte. Esto coincide con la bibliografia

revisada. En el estudio Chan, 2015, de Hong Kong, los entrevistados plantearon
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gue este trabajo les provocaba cambios existenciales y emocionales y que hacer
frente a la muerte les ayudaba a mejorar la auto competencia.(17) En el estudio
de Vachon, 2012, realizado en Canada, las personas manifestaron que la
confrontacion con la muerte les ayuda a pasar de un modo de existencia cotidiana
a uno mas elevado, mas auténtico (20), y en el estudio de Rocha, 2021, también
de Canad4, las enfermeras que participaron, sefalaron que este trabajo les
permite vivir un auténtico encuentro consigo mismas y les ayuda a despertar
valores que le dan sentido a su existencia y auto trascendencia. (13)

Parece importante destacar que casi todos los médicos, ven la muerte del
otro como un fenémeno natural dentro de la vida y que, poder ayudar en esta
transicion les produce satisfaccion personal y es una fuente de aprendizaje, lo
cual se contrapone con el estudio Cragno, 2019, realizado en Argentina, en que
se muestra que, desde el pregrado, los estudiantes de medicina comienzan a
percibir la muerte y el morir con una connotacién negativa. (3) En esta
investigacion, hubo un entrevistado que ve la muerte como algo negativo y cdmo
una pérdida, lo que es semejante a lo planteado en el estudio referido.

En relacion a la visualizacion de la propia muerte, la mayoria la ve natural.
Los entrevistados manifiestan que es importante estar preparados para ese
momento y varios sefialan que no les gustaria morir hospitalizados e invadidos
con medidas extraordinarias de soporte vital.

Los profesionales, en su mayoria, manifiestan que en la atencion de

cuidados paliativos se establece una relacion clinica profunda y cercana, que se
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acerca a los modelos interpretativos y deliberativos, dejando fuera en el
desemperio de este trabajo los modelos paternalistas e informativos. (9)

Los entrevistados también plantean la importancia de trabajar la empatia
y compasion en la relacién clinica, lo que los hace ir en el camino de un
profesional virtuoso. (5)

Todos los médicos fueron claros en manifestar la importancia del cuidado,
viéndolo como un continuo de la atencién, y postulandolo desde un enfoque
integral. Esto le da mucha preponderancia a la ética del cuidado que es
fundamental para aspirar a la perfeccidén personal. (4).

Con respecto a la vivencia en la toma de decisiones cuando hay que
adecuar el esfuerzo terapéutico, los médicos lo sefialan como un desafio, donde
es muy importante la comunicacion y las conversaciones anticipatorias. Gran
parte de ellos expresa que no les complica y varios sefialaron que ven la mayor
dificultad, cuando las decisiones dependen de otros profesionales con visiones
diferentes. Esto esta manifestado también en el estudio Koh 2020, de Singapur,
donde los profesionales sefalan que los hace sentirse exhaustos, el hecho de
afrontar diferencias interprofesionales con respecto a los objetivos de tratamiento
de los pacientes. (18)

Los entrevistados manifiestan que, en relacibn a las voluntades
anticipadas, es muy importante ayudar a los enfermos a prepararse para

expresar su voluntad y para esto postulan que es importante incluir a la familia.
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Ademas, destacan la preponderancia de respetar las decisiones del paciente
para velar por su autonomia.

Los médicos llevan varios afos trabajando en esta area y por ende era
muy importante conocer que acciones toman para evitar el Sindrome de Burnout.
Los entrevistados consideran que el trabajo en equipo es fundamental, dandole
también importancia al hecho de compartir con sus compafieros de trabajo. Por
otro lado, otro factor que plantean importante es la vida personal, y aqui abordan
las aristas de cultivar la espiritualidad, y, la importancia de la familia y los amigos.
Esto se relaciona con el estudio de Koh 2020, realizado en Singapur, donde se
destaca que los factores importantes en este tema son el trabajo en equipo y la
sabiduria colectiva de los profesionales, lo que los lleva a un proceso de
transformacién y crecimiento. (18).

Sobre el autocuidado los profesionales plantean que esto es fundamental,
destacando que el autocuidado del equipo deberia ser realizado segun las
necesidades de cada grupo y que es algo del dia a dia. Esto se condice con el
estudio Mota 2015, realizado en Espafa, donde se concluye que tener
estrategias de autocuidado protege para realizar un trabajo en O6ptimas
condiciones (19) y también en el estudio Cramond 2020, realizado en Reino
Unido, donde se postula que los profesionales se pueden apoyar en el
autocuidado para mantener su bienestar. (14)

Con respecto al trabajo en equipo consideran que es fundamental y

esencial en cuidados paliativos y que ayuda a aprender del otro y a apoyarse.
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Esto se condice con lo presentado en el estudio Parola 2020, realizado en
Portugal, donde los entrevistados postulan que el equipo de trabajo es
fundamental (15), y en Koh, 2020, de Singapur, donde se destaca la importancia

de tomar medidas para un trabajo en equipo en resiliencia. (18)

XI.2.- Conclusiones

Los resultados de esta investigacion revelan que los médicos interpretan
y significan la experiencia de trabajar en UCP como una vivencia enriquecedora
en sus vidas.

Se entrevista a médicos de diferentes areas del pais, distinto sexo y edad
con lo que se obtiene una muestra representativa, todos los entrevistados tienen
vasta experiencia laboral en el area.

Sus testimonios evidencian que trabajar con personas en el final de la vida,
es una oportunidad que les ha cambiado sus vidas y que los hacer ser mas
conscientes de la finitud de esta, de la importancia de disfrutar el dia a dia y de
vivir en tranquilidad mediante la reflexion personal.

Lejos de ser una experiencia negativa, se constituye en una vivencia
positiva, que provoca cambios en los entrevistados y que les ayuda en su
crecimiento personal y en la forma de enfrentar la vida y la muerte. Esto hace que
la mayoria logre entender la muerte, tanto de ellos como de otros, como un

proceso, con tranquilidad, diferente a como se visualiza habitualmente en la
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sociedad y en la visibn mas tradicional del modelo de atencion, en que la muerte
de una persona es un fracaso para la Medicina.

Los relatos de los entrevistados demuestran, que se aborda con los
pacientes el tema de voluntades anticipadas y que ayudan en la toma de
decisiones de adecuacion del esfuerzo terapéutico cuando corresponde. La
mayoria destaca la importancia de una conversaciéon anticipatoria, con el fin de
gue se pueda respetar la autonomia del enfermo.

Se logra identificar importantes factores relacionados con la prevencion
del Sindrome de Burnout, dentro de ellos son fundamentales la vida personal y
el trabajo en equipo, ambos ambitos que no siempre son considerados.

Es valioso destacar, la relevancia del concepto de “trabajo en equipo”, que
en general es muy dificil de lograr en los distintos &mbitos de las atenciones en
salud. Sin embargo, es una necesidad en las UCP y los entrevistados lo
consideran esencial.

Es relevante, la evidencia de que, en el desempefio de esta especialidad,
es importante tener una relacion clinica cercana con los pacientes, donde se
cultiven las virtudes, especialmente la compasién y la prudencia.

El cuidado de los incurables, y ayudar a una muerte en paz son
fundamentales para cumplir con los fines de la medicina y ambas areas son
abordadas en forma preponderante por los profesionales entrevistados.

Desde el punto de vista ético clinico, esta investigacién explora en las

vivencias y experiencias de profesionales en importantes aspectos de la atencion
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de las personas en etapa de final de vida. Los resultados obtenidos, en cuando
a como viven la relacion clinica y a como abordan la adecuacion del esfuerzo
terapéutico y las voluntades anticipadas, se consideran un aporte importante para
sensibilizar a estudiantes y a otros profesionales de la salud. Las respuestas con
relacion a la muerte de los pacientes y la vision que la mayoria tiene de la propia
muerte, aportan a desmitificar el trabajo en cuidados paliativos atendiendo
personas en el proceso de final de vida.

Por lo anteriormente expresado, las conclusiones presentadas son de
relevancia para contribuir a la formacion de futuros profesionales y para incentivar
el desempefio laboral en esta area de la atencién en salud.

Finalmente, este estudio también servirA de base para nuevas
investigaciones, tanto del tipo cualitativo como cuantitativo, ya que nos dan

orientaciones sobre variables a medir en instrumentos a futuro.

X1.3.- Limitaciones

Este estudio se realizdé en base a entrevistas semiestructuradas a médicos

gue se desempefian en UCP en establecimientos de la red publica de atencion

en nuestro pais y que atienden personas adultas, por ende, no se pueden

generalizar las conclusiones a otros ambitos de atencion.
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CAPITULO Xl
ANEXOS

XIl.1.- Formulario de consentimiento informado

Consentimiento Informado

Informacion al participante

He sido invitado/a a participar en una investigacidn con el titule de “VIVENCIA ¥
EXPERIEMCIA PERSOMAL, DE MEDICOS QUE TRABAIAN DESDE HACE AL MEMOS 5 ARNDS EN
CUIDADOS PALIATIVOS EN CHILE".

Este trabajo no cuenta con financiamiento y su investigadora principal responsable es
Dayane Kopfer Jensen, candidata al Grado de Magister en Bioética de la Universidad Del
Desarrallo.

Entiendo gue esta investigacidn busca conocer, desde una perspectiva de estudio de caso,
como es la vivencia y la experiencia personal, de médicos que se desempefian desde hace
al menos 5 afios en Cuidados Paliativos de adultos, en hospitales piblicos de Chile, al
trabajar en forma continua, atendiendo a pacientes con enfermedades avanzadas
incurables y, enfrentando de manera permanente la muerte de estas personas.

%€ gque mi participacién se llevard a cabo de manera virtual y consistird en responder una
entrevista semiestructurada, en modo on line, que demorard alrededor de 80 minutos y
que la entrevista serd realizada por un médico drujano, con un afo de experiencia clinica
en cuidados paliativos.

Me han explicado gue la informacidn recogida a través de esa entrevista serd confidencial,
no individualizada, y que los nambres de los participantes seran asociados a un nimero de
serie, esto significa gue las respuestas no podran ser conocidas por otras personas ni
tampoco podrdn ser identificadas en la fase de publicacién de resultados.

Ademds, se me explico que la entrevista serd grabada en el computador del investigador
principal bajo clave.

Se me informd, gue se me enviard una transcripcidn de mi entrevista para validacian, previo
a que se use la informacidn obtenida de esta para el estudio.

Por otro lado, se me informd gue una vez analizados los datos, las respuestas individuales
no podran ser excluidas o retiradas del estudio.

1 m
Consentimiento Informadao -

uh
E
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Luego del andlisis de la informacidn, se me sefiald que se redactard un documento final
donde se utilizardn citas textuales de los relatos, anonimizadas.

Ademds, se me explicd que la informacion obtenida se utilizard para este trabajo de titulo
y luego se desea que los datos puedan ser presentados en una revista de investigacidn
cientifica.

Entiendo gue mi participacidn es voluntaria y que no habrd recompensa asociada

También estoy en conocimiento que el tema es sensible y que por ende la entrevista puede
ser pausada en el caso que lo solicite , sin tener que dar una justificacidn de la causa. De ser
asi, esto no tendrd consecuencia alguna y la entrevista se retomara cuando asi lo estime
pertinente. s

También se me ha sefialado que puedo solicitar informacidn adicional sobre el estudio.

Si tengo alguna pregunta durante cualquier etapa de la investigacidén puedo comunicarse
la Dra. Dayane Kopfer Jensen, investigadora responsable al  correo
dayane. kopfer@gmail.com o al teléfono 9 48094612, en el momento que lo estime
pertinente para cualguier asunto relativo a mi participacion.

Adermds, en caso de cualguier otra consulta sobre mis derechos como participante en una
investigacién médica, puedo contactarme con el Dr. Mareial Osorio, Presidente del Comité
de Etica Institucional UDD, o con la Sra. Javiera Bellolio, secretaria ejecutiva del Comité de
Etica de la Universidad del Desarrolla al e- mail ceccasudd@udd.cl. Dicha institucidn no
tiene acceso a mis datos obtenidos del estudio.

Consentimiento Informadao

)
Version N° 9, Fecha 11 agosto 2022 ¢ gh ubh %

64

Facaltad e Aleduinn ll|I
\\ﬁ-.umj

i,

T



Declaracion de consentimiento

Se me ha explicado el propdsito de la investigacidn, los procedimientos, la forma en que se
realizard el trabajo v que me puedo retirar de ella en el momento gue lo desee.

Firmo este consentimiento voluntariamente, sin ser forzado/s a hacerlo.

Mo estoy renunciando a ningldn derecho que me asista.

Se me comunicard de toda nueva informacidn reladionada con el estudio que surja
durante éste y que pueda tener importancia directa para mi.

Se me ha informado gue tengo el derecho a reevaluar mi participacidn en esta
investigacion segdn mi parecer y en cualquier momento que lo desee.

Al momento de la firma, & me entrega una copia firmada de este documento.

En pleno conocimiento de esto:

Si. Acepto voluntariamente participar en este estudio

FIRMAS

Participante:

MNombire: Firma: Fecha:

Investigador Respansable:

MNombre: Firma: Fecha:

“Valssos:
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Xl.2.- Acta de aprobacion del Comité de Etica Cientifico Universidad del

Desarrollo

COMITE ETICO CIENTIFICO

FACULTAD DE MEDHCINA le
CLINICA ALEMAMA DE SANTIAGO Facultad de Medicina
UMNIVERSIDAD DEL DESARROLLD o

s - Uriversdad del Deusslic

ACTA DE APROBACION
2022-40

Fecha: Santiago, 12 de agosto de 2022

Protocolo: "Vivencia y experiencia personal, de médicos que trabajan desde hace al menos 5 afios
en cuidados paliativos en Chile”

Investigador Responsable: Dayane Kopfer lensen

Institucion: Magister de Bioética UDD 2021 - 2022

Los siguientes documentos han sido analizados a la luz de los postulados de la Dedlaracion de
Helsinski, de las Pautas éticas internacionales para |a investigacion relacionada con la salud con
seres humanos que involucra sujetos humanos CIOMS 2016, y de las Guias de Buena Practica Clinica
de ICH 1996.

Documentacién revisada en lera instancia:
# Declaracion aspectos econdmicos
CV Dayane Kopfer
Carta CEC
Declaracidn de conflictos de intereses
Resumen Ejecutivo Proyecto para postular al Grado de Magister de Bioética
Consentimiento Informado
Proyecto en extenso
Certificado Cursos BPC

Documentacion revisada en 2da instancia:
» Resumen ejecutivo proyecto v.7 16.07.2022 Versian final
* Proyecto en extenso Dayane Kopfer lensen v.16 16.07.2022 con control de cambios
* Formulario consentimiento informado v.8 16.07.2022 docx versian final
* Formulario consentimiento informado v.8 16.07.2022_ docx con controd de cambios
#= Formulario consentimiento informado v.9 11.08.2022 version final
# Entrevista semiestructurada v.8 16.07.2022 con control de cambios

& (Carta de invitacidn para la participacian en el estudio v.4 16.07.2022

Para otorgar la presente Acta de Aprobacion, se consideraron los siguientes aspectos éticos:

1.- Valor social: Este estudio tiene por objetivo conocer como es |a vivencia y la experiencia personal
de trabajar en forma continua con personas con enfermedades avanzadas incurables y con la
muerte, que tienen meédicos gue se desempenan desde hace al menos 5 afios en Cuidados Paliativos
de adultos en hospitales pablicos de Chile.
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2.- Validez Cientifica: para esta investigacion se realizard un estudio con metodologia cualitativa
mediante estudio de caso.

Se realizard una seleccion intencionada, razonada y por conveniencia, de médicos que trabajen en
diferentes unidades de cuidados paliativos de Chile.

La informacidn se recolectard mediante entrevistas semiestructuras, que se realizaran en forma
individual, wia telematica y que serdn grabadas y transcritas. Las entrevistas seran realizadas por
una tercera persona, con e fin de que los resultados no tengan interferencias y que no se puedan
crear presiones o alteraciones de la direccidn del pensamiento, ya que el investigador principal tiene
relacidn laboral indirecta con los entrevistados.

Se obtendra la informacion de las éstas en forma acumulativa hasta lograr el punto de saturacion.
A través de este proceso, el estudio busca:

Conocer, desde una perspectiva de estudio de caso, como es la vivencia y [a experiencia
personal, de meédicos gue se desempenan desde hace al menos 5 afos10 afios en Cuidados
Paliativos de adultos, en hospitales publicos de Chile, de trabajar en forma continua con
personas con enfermedades avanzadas incurables, y con la muerte.

Explorar el significado que ha tenido el hecho de trabajar en cuidados paliativos por al
menos 5 afos.

Indagar en la wision sobre la muerte de los pacientes gue han atendido y qué se percibe al
pensar en enfrentarse a la propia muerte.

Explorar como ven y viven la relacidn clinica y el cuidado de los pacientes y las familias en
el final de la vida

Identificar los factores protectores de burnout, que reconocen los profesionales para el
ejercicio de esta especialidad.

3.- Evaluacion riesgo/beneficio: En este caso el riesgo que tienen los profesionales es minima, el
umico punto que se identifica de riesgo, es que algin entrevistado pudiera no sentirse comodo con
la entrevista y en este caso se ofrecera dejar de participar en el estudio.

El beneficio es mayor ya que la entrega de |la experiencia del participante va a aportar al
conocimiento y a la sociedad.

d.- Conflictos de interés: no se evidencian.

5.- Consentimiento informado: Se realizara un proceso de consentimiento informado con cada
participante el que culminara con la firma del documento del consentimiento informado .

6.~ Proteccidn de los derechos de los participantes: Con el fin de respetar la privacidad de los
participantes, se solicitara confidencialidad mutua del estudio y de la informacion recolectada, tanto
de los participantes como del investigador.

Las entrevistas serdn realizadas via online y se grabardn solo en el computador del investigador
principal, para gque no guede informacidn respectiva en la nube de internet, ademas quedarin
grabadas bajo clave

Los participantes seran informados en el caso gue se deba hacer algin cambio en el estudio.
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Una vez realizado el estudio, Ia informacion sera compartida con los participantes para que puedan
conocer los resultados y conclusiones en el caso que lo deseen.

La informacién obtenida del estudio se guardara durante 2 afos en el computador del investigador
principal.

Se velara por el bienestar del participante y, en el caso que alguno de ellos se sienta incomodo o
complicado con el cuestionario, se le respetard y se le ofrecera terminar Ia entrevista. Por otro lado,
si luego de realizada la entrevista, un participante pide que la informacién obtenida no sea usada,
se considerara su solicitud y no se usara en el estudio.

Por lo tanto, el Comité de Etica considera que el estudio estd bien justificado, que no hay objeciones
éticas para la realizacion del estudio propuesto y, por ende, otorga su aprobacion, Ia que estard
vigente mientras el proyecto esté en curso.

El Comité solicita que el investigador:
- Para nuevas correspondencias referentes a este proyecto, se le solicita utilizar el numero
2022-40
- Unavezfinalizado el proyecto, el Comité debera serinformado de los resultados del estudio.

/ 3/ o
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MWamina de los integrantes del Comité Etico Cientifico de la Facultad de Medicina Clinica Alemana
Universidad del Desarrollo, que participaron de [a reunian de fecha 02 de junio de 2022, donde se
acordd la Aprobacidn del protocolo una vez subsanadas [as observaciones:

NOMBRE PROFESION CARGO
Marcial Osorio Fuenzalida Medico Presidente
M. Bernardita Portales Fonoaudidloga Vice-presidenta
Velasco
Jawiera Bellolio Avaria Abogado Secretaria Ejecutiva
Alejandra Valdés Valdés Matrona Integrante
Paula Mufioz Venturelli Medico Integrante
Sofia Salas Ibarra Medico Integrante
Andrea Schilling Redlich Medico Integrante
Gonzalo Lopez Gaste Abogado Integrante
1. Pablo Undurraga Fourcade Medico Integrante
Iris Delgado Becerra Profesora, W.5c Integrante
Bioestadistica
Mariana Dittborn fedico Integrante
Maria Laura Aued Medico Integrante
Loreto Rojas Arquitecto Miembro de la comunidad
SpEIRD Eig,
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