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RESUMEN

La Adecuacion del Esfuerzo Terapéutico (AET) consiste en reorientar los
objetivos terapéuticos del tratamiento para proporcionar al paciente dignidad y
bienestar en sus ultimos dias de vida, pero: ¢qué papel tiene la enfermera en
este proceso tan importarte de la vida?. A través de este Trabajo de Fin de
Grado, se plasma la situacion de la AET en los ultimos afios hasta la actualidad,
mediante una revision bibliografica de la busqueda de articulos de revision y
cualitativos. Finalmente, se aporta la justificacion de la importancia que existe en
el hecho de que la enfermera forme parte del proceso de AET, para garantizar
que el paciente obtenga una serie de cuidados humanizados, imprescindible

para qué este viva su proceso de muerte con dignidad.

ABSTRACT

The Adequacy of Therapeutic Effort (TEA) consists of reorienting the therapeutic
objectives of the treatment to provide the patient with dignity and well-being in
their last days of life, but: what role does the nurse have in this important process
of life?. Through this End of Degree Project, the situation of the AET in the last
years to the present is reflected, through a bibliographic review based on the
search for review and qualitative articles. Finally, the justification of the
importance that exists in the fact that the nurse is part of the TEA process that is
provided, to guarantee that the patient obtains a series of humanized care,

essential for the death process to live with dignity.

PALABRAS CLAVE
Final de vida, end-of-life, limitacion/adecuacion del esfuerzo terapéutico,
therapeutic effort limitation/adaptation, retiro del soporte vital, withdrawal life

support, dolor, pain, cuidados paliativos, paliatives care.



1.- ANTECEDENTES Y ESTADO ACTUAL DEL TEMA

1.1- INTRODUCCION:

En la actualidad, vivimos en una sociedad que ha avanzado tanto en el &mbito
cientifico, como en el tecnoldgico, adentrandose en los hospitales y consiguiendo
que los indices de mortalidad bajen considerablemente, respecto a mas de 50
afos atrds. La esperanza de vida ha aumentado desde el 1910 al 2009 en 40
afos (Gonzélez, 2014), lo que ha dado lugar a que aparezcan enfermedades
cronicas tipicas de edades avanzadas, y al mismo tiempo, también ha hecho que
surjan dilemas éticos. Dilemas con una gran necesidad de abordar de una

correcta manera, con el fin de conseguir una buena atencion del paciente.

Este aumento en la esperanza de vida de la poblacion ha hecho que el concepto
de dolor coja gran peso para las personas ya que, hasta hace unos afios, no se
concebia la posibilidad de morir por la vejez como causa, por una causa natural.
En nuestro inconsciente solo se percibia el hecho de morir por ser matado
(Kubler-Ross, 1989) o por una enfermedad incurable y devastadora, hecho que
ha cambiado con el avance de la medicina moderna. De esta manera,
comprendemos la muerte como un tabu (Kubler-Ross et al., 1989), el cual no
reflexionamos hasta que nos topamos en situaciones en que la muerte se
encuentra mas proxima; y por lo tanto lo Unico que sentimos es miedo, pero en
una gran mayoria de las veces no es miedo a la muerte en si, sino, miedo a

padecer dolor y a la agonia en esta (Gala Le6n et al., 2002; Gomez Arcas, 2007).

Cicely Saunders, fue la primera enfermera, reconocida como la creadora de los
cuidados paliativos. Observo dos tipos de dolor: el dolor fisico y el dolor
psicologico espiritual de la muerte; elaborando asi en 1964 la definicion de dolor
total, en la que incluye elementos sociales, emocionales y espirituales, y
entendiendo al paciente como un ser que siente ansiedad, depresién y miedo
ante una situacion de dolor total (Vidal & Torres, 2006). Saunders explica en el
libro que publicé en el 1963 Oxford Text Book of Palliative Medicine (Saunders,
2006), que:



“Creemos que hay pocas reglas en el tratamiento del dolor inevitable en la fase
final. Lo primero es una adecuada evaluacion de los sintomas (...) para tratar el dolor y
todo lo que hace miserable al paciente (...) es claro que cada muerte es individual como
lo fue la vida y que esa experiencia total se refleja en casa persona (...). Por eso es

necesario hablar del dolor total (Sanchez & Rivera-Largacha, 2018).”

Para abordar el miedo al dolor y a la agonia en la muerte, hay una técnica
nombrada limitacion/adecuaciéon terapéutica, que si se realiza de manera
correcta, suple esta ansiedad que provoca en el paciente en situacion de final de
vida y hace de hilo conductor entre el proceso curativo de una enfermedad al

proceso paliativo de esta, como sucede en muchas ocasiones.

Es por esta razén, que en las paginas posteriores me dedico a profundizar sobre
la limitacion terapéutica, realizando una revision bibliogréafica con la finalidad de

ver qué hay escrito sobre este tema desde los ultimos afios, a la actualidad.

1.2.- MARCO TEORICO:

1.2.1.- Limitacién del esfuerzo terapéutico:
La limitacién del esfuerzo terapéutico (LET) se podria describir como la no
aplicacién o el retiro de tratamientos o procesos al paciente que se encuentra,
en nuestro caso, en situaciones de enfermedades cronicas, y que no producirian

una mejora en la situacion del paciente.

Segun un articulo publicado en la Revista Clinica Espafiola, se entiende la LET
como el proceso que consiste en no aplicar medidas extraordinarias o
desproporcionadas para la finalidad terapéutica que se plantea en un paciente
con el mal prondstico vital y/o mala calidad de vida (Herreros, Palacios, & Pacho,
2012). Existen 3 tipos de LET (Clinica, Galega, & Interna, 2016):



1. En la primera, se establece la limitacion de instauracion, de no puesta en
marcha de determinados recursos terapéuticos.

2. La segunda, es la retirada de los recursos terapéuticos puestos en
marcha, suspenderlos.

3. Latercera es la que se ha llamado “acortamiento del proceso de morir’, y
que corresponde a la aceleracion voluntaria y premeditada de una forma

de vida que ya esta abocada a su final en un breve periodo de tiempo.

Las razones para el acortamiento del proceso de muerte suelen estar en relacion
con todo lo que acarrea la situacion de final de vida (angustia, dolor, disconfor
de los familiares y allegados del paciente). Este ultimo tipo, hace referencia a la
eutanasia y al suicidio asistido, y es ilegal en nuestro pais, como queda reflejado
en la Ley 10/2011, de 24 marzo, de Derechos y Garantias de la Dignidad de la

persona en el proceso de morir y de la muerte.

Hacer una breve pincelada sobre la “eutanasia pasiva”, regulada por la Ley
41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la Autonomia del Paciente y
de Derechos y Obligaciones en materia de Informacién y Documentacion

Clinica), que en su articulo 2 expone:

“El paciente o usuario tiene derecho a decidir libremente, después de recibir la
informacion adecuada, entre las opciones clinicas disponibles” asi como a “negarse al

tratamiento, excepto en los casos determinados en la Ley’.

4. Hay algunos autores que admiten un cuarto tipo de LET, que es la
restriccibn de acceso a determinadas formas asistenciales. La mas
frecuente, la no indicacién de ingreso o rechazo de ingreso de un paciente
concreto en una prestacion determinada (hemodialisis, UCI, etc.). Este

tipo no deja de ser una forma de restriccion o no instauracion.



Para poder encasillar a un paciente como candidato para que se le aplique la
LET resulta complicado ya que, actualmente no hay un protocolo establecido
para facilitar al profesional sanitario la decision a la hora de establecer la LET en
el paciente. Esto se debe a que no hay unos criterios establecidos lo
suficientemente claros para poder protocolizar la limitacion. Las caracteristicas
de cada paciente son diferentes. Sin embargo, <<se pueden establecer unos
criterios de actuacion para determinar si una medida diagndstico-terapéutica es
0 no adecuada teniendo en cuenta la situacion clinica del paciente y las
consecuencias que se prevén ante su utilizacion. Para ellos, hay que tener en
cuenta otros principios: proporcionalidad (evaluar los efectos positivos y los
negativos), futilidad (utilidad de los tratamientos, beneficios esperados < 5%) y
calidad de vida (sentida y esperada por el paciente)>> (Cid, 2019). Cabe destacar
gue existen una serie de diferentes escalas que se han desarrollado, que
incluyen factores como la calidad de vida, la comorbilidad, el riesgo y el
pronéstico vital (Cuadras Lacasa, Alcaraz Benavides, Llort Mateu, Madriles
Basagafias, Martin Ramirez, Mesalles Sin, Nogué Aliguer, Rubio Garcia, Saigi
Grau, 1998; Newschaffer, Bush, & Penberthy, 1997).

A parte de la comunicacion terapéutica, que nos facilita conseguir una relacion
complice con el paciente para saber en qué momento aplicar la limitacion
terapéutica, esta decision se complicaria en el momento en que el paciente no
pudiera comunicarse durante el proceso de final de vida. En la actualidad, la
persona tiene la posibilidad de acceder al documento de voluntades anticipadas?,
regulado legalmente por el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social,
en su Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la Autonomia del
Paciente y de los Derechos y Obligaciones en Materia de Informacion y

Documentacion Clinica, que en su articulo 11 que expresa:

“(...) el documento de instrucciones previas al que define como aquel mediante
el cual una persona mayor de edad, capaz y libre, manifiesta anticipadamente su
voluntad, para que esta se cumpla en el momento en que llegue a situaciones en cuyas

circunstancias no sea capaz de expresarlo personalmente, sobre los ciudadanos y el



tratamiento de su salud o, una vez llegado el fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo

o de sus 6rganos.”

Otro punto por destacar sobre la LET es un debate que hasta hace unos afos
provocaba un conflicto entre diferentes autores. Habia investigadores que
percibian una connotacidon negativa en el concepto “limitacion” y entendian que
habian (Herreros et al., 2012):

e Pacientes de maximo esfuerzo: aquellos en los que se debe utilizar todo
el potencial médico del centro por existir una probabilidad razonable de
alcanzar un beneficio terapéutico.

e Pacientes de limitacion del esfuerzo terapéutico: aquellos en los que, por
las caracteristicas del proceso patologico o por su situacion clinica, se
restringen determinados procedimientos que pueden resultar mas

dafinos que beneficiosos.

Por esta razén, se aporto la posibilidad de utilizar el término Adecuacion del
Esfuerzo Terapéutico (AET) en lugar de limitacién del esfuerzo terapéutico. El
autor del articulo Adecuacién del esfuerzo terapéutico, una estrategia al final de
la vida, expresa que: “Limitacion del esfuerzo terapéutico no es muy afortunado,
ya que no se limita el esfuerzo, sino que cambian los objetivos terapéuticos
(orientandose a otras areas como sedacién analgesia, apoyo psicoldgico, etc.)
por lo que resulta mas adecuado el término adecuacion del esfuerzo terapéutico,

que ya se esta generalizando”(Pérez Pérez, 2016).

De esta manera se entenderia la AET como el amoldamiento del tratamiento o

intervenciones que esté teniendo el paciente, segun su situacion clinica.



1.2.2.- Obstinacion terapéutica:
Para entender la Limitacion o Adecuacion del esfuerzo terapéutico en su
totalidad, es necesario explicar la obstinacion terapéutica, ya que es en el
momento en que se produce este proceso, cuando la adecuacion terapéutica
debe tomar partido, porque se esta produciendo una mala practica médica 'y una
falta al cédigo ético. Esta falta al cddigo deontoldgico lo podemos ver reflejado
en el documento OMC-SECPAL sobre “Atencién Médica al final de la vida:

conceptos y definiciones”.

De esta manera, segun la Organizacién Médica Colegial (OMC) y la Sociedad
Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL), la obstinacion terapéutica “consiste
en la instauracibon de medidas no indicadas, desproporcionadas o
extraordinarias, con la intencion de evitar la muerte en un paciente tributario de

tratamiento paliativo”.

Una de las causas de las que se produzca este proceso, se ve reflejado por el
actual sistema de educcion de los profesionales, con el que se rige la docencia
del territorio espafiol, que se centra mas en la obtencién de resultados
académicos propios de la excelencia desde el punto de vista técnico. Este no es
el problema, ya que una de las partes fundamentales para obtener la
profesionalidad en la vida laboral, es tener una base teérica como pilar y
refutamiento de los actos practicos en el trabajo. El problema esta cuando en los
grados de la Facultad de la Salud, se prioriza el acto de curar frente el de cuidar,
en las aulas. Si a esto le sumamos la concepcion actual que se tiene sobre la
muerte — concepcion explicada en la introduccion — desemboca en que los
profesionales de la salud vean la muerte como un fracaso en el desarrollo de su
profesibn, y de esta manera, se mantengan realizando tratamiento e
intervenciones futiles para el paciente, pero Utiles para la carrera profesional.
Esta es una de las razones por las que es necesario entender la definicion de
futilidad terapéutica, ya que la obstinacion ante un tratamiento fatil es una de las
razones por las que se acaba planteando la limitacion terapéutica. De esta

manera, se entiende como futilidad terapéutica aquel proceso que ya desde el



principio no puede proporcionar un beneficio, que fracasaria con seguridad en

alcanzar el objetivo que se plantea con el enfermo (Herreros et al., 2012, 136).

Si a esta causa explicada en el parrafo anterior, le sumamos una segunda causa,
el hecho de que la profesion sanitaria proviene de un Modelo Paternalista, damos
pie a que aparezca los conceptos anteriormente explicados: la obstinacion y la
futilidad terapéutica. En este modelo que expongo en las anteriores lineas, se
entiende que el profesional toma las decisiones, y que el paciente debe acatarlas
ya que es el sanitario el experto sobre el tema en cuestion. En la actualidad, en
el ambito de la salud, nos regimos por el modelo de autonomia del paciente, en
el que es este el que decide por si mismo, sobre su cuerpo y su enfermedad, lo
gue nos obliga a los profesionales de la salud a informar mejor al paciente sobre
su clinica - siempre que este desee saberlo -. Pero segun el documento de la
OMC, La relacion Meédico-Paciente: Patrimonio Cultural Inmaterial de la
Humanidad: “(...) aun hoy se reconoce la vigencia de un determinado
paternalismo débil, en el que el médico, o las instituciones, toman decisiones por
los pacientes incapaces de hacerlo en el momento de la atencién”(Martinez
Jiménez, Garcia Pérez, Expésito Duque & Rodriguez Vicente, 2017); aunque a
la hora de la practica, muchos de los profesionales que han trabajado durante
los dos periodos, el periodo del modelo paternalista y el actual de la autonomia
del paciente, no se han adaptado a este ultimo, o no han querido adaptarse, por
la comodidad de seguir realizando una préactica rutinaria a la que ya estaban
acostumbrados.

Comentando los modelos anteriores hemos hecho referencia a un punto clave
para este apartado sobre la obstinacién terapéutica: La autonomia del paciente,
qgue hace referencia de manera indirecta sobre los 4 principios éticos con los que
todo profesional sanitario se rige a la hora que intervenir con el paciente. En 1979
Tom L. Beauchamp y James Childress formularon la teoria de los 4 principios,
gue sigue siendo hoy dia el paradigma bioético dominante en el mundo sanitario

(Cid, 2019), y son los siguientes:
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1. Principio de autonomia: Principio ético que comienza con el
reconocimiento de que la persona tiene derecho legitimo y la capacidad
de tomar decisiones (autodeterminacion).

2. Principio de beneficencia y no maleficencia: Principios éticos que se
refiere a la doble obligacion asistencial. Los profesionales deben buscar
maximizar el beneficio y prevenir tanto como sea posible cualquier dafio
potencial.

3. Principio de justicia: Principio ético que se refiere al proceso equitativo
y justo a la atencién médica. Como proceso de atencion, la justicia incluye

el apoyo a los familiares/cuidadores.

La importancia de tener conocimiento sobre estos 4 principios éticos es
fundamental para que, en el caso de la profesién de enfermeria, conseguir llevar
a cabo una buena atencidén basada en la individualizacion del paciente. Como
profesionales que tratan a la persona en la vida y en la muerte, nos encontramos
dia a dia con la necesidad de tomar decisiones ante conflictos éticos en
contextos tanto sociales como culturales y también respecto a los valores de
cada grupo poblacional. Es por esto que en el articulo 60.2 de la Ley 7/2006, de
31 de mayo, sobre el Ejercicio de Profesiones Tituladas y Colegios
Profesionales, se <<atribuye a los consejos de colegios profesionales la
elaboracion de un cdédigo deontolégico y de buenas practicas para el buen
ejercicio de la profesion>> (DE SOUZA, 2013). Seguin Montserrat Teixidor —
Decana del Consejo de Enfermeras y Enfermeros de Catalufia — el codigo
deontoldgico es un espejo donde se reflejan los valores de una profesién, valores
gue la dan a conocer a los usuarios y que deben inspirar todos los ambitos del
cuidar, la practica asistencias, la formacion, la gestion de los cuidados y la
investigacion. Este codigo ético, se actualizd en el 2013, pero no fue hasta el
2012 que el Consejo Europeo (CoE) mediante un comité de bioética, que lanzé
la Guia sobre el proceso de toma de decisiones con respecto al tratamiento
meédico en situaciones del final de la vida. Una guia importante en nuestro trabajo
ya que se convierte en una herramienta esencial en el proceso de toma de
decisiones, pero que a la hora de aplicarlo a la préactica, no consigue ser tan

precisa ya que, segun un estudio que se realiz6 a enfermeras de paliativos
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mediante entrevistas sobre la toma de decisiones a la hora del final de vida, hay
tanto principios éticos como valores, que no se encuentran reflejados en la Guia:
responsabilidad, integridad y dignidad, valores de confianza, empatia y cuidado

(Hernandez-Marrero, Fradique, & Pereira, 2019).

Por lo tanto, teniendo como base el cédigo de ética, y aplicandolo de una manera
correcta, podriamos evitar caer en la mala praxis que supone el
<<encarnizamiento terapéutico>> (término que hace referencia a la obstinaciéon
terapéutica, y que se evitar ya que presupone una cierta intencionalidad negativa
por parte de quien lo efectia (GOémez Sancho et al., 2015)). Aunque es verdad
qgue, desde hace afos atras hasta ahora, siempre ha habido profesionales que
han podido llegar a practicar la futilidad terapéutica y consigo la obstinacion
terapéutica, no por una concepcioén de fracaso de su tarea como “sanador”, sino
por el gran conflicto que hay entre el principio de beneficencia y el de no
maleficencia, que depende de la visiobn de cada persona, esta antepondra
beneficencia ante no maleficencia o viceversa. Pero no hay que olvidar que,
aunque tratemos con la vida y la muerte, y muchas personas que forman la
poblacion a la que atendemos piensen que somos en cierto sentidos Dioses del
conocimiento sanitario, no dejamos de ser humanos, con derecho a equivocarse,

y seguidamente a rectificar.

1.2.3.- Comunicacién Terapéutica:

Haciendo referencia al diccionario médico de la Cinica de la Universidad de
Navarra, la comunicacion terapéutica, <<es el intercambio de informacion que se
produce durante la entrevista clinica entre médico y paciente, dirigido a la
elaboracion de un diagndstico (mediante la objetivacion de signos y sintomas),
a la comprension intelectual y emocional del paciente y a la captacion de sus
peculiaridades individuales y sus necesidades segun su estilo de vida. Una
comunicacion adecuada permite ajustar el tratamiento del modo mas aceptable
para el paciente individual y mejorar la atencion médica>> (Universidad de
Navarra, 2018).
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Desde el punto de vista de la enfermeria, “la comunicacion terapéutica constituye
un enfoque en los cuidados enfermeros en el cual el centro de trabajo es el
paciente, su narrativa (lo que dice y como lo dice), su experiencia de la
enfermedad, su experiencia del sufrimiento y lo que significa para él, como el
profesional escucha, atiende y dialoga con él sobre esa experiencia’(Valverde,
2007). Si el profesional consigue un dominio pleno de la comunicacion
terapéutica, es mucho mas facil acceder a la relacion terapéutica enfermero-
paciente, y como consecuencia el proceso de AET acaba por ser un proceso de

una complejidad menor, aunque no de mayor facilidad.

En un articulo publicado en la revista online Enfermeria Global, define la relacion
terapéutica como <<una negociacion intersubjetiva en la que a través del
discurso que se establece entre terapeuta y paciente se va construyendo el
binomio salud-enfermedad>> (Vidal Blan, Adamuz Tomas, & Feliu Baute, 2009).

Entender la situacion del paciente, sus deseos, sus miedos, sus creencias y
valores, es lo que puede conseguir que realicemos una buena atencion a la hora
de desempefiar nuestro rol como enfermeros a lo largo de nuestra carrera
profesional, pero sobre todo, es lo que puede conseguir facilitarnos la toma de
decisiones a la hora de instaurar la AET.

La escucha activa va mas alla de oir al paciente, sino que <<es un proceso
psicolégico que partiendo de la audicién implica otras variables que tienen que
quedar patentes en la relacion como son la atencion el interés y que van

encaminadas a comprender al otro>> (Gonzalez Aller, 2014).

Este entendimiento de la situacién bio-psico-social del paciente solo o podemos
conseguir estableciendo una correcta relacion terapéutica, pero para ganarnos
la confianza del paciente es necesario poner en practica una herramienta
esencial para la profesion enfermera: la comunicacion terapéutica, ligada de la

mano de la escucha activa.
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1.2.4.- Cuidados Paliativos:
Entender la practica de los cuidados paliativos en nuestros antecedentes es
esencial a la hora de desarrollar nuestro trabajo, por que la AET se mueve en la
frontera entre el tratamiento curativo y el tratamiento paliativo. De esta manera,
la adecuacion terapéutica — basandose en este trabajo — tiene como resultado el
establecimiento de las curas paliativas, para poder brindar una dignidad a la hora

de la muerte del paciente.

Como hemos explicado en la introduccion, los cuidados paliativos se remontan
a la época de finales de los afios 60, donde Cicely Saunders promovié el
movimiento hospice instaurando en Londres el St Christopher's Hospice. Segun
la SECPAL, los cuidados paliativos son un tipo de cuidado <<disefiados para
proporcionar bienestar o confort y soporte a los pacientes y sus familias en las
fases finales de una enfermedad terminal>>. Tienen como objetivo <<procurar
conseguir que los pacientes dispongan de los dias que les resten conscientes y
libres de dolor, con los sintomas bajo control, de tal modo que los ultimos dias
puedan discurrir con dignidad, en su casa o en un lugar lo mas parecido posible,

rodeados de la gente que les quiere>> (Paliativos, 2002).

La base que tienen en el momento de llevar a cabo la terapia es la siguiente,
reflejada en la Guia de Cuidados Paliativos de la SECPAL.:

1. Atencidn integral que tenga en cuenta los aspectos fisicos, emocionales
sociales y espirituales.
El enfermo y la familia son la unidad que tratar.

3. La promocion de la autonomia y la dignidad al enfermo tienen que regir
en las decisiones terapéuticas.

4. Concepcion terapéutica activa, incorporando una actitud rehabilitadora y
activa que nos lleve a superar el no hay nada mas que hacer, nada mas

lejos de la realidad.
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5. Importancia del ambiente. Una atmédsfera de respeto, confort, soporte y

comunicacion influyen de manera decisiva en el control de sintomas.

El establecimiento de los cuidados paliativos en un momento en el que la
situacion clinica del paciente dista de poder conseguir la curacidon, es
considerado por todo profesional enfermero como una buena praxis, ya que da
pie a que los Ultimos meses, semanas y dias del paciente, se encuentre en una
situacién de confort, en la que no padezca dolor, y por lo tanto, ayudando al
paciente a poner su atencidén en otros temas importantes en los ultimos dias de
todo ser humano como serian: la despedida de los seres queridos, la reflexion
interna para poder preparase para morir, etc. A parte de poder facilitar a la
persona resolver “aquello que tiene pendiente” antes de irse, la imparticion de
los cuidados paliativos consigue el hecho mas relevante para todo ser humano

a lo largo del proceso de final de vida: La muerte digna.

1.2.5.- La muerte digna:
Es inevitable no pensar en la eutanasia, en el momento en que se nombra el
concepto de muerte digna. Lo cierto es que aun en la actualidad las palabras
muerte digna generan continos debates y conflictos éticos, en medios de
comunicacién, aulas de ensefianza, cAmaras politicas, etc. El continuo conflicto
se debe a la imposibilidad de que <<la ética, el derecho y la politica>> (Simén
Lorda et al., 2008) se pongan de acuerdo sobre el significado de los términos
gue engloban a la muerte digna. Aunque no podemos olvidar que llegar a un
consenso en un mundo tan diverso, en lo que a culturas se refiere, acaba

resultando de una complejidad indescriptible.

La muerte digna, es un derecho que tenemos todas las personas, un derecho a
morir dignamente sin la necesidad de ser sometidos a practicas — muchas de
ellas fatiles — que acaban acarreando una agonia en los ultimos dias del paciente

en situacion de final de vida.
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La muerte digna se ve relacionada con los conceptos de sedacion y cuidados
paliativos, limitacion/adecuacion del esfuerzo terapéutico, eutanasia — aunque
no esté regulado mundialmente — y, sobre todo, con la autonomia del paciente,
ya que como hemos de recordar, este es el que tiene la Ultima palabra en la
relacion al feed-back que se crea en la relacion terapéutica enfermero-paciente.

La muerte digna, para el profesional enfermero, se establece en el punto mas
algido de los logros enfermeros. Conseguir que el paciente muera con dignidad,
implica el establecimiento de una buena relacion terapéutica, a partir de una
satisfactoria comunicacion, lo que facilitard la toma de decisiones por parte del
profesional, y lo que acarreara la buena praxis en el desarrollo de su atencion
como trabajador, es decir, el logro de la profesionalidad de la enfermera de

cuidados paliativos.
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2.- OBJETIVOS

2.1.- Objetivo General:
Analizar el estado de la adecuacion del esfuerzo terapéutico en el paciente en

situacion de final de vida.

2.2.- Objetivos Especificos:

1. Exponer la situacion del rol de enfermeria en la adecuacion del esfuerzo
terapéutico, y demostrar la escasa participacion en este proceso de la
enfermera.

2. Justificar la necesidad de que la enfermera tenga un rol mas activo en el
proceso de toma de decisiones.

3. Demostrar la necesidad de establecer un programa educativo que incluye
conocimiento sobre la muerte y la toma de decisiones en posibles

pacientes de AET.
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3.- METODOLOGIA TFG

Durante el desarrollo de la metodologia, se decidi6 dividir en dos partes la
estrategia de trabajo de la busqueda, que se realizaria para desarrollar la
elaboracion de la metodologia. Una primera fase, en la que se establece el objeto
de estudio del trabajo Limitacion del esfuerzo terapéutico. Se realizd una
bdsqueda sistematica (primera toma de contacto), por la base de datos
SCOPUS, con los descriptores final de vida (end-of-life), nursing y bioética

(bioethics), leyendo los titulos i abstracts, si se daba el caso, con la finalidad de
extraer los diferentes temas que estos dos grandes descriptores producen, i
establecer un objeto de estudio mejor delimitado y mas preciso. Se prosiguié con
una segunda fase, que tuvo como objetivo realizar una busqueda bibliogréafica
ampliando con las bases de datos CINAHL, PSYCH INFO, SCIELO, WEB OF
SCIENCE, PUBMED, MEDLINE Y COCHRANE (ya que SCOPUS fue la principal
mega-base de datos que incorpora a muchas de las paginas web anteriores,
pero no aporta la totalidad de sus documentos); desde diciembre de 2019 a
marzo de 2020, con la finalidad de conseguir literatura cientifica y bioética sobre
la limitacion del esfuerzo terapéutico, delimitando al paciente adulto con

patologia crénica en situacion de final de vida.

3.1.- Descriptores y estrategia de busqueda:

Con el fin de obtener la mayor cantidad de resultados posible, se realizan 3
estrategias busquedas independientes, utilizando los diferentes descriptores que
tienen como referencia la Limitacion del esfuerzo terapéutico, ya sean sinbnimos
o diferentes tipos de este tipo de cuidado, como seria el caso de retiro del soporte
vital. Siguiendo las normas de busqueda internacionales y por las que se rigen
las diferentes bases de datos, utilizamos el “AND” para sumar temas de
bldsqueda, y “OR” para que el buscador tenga en cuenta el mismo término en

inglés.
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Estrategia de busqueda 1: Sondeo relacionado con la limitacion
terapéutica en el paciente al final de vida, con la enfermeria como delimitante de

resultados.

Limitacion del

esfuerzo
terapéutico

Limitation of
therapeutic
effort

Estrategia de busqueda 2: Sondeo relacionado con la adaptacion del

esfuerzo terapéutico en el paciente al final de la vida, con enfermeria como

delimitante de resultados.

Adaptacion del
esfuerzo
terapéutico

Therapeutic
effort
adaptation

Estrategia de busqueda 3: Sondeo relacionado con la suspension del

soporte vital en el paciente al final de la vida, con enfermeria como delimitante

de resultados.

Retiro del
soporte vital

Withdrawal
life support




3.2.- Criterios de inclusién y exclusion:

CRITERIOS

de Inclusién

de Exclusion

Estudios realizados entre el
2010y 2020.

De lengua catalana, espafiola
o inglés.

Articulos de acceso al
documento completo.
Articulos de revision y
cualitativos donde el sujeto de
estudio sea un paciente adulto
con patologia crénicai el
personal de enfermeria que lo
atiende.

Articulos orientados a la

enfermeria.

Anteriores al 2010

Articulos donde el sujeto de
estudio sea un paciente
pediatrico.

Articulos que no se centren en
el tema de estudio.

Articulos orientados a la
medicina i no a la enfermeria.

Articulos repetidos.

3.3.- Resultados obtenidos de las busquedas sistematizadas:

s
SCOPUS CINAHL MEDLINE PUBMED WEB OF SCIELO PSY COCHRANE
SCIENCE INFO
K 9 3 6 13 6 2 0
APLICADOS LOS CRITERIOS DE INCLUSION
6 3 1 3 4 1 0 0

RESULTADOS: 18 articulos
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3.4.- Tipologia de articulos obtenidos y seleccionados:

CATEGORIA n°
ART
Articulos de revisién 5
Articulos cualitativos 13
Total 18

Una observacidén que es necesario hacer es que las metodologias cualitativas
incluyeron estudios: etnogréfico, de andlisis descriptivo bivariante y
multivariante,  descriptivo  prospectivo, de enfoque fenomenoldgico

hermenéutico.

3.5.- Seleccidén y recuperacion de articulos:

3.5.1.- Andlisis de los resultados de busqueda:

Resultados Total articulos Articulos
encontrados encontrados seleccionados
n=2.047 Aplicando n=63 Aplicando el resto n=18

de criterios de
exclusion

criterios de
exclusién n2 3

El nimero total de resultados que se obtuvo después de realizar las 2 estrategias
de busqueda explicadas anteriormente, en las diferentes bases de datos es de
2.047. Posteriormente, después de leer titulos, abstracts y resultados,
descartando aquellos que no se correspondian con la tematica (criterio n° 3), se
seleccionaron 63 articulos. Finalmente, después de aplicar el resto de los

criterios de exclusion el nimero de documentos fue de 18.

Un punto a destacar, en los documentos hallados es el hecho de que, en gran
mayoria, el objeto de estudio de los articulos hace referencia a las percepciones,
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pensamientos y sentimientos de los profesionales de la salud que se encuentran
con la situacion de un paciente con necesidad de adecuacion del esfuerzo
terapéutico. Esto implica que la mayoria de los articulos de estudio sean de

tipologia cualitativa (13 articulos).

3.5.2.- Cuarta estrategia de busqueda:
La cuarta estrategia de busqueda consistié en entrar en la base de datos de
WEB of SCIENCE, en concreto en uno de sus apartados: Journal Citation
Reports. En esta parte de la base de datos, podemos acceder al ranking de las
revistas mundiales que traten el tema que queramos, que en nuestro caso,
buscamos los cuidados paliativos. Una vez accedimos al ranking, lo ordenamos
segun el factor de impacto, y analizamos los indices de estas, con la finalidad de
ver los titulos de los articulos que trataban nuestro tema, en concreto, articulos

en inglés.

Utilizamos dos estrategias para analizar las revistas:

e Primero analizamos las primeras 10 revistas con mayor factor de impacto
en busca de articulos de interés para nuestro trabajo, fueran de la
tipologia que fueran.

e Después seleccionamos 10 revistas mas que segun los titulos y la
tipologia que trataban, creyéramos que nos darian una visibn mas

cercana hacia el tema del objeto de estudio.

Finalmente, los resultados que obtuvimos con esta estrategia de busqueda
fueron que los articulos que seleccionamos en la lengua inglesa trataban uno de
los subtipos de la limitacién del esfuerzo terapéutico: el retiro del soporte vital; y
las percepciones, pensamientos y sentimientos de los profesionales de la salud

con pacientes en situacion de limitacion terapéutica.
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3.6.- Articulos seleccionados:

Titulo Autor Af | Revista Idioma | Tipologia | Conceptos
0 de clave

estudio

Competenci | Amaia 201 | Medicina | Castella | Articulo Competencia

a de la|Cilla 6 Paliativa | no de s enfermeras

enfermera Intxaurrag revision de LET en

en el |a UCl

proceso de

adecuacion | Maria

del esfuerzo | Luisa

terapéutico | Martinez

en las | Martin

unidades de

cuidados

intensivos

Critical care | Brandi 201 | Internatio | Inglés Articulo

nurses’ Vanderspa | 7 nal de

experiences | nk-Wright Journal of revision

of Nursing

withdrawal | Nikolaos Studies

of Efstathiou

treatment: A

systematic | Amanda

review  of | D. Vandyk

gualitative

evidence

Limitacion M.J. 201 | Enfermeri | Castella | Articulo Procedimient

del esfuerzo | Bueno 3 a no de o clinico de

terapéutico: | Mufioz Intensiva revision LET desde

aproximacio diferentes

n a una perspectivas
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vision de
conjunto
Rol Idalidad 201 | Ciencia y | Castella | Articulo
enfermeria | Rojas G. 3 Enfermeri | no de
en la a XIX revision
limitacion lvonne
del esfuerzo | Vargas C.
terapéutico
en el | Lilian
paciente Ferrer L.
critico
Perspectiva | O. Vallés- | 201 | Enfermeri | Castella | Articulo Percepcion
de los | Fructuoso | 6 a no cualitativo | profesionales
profesionale Intensiva de UCI sobre
S de | B. Ruiz-de la AET
enfermeria | Pablo
de unidades
de cuidados | M.
intensivos Fernandez
sobre la | - Plaza
limitacion
del V.
tratamiento | Fuentes-
de soporte | Mila
vital.
Martinez-
Estalella
Limitacion J.C. 201 | Enfermeri | Castella | Articulo Valoracion
del esfuerzo | Muioz 2 a no cualitativo | ética de los
terapéutico. | Camargo Intensiva profesionales
Opinion de de la salut
los sobre AET y
mas
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profesionale

S

M.P.
Martin

Tercero

M.P.
Nufez

Lopez

M.J.
Espadas

Maeso

S.Pérez
Fernandez

-Infantes

P.
Cinjordis

Valverde

A.Leon

Rodriguez

J. Moreno
Ortiz

M. P.
Huertas

Diaz

procesos de

muerte digna.

Limitacion
del esfuerzo

terapéutico

Maria

Cristina

201

Acta

Bioethica

Castella

no

Articulo

cualitativo

Conocer AET
a partir de la

percepcion
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en la
practica
clinica.
Percepcion
es de
profesionale
S de
unidades de
pacientes
de
un hospital
de

en

criticos

publico
adultos
la Region
Mteropolitan

a

Paredes

Escobar

de médicos y
enfermeros
de UCI.

El final de la
vida en la
Unidad de
Cuidados

Intensivos

desde la
perspectiva
enfermera:
un estudio
fenomenold

gico

M. Galvez

Gonzalez

F. Rios
Gallego

L.
Fernandez

Vargas

B. del
Aguila
Hidalgo

C.
Fernandez

Luque

201

Enfermeri
a

Intensiva

Castella

no

Articulo
Cualitativ

0]

Vivencias vy
actitudes de
enfermeria
ante la
muerte
UCI.

en
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Seeing the | Debra L. 201 | American | Inglés Articulo Experiencia

Patient and | Wiegand 8 Journal of cualitativo | de

Family Hospice enfermeras y
Through: & médicos
Nurses and Palliative sobre la AET.
Physicians Medicine

Experiences

with
Withdrawal
of Life-
Sustaining
Therapy in
the ICU
Limitation of | Juan 201 | Nursing Inglés Articulo Experiencia
therapeutic | Francisco |8 Ethics cualitativo | de
effort Velarde- enfermeras
experienced | Garcia gue practican
by intensive la AET.
care nurses | Raquel

Luengo-

Gonzalez

Raquel

Gonzaélez-

Hervias

César

Cardenete

-Reyes

Beatriz

Alvarez-

Embarba
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Domingo

Palacios-

Cefa
A costly | Dominic 201 | Bioetics Inglés Articulo Razones por
separation | Wilkinson | 2 cualitativo | las que los
between profesionales
withdrawing | Julian médicos no
and Savulescu estan de
withholding acuerdo con
treatment in las
intensive conclusiones
care del analisis

ético.

Stressors Gelinas, 201 | Can J | Inglés Articulo
experienced | C. 2 Nurs Res cualitativo
by nurses
providing Fillion, L.
end-of-life
palliative Robitaille,
care in the | M. A.
intensive
care unit. M.

Truchon
Cuidado Pau 201 | Personay | Castella | Articulo Factores que
humanizado | Argulles 8 Bioética no de llevan a
en Simo investigac | enfermeria a
pacientes ion la
con deshumaniza
limitacién cion del
del esfuerzo cuidado

terapéutico

en cuidados
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intensivos:

Desafios
para
enfermeria
Percepcion | Santana 201 | Enfermeri | Castella | Articulo Percepcion
de las | Cabrera, 0 a Intesiva | no cualitativo | de
actitudes L. enfermeria
éticas de la acerca de la
enfermeria | Gil AET
de cuidados | Hernande
intensivos Z, N.
ante la
limitacion Méndez
del Santana,
tratamiento | A.

Marrero

Sosa, |.

Alayon

Cabrera,

S.

Martin

Gonzalez,

J. C.

Sanchez

Palacios,

M.
Intensive Kisorio, 201 | Intensive | Inglés Articulo Explorar
care nurses’ | Leah C. 6 and cualitativo | experiencias
experiences Critical enfermeras
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of end-of-life | Langley, Care de UCI en
care Gayle C. Nursing paciente en
situacion de
final de vida

Factors Michelle 201 | Revista Inglés Articulo Factores que
influencing | Freire 5 da Escola cualitativo | influencias
Intensive Baliza de para la toma
Care Units Enfermag de decisiones
nurses in | Regina em da
end-of-life Szylit USP
decisions Bousso

Kétia

Poles

Maiara

Rodrigues

dos

Santos

Lucia

Silva

Maria

Cristina

Paganini
Ethical Eva 201 | Nursing Inglés Articulo Desafios
challenges | Martine 4 Ethics cualitativo | éticos  que
when Bull experimentan
intensive las
care unit | Venke enfermeras
patients Sorlie ante el
refuse rechazo de
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nursing tratamiento
care: A por el
narrative paciente.
approach

Compassio | Nikolaos 201 | Nursing Inglés Articulo Como se
nate  care | Efstathiou |7 Ethics cualitativo | utiliza la
during compasion
withdrawal | Jonathan por las
of lves enfermeras
treatment: A enla AET

secondary
analisis  of
ICU nurses’

experiences
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4.- RESULTADOS Y DISCUSION

4.1.- Articulos de revisién:
Los articulos coinciden en que a lo largo del proceso de Adecuacién del Esfuerzo
Terapéutico (AET), se desarrollan tres etapas: el cuidado del paciente, el apoyo

a los familiares y el apoyo al profesional médico.

La razon principal para el establecimiento de la AET es: en primer lugar el
pronostico de la enfermedad, en segundo, el sufrimiento del paciente, y en tercer
lugar, la mala calidad de vida posterior, la tercera. La frecuencia de aplicacion de
AET en los servicios de medicina intensiva espafioles muestran una tendencia

al crecimiento (Bueno Mufioz, 2013).

4.1.1.- Toma de decisiones:
La AET implica que se deba pasar por una fase de toma de decisiones el objetivo
del cual es determinar los deseos del paciente al final de su vida y se debe
realizar en conjunto con el representante legal, los familiares cercanos y el
equipo médico y de enfermeria (Rojas, Vargas & Ferrer, 2013).Debe de haber
un consenso entre los familiares del paciente y el equipo médico, ya que al
tratarse de una situacion en el que el paciente esta critico, este no puede exponer
sus deseos, y la mayoria de las veces no los ha podido dejar escritos en un
documento de voluntades anticipadas (DVA). En un estudio, de Esteban et
al.,(2012) se expone gue la propuesta de AET fue iniciada por médicos en el
92,9% de los casos y en el resto por los familiares (7,1%); en el 28,3% de las
decisiones de AET los familiares no fueron involucrados y solo el 9% de los
pacientes habian expresado su deseo de no prolongar la vida antes de su
admisién en la UCI, concluyendo el estudio en que la AET se aplicaba en los
enfermos criticos iniciada por los médicos. Por otro lado, uno de los articulos
(Vanderspank-Wright, Efstathiou, & Vandyk, 2018) expresaba que las

enfermeras también a veces no estaban de acuerdo con los intentos de los
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médicos de "involucrar demasiado" a los miembros de la familia en la toma de

decisiones, por considerarlo injusto.

Los estudios analizados indican que la participacion de las enfermeras en esta
fase es insuficiente, aunque son las encargadas de llevar a cabo las medidas del
nuevo enfoque terapéutico. Enfermeras, expresan un sentimiento de “no sentirse
escuchadas por el equipo médico, siendo solo consultadas cuando tienen
experiencia profesional y/o buena relacion con el médico” (Cilla Intxaurraga &
Martinez Martin, 2018). La toma de decisiones y las maneras de llevarlas a cabo
también puede producir discrepancias dentro del equipo, especialmente entre
meédicos y enfermeras, ya que si bien son los primeros los que suelen tomar la
decision de AET, son las segundas las que en general se encargan de ejecutarla,
pero muchas de ellas denuncian que las decisiones vitales se toman sin la
opinion de ellas, y en muchas ocasiones sin ser informadas de los porqués de
tales decisiones. Es muy importante la comunicacion interna entre los
profesionales de UCI para alcanzar los objetivos del cuidado paliativo (Bueno
Mufioz, 2013).

La perspectiva médica de diagndstico y tratamiento se convierte en ocasiones
en un obstéculo para la aplicacion de la AET. Son varios los estudios donde se
evidencia que ha sido la enfermera quién inicia la discusién, porque advierte que
la decision esta siendo retrasada o se esta prolongando de forma innecesaria
(Rojas et al., 2013). No obstante, hay veces en que enfermeros deciden “no
involucrarse por temor a no poder controlar la situacién” (Cilla Intxaurraga &
Martinez Martin, 2018). Para esta ultima afirmacién, hay que nombrar que en el
Caddigo Deontoldgico de Enfermeria Espafiola, del Consejo General de Colegios
de Diplomados de Enfermeria del afio 1989, se expone: Art. 55 “ La enfermera
tiene la obligacion de defender los derechos del paciente (...), y se opondra por
igual a que se le someta a tratamientos futiles (...)". La enfermera/o es una
abogada de los deseos del paciente, la cual defiende su estado y vela por su

bienestar y el de su familia.
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4.1.2.- Atencion al paciente critico:
Centrarse en el paciente mediante medidas de comodidad y presencia de
enfermeria fueron los hallazgos predominantes en los estudios revisados. Las
medidas de comodidad incluyen ajustes farmacoldgicos, como la administracion
de opioides y sedantes, e intervenciones no farmacoldgicas, como cambiar de
posiciobn o masajear y retirar equipos de monitoreo innecesarios. Estas
intervenciones son globalmente congruentes con el concepto de "buena muerte”

en cuidados intensivos (Vanderspank-Wright et al., 2018).

La presencia de la familia y la enfermera al lado de la cama se identific6 como
primordial, e incluso tal vez sugestiva de un imperativo moral. En general, se

consider6 inapropiado e inhumano permitir que los pacientes murieran solos.

4.1.3.- Atencion ala familia:
Por otro lado, el ingreso de un familiar en UCI, provoca unos niveles de ansiedad
e incertidumbre, que en muchas ocasiones implica que los familiares se acaben
convirtiendo en un impedimento por la falta de informacion, por no sentirse
preparados para asumir la responsabilidad de tomar una decisién o por la no
aceptacion de la muerte, siendo un factor de prérroga de aplicacion de la AET.
La figura de la enfermera para los familiares es vista como la persona encargada
de brindar soporte espiritual, psicosocial y emocional; de ayudar a entender la
condicion del paciente, de entregar informacion clara y comprensible, facilitando
el proceso de toma de decisién para la transicion de los cuidados intensivos a

paliativos, y aceptacion de la muerte (Rojas G. et al., 2013).

Una cuestion que se da en el proceso de AET, suele ser el conflicto entre
profesionales de las UCI y los familiares, siendo necesarias habilidades de
comunicacién y negociacion por parte de médicos y enfermeras. Para evitar esta
situacion, se debe llevar a cabo una comunicacion temprana entre enfermeras,

meédicos, pacientes y familiares, que si se hace bien, facilitard la toma de
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decisiones al final de la vida, ya que se ha constatado que las familias valoran la

comunicacién en estos casos (Bueno Mufioz, 2013).

Un estudio llevado a cabo en un hospital en Noruega, concluia en que habia una
necesidad por parte de los familiares de que las enfermeras llevaran a cabo una
comunicacion mas directa, asi como una mayor inclusion, por su parte, en la
toma de decisiones relativas al final de la vida, ya que son con las que entablan
una mayor relacion con el paciente, en comparacion con el resto del equipo (Cilla

Intxaurraga & Martinez Martin, 2018).

En uno de los articulos de Vanderspank-Wright et al., (2018), las enfermeras
enfatizan en que es importante tener tiempo para estar con las familias y
apoyarlas y acompafiarlas, ver el bienestar familiar como algo primordial, por lo
que las enfermeras acaban priorizando la construccion de relaciones con las

familias.

En el cuidado de los pacientes y las familias durante todo el proceso de retirada
del tratamiento, el "tiempo" también fue un factor que interesé con un enfoque
en el cuidado de la familia. El tiempo fue descrito como objetivo y subjetivo. El
tiempo objetivo se identific6 como el comienzo activo del proceso de retirada y
el momento de la muerte. El tiempo subjetivo incluy6 observar y esperar, estar
con pacientes y familiares, y las experiencias de las enfermeras de reflexionar

sobre el proceso.

4.1.4.- Atencién primaria:
Los autores coinciden en que la AET suele tener lugar en las UCI, pero también
debe plantearse en otros niveles como seria en enfermos criticos hospitalizados
fuera de las UCI o pacientes terminales en la atencion primaria que esperan a
morir en sus domicilios, de aqui que el DVA vaya cobrando cada vez mas

importancia.
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La AET en la atencién primaria, presenta al igual que en las UCI, incertidumbres
y problemas éticos, que el médico de familia a menudo se encuentra en soledad
a la hora de tomar decisiones de importancia vital (Bueno Mufioz, 2013). Aunque
hoy en dia, la enfermera de familia junto con el médico de familia y el trabajador
social (en algunas comunidades autbnomas), se encargan de informar sobre
todo a aquellos pacientes con mas factores de riesgo para la vida, de la
existencia del testamento vital, con el fin de dotar de informacion a los
profesionales de la salud de las preferencias y las creencias de los pacientes, en
el final de sus dias, y disminuir los conflictos éticos que la aplicacion de la AET

puede conllevar tanto para los familiares como para el equipo médico.

4.1.5.- Dilemas éticos:
Es fundamental la aportacion de la bioética clinica, ya que en la mayoria de los
problemas que surgen en relacion con el final de la vida son conflictos de valores,
y por lo tanto problemas éticos. La literatura cientifica coincide en la aplicacién
de los 4 principios éticos de no maleficencia, beneficencia, autonomia y justicia.
Ademas, otras tres herramientas para la resolucion de dichos conflictos serian
los métodos de analisis de caos, los consensos avalados por sociedades

cientificas y las guias de ética de practica clinica (Bueno Mufioz, 2013).

Lo que queda remarcado por todos los autores, es la importancia del rol de
enfermeria en la aplicacion de la AET, por su cualificacion técnica y su vision
holistica de los cuidados, y por actuar como defensora de los deseos del paciente
velando por su bienestar y sus derechos, ademas de la posicion privilegiada en
la que se encuentra por el hecho de estar cerca del paciente, de sus familiares,
y del médico intensivista (Cilla Intxaurraga & Martinez Martin, 2018). Los
tratamientos en el entorno a la AET pueden ser considerados futiles, sin embargo

el cuidado nunca lo sera (Rojas G. et al., 2013).
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La mayoria de los estudios muestran que la enfermera da mucha importancia a
brindar una muerte digna (Cilla Intxaurraga & Martinez Martin, 2018), y por lo
tanto consideran que la UCI no es el mejor entorno para llevar a cabo el proceso

de muerte, por la dificultad de comunicacion entre la familia y el equipo médico.

Una vez aplicado la AET, es imprescindible generar una situacion de comodidad
y bienestar, suspendiendo los soportes terapéuticos avanzados, y la
monitorizacion continua de las constantes vitales, asi como de las pruebas; y
focalizar la atencion en el alivio de los sintomas fisicos y el apoyo emocional,

brindando el acompafiamiento familiar y un entorno intimo.

4.1.6.- Aspecto emocional:
Después de la muerte del paciente, las enfermeras informaron que se sentian
agotadas y afligidas. Las enfermeras se sintieron comprometidas a cuidar al
paciente moribundo y apoyar a sus familiares hasta el punto de ir mas alla del
final de su turno o protocolos de cuidados intensivos.

En muchas ocasiones se produce un conflicto intrapersonal experimentado por
enfermeras. Esto ultimo fue evidente en las acciones de enfermeria, incluidas las
enfermeras que se distanciaron de algunas situaciones dificiles y la sensacién
de inquietud creada por los entornos no privados donde se producia el retiro. En
general, las enfermeras "intermediarias" intentan hacer malabarismos con las
preguntas y navegar a través del conflicto y la complejidad. Sin embargo, a pesar
de los desafios, las tensiones y las dificultades experimentadas, las enfermeras
informaron que cuidar a los pacientes al final de la vida, asi como a sus familias,

era un privilegio (Vanderspank-Wright et al., 2018).

Las enfermeras encontraron dificil o inapropiado mostrar sus emociones, y como
resultado sufrieron solas, mientras que el impacto emocional permanecié por un
tiempo considerable después de la muerte del paciente. Se reconocio que las
enfermeras necesitaban apoyo para explorar sus sentimientos después de la

retirada del tratamiento y esto se hizo principalmente a través de conversaciones

37



con sus pares o familiares cercanos y rara vez de manera formal (Vanderspank-
Wright et al., 2018).

4.2.- Percepcidn y perspectiva de los profesionales sobre la AET:
Como profesion, enfermeria tiene un papel importante en el trato directo con las

personas moribundas y sus familias.

Respecto a la definicion del concepto de Adecuacion del Esfuerzo Terapéutico,
las percepciones recogidas muestran que las definiciones del concepto de AET
de los distintos profesionales de la salud, son correctas. Se asocia ademas a
condiciones fundamentales que deben ir de la mano a la hora de ejercer esta
practica y es aqui donde comienzan a visualizarse las primeras dimensiones
éticas del problema, estando presente una dimension emocional que acomparia
a la reflexién centrada en la importancia que se le otorga a no abandonar a los
pacientes limitados y otorgarle una muerte digna (Paredes Escobar, 2012;
Valles-Fructuoso et al., 2016)(Valles-Fructuoso et al., 2016). La AET esta
justificada por la desproporcion entre los fines y los medios a utilizar para el

mantenimiento de la vida.

4.2.1.- Perspectiva ética:
Desde el punto de vista ético, retirar el soporte vital no es diferente de la decisiéon

de no iniciarlo (Mufioz Camargo et al., 2012).

Los profesionales de enfermeria consideran que para los médicos, la aparicion
de problemas éticos en la practica clinica esta vinculada a: la instauracién o
retirada del tratamiento, la dimension emocional, la confusion del concepto, y la
evolucion de los pacientes que se encuentran hospitalizados en UCI (Valles-
Fructuoso et al., 2016).
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Para las enfermeras de este estudio, los problemas éticos se originan
fundamentalmente por la falta de toma de decisiones de los profesionales de
medicina y el desacuerdo que existe entre los equipos tratantes (Paredes
Escobar, 2012). Hahn, (2010) describe como el modelo hipocrético, que es la
base de los actos médicos, dicta que el médico es el Unico profesional con
"suficiente sabiduria” para tratar la enfermedad y es la persona responsable de

las decisiones derivadas.

Las enfermeras cuestionaron la utilidad de ciertos tratamientos que, desde su
punto de vista, no conducen a una curay solo sirven para prolongar una situacién
gue carece de sentido. Se les encomienda el rol de defensora o protectora, que
puede explicarse por el hecho de que, en ocasiones, las enfermeras se
encuentran médicos que brindan a los pacientes y sus familias una imagen falsa
de recuperacion o, lo que es peor, bloquean cualquier discusion sobre el final de
la vida (Velarde-Garcia et al., 2018).

En ocasiones, los médicos extreman las medidas con el fin de evitar la muerte,
cuando lo que deberian hacer es darle el paso y dejar que el proceso ocurra en
las mejores condiciones. Desde la perspectiva de los enfermeros, el papel que
cumplen los médicos es el principal obstaculo. Consideran que la falta de
experiencia de los médicos con la AET los lleva en ocasiones a una demora en
la toma de decisiones, a lo que se suma el reconocimiento de cierto temor a la
judicializacion, lo que dificulta aun mas la decision (Valles-Fructuoso et al., 2016).
Por otro lado, en uno de los articulos, (Wiegand, Cheon, & Netzer, 2019)
expresan que tanto las enfermeras como los médicos describieron sentirse
inseguros al comienzo de sus carreras y dieron ejemplos de como su préactica
evoluciono con el tiempo extra, a medida que se volvieron mas informados,
calificados y comodos para cuidar a los pacientes y facilitar el retiro del proceso
de AET para las familias. La experiencia se desarroll6 a través de la experiencia,
tal como observaron y aprendieron de compafieros mas experimentados. Esto
tiene implicaciones importantes, ya que educamos y capacitamos a los sanitarios

futuro, ademas de que segun la experiencia de los articulos estudiados, ninguno
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de los profesionales que participaron tenian formacién en bioética (Paredes
Escobar, 2012).

Otro obstaculo al que hace referencia Paredes Escobar, (2012), es la familia
paradojicamente por dos razones: debido a que no comprenden la situacion y es
basicamente por la mala comunicacion que existe entre ellos y el equipo, y
porque a raiz de esta oposicion familiar, los profesionales se posicionan

temerosos frente a la judicializacion.

La retirada del tratamiento es la que crea mayor dificultad. Se percibe como una
situacion muy complicada, pero principalmente para los médicos es dificil
reconocer cuando parar con los tratamientos instalados (Vallés-Fructuoso et al.,
2016). Segun Paredes Escobar, (2012), la dificultad se encuentra con el
problema que surge en relacion con decidir quién es el indicado para ejecutar
esta accion, ademas, hace referencia al papel fundamental de las emociones, ya
que la realizacion de esta practica, les deja una sensacion de dejar morir al
paciente. Mufioz Camargo et al., (2012), incluyeron un apartado en la encuesta
gue hacia referencia a la dependencia del respirador mecanico. En los resultados
se observan diferencias entre las categorias estudiadas, siendo para los médicos
una situacion de calidad de vida en un 22%, frente a un 5,7% de los enfermeros

gue tenian la misma opinion.

Lo que le genera a la enfermera un conflicto ético es el hecho de que se produzca
futilidad terapéutica, eternizar la agonia del paciente y no ver mejora en el mismo.
La principal queja manifestada por las enfermeras, es la incertidumbre que
provoca la falta de objetivos claros en el tratamiento del paciente. Consideran
gue la mejor forma de clarificar dichos objetivos es promover la participacion
activa por parte de todos los profesionales involucrados (Vallés-Fructuoso et al.,
2016).
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Por lo tanto, una limitacion debe provenir de la realizacion de un juicio ético
llevado a cabo por un equipo multidisciplinar, y la decision al final debe provenir
de un analisis entrecruzado de las diferentes disciplinas (Vallés-Fructuoso et al.,
2016), aunque teniendo en cuenta que la ley espafiola 14/1986 del 25 de abril,
establece que el diagndstico, el tratamiento y la informacion de todo el proceso

de la enfermedad es responsabilidad del médico.

Cabe nombrar que Mufioz Camargo et al., (2012), expresa que respecto a las
consecuencias de la AET, un 30% de los pacientes sometidos a AET
sobrevivieron al ingreso en la UCI, un 8% al ingreso hospitalario y un 4% a los
seis y doce meses. Este hecho suele generar la pregunta de si alguno de los
pacientes sometidos a AET habria sobrevivido, si la decisién hubiera sido otra, y

que la mortalidad no siempre es el 100%.

4.2.2.- Perspectiva del profesional de enfermeria:
Trabajar con seres humanos, hace al colectivo enfermero cuestionarse
permanentemente sobre la importancia del respeto a la dignidad que merecen

las personas.

Cuando llega el momento de retirar la ventilacion mecanica y el tubo
endotraqueal, las enfermeras se sienten como verdugos, ya que es el médico
quién da la orden y el colectivo enfermero quien la cumple. Ellos toman la
decision, pero las enfermeras son quienes “conectan el goteo, quienes quitan el
tubo, etc”. Algunas enfermeras pueden terminar sintiéndose responsables de la
muerte del paciente, ya que son quienes aplican la AET. Una enfermera del
articulo Limitation of therapeutic effort experienced by intensive care nurses,
expresa que al principio de su experiencia como enfermera de UCI, “sentia que
estaba matando a la persona”(Velarde-Garcia et al., 2018). Segun Gelinas,
Fillion, Robitaille, & Truchon, (2012), sentimientos de culpabilidad pueden hacer
gue una enfermera solicite un traslado a otra unidad o incluso que les obligue a

abandonar su profesion. Por eso, en situaciones terminales, las enfermeras
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responsables del cuidado de estos pacientes deben tener habilidades y

experiencia psicosociales especificas.

En algunas ocasiones, los participantes describieron sentirse incapaces de
limitar los tratamientos y aplicar otras recetas, como la sedacion farmacoldgica,
a veces debido al desarrollo de un apego a sus pacientes. Uno de los enfermeros
del estudio expresa que sabia que “si administraba ese medicamento derivado
de la morfina era para limitar el tratamiento y luego el paciente no despertaria”,
por lo que, debido a ese vinculo emocional, no pudo acabar llevandolo a cabo
(Velarde-Garcia et al., 2018).

4.2.3.- Autonomia del paciente:
La autonomia se ve en muchas ocasiones limitada por diversas situaciones:
inconsciencia del paciente, facultades mentales mermadas que impiden que se
pueda ejercer este derecho de manera responsable, no existencia de voluntades

anticipadas (Vallés-Fructuoso et al., 2016).

La mayoria de los participantes del estudio de Mufioz Camargo et al., (2012),
tomaria en cuenta la decision del paciente, de limitar las medidas extraordinarias
en situacién de enfermedad irrecuperable, respetando al mismo tiempo la
decision de la familia en aquellas situaciones en la que el paciente es

incompetente y debe ser su familiar el que asuma esa responsabilidad.

4.2.4.- Perspectiva familiar:
Uno de los fundamentos principales es la postura de la familia. Es fundamental
gue las decisiones sean conversadas y consentidas por los familiares, ya que si
ocurre asi, no suele existir problemas y el éxito se basa fundamentalmente en la
buena relacién familia-médico. Los aspectos técnicos fundamentales que se
identifican a la hora de tomar decisiones de limitacion terapéutica son: factores
clinicos, claridad del diagnéstico, patologias asociadas y la calidad de vida

posterior (Valles-Fructuoso et al., 2016).
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La atencion centrada en la familia consiste en brindar atencion a la unidad
familiar y enfoca la atencion en el respeto mutuo, la colaboracién y el apoyo.
Brindar atencion dentro del contexto de una familia puede servir como un marco
atil para ver a los pacientes y sus familias a través de complejos procesos de fin
de vida (Wiegand et al., 2019).

Los profesionales entrevistados del estudio de Mufioz Camargo et al., (2012),
aceptan en su mayoria la participacion de la familia en la toma de decisiones. Es
un tema vital que la familia esté adecuadamente informada, y es aqui donde
juega un papel importante una efectiva comunicacion interprofesional. El empleo
de un lenguaje claro y adaptado en la comunicacion asistencial, incide la relacién

profesional-paciente.

Parte de ver al paciente y a su familia incluye preparar a las familias para saber
qué hacer y qué esperar después de que se retire el soporte vital (Wiegand et
al., 2019).

4.2.5.- Dilemas en latoma de decisiones:

El colectivo de enfermeria, reconoce que la decisidon sobre la AET, la toma el
médico en consenso con la familia en las etapas finales del proceso, pero sin
hacer participe a la enfermera de su criterio u opinién. En el estudio, existe una
minoria de percepciones en la que los profesionales reconocen su inclusion, pero
cabe destacar que es solo en aquellos casos de profesionales que poseen mayor
antigiiedad laboral (Valles-Fructuoso et al., 2016). Sin embargo, hay estudios
gue sugieren gque las decisiones tomadas por familiares y médicos, no se
corresponden con frecuencia con la eleccion que habria tomado el propio
paciente. Este problema, podria verse resuelto si el documento de las voluntades
anticipadas tuviera una practica habitual en nuestro medio (Mufioz Camargo et
al., 2012).
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Un factor que puede justificar esta diferencia de poder entre médicos y
enfermeras es el género. Zelek & Phillips, (2003) informan que cuando las
enfermeras y los médicos son mujeres, los desequilibrios de poder tradicionales
en su relacién disminuyen, sugiriendo que estos desequilibrios se basan tanto

en el género como en la jerarquia profesional.

Por otro lado, enfermeras y médicos de uno de los articulos, aseguraron que se
brindara atencion ética a los pacientes y sus familias. Hicieron esto haciendo las
preguntas correctas, haciendo lo correcto y haciendo todo lo posible para honrar
las instrucciones anticipadas (Wiegand et al., 2019). De esta manera, el proceso

de toma de decisiones dejaba de ser un conflicto ético.

4.2.6.- Después de la AET:
Una vez ejercida la limitacion, las percepciones concuerdan en relacién con las
técnicas limitadas: técnicas de soporte vital, intubacion endotraqueal, ventilacion
mecanica invasiva, aporte de farmacos vasoactivos, antibiéticos de Ultima
generacion y el no ingreso a unidades de mayor complejidad. Los tratamientos
ofrecidos a estos pacientes consisten en analgesia, sedacion y alimentacion,

siempre con el fin de proporcionar alivio (Valles-Fructuoso et al., 2016).

Aunque no se encuentre claramente definido el papel que desempefa
enfermeria después de la AET, la literatura nos permite evidenciar que después
de este proceso la enfermera desempefa un rol mas activo e independiente.

Debe ser lider al planificar el cuidado del paciente (Wilkinson & Savulescu, 2014).

Una vez tomada la decision de la AET, existe la obligacion ética de no abandonar
al paciente durante el proceso de la muerte y garantizar que reciba las medidas
de bienestar, cuidados analgesia y sedacion asegurando la ausencia de dolor
fisico y psiquico (Mufioz Camargo et al., 2012). Se rescata asi, como tema clave,

proporcionar una muerte digna.
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Ellas admiten que en estos casos el cuidado de enfermeria no puede estar
limitado al paciente sino, que ademas se debe velar por el soporte emocional y
espiritual al familiar. El trastorno de estrés postraumatico tiene una incidencia del
60% en familiares de pacientes a quienes se ha realizado AET. Sin embargo,
este porcentaje aumenta a 81% si el familiar estuvo involucrado en la toma de

decisiones al final de la vida (Vallés-Fructuoso et al., 2016).

Velarde-Garcia et al., (2018) expresan que las enfermeras de su estudio tuvieron
una sensacion de alivio y calma fue después de la muerte de los pacientes que

recibieron AET posterior a un tratamiento prolongado.

Los investigadores de uno de los estudios, informaron que a veces la
comunicacién entre las enfermeras y los médicos no era clara, y las enfermeras
no sabian qué hacer después de que se tomé la decision de retirar el soporte
vital. Por lo tanto, es importante que después de tomar la decision de adecuar el
tratamiento, las enfermeras y los médicos se comuniquen claramente para que
los siguientes pasos sean claros para todos los miembros del equipo y la familia
(Wiegand et al., 2019).

También es importante preparar a las familias para saber qué esperar durante el
proceso de muerte después de la retirada del soporte vital. Kirchhoff, Conradt, &
Anumandla, (2003) discutieron la preparacion de las familias para el proceso de

morir después de retirar un ventilador.

4.2.7.- Perspectiva de la muerte:
A lo largo de la discusion, esta se ha generado en relacion al derecho a la vida,
pero es momento que aportemos los resultados del derecho a la muerte, un
derecho que se debe poseer indiscutiblemente como caracteristica fundamental,

el respeto a la dignidad.
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El 67,6% de los profesionales encuestados de uno de los articulos, evaltan
negativamente el sentido de la muerte, encontrandose que los mismos temen a
la muerte y no tienen aceptacion de ella como fin inexorable (Mufioz Camargo et
al., 2012).

Sin embargo, en el estudio de Cabrera, Sanchez-Palacios, Guedes, & Medina,
(2008), la percepcion de la enfermeria sobre los cuidados aportados en el
proceso del morir y de la muerte era buena, aunque un porcentaje importante
pensaba que no se tenia en cuenta los deseos del paciente, ni de la familiay que

ademas tenian la sensacioén de que morian sin la compafia de sus familiares.

En otro estudio, vemos que Galvez Gonzalez et al., (2011) refiere que las
enfermeras viven con malestar y angustia la presencia del fenbmeno de la
muerte en su contexto laboral, no tanto por la muerte, sino por la gestion del

morir en la institucion hospitalaria.

Se debe cambiar la percepcion de la muerte con el fin de no verla como una
derrota, ya que es mas propenso que acabemos realizando acciones que solo
entorpezcan el proceso y alarguen la agonia y el sufrimiento (Paredes Escobar,
2012).

4.2.8.- Religion:
La religiosidad, la espiritualidad y los valores personales influyen en las
enfermeras al tratar con situaciones de pacientes al final de la vida. Los datos
demostraron que estas creencias personales pueden ayudarlos a experimentar
un proceso mas seguro de atencién al final de la vida brindada al paciente y su
familia (Baliza et al., 2015).
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A pesar de que no han encontrado relacion entre las convicciones religiosas de
los clinicos y su actitud ante el final de la vida, uno de los trabajos indica que
esas creencias podrian influir en las decisiones, probablemente en forma de una
mayor reserva a la hora de poner en practica medidas de AET que pueden ser
percibidas como activas (Muiioz Camargo et al., 2012).

En relacidbn a la suspension de medidas extraordinarias, el 54,3% de los
encuestados del estudio de (Mufioz Camargo et al., 2012) ha expresado su
deseo de no recibir medidas extraordinarias en caso de sufrir una enfermedad
terminal. Se destaca que los catélicos no practicantes fueron el grupo mas

partidario de esta medida.

Al analizar segun el criterio de religion, los items partidarios de la eutanasia, de
la distanasia y la antidistanasia (no aplicar resucitacion), se obtienen los
resultados de que los catdlicos practicantes son los mas contrarios a la aplicacion
de los procesos nombrados en las lineas anteriores (Mufioz Camargo et al.,
2012).

4.2.9.- Eutanasia:
De las opiniones sobre la eutanasia, existe un porcentaje de encuestados que
esta en contra, dato significativo que pone de relieve las distintas opiniones de
los profesionales, primando en el colectivo médico el principio ante todo no hacer
dafio, respecto al colectivo de enfermeria en el que prima el principio de la
beneficencia. El colectivo médico es el mas contrario a la legalizacién de la

eutanasia. (Muiioz Camargo et al., 2012).

4.3.- Factores influyentes en la del cuidado humanizado:

La medicina actual ha sido cegada por sus propios éxitos basados en la
tecnologia, lo que ha deshumanizado la atencién y ha olvidado que la muerte es
parte del ciclo vital de cada ser humano. Revisiones y estudios, sefalan que

existe una falta de la atencion centrada en la persona y se ha fortalecido la
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atencién de la fisiopatologia, jugando en contra de la humanizacién de los
cuidados de enfermeria. Actualmente, enfermeria es entrenada para realizar
protocolos, tecnificar sus habilidades y formar sus destrezas para adelantarse a
los hechos; pero no para brindar cuidados paliativos integrales. En muchas
ocasiones los cuidados centrados en el paciente se han visto desplazados hacia
una visidbn mas tecnificada. Esto puede convertir al profesional de enfermeria en
una especie de “robot sofisticado”, programado para la produccién, que olvide la
calidad de la atencién y ponga obstaculos para otorgar a los pacientes de UCI
en AET un cuidado humanizado, holistico y centrado en la persona (Agulles
Simo, 2018).

4.3.1.- Factores que influyen en la deshumanizacion de los
cuidados:

Uno de los factores que afectaria a los cuidados humanizados es la escasa
participacion que tiene el profesional de enfermeria al momento de decidir la AET
para un paciente. Al no participar de la decision, los enfermeros no tienen
oportunidad de compartir con los otros miembros del equipo sus inquietudes en
relacion con la decisidbn que se tomard, por lo que se sienten solo como
ejecutores de 6rdenes. Es una decisidbn compleja donde influyen diferentes
factores clinicos y éticos, y no siempre enfermeros y médicos concuerdan acerca

de cuando es correcto limitar terapias (Agulles Simo, 2018).

Se describe que la escasa participacion en la toma de decisiones de AET llevaria
a conflictos entre los integrantes del equipo de salud, a una disminucién de la
satisfaccion laboral del profesional de enfermeria y a la manifestacion de
sentimientos de estrés. La participacion en la toma de decisiones disminuye las
incertidumbres en relacién con los procesos y las acciones involucradas en las
AET, asi como discutir con otros profesionales la mejor manera de reducir el
entorno tecnolégico, y proporcionando asi el cuidado humanizado (Agulles Simo,
2018).
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Algunos profesionales de enfermeria con menos experiencia laboral no expresan
su opinion al equipo médico respecto a su apoyo o rechazo del proceso de
retirada de medidas terapéuticas en los pacientes que estan a su cargo, lo que
podria mostrar una falta de preocupacién de velar por el mejor interés del

enfermo, elemento fundamental del cuidado humanizado.

Los profesionales de enfermeria se auto-perciben con escasas habilidades y
poco preparados para afrontar los problemas éticos que se relacionan con el
equipo, del paciente en AET, debido a la falta de preparacién y conocimiento en
esta area. Poseer una formacion en estos aspectos es fundamental para otorgar
un cuidado humanizado, pues la toma de decision en AET implica dejar ciertas
acciones terapéuticas que pueden provocar dafio, pero se ha de realizar de una
manera que no sea percibida como un abandono al paciente (Agulles Simo,
2018). En un estudio realizado por Santana Cabrera et al., (2010), los
profesionales de enfermeria establecieron que tener conocimientos en bioética
les ayudaria a tener mayor seguridad para enfrentar estos temas. Asimismo,
refieren que estas herramientas los ayudarian en su responsabilidad de apoyar
a los pacientes o familiares en las decisiones, a fin de favorecer una
comunicacion fluida, lo que contribuye a una entrega de cuidado humanizado.
Sin embargo, incluso si el profesional tiene competencias y habilidades para
participar activamente en las decisiones sobre el final de la vida, en algunos
contextos, las enfermeras se sienten incapaces de proporcionar atencién e
intervenciones para aliviar el sufrimiento y la comodidad de la familia,
especialmente cuando el equipo médico no comparte el prondstico del paciente

de forma clara y transparente con los familiares (Baliza et al., 2015).

La bibliografia coincide en mencionar que existen estrategias de afrontamiento
que utilizan los profesionales de enfermeria para manejar el estrés emocional
(Agulles Simo, 2018):
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¢ Eldistanciamiento del paciente. Es la accion mas utilizada por enfermeria,
y es entendido como el intento de apartarse del dolor y sufrimiento del
paciente y su familia, y evitar involucrarse en el proceso de muerte.

e La supresion de las emociones. Consiste en la intencién de mantener una
relacion enfermero-paciente-familia exclusivamente en el ambito
profesional. Sin embargo, suprimir los sentimientos puede deberse a que
el profesional no es capaz de enfrentar emocionalmente la situacion del
final de la vida en sus pacientes, lo que lleva al desgaste emocional y a la
despersonalizacion del cuidado.

e Aceptacion de la situacion. Hace referencia al afrontamiento del cuidado
del paciente en AET en una UCI y depende de multiples factores
personales: experiencias con familiares del profesional, percepcion
individual sobre la muerte, los conocimientos de la vision social en el
morir, la edad del paciente y la experiencia laboral, ya que los
profesionales con menor trayectoria desarrollaran actitudes mas

negativas que aquellos con mayor experiencia.

Las enfermeras del estudio realizado por Kisorio & Langley, (2016) refirieron que
una buena transmisién de la informacion, asi como acompafiar a familias en
negacion es un aspecto dificil de lograr, y una prueba para entregar un cuidado
humanizado. Comentaron que aunque les gustaria dar mas apoyo a la familia,
muchas veces sus otras responsabilidades no se lo permiten, por lo que
sugirieron que seria necesario contar con el apoyo de otros especialistas en las
UCI, como psicologos, asistentes sociales para ofrecer diferentes formas de
apoyo a la familia. También nombrar que Las enfermeras, especialmente las mas
jovenes, se sienten sin preparacion e incapaces de consolar a la familia o hablar
sobre el proceso limitante de soporte vital y la etapa final de la enfermedad
(Baliza et al., 2015).

Jean Watson, establece que todo ser humano es un ser que siente, pero es
habitual que en el ambito laboral los profesionales dejen de lado este &mbito, lo

gue atrae como consecuencia la negacion y el ocultamiento de sus emociones
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como las técnicas de afrontamiento de enfermeria, con la intencién de mantener
una relacion profesional entre enfermero-paciente-familia, lo que provoca un
distanciamiento del sufrimiento del paciente o de la familia, para asi evitar el

sufrimiento propio (Urra, Jana, & Garcia, 2011).

Las enfermeras deben enfrentar los desafios para otorgar atencién de calidad y
cuidados humanizados para pacientes con AET en UCI, estar presente y
participar en el proceso de AET, velar por el acompafiamiento emocional y
espiritual del paciente y sus seres queridos, y brindar un ambiente de confort y
tranquilidad dentro de lo que el contexto permita.

4.3.2.- ¢ Es UCl adecuada para pacientes con AET?:
En un estudio espafiol, enfermeria sefialé que no hay espacio ni habitaciones
asignadas exclusivamente al proceso de muerte de este tipo de pacientes. Se
seflala como un escenario dificil para logar una muerte digna, debido a los
factores ambientales o del entorno que son predisponentes a obstaculizar el
cuidado integral de enfermeria. Estos factores son constituidos por las visitas
limitadas con horarios restringidos para los familiares, unidades altamente
tecnoldgicas, falta de espacio, la distribucion de camas, entre otras (Agulles
Simo, 2018). Esto confirma que las UCI son servicios que no se adaptan a la
realidad social y sanitaria existente con respecto al fenémeno, cada vez mas

frecuente, de la muerte hospitalaria.

El sistema rotativo de turnos, el poco tiempo disponible y la responsabilidad del
profesional sobre otros pacientes dificulta el cuidado personalizado y el
encuentro paciente-enfermero-familia. Esto significa que el sistema de turno
laboral espafiol no otorga el tiempo suficiente para establecer una relacion de
confianza con la familia del paciente en AET, sumado a que el enfermero debe
cuidar a otros pacientes que se encuentran en extrema gravedad y requieren de
la atencion constante profesional. Ademas, la elevada rotacién en la ocupacion

de camas es un factor que lleva a que el profesional de enfermeria no alcance a
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procesar sus sentimientos acerca de la muerte, ya que debe recibir y cuidar a un
nuevo paciente critico en la misma unidad, y dar prioridad a un enfoque de
eficiencia (Agulles Simo, 2018). En un estudio realizado en UClIs de Brasil (Baliza
et al., 2015), las enfermeras expresaron claramente su papel en las situaciones
de fin de vida, siendo este tenido en cuenta como una obligacion moral garantizar
la paz del paciente y la familia durante el proceso de muerte y comodidad para
las familias. Para lograr estos objetivos, permiten horarios de visitas para
familiares y personas religiosas, proporcionan dietas alternativas, mantienen una
higiene cuidadosa y alivio del dolor. Una enfermera del estudio hacia hincapié
en el tema del alivio del dolor con las siguientes palabras: “No es porque el

paciente muera que deba morir con dolor y con Ulceras”.

Una posible alternativa para atenuar estos obstaculos es la creacion de un
ambiente que apoye la transicion a la muerte y realizar un abordaje del bajo
conocimiento que existe sobre las necesidades que tienen los profesionales de
enfermeria para brindar un cuidado humanizado al paciente y su familia (Agulles
Simo, 2018).

La tecnologia dura y el enfoque biomédico de las instituciones de salud
interfieren en la percepcidon de las llamadas “pequefias cosas”, que son mas
importantes para que el paciente o la familia se sientan cuidados, como por
ejemplo un abrazo, palabras de empatia y consuelo, intercambio de manos, etc.
Estas acciones situan al cuidado humanizado como indispensable en la atencion
a pacientes en extrema vulnerabilidad, y le da espacio a enfermeria para otorgar

un cuidado con un alto sentido humanista (Agulles Simo, 2018).

4.3.3.- Participacion de las enfermeras en la toma de decisiones:
una posicion ambigua:

Hasta ahora la bibliografia que se ha encontrado sobre la participacion del papel

de enfermeria en la toma de decisiones, hacia referencia a verse limitada por el
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papel de los médicos, pero hay veces que es el propio enfermero el que decide

no participar de esta parte del proceso de AET.

Bueno Mufoz sefiala que la falta de interés de los enfermeros de UCI en
participar de la toma de decision de los pacientes que estan a su cuidado viene
de los mismos profesionales, puesto que muchas veces son ellos los que
deciden no involucrarse en este proceso. Sefalaron que la toma de decision de
limitar o retirar tratamiento la debe realizar el médico, y no le corresponde a

enfermeria (Bueno Mufioz, 2013).

En un estudio realizado por Santana Cabrera et al., (2010), un 36,5% de los
profesionales de enfermeria que trabajaban en UCI opinaba que no deberian
participar en la decision de limitar un tratamiento; lo que muestra que algunos
enfermeros no reflexionan sobre el aporte de una vision de cuidado humanizado

y de ética del cuidar al proceso de toma de decision de AET.

Los cuidados al final de la vida en un paciente constituyen un proceso dificil y
desafiante para enfermeria, por el constante apoyo que se le debe dar al
paciente y su familia, lo que puede llevar a las enfermeras a experimentar altos

niveles de ansiedad o estrés.

Las enfermeras, de uno de los articulos trabajados, enfatizan la importancia de
afos de experiencia en la adquisicion de conocimiento y madurez para manejar
situaciones que involucran la toma de decisiones en situaciones de final de la
vida. Reconocen que el conocimiento adquirido a lo largo de los afios de
actividades profesionales les ayuda a resolver situaciones dificiles, como las
diferentes perspectivas de conducta y atencion en situaciones de final de la vida
en la UCI (Baliza et al., 2015). Finalmente, en el articulo Factors influencing
Intensive Care Units nurses in end-of-life decisions, las enfermeras describieron

como, con el tiempo, se volvieron sensibles al sufrimiento de la familia que esta
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perdiendo a uno de sus miembros y, con esta conciencia, descubrieron la

importancia del cuidado familiar.

4.3.4.- La dignidad, valor imprescindible para el paciente con AET:

La dignidad se concibi6 como un aspecto fundamental de la atencién,
asegurandosela al paciente con la accién de cuidados como: el control de los
sintomas, la limpieza y la eliminacién de la atencion técnica innecesaria durante
el retiro del tratamiento. En este sentido, la "dignidad” es tanto hacia adentro
como hacia afuera, preocupada tanto por como la muerte es o como seria
experimentada por el paciente moribundo y por cémo es percibida y
experimentada por sus familiares (Efstathiou & Ives, 2018).

En el estudio de Efstathiou, se le dio gran importancia al control de los sintomas,
como el dolor y la necesidad de proporcionar comodidad al paciente. La
respiracion agitada también se identific6 como un sintoma comudn que ocurre
durante el retiro del tratamiento, lo que significa una falta de comodidad y se

percibié que indicaba angustia.

Mantener la limpieza fisica se consideraba esencial para una muerte digna. Una
enfermera enfatiz6 que mantener la limpieza fisica es una forma de demostrar
que el paciente todavia es importante. El hecho de que los pacientes estén
inconscientes y, por lo tanto, no puedan beneficiarse directamente, sugiere que
esto no se hace solo para beneficio propio del paciente sino también para
beneficio de aquellos que presencian el proceso de muerte. las familias se iran
con ese recuerdo y necesitan ver que los enfermeros continian manteniendo un
alto nivel de atencion de enfermeria. En situaciones en las que la condicion del
paciente no permitia un cuerpo limpio, las enfermeras informaron que estaban

angustiadas y consideraron que la muerte no era digna (Efstathiou & lves, 2018).

La atencién compasiva se asociaba con la eliminacion de aparatos técnicos, lo

gue parecia reflejar el deseo de lograr una muerte menos medicalizada. También
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se consideré que el aparato técnico distraia a la familia, que tendia a
concentrarse en el equipo mas que en el paciente moribundo. Sin embargo, la
extraccion de monitores/equipos no se considerd unanimemente apropiada,
debido a la preocupacion de que, la familia del paciente pueda creer que su ser
querido esta siendo abandonado (Efstathiou & Ives, 2018). La eliminacion del
aparato técnico podria ser percibida por la familia como el cese de la atencion
compasiva, lo que demuestra nuevamente una preocupacion por la familia mas

que por el paciente moribundo.

Algunos participantes informaron que, en el contexto del retiro del tratamiento,
proporcionar lo que se percibia como cuidado compasivo a las familias a menudo
requeria abrirse emocionalmente y mostrar la propia tristeza o angustia, lo que
no seria apropiado en otros entornos o contextos. Este tipo de "quid pro quo"
emocional fue visto como importante porque humanizé la interaccion. se debe
lograr un equilibrio entre mostrar un compromiso emocional suficiente para hacer
posible la compasion, pero no tanto como para que la propia respuesta

emocional se convierta en una carga para la familia (Efstathiou & lves, 2018).

De acuerdo con los hallazgos de Foster & Melia (2016)(Foster, Melia, &
Publications, 2006), fue aparente que después de la decision de retirar el
tratamiento, el paciente se convirtid en un "cuerpo” que requeria atencion fisica,
y la familia se convirtié en las "personas" que necesitaban apoyo y hacia quienes
la atenciébn compasiva parecia predominantemente dirigida. Cabe sefalar que
dejar espacio y tiempo a la familia se considera un acto compasivo y es
apreciado por las familias de los pacientes que mueren en la UCI. Los
participantes del articulo Compassionate care during withdrawal of treatment: A
secondary analisis of ICU nurses’ experiences también sugirieron que la atencion
compasiva se promulgaba cuando trataban a los pacientes y a sus familias como
les gustaria ser tratados si se encontraban en una situacion similar, un principio

recomendado por la Carta de la Compasion (Efstathiou & Ives, 2018).

55



4.3.5.- Negacion del paciente a seguir en tratamiento:
Permanecer en situaciones donde los pacientes no desean recibir esta ayuda se
considera dificil porque los enfermeros a menudo no estan seguros de si han
transmitido informacién suficiente y equilibrada. Al mismo tiempo, en el estudio
de Bull & Sarlie, (2016), estos dijeron que los pacientes tenian el derecho de
decidir si querian terminar con su vida o no. Es justo suponer que es éticamente
dificil aceptar la muerte de los pacientes cuando hay ayuda profesional
disponible. También se considera éticamente dificil cuando el proceso de toma
de decisiones se prolonga, lo que lleva a un sobretratamiento. Segun Henriksen
y Vetlesen, asumir la responsabilidad ética deberia causar cierta incomodidad o
dolor emocional. Si la responsabilidad ética no causa dolor, esta responsabilidad
no se considera cumplida (Bull & Sarlie, 2016). En este estudio, los enfermeros
de UCI actian de manera responsable, solo respondiendo a la apelacién de los
pacientes. Comprender al otro es percibir la expresion de vulnerabilidad y

sufrimiento de la otra persona.

La vida humana siempre implica expresarse con la expectativa de ser recibida
por otros, pero ¢a qué precio? (Bull & Sgrlie, 2016). Los resultados muestran
que los enfermeros, en ocasiones, impiden fisicamente que los pacientes saquen
el tubo del respirador. Los enfermeros se referian al uso de la fuerza fisica como
una opcidén por la que estaban profundamente perturbados. Incluso si esto puede
considerarse como una opcion correcta de accion, los enfermeros todavia se
sienten incbmodos. En estas situaciones, los enfermeros sienten que su

enfermeria es algo abusivo, y creen que brinden un cuidado humanizado.
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5.- CONCLUSION

La Adecuacion del Esfuerzo terapéutico consiste en reorientar los objetivos
terapéuticos del tratamiento para proporcionar al paciente dignidad y bienestar
en sus ultimos dias de vida, mitigando los sintomas fisicos y ofreciendo apoyo
psicosocial, respetando siempre sus deseos y creencias.

En la revision bibliografica se manifiesta la necesidad de humanizar los cuidados
en las UCI implantando en estas los cuidados paliativos y dotando a los
profesionales de la salud de herramientas para llevar con éxito todo lo que
implica la AET, sobre todo la parte emocional. Por lo tanto, es preciso que las
instituciones educativas donde se prepara a los profesionales de enfermeria
realicen una educacion promoviendo tanto la humanizacion de los cuidados en
este tipo de pacientes, como la competencia para poder afrontar conflictos éticos
y morales que surgen llegado el momento. Ofrecer programas de educacion
sobre la muerte, con la finalidad de cambiar el sentido que tiene para los

profesionales de la salud este proceso natural, que forma parte de la vida.

La bibliografia nos muestra que el papel de la enfermera durante el proceso de
toma de decisiones al final de la vida es muy escaso, a pesar de ser esencial su
participacion. Mayoritariamente, la decisién surge de los médicos, siendo
variable el peso de la intervencion de los familiares. La atencion enfermera no
se puede limitar al paciente, sino que debe extenderse a las necesidades de sus
familiares; asegurandose de que han comprendido el proceso de AET, aportando
informacion clara y realista y sin dejar de ser un apoyo para ellos. Se evidencia
asi la necesidad de desarrollar las habilidades de comunicativas del equipo de
atencion sanitaria, tanto internamente en el equipo de UCI (ya que es frecuente
la aparicion de conflictos entre los equipos de profesionales), como con el
paciente y su familia, con el fin de facilitar la toma de decisiones al final de la

vida.
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La revision también nos ha mostrado que los roles de los profesionales que estan
involucrados en AET no estan definidos, pero la literatura nos permite hacer una
aproximacion al papel que desempefa el profesional de enfermeria, resaltar las
funciones que realiza y justificar su participacion en las actividades en las que no
esta siendo tenido en cuenta. El rol de la enfermera facilita la toma de decisiones
puesto que presenta de forma clara el estado del paciente y ayuda a los
familiares a dirigir las acciones a los objetivos de cuidado: aliviar el dolor, crear
la mejor experiencia posible al final de la vida, ayudar al paciente y a los
familiares a aceptar la muerte. El que la enfermera sea cercana al paciente en la
administracion de cuidados le permite percibir de forma temprana cuando un
tratamiento deja de ser efectivo, por lo que puede abogar por el paciente al iniciar
la discusién y proponer ante el personal médico el considerar limitar una terapia.
La limitacion debe provenir de la realizacion de un juicio ético llevado a cabo por

un equipo interdisciplinario.

El profesional de enfermeria debe empoderarse del rol de lider que debe ejercer
al planificar los cuidados, siendo un agente de informacion e intermediacion entre

el equipo de salud y los familiares.

Por lo que se refiere al DVA se va usando cada vez mas, lo que constituye un
indicador del proceso evolutivo de la tradicional relacion médico-paciente
(modelo de atencién paternalista), para dejar paso a un predominio del modelo
de autonomia del paciente. Se reconoce que el tema de los valores afecta a las
decisiones de limitacion del esfuerzo terapéutico, por parte de los profesionales
de la salud. Las implicanciones éticas son las principales dificultades percibidas
por los equipos responsables de aplicar la AET. Por lo tanto hay una necesidad
de crear instancias educativas en bioética, con el fin de unificar criterios y
esclarecer los distintos escenarios en que se desarrollan los problemas éticos

del final de la vida.
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Por otro lado, es necesaria la elaboracién de protocolos y guias de actuacion,
donde se clarifiquen los roles de cada uno de los profesionales involucrados en
la AET, en cada una de las instituciones de salud. Downar et al. (2016) publicaron
recientemente guias de practica clinica para retirar las medidas de soporte vital,
que podrian usarse como plataforma para desarrollar guias especificas de la
unidad. Aunque las leyes definen el marco legal que los profesionales deben
cumplir, esto no es incompatible con la creacion de protocolos y pautas clinicas
que puedan desarrollar una forma de trabajo centrada en el bienestar de los

enfermos al final de la vida de la persona.

Finalmente, la colaboracion interprofesional ha demostrado ser un instrumento
gue mejora la atencion de los pacientes en la UCI, disminuye las complicaciones

y mejora la confianza, la comunicacion y la relacion entre médicos y enfermeras.
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6.- LIMITIACIONES DEL TRABAJO DE FIN DE GRADO

Hay una serie de limitaciones a considerar al interpretar los hallazgos de este
TFG. En primer lugar es posible que mi estrategia de busqueda no haya podido
identificar toda la literatura pertinente, porque opté por crear una busqueda
limitada que incluye palabras clave explicitamente relevantes al tema. Es posible
que el descriptor Final de Vida, haya producido mas resultados, incluyendo otros
contextos de muerte, con menos especificidad relacionada con la adecuacion del
esfuerzo terapéutico. En segundo lugar, la mayoria de los estudios incluidos,
eran estudios basados en entrevistas a profesionales de enfermeria, la mayoria
de las cuales eran mujeres, por lo que este documento puede no representar con
precision las experiencias de los enfermeros. En tercer y ultimo lugar, no es un
TFG basado en articulos de todos los continentes del mundo, por lo que no se
puede generalizar la participacion de enfermeria en la adecuacion del esfuerzo
terapéutico en todo el mundo. Se necesitaria realizar investigacion adicional con
una mayor cantidad de articulos y que abarcase diferentes paises de varios

continentes.
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8.- ANEXOS

8.1.- Documento de Voluntades Anticipadas:

MODELO ORIENTATIVO DE DOCUMENTO DE VOLUNTADES
ANTICIPADAS

Presentamos un modelo orientativo para la redaccion de un documento de voluntades
anticipadas (DVA). Puede uiilizar otros modelos o confeccionar uno propio. Este modelo
puede ser una ayuda para crear su DVA de una manera mas personalizada.

Este modelo consta de dos partes fundamentales:

A. INSTRUCCIONES Y CRITERIOS PERSONALES (LO QUE ANTES SE DEMOMINABA TESTAMENTO
VITAL)

B. DESIGNACION DE LA PERSOMA REPRESENTANTE
Puede cumplimentar las dos partes o solo una.

La parte que se refiere a la designacion de una persona representante, como
interfocutora con el equipo asistencial v substituta en la toma de decisiones, puede utilizarse
de manera independiente. El nombramiento de una persona que le represente ya es razon
suficiente para redactar un DWVA.

Antes de cumplimentar el documento, le recomendamos que lea “Consideraciones sobre el
documento de voluntades anticipadas”, o ofras guias informativas sobre las voluntades
anficipadas, v que pida la ayuda y la orientacion de un profesional sanitario para valorar el
alcance de sus decisiones.

Recuerde que para que el DVA sea valido es necesario que tres testigos den fe o bien
hacero ante un notario. Por ello, la (itima hoja de este modelo (anexo 1) cormesponde a la
declaracion de los testigos.

S| QUIERE MODIFICAR O REVOCAR EL DVA

La persona que ha hecho el DVA puede renovario, modificario o dejaro sin efecto
{revocario) en cualquier momento. Cualquier opcion de las anteriores debe seguir los
mismos requisitos sefialados para su validez. Por lo tanto, tres testigos deben dar fe o bien
hacero ante un notario. Siempre tiene validez la dima v mas reciente expresion o
documento.
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