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Resumen ejecutivo

Introduccion

La fase de enfermedad avanzada y de final de la vida implica importantes alteraciones
fisicas, psicologicas y sociales en los propios pacientes, su familia y el entorno en el
que estos estan inmersos, suponiendo cambios profundos en la vida del enfermo de
cancery de todo su sistema familiar. En esta etapa emergen numerosas necesidades
relacionadas con el cuidado y bienestar tanto de la persona afectada de cancer como
de sus cuidadores que no siempre son bien conocidas e identificadas.

Es importante disponer de datos que reflejen la situacion actual de las nhecesidades
de las personas afectadas por el cancer en la fase de final de vida. Con este fin

se ha desarrollado un estudio en el que se ha realizado un doble analisis con dos
perspectivas diferentes la de los pacientes y la de sus cuidadores. Se han analizado,
desde una aproximacion cualitativa, las percepciones y experiencias particulares en
torno a como es'y como deberia ser el proceso del final de la vida y los cuidados en
esta fase de la enfermedad, identificando las diversas necesidades y dificultades que
encuentran en sus propios procesos. Cuestiones, todas ellas, de alto impacto en la
vida de las personas afectadas y de gran interés practico para establecer modelos
de actuacion e intervencion mas eficientes y efectivos, encaminados a minimizary
prevenir, en la medida de lo posible, situaciones de grave sufrimiento y malestar fisico,
emocionaly social.

Objetivos

El objetivo general fue profundizar en las experiencias, percepciones y actitudes de

las personas afectadas por cancer en las fases avanzadas de la enfermedad para
comprender sus necesidades, analizar los elementos que impiden que estas sean
cubiertas e identificar elementos de mejora. Concretamente, se plantearon dos objetivos
especificos:

- Conocer las necesidades fisicas, emocionales, afectivas, sociales, espirituales y de
recursos de la poblacion oncologica en fase final de la vida y sus familiares, desde el

comienzo de la atencion hasta la fase de duelo.

- Detectar las barreras y limitaciones percibidas en la cobertura de sus necesidades.
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Métodos

Metodos

Diseno

Se realizoé un estudio cualitativo descriptivo de caracter exploratorio, mediante

la tecnica de entrevista. Las entrevistas se realizaron entre mayo y junio de 2023.

El diseno de la muestra estructural busco identificar experiencias diversas 'y
heterogéneas con respecto al momento del proceso (proceso avanzado, final de vida,
en duelo reciente, en duelo tras mas de 6 meses), en el ambito (rural, urbano), edad
(menor o mayor de 65 anos) y en genero.

Participantes

Se entrevistaron 15 personas: 3 pacientes y 12 familiares cuidadores acotado a
experiencias de final de vida, entendido este como un pronostico cercano en el
tiempo de fallecimiento probable en el caso de pacientes y como experiencia de
duelo reciente en familiares. La muestra cubre experiencias diversas de accesoy
atencion por parte de unidades de Cuidados Paliativos: 6 casos atendidos por unidad
a domicilio, 5 por consultas externas hospitalarias, 1 atendido en hospital privado; y 1
sin seguimiento de paliativos. Los familiares cuidadores fueron preguntados tanto por
las necesidades de los pacientes como por sus propias hecesidades. Las experiencias
personales de los participantes nos han permitido extraer y profundizar en las
necesidades y barreras comunes existentes en la fase final de vida. En el proceso

de investigacion se ha logrado alcanzar la saturacion teorica* con 15 participantes
consiguiendo hallar los principales elementos comunes buscados de manera repetida.

Procedimiento

Se elabord un guion con preguntas abiertas disenado para favorecer la participacion,
comenzando con temas generales sobre el proceso y continuando con los aspectos
mas especificos y sensibles del caso personal. Este guion se adapto de una manera
abierta a cada entrevista particular, adecuandose al contexto y perfil de la persona
entrevistada. Las entrevistas fueron realizadas por dos profesionales con experiencia
en el tema. Todas las personas entrevistadas recibieron informacion sobre los objetivos
del estudio y tuvieron la oportunidad de hacer preguntas y resolver dudas antes de
empezar las entrevistas. Las sesiones fueron grabadas con el consentimiento de los
participantes y luego transcritas en su totalidad.

Analisis

Se realizd un analisis de contenido del texto de las transcripciones. Se prepard un arbol
de codigos que combinaba categorias cerradas con categorias emergentes, basado
en los objetivos del estudio y en los hallazgos del campo. Este arbol fue pilotado en la
codificacion de algunas entrevistas, y adaptado para mejorar su eficacia y alcance.

1 En el proceso de la investigacion cualitativa se dice que se ha alcanzado la saturacion tecrica cuando sucesivas indagaciones (tanto con nuevos
sujetos como con nuevos intentos analiticos) no nos aportan nueva informacion relevante acerca de nuestro objeto de conocimiento o no nos ayudan
a entenderlo mejor. Para mas informacion consultar: Zarco Colon, J et al. (2019). Investigacion cualitativa en salud (Vol. 58). Centro de Investigaciones
Sociologicas (CIS)
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Resumen ejecutivo

Resultados

1/ Percepciones sobre la fase final de la
vida y la muerte

1.1 Experiencia de final de la vida
en los procesos oncologicos

El proceso de final de la vida y la muerte se experimentan como una interrupcion
drastica del ciclo vital tanto desde la perspectiva de la persona que lo padece como
también para sus familiares. Las personas entrevistadas sienten tristeza por no poder
disfrutar de los logros alcanzados y del tiempo invertidos en los planes construidos
durante la vida.

Paciente_hombre: Me han quedado muchas cosas sin hacer. Teniamos ilusiones de hacer
mas cosas. Porque, se trabaja para eso. [..] Yo me veia en cruceros con mi mujer viejecita..

Los participantes explican como su percepcion de la vida y de la muerte ha sufrido
transformaciones a raiz de la vivencia de este proceso. Algunas personas lo han
vivido como un “aprendizaje”, mientras que otras no encuentran un sentido positivo
a la experiencia y lo designan como un cambio de perspectiva impuesto por las
circunstancias, que aceptan con resignacion.

Grupo_familiares: Si pudiera volver atras, tal vez no haria lo que hicimos con mi marido,
teniendo la informacion que tengo. [..]

Ha cambiado mi percepcion de la muerte o de como me gustaria que fuera la mia, o
como me hubiera gustado que fuera la de mi pareja.

1.2 Humanizacion de la muerte

La idea de muerte en fase final de vida se asocia con la posibilidad de elegir. Los
participantes senalan la importancia de poder manejar los pocos elementos que
pueden ser controlables en un proceso lleno de incertidumbre que escapa de su
control. La posibilidad de eleccion se muestra en diferentes direcciones:

+Cémo morir. En este sentido, la dignidad se relaciona con la minimizacion del
sufrimiento y con la maximizacion de su bienestar. Se valora la posibilidad de elegir
las personas de confianza que acompanen en los ultimos momentos.

Grupo_familiares: Lo mas importante es que sea una muerte digna [..] que se le pueda
dar a la persona los cuidados para que tenga el minimo sufrimiento.. [.] se vaya con la
mayor calma posible [..] rodeado de la gente que pueda estar y que ella quiera que este.



Resultados

*Doénde morir. Se relaciona con poder decidir donde se muere. Se suele preferir
fallecer en el hogar, siempre que se pueda garantizar alli la atencion de necesidades.

Familiar_mujer: En mi casa. Es que, a mi padre se le prequnto si queria ir al hospital y
dijo que no, que él queria fallecer en casa. Al final, es un ambiente hostil, ... fallecer en tu
casa, con tus cosas, en tu sofa o en tu cama. Yo creo, que es la mejor manera de poder
fallecer.

+Cuando morir. Algunos participantes senalan la importancia de elegir el momento
cuando mueren, a traves de procedimientos de diferente nivel de proactividad, desde
la sedacion o la eutanasia hasta un suicidio no asistido. Este deseo de elegir cuando
morir se relaciona con el deseo de no alargar la vida cuando ello supone intensificar
el sufrimiento del paciente y sus familiares, cuando la muerte es cercana e inevitable.

Familiar_mujer: Si falla el tratamiento que toma ahora, no quiere ningun otro. En el
momento en el que él pierda la autonomia, quiere la eutanasia. Lo ha solicitado.

- Decidir sobre lo que ocurre tras el fallecimiento y su legado. Algunas personas
encuentran deseable decidir sobre lo que ocurrira tras su fallecimiento.

1.3 Pensar en la muerte: barreras
y facilitadores

Pensar, hablary aceptar la muerte en primera persona es un ejercicio complejo al que
se ven abocadas las personas con cancer avanzado y en fase final de la vida. A partir
de sus experiencias, se identifican algunas barreras y facilitadores.



Resumen ejecutivo

Barreras

Pensar, hablar y aceptar la muerte

Dificultad para personalizar la muerte, el miedo
y el sufrimiento asociado a reflexionar sobre la
propia muerte o la de un familiar muy querido
lleva en mucho de los casos a evitar hablar de
ello.

Familiar_mujer: Mi familia es un poco peculiar.
Ellos siguen como una filosofia de vida en la cual
si que se habla a veces de la muerte. No es tabu
hablar de la muerte. [..I La teoria es muy bonita,
hasta que luego te pegas la hostia y ya te da

un poco mas de miedo, porque lo ves algo mas
cercano.

La sensibilidad y la elevada carga emocional
que dificulta compartir la experiencia con
personas cercanas y afectadas por el mismo
caso. Esta dificultad se ve agravada por el tabu
socialmente generalizado en torno a la muerte.

Familiar_mujer: Entre €ly yo no se habla. Para mi
nunca ha sido un tema tabu. De hecho, yo tengo
hijos pequerios de mi anterior pareja, y con ellos
hablo de la muerte... Con mi pareja, obviamente es
otra historia, porque la ve cerca. El tiene claro que
va a pasar, creo. Al final, ante todo, lo respeto

El avance rapido de la enfermedad y las
noticias repentinas de una muerte cercana,
sin un proceso de enfermedad progresivo
genera sensacion de irrealidad y un proceso de
aceptacion mas complejo.

Familiar_mujer: No, de la sintomatologia fisica
esta controlada, el dolor esta controlado. Y bueno,
como este tratamiento no le ha dado ningun
efecto secundario, la verdad, pues bien. Pero, estd
sumamente deprimido, es una montana rusa
constante.

El miedo que dificultan el abordaje directo
de la muerte: el miedo a lo desconocido, al
sufrimiento, a la dependencia.

Paciente_hombre: “No, miedo a la muerte no. A ver,
es miedo a sufrir, no miedo a la muerte. Y hacerle
sufrir a los que hay alrededor. No es miedo a la
muerte. A ver, tiene su sentido tambiéen, ;no?"

0
(V)
=
O
©
@©
=
—
8
L.

Utilizar el humor para quitarle peso, solemnidad
e intensidad emocional.

Familiar_hombre: Mi madre y yo teniamos un
humor muy negro, a veces, macabro. Creo que
me ayudo mucho la educacion que ella me dio,

a afrontar su pérdida. El tener un poco de humor
con respecto a esto. [..] Siempre teniamos la cona
de que el mejor café del barrio lo hacian en el
tanatorio.

Racionalizar la muerte, buscando una
contencion de la emocion permite ir afrontando
paulatinamente el proceso de aceptacion.

Paciente_hombre: "Ahora la ves mas cerca.. la
muerte, claro..Si, si, estd muy reflexionada, porque,
como te decia, después de tantas operaciones.

Y, bueno, si. A nivel intelectual, lo tengo muy
asumido. A nivel emocional, no tanto"

La muerte puede suponer una certeza frente

a la incertidumbre de la enfermedad, supone
percepcion de controly les dota de la posibilidad
de tomar decisiones.

Familiar_mujer: Ya no teniamos tanta ansiedad
porque hubiera un tratamiento, porque ya
sabiamos que no habia tratamiento

El avance paulatino del proceso de la
enfermedad ayuda a asumir la muerte como
una fase mas de este.

Paciente_hombre: Yo creo que si. Porque yo

no.. Vamos, yo sée todo lo que lleva esto. Mi
enfermedad, lo sé todo. Primero, se me han ido asi
mis amigos. No sé si me he explicado.

—IN



Resultados

2/ Necesidades de las personas con
cancer en el final de la vida

Se ha identificado la existencia de un amplio abanico de necesidades manifestadas por
los enfermos y familiares, lo que evidencia la complejidad de las diferentes situaciones

durante el proceso de final de vida. Otro aspecto destacado es el hecho de que las
prioridades van modificandose en funcion de la evolucion de la enfermedad, de los
acontecimientos acaecidos y de la proximidad de la muerte.

2.1 Bienestar fisico

Las necesidades fisicas tienen que ver con la maximizacion del bienestar fisico y la
calidad de vida a traves de un seguimiento de los sintomas derivados de la enfermedad
o los tratamientos y, al mismo tiempo, de los problemas funcionales relacionados con
los habitos de cuidados. Se identifican las siguientes necesidades fisicas.

Necesidades

Seguimiento
y control de
sintomas

Descripcion

Control del dolor, de la medicacion

y sus efectos adversos. Curas'y
procedimientos clinicos para asegurar
la calidad de vida.

Organizacion de tomas de medicamentos
y de citas con profesionales

Cita

Familiar_mujer: Que tenga que estar yo,
su hija, haciendo de enfermera, viendo a
mi madre agonizando y que me digan por
teléfono: ‘pinchale esto, pinchale lo otro’.

Suefioy
descanso

Suefo y descanso optimos, mitigando
factores que lo dificultan. Cuidar fatiga y
cansancio.

Paciente_hombre: Bueno, asumiendo la
situacion. De fuerzas, pues depende del
dia ... He adelgazado mucho y no duermo
bien, que antes dormia muy bien. Y eso,
pues claro, te limita..

Higiene y aseo
personal
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Lavarse, vestirse y cambiarse de ropa,
ir al bano o usar panales. Habitar en
espacios limpios y usar utensilios
limpios.

Familiar_mujer: Si, yo le ayudo a
ducharse.. Bueno, llevan viniendo mis
hijas, ya casi 2 meses, los fines de
semana, y me ayudan. Claro, durante la
semana soy yo la que lo aseo y la que lo
ayudo a vestirse

Alimentacion

Acceder a comida, preparada
adecuadamente. Adaptar dieta y habitos
alimenticios. Vigilancia del peso o la
inapetencia.

Paciente_hombre: Tengo mis dudas

en cudl es la dieta mas recomendable.

El oncologo no lo sabe. Busqué una
nutricionista, y ya lo tengo un poco mas
claro, pero creo que me falta informacion.
No se dice nada de la dieta..

Actividad fisica

Actividad fisica adaptada, cuando es
posible. Cuidar movimiento muscular
y articular a traves de gjercicios de
movilidad. Luz natural.

Paciente_hombre: Porque luego, el hecho
de hacer algo, me canso muy pronto.
Intento hacer algo y me canso muy
pronto.




Resumen ejecutivo

2.2 Bienestar emocional

El periodo asociado al final de la vida conlleva un impacto emocional intenso tanto
para el paciente como para sus familiares que genera sufrimiento, incertidumbre y
dificultades para aceptar la situacion, asi como complicaciones en las relaciones de
todas las personas implicadas. Las necesidades de bienestar emocional preocupan
especialmente a las personas entrevistadas.

Necesidades

Seguimiento
clinicode la
salud mental

Descripcion

Asegurar un estado de salud mental
optimo, controlando trastornos
psicologicos clinicamente significativos
como ansiedad y depresion, asi

como la consciencia, la capacidad
comunicativa.

Cita

Paciente_hombre: Pase unos dias muy
mal al principio, malisimos. Y queria..,
queria la muerte, la verdad. Era eso, no
me sentia con fuerzas para vivir. Creia
que era un estorbo para la familia.

Abordaje de las emociones
relacionadas con la enfermedad, la
dependenciay la muerte, ser capaz de

Paciente_hombre: No se habla de la
carga psicologica que puede suponer
al paciente esta enfermedad. El nuevo

cercano. Sentirse querido y apoyado.

Abordar del comunicarlas y compartirlas. cambio de vida, todo lo que conlleva. Los
malestar . N dolores, ir al hospital continuamente, y
emocional Afrontar las preocupaciones espirituales | 1o saber (o que ocurrird en poco tiempo.
(recongiliarse conel proceso de final de | se necesitan mds ayudas para saber
vida, busqueda de sentido de laviday | mejor como, no enfrentarte, sino cémo
la muerte). relacionarte mejor con la enfermedad.
—
(0]
g Familiar_mujer: Entonces era muy dificil
'O para él.., darse cuenta y perder esos roles
o ) ) ) y perder el rol de médico, perder el rol de
S Identidad Cuidado de la identidad y los padre, perder el rol de persona.. O seaq,
() A y propositos vitales. ser un enfermo..
P autoestima ) ) ) Familiar-hombre: Es duro. [.] Dejas d
8 Cuidado de laimageny la autoestima. | amuar-hombore: £5 auro. ./ ejas ae
7] ser una persona, para ser un enfermo de
q:) cdncer. Y la gente te deja de mirar igual,
Q te deja de tratar igual.
(a1]
Familiar_mujer: Me la traje a casa, con
su nieta, que era su locura, y mi gatita. Mi
Apoyo para realizacion de actividades madre, a mi gata, la ha querido siempre.
Busqueda de POYO par . El primer dia que la traje, con la silla de
- - satisfactorias, aficiones, placeres . )
distraccion - . o ruedas, la gata se le subio y le dio un
cotidianos. Paz en la rutina cotidiana. :
besito. Y ahora, en su lecho de muerte,
los ultimos dias de vida, mi gata no se
separaba de ella.
Grupo_familiares: Sentirte querido,
arropado, acompanado en los
o momentos dificiles. Que te entiendan,
. Recibir y dar afecto. Interactuary
Relaciones . : . que te echen una mano, que te escuchen.
. pasar tiempo de calidad con el circulo ; .
afectivas Que cuiden de esa persona que estd tan

delicada, que te respeten, sobre todo que
te escuchen y que te atiendan. Eso forma
parte del afecto, es un tema central.
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2.3 Bienestar social: recursos econdmicos, adaptacion
del espacio y movilidad

La adaptacion de los elementos que delimitan el espacio donde vive el paciente
son clave para facilitar el confort y la calidad de vida en el proceso de final de la vida.
Corresponde a las necesidades de adaptacion del domicilio para responder a las
nuevas necesidades del paciente durante esta fase de la enfermedad.
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Adaptacion del espacio y movilidad

Necesidades

Sufragar
recursos
técnicos

y/o material
ortoprotésico

Descripcion

Costear recursos materiales que
puedan mejorar la calidad de vida del
paciente (material sanitario, material
de higiene, etc))

Cita

Familiar_hombre: El Fortasec si tengo
que pagarlo. Algunas veces ha tenido
tambien molestias de estomago. Y lo
que es el Almax, eso tambien hay que
pagarlo. El Thrombocid tambien tengo
que pagarlo, para darle algunas friegas,
que le doy asi a las piernas. Y otra cosa
que me estoy planteando, no se, un cajin
antiescaras.

Sufragar
recursos
profesionales
para el cuidado

Capacidad de acceder a recursos
profesionales para las tareas de trabajo
diario y los cuidados.

Grupo_familiares: Y las ayudas que
daban eran bastante risuerias, digamos,
¢no? Entonces, bueno, si, eso tambiéen
es algo que se podria, que se deberia
plantear, ;no? Sobre todo la gente que
necesita cuidados.., mucho cuidado. [..]
Al final, si que es cierto que necesitas
24-7. Porque lo necesitan

Espacio
cotidiano

Adaptacion de habitacion, bano.
Espacios comodos y acogedores

Familiar_mujer: “Yo tengo barera y no
me podia permitir.. Ademas, vivo en
alquiler y no podia hacer una reforma
de una ducha. No tenia ni tiempo, ni
disposicion, ni dinero. Me toco comprar
una silla de la ortopedia para poderla
duchar en la banera”

Movilidad
domeéstica

En elinterior del hogar o en el
vecindario (silla de ruedas, salva-
escaleras..)

Paciente_hombre: Ahora tenemos un
trajin con una silla de ruedas, porque
no puedo andar. Solicitamos la silla
de ruedas y la doctora me la receto,
una silla de ruedas de motor. Me la
recetaron, aceptaron y hoy ha venido
una carta, que estd denegada.

Traslados a
visitas médicas
y otros servicios

Traslados de media-larga distancia
(hospital, centro de salud, entre otros
servicios)

Paciente_hombre: Mi hijo se lo ha
tomado.. A ver, como una cosa suya
también. Esta atento a todo, cuando
tenemos que.. Porque, cada dos por tres,
nos tenemos que desplazar. Un dia si'y
otro no, nos tenemos que desplazar. Y él
estd dispuesto, no pone un pero.




Resumen ejecutivo

2.4 Informacion y autonomia en la toma de decisiones

Las necesidades relacionadas con la toma de decisiones informadas tienen que

ver con la voluntad de incorporar y hacer prevalecer la autonomia del paciente en
las decisiones que se toman a lo largo del proceso de final de la vida. La toma de
decisiones en este proceso se produce en un contexto de informacion incompleta 'y
escasa. Las personas entrevistadas expresan que, en muchas ocasiones, no sienten
un traspaso de informacion honesto y trasparente por parte de los profesionales
sanitarios.

Necesidades Descripcion Cita
Informacion para gestionar dudas Familiar_mujer: Saber mas del proceso.
y tomar decisiones informadas Como: "Va a ir cada vez degenerando’.
(conocimiento disponible sobre Si, pero ¢degenerando de qué
el pronostico de la enfermedad y manera? ;Quée me tengo que esperar
opciones terapeuticas, tramites legales | exactamente? O seq, yo s€ que tiempos
y burocraticos disponibles, recursos no me pueden dar, eso lo entiendo. Saber
psicologicos y sociales disponibles, como funciona realmente la enfermedad.
. experiencias compartidas de otros Yo busco por Internet y luego tienes
Informacion pacientes..). que confiar en que tu busqueda es la
fiabley ) correcta.
transparente Esta necesidad es clave en las
decisiones fundamentales del Paciente_hombre: Yo le pregunté a mi
proceso (abandono del tratamiento meédico si era objetor de conciencia,
y derivacion a cuidados paliativos, porque, hombre, lo que no quiero es sufrir
donde morir, sedacion o eutanasia, a lo tonto. Le pregunte y él me respondio
los actos funerarios..) pero tambien que no. Me dijjo: Jo, ;es por el tema de
en decisiones que surgen de manera la eutanasia?" Yo respondi que si, y él
cotidiana como cambios en la replico que aun era pronto para hablar
medicacion. de este tema.
Familiar_mujer: No esta tomando nada.
Decisiones Bueno, esta tomando suplementos. Yo
Asegurar que prevalezca la voluntad del ’
basadas en la . . ya, ahi, tampoco me meto. No entro ya
paciente. Incluso cuando no participe - ;
voluntad del q . g, en esas guerras.. He decidido que tiene
. e manera consciente en la decision. = e .
paciente edad suficiente para decidir lo que él
quiere hacer.

3/ Necesidades de los familiares
cuidadores en el final de la vida

Los cuidadores son uno de los actores clave para la atencion de las necesidades de
las personas con cancer en el final de la vida. Este papel sobredimensionado acaba
produciendo en ellos una sobrecarga. La situacion de trabajo de cuidado diario,

sumada a todas las demas dificultades y necesidades que surgen en un proceso de
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final de la vida, producen una sobrecarga, lo que conlleva en la mayoria de los casos
un gran estres y agotamiento fisico y psicologico. Deben aprender a redistribuir los
roles de organizacion de las actividades laborales, del hogar y recreativas, gestion
del tiempo y poseer un fuerte sistema de apoyo interno. Ademas, los familiares
participantes explican que tienen sus propias necesidades especificas, que con
frecuencia no suelen ser tenidas en cuenta en el abordaje del proceso.

Necesidades

Salud y bienestar
propio

Descripcion

Los cuidadores son propensos a
comportamientos de salud deficientes,
como la alimentacion y el descanso
inadecuado y una mala adherencia a
sus propios tratamientos medicos en
aquellos casos en los que ellos tambien
sufren de alguna enfermedad.

La actividad fisica es una preocupacion
para los cuidadores que usan la fuerza
fisica para poder cargar a peso a sus
seres queridos dependientes.

Cita

Familiar_mujer: Desde que me levantaba
a las 7:30 - 8, no paraba, hasta que me
acostaba a las 12. Ya he perdido mucho
peso del estrés. Siempre he dicho que
me tengo que cuidar, no puedo hacer la
tonteria de descuidarme, porque si me
caigo yo, nos caemos todos y tengo a 3
personitas dependientes a mi cargo.

Bienestar
emocional

Gestion de la responsabilidad en la tarea
de cuidado, aumento de la presiony
sentimiento de culpa.

Gestion de la incertidumbre y malestar
emocional asociado.

Despedida del familiar y gestion del
miedo a la pérdida.

Abordaje del duelo y los cambios vitales
tras el fallecimiento.

Familiar_mujer: Yo le habia preparado
una carta a mi padre, porque no habia
sido capaz de despedirme aun. No sabia
que se iba a morir en ese momento, pero
algo me decia que no iba bien. Y se lo dije
al equipo de Paliativos: "he hecho esto

y ahora no se lo voy a poder leer” Y fue
chulo, porque atendieron esa necesidad
mia. Me dijeron: “Entra y léeselo” Me
dejaron con mi padre sola, respetaron mis
tiempos y me dijeron: “Te ha escuchado,
aunque tu pienses que no te ha oido,
sigue estando aqui”

Descansoy
desconexion
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Descanso de la tarea de cuidado y
distraccion a través de ocio, aficiones.

Familiar_mujer: Se me hacia la 1 de la
manana, dandole vueltas a la cabeza.
Porque, por las noches, era el unico
momento que podia ver las redes sociales
y era lo unico que me hacia desconectar.

Conciliacion
laboral

Conciliacion entre los cuidados y sus
responsabilidades laborales.

Familiar_mujer: A mi padre le dieron la
baja por ansiedad, hasta que mi madre ya
murio y ya le dieron el alta. Hasta que no
te pasa, no te das cuenta de la falta que
hace que una persona deje de trabajar, es
que no es ningun capricho. O sea, es que,
o dejas de trabajar o la atencion...

Apoyoy
acompafamiento
en la tarea de
cuidado

Sentir que se tiene a alguien a quien
acudir, para poder afrontar las dudas
e incertidumbre del proceso, y liberar
carga de trabajo y responsabilidad.

Familiar_mujer.El final fue espantoso,
sobre todo por la conciliacion de la vida.
Era muy cargante tener la enfermedad en
casa. Consegui hacerlo porque estaba mi
padre, si no, yo no hubiese podido salir [..]
porque desconectar en mi casa, no podia.




Resumen ejecutivo

4/ El papel de Cuidados Paliativos en el
final de la vida: percepciones y barreras

Pacientes y familiares tenian una idea preconcebida de estos, que les causaba cierto
temor, ya que los asociaban con la idea de una muerte inminente. Por esta razon, la
noticia de la derivacion a cuidados paliativos se interpreta negativamente

Familiar_hombre: Creo que tenia una idea mas siniestra de lo que es. Creo que le pasa a
mucha gente. Practicamente, ya parece que van a venir como si fuese la extremauncion,
hablando en plata.

Muchos participantes experimentaron retrasos y barreras de acceso a las unidades
sanitarias mas especializadas en este tipo de atencion: las unidades de atencion
domiciliaria de Cuidados Paliativos. En los casos mas extremos, la derivacion,
simultanea o total, a Cuidados Paliativos se retraso hasta dias antes del fallecimiento o,
incluso, no llega a producirse. La percepcion general es que la atencion por parte de
cuidados paliativos deberia ser mas temprana.

Grupo_familiares: Que los paliativos no se esperen al final, sino que cuando un paciente
esta tan grave, desde el principio, ya haya una mirada hacia lo lejos, anticipando lo que
va a venir, porque ellos lo saben, nosotros no.

En general, las personas entrevistadas opinan que el proceso de derivacion de
oncologia a cuidados paliativos resulta bruscoy, a veces, poco cuidado por la atencion
profesional.

Si bien buena parte de la demora que se produce en el acceso a cuidados paliativo
se atribuye al propio servicio sanitario, también se senala las barreras debidas a

las propias resistencias de pacientes y familiares. A pesar de esto, se senala como,
a menudo, son los propios pacientes y familiares quienes tienen que empujar
activamente al sistema sanitario para que se produzca la derivacion.

Familiar_mujer: Llegamos a paliativos, porque aqui, una que es

muy persistente y pesada, hasta que consigue lo que sabe que esta ahi. Porque yo veia
que le trataban el pulmon. Pero a él como persona, no le estaban atendiendo. Yo cada
dia lo veia mas hundido, mas deprimido.
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Recomendaciones

Recomendaciones

Las recomendaciones que se proponen a continuacion se formulan sobre la base de las
necesidades comunes o mas recurrentes relatadas por las personas que han participado
en este estudio, asi como de la experiencia de la Asociacion Espanola Contra el Cancer
en el cuidado de pacientes y familiares que afrontan un proceso de final de la vida.

Para la atencion a las necesidades de pacientes en proceso de final de la vida

- Proveer recomendaciones/plan personalizado de nutricion y actividad fisica adaptado
a las condiciones, tanto fisicas como economicas, de la persona enferma.

- Proveer asesoramiento sobre como adaptar la vivienda y/o dispositivos que faciliten
la movilidad del paciente, asi como acerca de las ayudas o prestaciones que puedan
solicitar para hacer frente al coste de las adaptaciones, tanto publicas como de
entidades sin animo de lucro.

- Facilitar informacion sobre ayudas para los desplazamientos de media-larga distancia
a los centros sanitarios, tanto publicas como de entidades sin animo de lucro, asi
como asesoramiento para su tramitacion.

- Contar con apoyo psicologico a lo largo de todo el proceso tanto para pacientes
como para sus familiares.

- Poder disponer de asesoramiento espiritual, identificando referentes y recursos para
esta conversacion.

- Dedicar tiempo y espacios en las visitas de seguimiento clinico para acogery atender
estas necesidades emocionales.

- Abordar el impacto del proceso de enfermedad en la actividad relacional, tanto del
paciente como del familiar, con el fin de prevenir situaciones de soledad no deseada.

- Facilitar el acompanamiento de personas del circulo afectivo de la persona enferma
cuando esta es ingresada en centros hospitalarios o residenciales.

- "Poder controlar lo controlable, poder elegir”. Facilitar conversaciones, basadas en la
escucha activa, sobre las opciones de cuidados, de forma transparente, ayudando a
disminuir la sensacion de incertidumbre.

- Ofrecer proactivamente fuentes de informacion fiables sobre recursos, derechos,
ayudas, guias, etc.

- Disponer de una figura de mediador profesional para asesorar en el manejo de
conflictos entre la voluntad del paciente y la voluntad de los familiares.



Resumen ejecutivo

Para la atencion de las necesidades de familiares cuidadores

* Prevenir la sobrecarga de cuidados. Vigilar que no se esté delegando excesivamente
en los familiares funciones de atencion al paciente (curas, control de toma de
medicamentos, etc.) e identificacion de sus necesidades.

- Intensificar el seguimiento y apoyo a los cuidadores a medida que cambia la situacion
de la persona enferma para que se sientan seguros en aspectos como la gestion
de medicacion para el control del dolor y el manejo de las curas y los efectos

secundarios de los tratamientos.

- Asegurar vias rapidas en tramites administrativos (ayudas sociales y economicas,
recetas, consultas, asuntos legales, etc.).

- Facilitar medidas para la conciliacion laboral con el cuidado de la persona enferma.

- Disponer de recursos de soporte para el afrontamiento de la pérdida antes y después
del fallecimiento.

- Contar con asesoramiento para el autocuidado “Cuidarse para Cuidar”.

- Contar con referentes profesionales para acompanamiento emocional, solventar
dudas, recibir informacion.
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