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PALABRAS CLAVE Resumen

Servicios médicos Objetivo: Conocer las vivencias de los pacientes que se encontraban al final de la vida y fueron

de urgencias; atendidos por los servicios de urgencias, mediante los discursos de sus cuidadores familiares

Final de la vida; que acompanaban al familiar en este transito asistencial.

Cuidadores; Método: Estudio de enfoque cualitativo, basado en el paradigma de la fenomenologia herme-

Atencion; néutica. En total participaron 81 cuidadores familiares. Las técnicas que se utilizaron fueron

Investigacion la entrevista en profundidad y el grupo de discusion, con un total de 5 grupos de discusion y

cualitativa 41 entrevistas. El periodo de recopilacion de los datos se realizé entre enero del 2013 y junio
del 2014.

Resultados: En la red de los discursos obtenida respecto a la «Atencion Urgente», todos los
codigos se aglutinan respecto a una Unica linea argumentativa: las deficiencias en la atencion
urgente. Entre ellos, hemos encontrado distintas dimensiones que se establecen en funcion
de los diferentes tiempos de la atencion, o los distintos aspectos determinantes de estas defi-
ciencias: desorganizacion de la atencion recibida, poca experiencia de los profesionales en
las urgencias, aplicacion de protocolos generales, en los servicios de urgencias, inadecuada
atencion en el trato recibido, demoras en la atencion en urgencias.
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¢{Qué se conoce?

Conclusiones: En general, destacamos la insatisfaccion de los familiares con respecto a la aten-
cion en los servicios de urgencias. Las necesidades que precisan este tipo de situaciones no
estan cubiertas desde estos servicios y son de baja calidad. Por tanto, es necesario reorientar
los protocolos de atencion de estos pacientes.

© 2018 Elsevier Espana, S.L.U. Todos los derechos reservados.

Care received at the end of life in emergency services from the perspective
of caregivers: A qualitative study

Abstract

Objective: To discover the experiences of end-of-life patients attended by the emergency ser-
vices, through the discourse of the family caregivers who accompanied the family member in
this care transit.

Method: A qualitative approach study, based on the paradigm of hermeneutical phenomenology.
In total, 81 family caregivers participated. The techniques used were the in-depth interview
and the discussion group, with a total of 5 discussion groups and 41 interviews. The period of
data collection was carried out between January 2013 and June 2014.

Results: In the network of discourses obtained with respect to ‘‘Urgent Care’’, all the codes
were grouped in relation to a single argumentative line: deficiencies in urgent care. Among
them, we found different dimensions that are established depending on the different times of
care, or the different determinant aspects of these deficiencies: disorganization of the care
received, lack of experience of the professionals in emergencies, application of general proto-
cols in the emergency services, inadequate care in the treatment received, delays in emergency
care.

Conclusions: In general, we highlight the dissatisfaction of the family members with respect to
the care received from the emergency services. The needs of these types of situation are not
covered from these services and are of low quality. Therefore, it is necessary to reorient the
care protocols for these patients.

© 2018 Elsevier Espana, S.L.U. All rights reserved.

Introduccion

La calidad de la atencion sanitaria es en la actualidad un
objetivo prioritario, debiéndose garantizar en todos los nive-
les asistenciales los estandares de calidad y la proteccion

Los enfermos que se encuentran al final de la vida
frecuentan los servicios de urgencias y precisan ser
atendidos en una serie de necesidades especificas. Las
vivencias de estos enfermos y sus familiares en los
servicios de urgencias son cruciales para mejorar la
calidad de la atencion que reciben y, de este modo,
humanizar los cuidados paliativos.

¢{Qué aporta?

Se destacan una serie de deficiencias o dificultades en
cuanto a la atencion que reciben en los servicios de
urgencias. Son atendidos siguiendo una serie de proto-
colos generales y no han recibido una atencion optima.
Por tanto, es necesario gestionar la atencion urgente
en el proceso de morir con protocolos mas especifi-
cos, mejorando las habilidades de comunicacion y el
seguimiento de estos pacientes.

de riesgos para los usuarios inherentes al sistema de salud’.
Dentro del sistema de salud, la atencion de urgencias es uno
de los niveles de asistencia sanitaria mas frecuentado por
los pacientes. Este servicio presta al enfermo una interven-
cion médica y de enfermeria de forma inmediata?, y durante
los dltimos meses de vida de un paciente en fase termi-
nal, las visitas a urgencias son continuadas por los aumentos
de los sintomas no controlados®. Concretamente, una alta
proporcion de los ingresos hospitalarios en pacientes con
necesidades de cuidados paliativos se originan en el servicio
de urgencias®.

Recientemente, las mejoras tecnoldgicas han hecho
que la atenciéon sanitaria experimente un gran avance
conllevando una asistencia mas técnica, pero menos cen-
trada en los aspectos psicosociales de los usuarios’.
A la medicina moderna los usuarios le atribuyen topicos
como deshumanizacion, tecnificacion, pérdida de la relacion
médico-paciente-familiares®. En los servicios de urgencias
se observan tendencias a la deshumanizacion, al debilitarse
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la atencion en los aspectos psicosociales de los pacientes y
los familiares. Sin embargo, los estudios describen la impor-
tancia de humanizar los cuidados paliativos’.

El escaso tiempo y la sobrecarga de trabajo de los
profesionales son algunos de los obstaculos a la hora de
atender las necesidades de este tipo de pacientes y de
los familiares que se encuentran en la sala de urgencias?,
dando lugar a esperas prolongadas, excesivo tiempo de
permanencia en el servicio de urgencias, protocolos inne-
cesarios para ellos, o falta de informaciéon®. Por tanto, y
de acuerdo a estas circunstancias, el entorno de urgen-
cias es retratado como un espacio de ritmo rapido, con
poca privacidad, y no es ideal para el final de una
vida'?.

Las intervenciones médicas tradicionalmente han bus-
cado curar al paciente, pero la evolucion social esta
alterando la compresion de la recuperacion'', razén por la
que el debate sobre la calidad de la atencion a los pacien-
tes que mueren en urgencias continia'?. No debemos olvidar
que los pacientes al final de la vida necesitan que se atien-
dan otra serie de necesidades mas especificas, al igual que
a los familiares. Entender y conocer estas necesidades hara
que la estancia sea menos traumatica'. Acudir a los servi-
cios de urgencias es una circunstancia especial que conlleva
un impacto emocional y un elevado nivel de ansiedad para
los pacientes en fase terminal'4. Normalmente son las enfer-
meras las que se encargan de los cuidados y atencion, que se
debe realizar desde un enfoque psicosocial intenso'®. Ade-
mas, a los familiares de un ser querido que se encuentra
gravemente enfermo, les surge de inmediato la incertidum-
bre de cual sera la evolucion de la enfermedad y el control
de sintomas'®. Son estos los que reciben las noticias de la
evolucion del enfermo y los que en muchos casos tienen
la responsabilidad de tomar decisiones con respecto a su
salud"’.

En el servicio de urgencias, tanto el paciente como los
familiares se enfrentan a problemas de estrés, comunica-
cion, miedo, soledad, falta de privacidad, y dignidad'®. De
ahi la importancia de una informacion fluida, clara y com-
prensible en situaciones criticas, y de dificil resolucion. La
comunicacion se centra en informar acerca de los procedi-
mientos y el estado del paciente, pero no en escucharles o
atenderles con mas dedicacion™.

Uno de los aspectos fundamentales a cubrir en el ser-
vicio de urgencias son las necesidades espirituales de los
pacientes al final de la vida, pero que a menudo se des-
cuidan. La perspectiva espiritual en profesionales sanitarios
es importante, implica proporcionar apoyo fisico, psicolo-
gico, social y practico. Se ha demostrado que, al aumentar
el apoyo emocional y social, mejora la salud fisica y psi-
quica del paciente y del familiar?®. Las investigaciones mas
recientes resaltan que para poder proporcionar una atencion
optima al paciente que se encuentra en cuidados paliati-
vos, es necesario que cada hospital disponga de un equipo
multidisciplinario formado y especializado al respecto, com-
puesto por médicos, enfermeras y psicologo principalmente,
y con el apoyo de médicos especialistas y demas asistencia
profesional necesaria’.

Asi pues, y dentro de este contexto, el objetivo de esta
investigacion es conocer las vivencias de los pacientes que
se encontraban al final de la vida y fueron atendidos por
los servicios de urgencias, mediante los discursos de sus

cuidadores familiares que acompanaban al familiar en este
transito asistencial.

Método
Disefio del estudio

Estudio de enfoque cualitativo, basado en el paradigma de
la fenomenologia hermenéutica segin el modelo de van
Manen?', permitiéndonos de este modo analizar en profundi-
dad las experiencias vividas, los sentimientos y percepciones
de los pacientes al final de la vida en los servicios de urgen-
cias, a través de los cuidadores familiares. Esta investigacion
forma parte de un proyecto mas amplio que pretendia cono-
cer como sucedia la muerte en el sistema sanitario. Se
realiz6 en 5 provincias de la comunidad auténoma de Anda-
lucia (Espana), tratandose de un estudio multicéntrico en
diversos centros de asistencia, tanto hospitalarios como de
atencion primaria, y de ambito urbano y rural.

Participantes

En total participaron 81 cuidadores familiares de pacien-
tes que habian fallecido en diferentes ambitos asistenciales.
La seleccion de los participantes se hizo de forma intencio-
nada. Entre los criterios de inclusion destacamos: aquellos
familiares o personas allegadas, en los cuales habia pasado
un periodo de tiempo de mas de 2 meses o menos de 2
anos desde el fallecimiento de su familiar. A su vez, la
muerte de su familiar podia haber ocurrido a consecuencia
de una enfermedad oncoldgica, patologia cronica, muerte
stbita o cualquier patologia degenerativa, y debia haber
sido atendido en un centro sanitario del sistema publico de
la comunidad auténoma. Las circunstancias de la muerte
podian haber ocurrido en hospital, centro de atencion pri-
maria, domicilio y en la via publica.

Por tanto, se excluian del estudio aquellos cuidadores
familiares que no se encontraban en el intervalo de tiempo
anteriormente indicado, los familiares con problemas psico-
logicos graves que estuvieran en tratamiento por un duelo
complicado vy, por Ultimo, aquellos cuidadores cuya muerte
de su familiar no cumpliera igualmente con las circuns-
tancias del fallecimiento descritas. La captacion de los
participantes se realizo mediante profesionales sanitarios de
referencia que habian participado en el proceso de atencion
de estas personas enfermas o directamente consultando las
historias de salud.

Recogida de datos

El periodo de recopilacion de los datos se realizé entre enero
del 2013 y junio del 2014. Las técnicas que se utilizaron fue-
ron la entrevista en profundidad (E) y el grupo de discusion
(GD), con un total de 5 grupos de discusion y 41 entrevis-
tas. Los grupos de discusion, al igual que los entrevistados,
debian de ser heterogéneos en cuanto a la variable cir-
cunstancias del fallecimiento, de modo que nos permitiera
conocer la atencién en diferentes ambitos asistenciales.

En primer lugar, se realizaron los grupos de discusion, con
una duracion aproximada de 60-90 min y, posteriormente,
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Tabla 1

Guion de preguntas del grupo de discusion y de las entrevistas

Grupo de discusion Entrevista

;Como crees que se ha sentido la
persona a la que acompanaste en el
proceso al final de la vida?

;Coémo crees que se sinti6 en cuanto a la atencion recibida? ;Qué piensas?
Si hubo derivacion a paliativos ;Como vivio la derivacion a paliativos? ;Como le
parecia la atencion del equipo de soporte?

Y la estancia hospitalaria, ;Como se sintio en relacion con la atencion de los
profesionales? ;Crees que tuvo ayuda emocional por parte del equipo sanitario?
¢Como has vivido la experiencia de acompaiarlo en su muerte?

;Cual fue tu principal dificultad en ese tiempo?

se llevaron a cabo las entrevistas en profundidad entre 45
y 60 min. Las dimensiones analizadas en los grupos de dis-
cusion oriento al equipo investigador en el disefno del guion
oculto de las preguntas de las entrevistas en profundidad,
tal y como nos muestra la tabla 1. Las preguntas estaban
orientadas a indagar sobre las circunstancias de la muerte
de los familiares y la asistencia que habian recibido a modo
general.

Ambas técnicas fueron implementadas por miembros del
equipo investigador, especificamente formados para tal fin,
bien en los centros sanitarios, bien en el domicilio del fami-
liar, en aquellos cuidadores que no podian desplazarse por
dificultades de acceso geografico. A cada uno de los par-
ticipantes se le solicito el consentimiento informado y la
autorizacion para la grabacion de los discursos en formato
audio.

Analisis de datos

Para el analisis de la informacion de los discursos de las
diferentes técnicas empleadas se ha seguido la propuesta
desarrollada por Giorgi??, caracterizada por el desarrollo de
una serie de temas y subtemas. Esta consta de una serie de
etapas; en un primer lugar, y tras la trascripcion literal de los
discursos se realiz6 una lectura en profundidad. En segundo
lugar, se procedio a otra lectura y posteriormente se extra-
jeron todas aquellas unidades de significado mas relevantes
que emergian de los discursos. Una vez identificadas todas
las unidades de significado, estas se reagruparon en catego-
rias o dimensiones mas generales que aglutinaban aquellas
unidades de significado mas pequefas, que tenian algo en
comun. Como Ultima etapa, se interpretaron los conteni-
dos de cada una de las categorias y dimensiones analizadas
de acuerdo al fendmeno o experiencia vivida. Como soporte
informatico del analisis de los discursos de las entrevistas y
con el fin de organizar las categorias, y obtener los nodos
correspondientes, se utilizd el software informatico Atlas ti
6.0.

Rigor

En cuanto a la validez de los resultados del analisis, para
controlar los sesgos derivados de la heterogeneidad de los
datos y de las diferentes visiones de los informantes, hemos
utilizado el contraste a través de la triangulacion. En este
estudio se ha utilizado la triangulacion metodoldgica y la de

sujetos. Para contrastar las diferencias y similitudes expre-
sadas en los discursos acerca de la atencion de urgencias
en el proceso de la muerte desde de la perspectiva de los
cuidadores, se han utilizado las técnicas de grupo de discu-
sion y entrevista. En cuanto a la triangulacion de sujetos, se
han escogido informantes de diferentes sectores, lugar de
fallecimiento y causas que pudieran diversificar la informa-
cion en los discursos, respecto a la atencion recibida en este
servicio.

Consideraciones éticas

El estudio ha sido autorizado en los respectivos comités de
ética de la investigacion de cada una de las provincias en
las que se ha desarrollado la investigacion. A los participan-
tes se les informé de forma acerca del objetivo del estudio,
obteniendo su consentimiento informado en un documento.
En el trascurso de la investigacion se ha mantenido la confi-
dencialidad y el anonimato de los participantes, respetando
los principios bioéticos de la declaracion de Helsinki. Los
datos de los discursos han sido custodiados y protegidos,
cumpliendo la normativa de proteccion de datos que se
encuentra vigente en nuestro pais.

Resultados

En la tabla 2 quedan reflejados los datos de los sujetos que
participaron en el estudio entre las entrevistas en profundi-
dady los grupos de discusion, un total de 81 participantes. La
edad media de los cuidadores fue 52,75 afios, con un minimo
de 42 y un maximo de 72 afos, y un tiempo de fallecimiento
medio de 9,88 meses.

En la red de los discursos obtenida respecto a la «Atencion
Urgente», todos los codigos se aglutinan respecto a una
Unica linea argumentativa: las deficiencias en la atencion
urgente. Entre ellos hemos encontrado distintas dimensio-
nes que se establecen en funcion los diferentes tiempos
de la atencidn, o los distintos aspectos determinantes de
estas deficiencias. Si analizamos esto desde la perspectiva
de los cuidadores, entendemos que las distintas unidades de
urgencias, en principio, concebidas como espacios de segu-
ridad para momentos de especial vulnerabilidad, no estan
consiguiendo convertirse en esos ambitos seguros, sino que
generan en su transito desconfianza, inseguridad y sufri-
miento. Dentro de la categoria principal, encontramos las
siguientes subcategorias (tabla 3).
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Tabla 2 Variables sociodemograficas de los participantes

Género

Relacion de parentesco

Lugar de fallecimiento

Hombre Mujer Coényuge Hijo/a Padre/madre Otros Domicilio Hospital

Via publica Otros

34 7
36 12

25
19

Grupos de discusionn=40 6
Entrevistas n=41 5

1
2

7 18
8 17

19 2 1
23 1 0

Tabla 3 Dimensiones y subdimensiones con respecto a la
«Atencion Urgente»

Dimension Subdimension
Atencion Desorganizacion de la atencion
urgente recibida

Poca experiencia de los profesionales
en las urgencias

Aplicacion de protocolos generales,
en los servicios de urgencias
Inadecuada atencion en el trato
recibido

Demoras en la atencion en urgencias

1. -Desorganizacion en la atencion recibida

Las personas informantes expresan la sensacion de desor-
ganizacion en cuanto a la atencién brindada en los primeros
momentos, y que desde sus puntos de vista fueron abso-
lutamente determinantes para el desenlace posterior. Esto
genera una pregunta constante en el transcurso del duelo,
que a veces lo obstaculiza y no le permite avanzar. Se con-
vierten a veces en imagenes circulares, alrededor de las
cuales la persona doliente genera diferentes argumentos
buscando quién es el culpable.

«Cuando llegaron, llegd la ambulancia, habia muchisima
gente porque es una zona de piscina y estaba todo lleno
de gente, ahora no traian collarines, a mi hijo no le
pusieron collarin, porque fue un accidente de 2 nifios,
2 motos, y traian una camilla nada mds, a uno lo cogie-
ron en camilla y a mi nifo lo cogieron entre la gente en
los brazos, el cuerpo se le cayd al suelo, no llegd a caer al
suelo del todo pero. ..y nada ya lo llevaron en la ambu-
lancia hacia donde estaba el helicéptero y alli murié al
entubarlo. Pero, al principio, verds que si le decias *‘J.
respira, sigue respirando hijo’’ v él, cuando yo llegué,
quiso hablar, pero se vio morir. Porque es que estuvo alli
una hora y algo» (GD 4)

«Desde las 2 de la tarde hasta el otro dia por la mafhana
solas, sin medios para tu poder... ciertamente un dia
vino un médico de urgencias, se estaba ahogando, y nos-
otros le tomamos todo eso y lo tenia mal, vino el médico
le tomo todas las cosas y dijo que estaba normal, para
la edad que tenia, y nosotros le deciamos que como iba
a estar normal, si mi madre se ahogaba viva, normal no
estaba, y nos tuvimos que poner en plan serio y llevdr-
nosla en la ambulancia» (E 8)

2. -Poca experiencia profesional de los sanitarios en las
urgencias

Se destaca la poca experiencia que muestra el personal
de urgencias en la atencion de estos pacientes. Las perso-
nas informantes expresan sorpresa e incredulidad al darse
cuenta de que la atencion en los servicios de urgencias esta
en manos inexpertas, que ya sea por inseguridad, desconoci-
miento o equivocacion enlentecen el proceso, lo dificultan,
he incluso lo realizan de forma inadecuada a este tipo de
situaciones.

«Lo unico que, en urgencias, algunas veces, pues te
encuentras con personas jovenes, que los llevas tu y les
vas diciendo lo. .. lo que te, lo que hay, y sea por su poca
experiencia, porque llevan poco tiempo o no se fian,
y van y tomaban a otros médicos que siempre... Yo he
observado que siempre en urgencias dejan algtin médico
que lleve mds antigiiedad y le consultan cosas. También
pues eso. .. Algunas veces pues si, nos hemos enfadado.
Porque es que, lo que no veo bien es que cuando llegan
estos enfermos. . .» (E 2)

3. - Aplicacion de protocolos generales, en los servicios de
urgencias

Una de las barreras que han expresado los cuidadores en
la atencion recibida en los servicios de urgencias ha sido la
existencia de protocolos generales que no tenian en cuenta
el proceso de enfermedad por el que acudian y por los que
sus familiares debian de pasar, a pesar de ser pacientes cono-
cidos con anos de evolucion de la enfermedad y que, al final,
terminaban ingresando en el servicio de oncologia corres-
pondiente. Los familiares consideran que estos pacientes
debian de ser atendidos de forma mas preferente, ya que
son pacientes con un largo historial médicoy en los cuales su
patologia es conocida, por lo que la atencion deberia ser mas
directa. Esta organizacion genera una atencion urgente de
una lentitud que, desde el punto de vista de los informantes,
es incongruente por si misma.

«Bueno y que eso, que cuando hemos ido a urgencias y
hemos visto eso, que ha estado en la sexta planta y decia
esto es que estamos tratdndolo, de que cuando llega un
enfermo de esto no tengo que pasar este protocolo, si
sabemos lo que es, pues directamente ingresado» (E 2)

«Ese protocolo que. .. que ese... que estd bien, pero la
primera vez, la segunda, la tercera, pero de afos, de
anos, y explicandole lo que es, y siempre la misma rutina
pues me parece que si, debes de ir y que te vean y te. ..
y no te vas a ingresar tu, por tu... tendrdn que dar ellos
su informe y su consentimiento. Es lo unico» (E 2)
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«Que cuando ya estas personas son de tanto tiempo, y
ya en el mismo ano tantas veces casi todos los meses,
que tengan lo mismo, la misma historia. Entonces pues
pienso que debe de haber un paso mds. .. mds ligero, no
ese protocolo que ellos dicen que hay seguir» (E 2)

4. -Inadecuada atencion en el trato recibido

Los discursos cargados de mas eco emocional son los
referidos al trato recibido desde la percepcion de los
acompanantes. Ya sea porque los profesionales pueden dedi-
car escaso tiempo para explicar las medidas terapéuticas
establecidas, ya sea porque la saturacion de la demanda
lleva a los sanitarios responsables a establecer limitaciones
en el ambito de la comunicacion e informacion a pacientes
y familiares, ya sea por otros motivos de diversa indole.. .,
los acompanantes leen los acontecimientos vividos como
falta de respeto y abandono, lo que genera una sensacion
de indefension que dificilmente pueden olvidar.

«En urgencias... mal. Y otra vez deshidratado, nos lo
dejaron alli apartado, sin suero, que fue la ultima
que lo ingresaron en el hospital (especifico de cuidados
paliativos), lo apartaron alli, pues murié mi padre des-
hidratado, lo dejaron alli, sin suero, cuando yo entre,
mi padre sin suero, el suero gastado, ya se lo llevaban
al hospital (especifico de cuidados paliativos) porque se
creian que mi padre se iba a morir, y mi padre estaba
bien, lo unico que estaba deshidratado porque no podia
comer al tener las tripas llenas y tenias que meter...
sondas para que fuera por el cuerpo, porque tenia que
poner medicina, para que ensuciara. .. y alli me lo deja-
ronen (...), no tengo buena experiencia con mi padre en
observacion» (E 5)

«Porque nosotros teniamos que haber ido a trauma, y nos
metimosen (.....), y nos tiramos 3 horas en el pasillo y se
moria. Yo ya desesperada me acerqué alli, llamo, le toco
al hombre en la puerta y me dice: «Sefora, que estoy de
trabajo hasta el flequillo» y me metid un portazo. .. con
lo que yo tenia en el cuerpo» (E 6)

5. -Demoras en la atencion en urgencias

Otra de las dificultades que han vivido los cuidadores
junto a sus familiares es la lentitud de la atencion recibida
en los servicios de urgencias con respecto a las medidas de
control de sintomas, y el bienestar que deben de experi-
mentar estas personas que se encuentran al final de la vida.
Para los familiares la atencion que reciben estos pacientes
en un ambito asistencial tan especifico debe de ser priorita-
ria de acuerdo a las circunstancias de vulnerabilidad en las
que se encuentran estas personas. La lentitud y la espera
de la atencion provocan sufrimiento y malestar en los cui-
dadores hasta el extremo de pensar que esta espera en la
atencion urgente es lo mas importante de todo el proceso
de atencion del final de la vida.

«Lo peor que se lleva es la espera. Yo sé que cuando
estoy en urgencias que todo el mundo que estd alli se
encuentra mal, porque nadie estd alli por gusto, pero yo
miraba por mi padre, entonces yo lo veia malo, entonces
es la espera lo que peor se lleva, porque cuando te dan

la noticia pues lo vas asimilando y ya sabes lo que hay,
lo que te vas a encontrar, pero cuando vas al hospital
tu quieres que lo atiendan, es lo que quieres, y eso es
lo que peor se lleva, eso si, cuando vas a urgencias, si»
(E4)

Discusion

A través de los relatos de cuidadores familiares de un
paciente atendido en los servicios de urgencias durante la
fase terminal de su enfermedad, el presente estudio ha
permitido conocer cuales son los principales obstaculos o
dificultades que han tenido los pacientes en estos servi-
cios. La enorme insatisfaccion sentida por los familiares
con el servicio de urgencias por las deficiencias que este
presenta es uno de los problemas principales del sistema
sanitario tal y como queda reflejado en el estudio de Bau-
tista et al.?3. En la investigacion, los cuidadores detectaron
desorganizacion en el servicio de urgencias y en la aten-
cion brindada en los primeros momentos a sus familiares.
La insatisfaccion y percepcion de un mal servicio de urgen-
cias de los cuidadores puede provenir por la gravedad de la
enfermedad de su familiar’*. Teniendo en cuenta que estos
pacientes se encuentran en la fase final de su enfermedad,
en donde lo sintomas se agravan o aparecen nuevos y les
obliga a tener que acudir a urgencias con frecuencia, para
el cuidador resulta determinante la atencion recibida en el
primer momento de llegada a este servicio con el desenlace
posteriors.

Por otra parte, los cuidadores familiares de los pacien-
tes han destacado la poca experiencia que muestra el
personal del servicio de urgencias. Dejar a un ser que-
rido enfermo en manos inexpertas genera en el cuidador
desconfianza en el servicio de atencion recibido. La rea-
lidad que muestran los estudios es que este tipo de
pacientes junto con sus familiares reciben una interven-
cién inadecuada®, aunque existe un claro desorden entre
lo que puede brindar el sistema sanitario y lo que los
pacientes y familiares demandan en ese momento?. Las
preferencias de los cuidadores de un familiar al final de
la vida en los servicios de urgencias es ser atendidos por
un personal mas profesional y con ciertas cualidades?®. En
general, cuando el personal sanitario del servicio de urgen-
cias recibe a los familiares de los pacientes al final de la
vida debe tener en cuenta todos los aspectos relaciona-
dos con una atencion mas proxima y personalizada, con el
fin de conseguir un sentimiento de confianza por parte de
estos?’.

Por este motivo, los protocolos generales establecidos
para todos los usuarios del servicio de urgencias es una
de las barreras mas destacadas por los cuidadores. Estos
protocolos no tienen en cuenta el proceso de enfermedad
por el que acudian los pacientes conocidos con afos de
evolucion de la enfermedad, tenian que pasar este pro-
tocolo innecesario. Las investigaciones sobre este aspecto
son mas abundantes; coincidiendo todos los autores en lo
mismo, no existe por parte del sistema sanitario un pro-
tocolo de atencidon adecuado para este tipo de pacientes
que se encuentran al final de la vida y visitan urgen-
cias constantemente?®. Para los cuidadores la atencion al
enfermo al final de la vida en urgencias deberia ser mas
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directa. El proceso de clasificacion debe incorporar, ade-
mas de la evaluacion de la enfermedad, la percepcion del
paciente; optimizar la comunicacién entre paciente y pro-
fesional sanitario, tal y como queda reflejado en otros
estudios?®.

El trato recibido por los profesionales les genera a los
cuidadores una sensacion de desamparo dificil de olvi-
dar. Segln investigaciones al respecto, los participantes
demandan mas informacion por parte del personal sani-
tario que les atiende, destacando la importancia de una
buena comunicacion por parte del profesional sanitario
con el paciente y el familiar?®. La importancia del apoyo
emocional y una atencion mas integral en los servicios sani-
tarios de urgencias es de suma importancia, seglin ciertas
investigaciones?®.

Por otro lado, encontramos que la calidad de la aten-
cion en urgencias es baja en la mayoria de los estudios;
todos coinciden en las largas esperas, poca rapidez en la
atencion, falta de privacidad, informacion insuficiente y
personal sanitario con falta de comprension?. Uno de los
aspectos a mejorar en el servicio de urgencias es la comuni-
cacion e informacion comprensible y veraz entre profesional
paciente®. A todas estas deficiencias halladas en la inves-
tigacion hay que sumarle las demoras en la atencion de
urgencias; la percepcion del tiempo de espera, y no el
tiempo real, puede ser uno de los aspectos mas impor-
tante para la satisfaccion del familiar®'. Las largas esperas
y la lentitud en el momento de recibir asistencia agudizan
los sentimientos de sufrimiento. En este sentido el ser-
vicio de urgencias debe reducir la sensacion del tiempo
de espera®’ de familiares y pacientes al final de la vida.
Quizas, una alternativa seria implementar ciertas iniciati-
vas que se han puesto en marcha en nuestro pais, como
es la consulta telefonica y atencion domiciliaria conti-
nuada durante 24 h por profesionales especializados®®. Este
servicio puede ser un recurso eficaz para los familiares,
evitando de esta forma la frecuentacion a los servicios de
urgencias.

Al igual que ocurre en todas las investigaciones de meto-
dologia cualitativa, los investigadores han podido sesgar
la respuesta de los entrevistados al ejercer su influencia.
Pero, se debe destacar que la investigacion fenomenologica
implica el compromiso de los investigadores con la reali-
dad estudiada y su desarrollo en el analisis hermenéutico
de los resultados, siendo este elemento también una de
las mayores potencialidades de este trabajo. Otra de las
limitaciones podria ser que la mayoria de los participan-
tes son mujeres, principalmente hijas, variables que han
podido influir en la percepcion del fendmeno estudiado.
Aun asi, se trata de un grupo diverso y heterogéneo que
nos ha ofrecido diferentes experiencias, con relacion a la
atencion ofrecida en los servicios de urgencias de estos
pacientes.

En base a esta investigacion se pueden generar nuevas
lineas de investigacion futuras, que ayuden a explorar en
profundidad los motivos que puedan generar la inadecuada
atencion profesional en el sistema de atencion en urgencias.
Incluso, en proximos estudios seria conveniente conocer la
perspectiva de los profesionales sanitarios. De este modo se
podria seguir avanzando y mejorando la calidad de la aten-
cion a los pacientes al final de la vida en estos servicios
especificos.

Conclusiones

A modo de conclusion, podemos resaltar la insatisfaccion
sentida por el cuidador de un familiar al final de la vida en el
servicio de urgencias, porque no han recibido una atencion
optima. Los sentimientos negativos de los cuidadores hacia
la atencion recibida provienen de la baja calidad encontrada
en este servicio sanitario. Para responder efectivamente
a las necesidades del paciente, el personal de urgencias
deberia dedicar mas tiempo en la atencion al usuario y al
acompanante, teniendo en cuenta que las visitas frecuentes
en los Ultimos meses de vida de los pacientes son debido a la
sobrecarga de nuevos sintomas relevantes. Los servicios de
urgencias deberian coordinarse con los servicios de cuidados
paliativos, para que tanto pacientes al final de la vida como
familiares puedan vivir estos momentos de la manera menos
dolorosa posible; teniendo en cuenta no solo las necesidades
de un tratamiento, sino también la atencion psicosocial.

Asi pues, seria necesario gestionar la atencion urgente
de los pacientes en el proceso de morir con protocolos
especificos y una mayor adecuacion en cuanto a formacion
y habilidades de comunicacion y seguimiento de los pro-
fesionales, de tal modo que hiciera el procedimiento de
atencion mas adecuada a las necesidades de los pacientes
y sus familiares en estos momentos. Este aspecto, ademas
de disminuir el nivel de sufrimiento de pacientes y familia-
res, serviria para favorecer la resolucion adecuada del duelo
posterior.
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