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Resumen

El individuo, en situacion de final de vida, presenta un declive funcional, y en su
entorno existe una cuidadora como pieza central de los cuidados. Esta no solo debe
asumir esa carga de la dependencia, sino que precisa anticiparse y adaptarse a las
transiciones futuras. Se ha estudiado como la carga y las circunstancias del
fallecimiento afectan a la cuidadora, su entorno y a los profesionales sanitarios. Pero
existe poca investigacion del proceso de transformacion interno que acontece durante la

elaboracion del duelo, donde puede existir una reflexion hacia su propia muerte.

Por ello, se plantea investigar sobre el proceso de transformacion interno que existe tras
el contacto con la muerte de un familiar. Se plantea una investigacion cualitativa de tipo
fenomenologico exploratorio en el entorno del barrio de Besos (Barcelona). A través de
un muestreo tedrico se seleccionaran personas que hayan cuidado a familiares en final
de vida segun su género, grado de parentesco y las circunstancias de final de vida del
paciente cuidado. Se realizardn entrevistas semiestructuradas por parte del equipo
investigador que posteriormente realizara un analisis de contenido tematico del corpus
textual construido con las transcripciones de las mismas. Con ello se obtendra un marco
interpretativo del fendmeno que sera sometido a validacion por el equipo investigador y

los informantes.

Poder recoger el testimonio sobre los actos de cuidar a pacientes en final de vida
permitira conocer este fendmeno, asi como enfocar intervenciones que permitan trabajar

y consensuar en cuidadoras los deseos sobre la atencién sanitaria en final de vida.

Abstract

The individual, at the end of life presents a functional decline, and in their environment
there is a caregiver as the centerpiece of care. Not only do that person accepts that
burden, but she also needs to anticipate and adapt to future transitions. Thus, the impact
of how the burden and circumstances of death affect the caregiver, her environment and
health professionals has been studied. But there is little investigation on the internal
transformation process that occurs during mourning, where they may think about their

own death.

Therefore, it is proposed to investigate the internal transformation process that exists
after contact with the death of a relative. A phenomenological exploratory qualitative
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research is proposed in the surroundings of Besos (Barcelona). Through a theoretical
sampling, people who have cared for family members at the end of life will be selected
according to their gender, degree of kinship and the circumstances at the end of life of
the patient being cared for. Semi-structured interviews will be carried out by the
research team, which will subsequently be analyzed on the thematic content. With this,
a narrative framework of the phenomenon will be obtained that will be validated by the

research team and the informants.

Thus, being able to collect testimony about the act of caring for patients at the end of
life will allow us to know this phenomenon as well as focus interventions on other

caregivers and let those express wishes about their health care at the end of life.

Area Tematica del estudio

Investigacion Psicosocial, Percepciones y actitudes hacia la muerte
Palabras clave
(MESH):  Death; Caregivers; Palliative Care
Attitude to Death; Life Change Events
(DeCS): Muerte; Cuidadores; Cuidados Paliativos

Actitudes hacia la Muerte; Acontecimientos Vitales
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1 Introduccion

1.1 Antecedentes

A pesar del progreso tecnoldgico y la mejoria en la atencion sanitaria, la muerte sigue
siendo un hecho inevitable y constante en el trayecto vital de toda persona. Sin
embargo, la sociedad esta viviendo de espaldas a este evento, aunque existen situaciones

donde las actitudes hacia la muerte cambian al tomar consciencia de la situacion(2).

El individuo, segun los modelos de trayectoria al final de vida(2), presenta en la
mayoria de los casos un declive funcional progresivo de tiempo indeterminado que
obliga a depender de otras personas en sus Ultimos dias de vida. Por ello, se reorganiza
la estructura familiar para adaptarse a la atencién de la dependencia, entorno a las tareas
béasicas de la vida diaria de las que ahora la persona no es autosuficiente. Y, aunque se
pueda recurrir a trabajadoras externas para asumir esa carga, en los paises mediterraneos

recae en una gran proporcion en una familiar, donde su dedicacion es exclusiva(3).

1.1.1 Las cuidadoras familiares en el entorno de atencién paliativa

Para ejercer un rol de cuidados, y aunque cada nucleo familiar es diferente, se otorga
ese papel principalmente en una persona. Dependiendo del caso, se decide organizar la
carga entre familiares o bien se contrata a una persona externa. Y en la mayoria de los
casos en que se contrata el cuidado no siempre es una persona profesional que conozca

como ejercer dichos cuidados(4).

Sin embargo, en el nicleo de ese «cuidar», dentro de la familia siempre hay una persona
de referencia, generalmente una mujer (se estima mas del 70% de la ayuda total son
mujeres(5), de ahi que en lo sucesivo hablemos de cuidadoras), que asume las tareas y
la responsabilidad del cuidado, sin ser remunerada econdmicamente por ello. La
«cuidadora» es el elemento principal de la red informal en el modelo «familista»(6), en

el que ésta debe asumir la provision de cuidados como trabajo exclusivo.

Si a eso le afladimos que las politicas publicas ofrecen una remuneracién economica
precaria a quien ejerce los cuidados en el seno familiar, muchas veces para dar soporte
también recurren a los servicios privados para las curas del paciente dependiente, que en
la mayoria de los casos también lo ejercen mujeres. De esta forma, los problemas de la
«crisis de los cuidados» se transfieren de unas mujeres a otras en base a unos ejes de

poder en una larga cadena de la cual estan sistematicamente ausentes los hombres(4).
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Dentro de ese marco cuidador, a la cuidadora principal se le otorga un rol de referente y
se le sitla como pieza central para mediar entre paciente y profesionales sanitarios(7).
Esta carga del paciente enfermo a nivel de requerir ayuda fisica y de ser enlace en la
comunicacion llega a ocupar tanto espacio, que el propio autocuidado pasa a segundo
plano, con las consecuencias fisicas y psicoldgicas que conlleva soportar la gran carga

de trabajo «invisible».

En el caso de los cuidados paliativos, como entorno especial, la cuidadora no solo
asume la carga del dia a dia sino que precisa anticiparse e informarse del pronostico de
la enfermedad para poder adaptarse y conocer las necesidades que tendra su familiar en
las transiciones de su vida(8). Cuando acontece el cambio terapéutico a los cuidados
paliativos, es necesario abordar las preguntas que surgen ante miedos y actitudes hacia
la muerte(9). De ello depende que puedan actuar de forma coherente y de acuerdo con

las decisiones del familiar.

En la actualidad, sin embargo, las actitudes que las familiares tienen sobre esos miedos
y dudas del paciente en cuidados paliativos no se abordan en toda su extensién. Muchas
veces el entorno sanitario decide no tratar esos temas por miedo a desencadenar
reacciones emocionales intensas, a pesar de que existe evidencia que esas
conversaciones tienen un impacto positivo y relevante en mejorar el duelo posterior

como se menciona en Collins et al(8).

En ese sentido, como profesionales sanitarios, es necesario establecer conversaciones,
aunque en ocasiones puedan entrafiar dificultades, en torno a los aspectos del final de

vida y la muerte, y los cuidados que ello implicara.
1.2 Estado de la cuestion

1.2.1 ¢Qué se ha estudiado sobre el tema?

Cuando se pone el foco en la cuidadora, como paciente e individuo que también
enferma, observamos que existe poca investigacion sobre las experiencias de las
familiares cuando cuidan a pacientes en cuidados paliativos y sobre las consecuencias a
nivel de carga mental, emocional y fisica. Por ello, surgen preguntas de cémo viven esas

situaciones de final de vida, asi como el duelo posterior tras afrontar esos eventos.

También, en este entorno, del nucleo familiar en situaciones de final de vida son una

fuente de andlisis externo que es testimonio de nuestras actuaciones sanitarias. Ellas
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experimentan desde una vision externa cémo se desarrollan las actuaciones de los
servicios sanitarios: control de sintomas, tratamientos agresivos de resucitacion, y las
circunstancias que rodean a la muerte terminan en una respuesta posterior a la muerte
con capacidades de duelo diferentes. Segin como se haya actuado, y las circunstancias

de la muerte de su familiar, la reaccién sera diferente, como se vera en el punto 1.2.2.

Por ello, la pregunta de busqueda que nos planteamos sobre las vivencias en torno a la
muerte de un familiar se elabor6 con el formato SPICE para la bldsqueda bibliogréafica

en Investigacion Cualitativa(10):

Setting: Cuidados Paliativos y Atencion Primaria Domiciliaria

e Population: Cuidadoras familiares de pacientes en situacion de final de vida

e Intervention: Tener contacto préximo con la muerte de un familiar, o estar
cuidando a un familiar en situacion de final de vida

e Comparison: No hay comparacion clara, o una exploracion del fenémeno

e Evaluation: Influye o afecta en Actitudes hacia su propia muerte

La pregunta resultante fue: ;Como influye en las actitudes hacia la propia muerte de las
cuidadoras familiares el hecho de tener contacto proximo con la muerte de un familiar,

o cuidar a un familiar en situacion de final de vida?

A través de los motores de busqueda de CINAHL y Pubmed, se hizo una primera
basqueda en febrero de 2020 donde se encontraron 55 estudios cualitativos, 10 estudios
cuantitativos, 1 tesis doctoral y 2 estudios mixtos en donde se analizan las actitudes y
cambios emocionales en tres colectivos de personas que actlan en la atencién paliativa:

las cuidadoras, los pacientes y las profesionales sanitarias que intervienen.

De ellos, por su relevancia clinica e interés en relacién al tema propuesto, se
seleccionaron 16 estudios cualitativos, 4 cuantitativos, y se mantuvo la tesis doctoral y

los 2 estudios mixtos para la revision.

1.2.2 Actitudes y cambios de las cuidadoras

Al revisar la literatura los primeros estudios se enfocaron en como se ejercia el rol de
cuidadora y qué impacto tenia la atencién paliativa en el duelo posterior(11). Este
impacto se manifestaba diferente con relacion a la carga de cuidados, los eventos que
precedian a la muerte del paciente y las circunstancias que acontecian durante el duelo,

asi como su manejo por parte de la cuidadora, su entorno y las profesionales sanitarias.
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Se analizaron relaciones entre el tipo de acompafiamiento en situacion paliativa y qué
consecuencias tenia en la elaboracion del duelo posterior, donde después de esos
eventos emocionales intensos las cuidadoras deben reconectar con su vida(7). En una
parte de los casos suponia un alivio de la carga sufrida por la cuidadora, mientras que en

otros se desarrollaban depresion y desesperanza al perder su proposito vital (12).

A su vez, se exploraron como las experiencias de pérdida en las cuidadoras se
entrelazaban dentro de la biografia emocional en los cuidados(11). Toda pérdida de un
ser querido impacta y transforma al familiar cercano, y cuanto mas se ha dedicado este
familiar a cuidarlo en sus ultimos momentos, mas impacto tiene en su duelo posterior.
Su rol y propésito vital sufre un impacto pues tiene que reconstruir su propia vida,
buscar otro sentido, a la vez que analiza qué han significado las experiencias vividas, y

con ello como las ha transformado.

Es en este punto donde algunos articulos han analizado dicha transformacion. El interés
surge en visibilizar y poner de pieza central a la cuidadora ya que siempre ha ejercido
un rol invisible de cuidado y soporte. Sin embargo, tras la muerte de su familiar, ella es

la pieza central de su vida y es la que reflexiona sobre la situacion existente.

Con ello, se han identificado aspectos que ayudaron y los que obstaculizaron procesos
de duelo antes y después de la muerte del paciente. En el metaanalisis de Holtstander et
al(7), donde se recabaron articulos que hacian seguimiento de las experiencias de
cuidadoras en proceso de duelo, se ha observado que existe una relacion entre el duelo y

como fue y se produjo la experiencia del final de vida de su familiar.

Asi, se ha encontrado una mayor reaccién emocional después de la muerte ante la
mayor severidad de los sintomas del paciente, tratamientos a final de vida como la
resucitacion, tener un lugar de la muerte no adecuado o existencia de conflictos no
resueltos con el familiar. A su vez, las circunstancias que favorecian una mejor
elaboracion del duelo eran todas aquellas que permitian reconectar con la vida y
reorganizar su rol como por ejemplo decidir sobre sus preferencias vitales y decisiones

en torno a su enfermedad(13).

De forma habitual, en una gran parte de la poblacion, es necesario un aprendizaje
personal para poder afrontar una muerte. No tiene por qué haber vivido experiencias de
contacto con la muerte, pero ser testigo del fallecimiento de alguien cercano hace que el
individuo sea consciente de la propia mortalidad y finitud.

8
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Por ello, se debe trabajar para que no se infraestime el significado de la muerte y ayudar
a evitar caer en la presion propia y social de seguir hacia adelante y superarlo sin
reflexion ni elaboracion(7,14,15). Asi, se ha visto que la exploracion de su consciencia
de finitud y mortalidad promueve cambios positivos en la vision de su vida y sus
actividades, ya sea en la percepcion de la importancia del vivir ahora («do it now»(7)),

como de sus preferencias en el final de vida.

En el estudio cualitativo de Sinding et al(16), se exploraron las preferencias de las
cuidadoras si ellas pasaran a ser pacientes, y cémo resultaria mejor que se valorara el
cuidador. Las cuidadoras interrogadas enfatizaron en una mayor relacion emocional con
el familiar a quien cuidaban, y si ello les sucediera preferirian acompafiar en las
emociones que representa la muerte, sin importar el coste. Por consiguiente, se registra
en varios testimonios que el acto de cuidar implica un coste emocional, y se acrecienta

si sienten que no acompafiaron a su familiar en la totalidad de las emociones.

Asi, una vez que su familiar fallece, la cuidadora empieza una construccion de la nueva
identidad, donde existe un trabajo interno de transformacion, reorganizacion,
reconstruccion de su propdsito vital y reorientacion de su vida en el futuro(7). Como
observan en Fringer et al(13) de forma mas extensa, las cuidadoras construyen una
nueva identidad a la vez que, como en cada transicion vital, mantienen la mayor
normalidad en su dia a dia. Se encuentran en un momento donde tienen que mantener un
equilibrio entre sus nuevas vidas y el recuerdo de la persona cuidada. Se habian ido
preparando ante ese desenlace inevitable, pero ahora todo sigue adelante sin el familiar,
y ellas deben mantener su vida cotidiana. A través de esa reflexién de como reorientar
su vida, elaboran reflexiones hacia la muerte, y obtienen una conciencia de su propia

mortalidad que antes no habian hecho(7).

A su vez, como se ha mencionado en los estudios previos, el soporte familiar, social y
de personal sanitario antes y después del fallecimiento del paciente cuidado es igual de
importante. Como explora estudios como el analisis de Breen et al(17), se pone de
manifiesto la relevancia de ayudar y preparar a la cuidadora para la muerte en el
momento adecuado dado su impacto en el duelo, salud general y calidad de vida

después de la muerte de su familiar.

Muchas veces, el obstaculo principal para elaborar ideas en el duelo es la ansiedad hacia

la muerte que tiene la cuidadora, justamente a raiz de una experiencia intensa y

9
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traumatica de la muerte de un familiar. Como se valora en el estudio cuantitativo de
Bluck et al(18), no estar preparado y no haber experimentado ninguna experiencia de

muerte previa produce mayor ansiedad ante la muerte de un familiar.

También, como se expone en el metaandlisis de Kutner et al (19), el profesional
sanitario debe explorar los cambios emocionales en las cuidadoras durante todas las
transiciones que tienen los pacientes, pues también repercuten su estado emocional. Las
profesionales deben ofrecer un espacio propio a las cuidadoras para abordar las
reacciones emocionales intensas que sufren, normalizar los cambios emocionales que
padecen, asi como promover el autocuidado emocional y de las relaciones de su
entorno. Todo ello, se ha relacionado con una mejor gestion del duelo posterior al

fallecimiento de su familiar.

A su vez, Hanratty et al(20) sugieren incorporar en el momento en que se atiende a
pacientes en final de vida también a las cuidadoras como eje de trabajo para conocer las
necesidades de los pacientes. Se valora como importante la intervencién activa con
ellas, ya que la identificacion de formas en las que pueden encontrar su voz y ejercer
una mayor influencia en la atencion en todos los entornos influye positivamente en

paciente, profesionales y ellas mismas para una mejor atencion al final de vida.

No obstante, a pesar de todo, los estudios realizados hasta la fecha que abordan
directamente los cambios de actitudes hacia la muerte, y como toda la trayectoria vital
de la cuidadora se transforma tras el fallecimiento de su familiar, son escasos y no han
surgido dichas reflexiones como temas centrales de investigacion. Se han encontrado
ideas relacionadas con ello al preguntar sobre transiciones vitales(13) o la percepcion
actual hacia su propio futuro y decisiones(7), pero no como tema y objetivo central del
estudio. En cambio, en otros roles de ese entorno paliativo si se han encontrado analisis,

gue se exponen a continuacion.

1.2.3 Actitudes hacia la muerte en el paciente al final de vida

En el caso del paciente, se ha explorado el relato vital de su trayectoria de final de vida,
como expone Lavoie et al(1). Se explora el impacto fisico, emocional y espiritual del
individuo al conocer que su muerte esta cerca. Son momentos intimos en los que existe
una transformacion interior al reconocer la finitud, y como cambia su vision hacia vivir

auténticamente los momentos que le quedan en su trayectoria final.

10
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Asi pues, la persona cambia su percepcion en varias fases, ya sea desde el momento de
su diagnostico, el momento de la transicion de tratamiento curativo a paliativo, hasta los
momentos cercanos a la muerte, como también se comparte en el estudio de Petricecks
et al(21). En todos ellos el individuo toma consciencia de los limites de su existencia y
valora los momentos vitales y el dia a dia. Esta en constante contradiccion: proyecta un

futuro sin él mientras decide como vivir sus ultimos dias, a pesar de sus limitaciones.

Muchas veces se pone de manifiesto la angustia vital y el sufrimiento de esa consciencia
de mortalidad(1), dada la inminente pero incierta fecha proxima de su muerte. En los
momentos de proximidad a la muerte, el individuo acepta su final de vida como cierre
de proyectos vitales y relaciones cercanas. Y reflexiona sobre como sera la experiencia
de morir, y sus miedos ante el deterioro fisico que esta experimentando. En todas las
etapas, como también se resalta en Kutner et al(19), sus mayores deseos son de
mantener la dignidad, la sensacion de control de su propio cuerpo y decisiones, a la vez

que ser reconocido por su entorno y tener relaciones significativas de apoyo y conexion.

Sin embargo, en la exploracion de los relatos emocionales se contrapone esa angustia a
la esperanza, como en el analisis del caso expuesto por Borneman et al(22) y la serie de
casos de Daneault et al(23). La misma consciencia de muerte hace que se oriente mas a
vivir aspectos importantes de su vida, que les dé relevancia. Y en esa fase encuentra
propositos a cumplir, proyectos que quiere cerrar. Ante todo, busca la conexion intima y
social con sus personas cercanas en sus Ultimas etapas de vida. Asi, se crea un
sentimiento de esperanza(23), que cambia segun la etapa de final de vida: esperanza de
una vida prolongada cuando no haya mas esperanza de curacion; esperanza de una
buena calidad de vida cuando la posibilidad de prolongar la vida se vuelve limitada; una
falta de esperanza para algunos cuando los tratamientos ya no son efectivos para frenar
la progresion de la enfermedad; y para otros, la esperanza de disfrutar el momento

presente y prepararse para el final de la vida.

Por todo lo expuesto, existen emociones internas muy intensas con la introspeccion del
paciente. Dado el ambiente intimo del final de vida, y la consiguiente relacion intima
entre cuidadora y cuidado, ¢es posible que se compartan los mismos sentimientos de
angustia y esperanza? ;Puede ello transformar también de forma significativa las
percepciones de la cuidadora una vez haya ocurrido el fallecimiento del paciente
cuidado? Son dudas que se plantean para exponer en este trabajo de investigacion.
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1.2.4 Actitudes hacia la muerte en profesionales

Finalmente, también se ha explorado el impacto que conlleva trabajar con la muerte en
las profesionales sanitarias, tras el contacto con pacientes en cuidados paliativos y coémo
afecta a nivel de ansiedad(24), actitudes y valores sobre su propia mortalidad. Como
expone Kutner et al(19), existen reacciones emocionales intensas también en las

profesionales que dan la atencidn a los pacientes en final de vida.

El tema de la muerte sigue siendo evitado en los estudios universitarios a pesar de tener
contacto directo con ese desenlace en la practica clinica. Sin embargo, este hecho no es
un factor evitable, y genera malestar entre los sanitarios ya que muchos creen que la
pérdida de un paciente es un fallo médico y terapéutico en la atencién sanitaria. A su
vez, esta muerte se valora como una pérdida personal de alguien cercano y es en la
confrontacién de este hecho donde las emociones de paciente y familiares se mezclan

con su propia subjetividad.

Por ello, se ha analizado en algunos estudios cdmo el «duelo médico»(19) se desarrolla
como aprendizaje propio ante esas pérdidas, y como ello puede derivar en ansiedad
hacia la muerte(25,26). Como exponen Zheng et al(26) en su metaanalisis de estudios
cualitativos y mixtos en profesionales de enfermeria y Nissen et al(27) en su serie de
casos, las enfermeras recién graduadas, con experiencia practica limitada y con poca o
ninguna exposicion a la muerte durante su formacion en enfermeria, pueden sentirse
incdbmodas y poco preparadas para atender a los pacientes en final de vida y a sus
familiares(27). Es con la primera experiencia ante la muerte, y cdmo reaccionan ante
ella, lo que conformara su préctica clinica posterior. Ante la atencion al final de vida
aparecen emociones que se describen como sentimientos negativos, ya sean impotencia,
estrés, culpa, incertidumbre, frustracion, incluso enojo, ira y repulsién cuando se creia

que los pacientes moribundos o sus familias estaban sufriendo innecesariamente(26).

Posteriormente a la muerte de los pacientes, las profesionales tienen que establecer una
reflexion propia mientras siguen atendiendo a nuevos pacientes. Es lo que define Kutner
et al como el «duelo médico»(19). Existe una transformacion interna hacia cémo

querian atender a los pacientes, a la vez que exploraron sus valores y creencias.

Sin embargo, se refleja en la totalidad de estudios en profesionales que la trabajadora
sanitaria muchas veces esta sola ante y después de la muerte de sus pacientes. Delante

de ese silencio, existe un acuerdo implicito de reprimir las respuestas emocionales y
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protegerse de revelar los sentimientos al resto del equipo(26). "Ser profesional™ es
muchas veces descrito como un medio para distanciarse de la realidad a la que se
enfrentan. Como resultado de la falta de apoyo, las recién graduadas tenian recuerdos
desagradables y una menor capacidad de recuperacion ante futuros encuentros con la
muerte del paciente. Y esto deriva en tener peor manejo de pacientes en final de vida,

asi como en evitacion a tratar estos pacientes, por miedo o ansiedad hacia la muerte(25).

Este aspecto de evitacion y miedo se ha estudiado y puesto en valor también en estudios
cuantitativos, donde se han utilizado la Escala de Bugen de ansiedad hacia la muerte, y
el Perfil Revisado de Actitudes hacia la Muerte, escalas que permiten conocer el grado
de afrontamiento de la muerte(28). En la Tesis para la Validacion de dichas escalas(28),
realizado en estudiantes universitarios se encontraron diferencias significativas, siendo
los alumnos que cursaban estudios de ciencias de la salud los que tenian actitudes mas
positivas sobre la muerte. También a nivel de profesionales de enfermeria, como se
expone en como los de Abreu-Figuereido et al(24) y Marchan et al(25), donde su
trabajo es lidiar con la muerte de forma diaria, la experiencia y conocimientos son

relevantes para disminuir su ansiedad hacia la muerte.

Es por ello importante permitir al profesional sanitario elaborar el relato de sus
experiencias para trabajar mejor(29). Por extension, también se valora en estudios como
el de Hanratty et al(20) que transferir estos hallazgos en el seguimiento de las
cuidadoras de pacientes en final de vida podria mejorar en sus actitudes hacia la muerte.

1.2.5 Conclusiones tras la revision bibliografica

Tras revisar los estudios y la literatura existente en cuidadoras, profesionales sanitarios
y pacientes en final de vida, podemos concluir que el contacto cercano con la muerte
afecta y transforma a la persona ya que la confronta con su propia mortalidad. En el
proceso de duelo no solo se lidia con una nueva situacion vital, donde los roles han
cambiado, sino que existe una reflexion interna sobre las decisiones futuras en torno a

su muerte, asi como la forma en que quiere recibir cuidados y atencion sanitaria.

Es la muerte del familiar para las cuidadoras un cambio vital importante y una
transicion vital llena de emociones y por ello se debe favorecer un espacio para que
exista esta reflexion. Es importante que se trabajen sus inquietudes ya que puede ayudar

a elaborar mejor el duelo y a realizar planes y decisiones sobre su propia atencion. En
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caso de negacién o ausencia de reflexion, la persona puede manifestar problemas de

salud mental y dificultades para hablar de decisiones anticipadas sobre su muerte.

En conclusién, encontramos en el caso de las cuidadoras una transicion entre cuidar a
alguien y ser protagonista de su vida tras el fallecimiento, y por ello toma especial
relevancia dar espacio a la reflexion para favorecer cambios positivos: en una mejor
atencion sanitaria, mejor autocuidado y reorientacion de su rol y objetivos vitales, asi

como para definir su atencion a final de vida en pos de una muerte digna

1.3 Marco teorico

En el marco de trabajo profesional ante el final de vida, de forma repetida, se trata a la
familia como invisible, y como simples instrumento de cuidados. Se olvida muchas
veces que en los cuidados paliativos el nacleo familiar es también paciente nuestro, ya

que sobrevivira a todo el proceso y llevaremos su duelo tras la muerte del paciente(7).

En esos momentos de trayectoria de final de vida, la cuidadora busca significado a todas
las experiencias que tiene al cuidar del familiar enfermo, aunque se mantiene al margen
como cuidadora invisible y en segundo plano respecto a su familiar. Por ello, debemos
tratar de vincular y explorar todo el nacleo familiar en percepciones, dudas y miedos
ante la muerte cercana de su familiar, dado que ello también afectard en cambios

personales emocionales de la cuidadora y de toda la familia(16).

Asi, tras la muerte del familiar la persona cuidadora tiene entonces que elaborar la
pérdida a la vez que recuperar su identidad(13,15). Es en ese espacio donde puede
existir una reflexion pausa y analisis en general y sobre su propia finitud en particular.
La cuidadora puede buscar apoyo y con ello en varias revisiones los autores concluyen
que es necesario soporte familiar y social pero también profesional a nivel sanitario para

poder expresar las experiencias y el cambio interno que mantienen en su interior(7).

Con ello podria existir un cambio en los valores de la cuidadora y en su transformacion
valorar aspectos positivos de lo que ha vivido al cuidar, y desearia que fueran también

aspectos cuando ella estuviera en final de vida.

1.4 Justificacion

Por todo ello, existe el interés de investigar los aspectos que influencian a las cuidadoras
en el duelo posterior para recoger estrategias que reduzcan el impacto emocional de la

muerte de un familiar, y valorar qué factores permiten tener bienestar emocional.
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Sin embargo, aungue la bibliografia nos ofrece conocer aspectos para un mejor soporte
y cuidado al paciente en final de vida, todos han sido en relacion a los aspectos que le
han favorecido un mejor cuidado. Observamos poco conocimiento respecto a la manera
de cuidar y al entorno familiar. E por ello que nuestro interés es también investigar
sobre los cuidados a familiares de las personas en final de vida, donde adquiere una
especial relevancia valorar y explorar aspectos de resiliencia y fortalezas de la persona
cuidadora. Su reflexion en ese contacto con el final de la vida respecto a la muerte, y de
qué manera la acerca a una reflexion sobre su propia muerte tiene un gran valor para

saber como acompafniar a las cuidadoras familiares de pacientes al final de su vida.

Nuestra actuacion como soporte, tanto profesional de sanitarios como trabajadores
sociales, como entornos méas experimentados, podemos dar soporte y acomparfiar en ese
proceso de duelo ya que se tiene mayor experiencia ante la muerte y podemos ayudar en
la elaboracion de esa pérdida(18). Se puede también trabajar en general grupos de duelo
como espacios para acompafiar y permitir que cada persona pueda elaborar su duelo

segun los tempos que requiera(15).

De esta forma, todas las experiencias, impresiones y reflexiones podran servir como
guia para que nuevas cuidadoras puedan iniciar su proceso de reflexion en los cuidados

y miedos propios hacia la muerte propia y del familiar cuidado.

2 Objeto de estudio y Preguntas de investigacion

El Objeto de estudio sobre el cual nos centraremos son las cuidadoras de un familiar en
final de vida. Y mas concretamente, su reflexion y cambio vital ante la muerte en
general y la suya propia. Se quiere estudiar qué le est4 pasando en el momento del

cuidado y que le pasara posteriormente al fallecimiento de su familiar.
Por ello, se plantean las siguientes preguntas de investigacion:

- ¢Que reflexiones genera el acto de cuidar estos pacientes?
¢Afecta a las actitudes hacia la muerte en general? ;Afecta en las actitudes hacia su
propia muerte?

- Dada la relacion intima entre cuidadora y persona cuidada, ¢es posible que se
compartan los mismos sentimientos de angustia y esperanza? ¢Puede ello
transformar también de forma significativa las percepciones de la cuidadora una vez

el fallecimiento del paciente cuidado?
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Segun como han sido los dltimos momentos en la vida del familiar cuidado,
¢Influye la intensidad del contacto y del esfuerzo al cuidar, tras el fallecimiento del
paciente, en la forma de vivir, en su capacidad de toma de decisiones sobre el futuro
vital y sobre el afrontamiento de su propia mortalidad?

¢ Tener una reflexion sobre la muerte al cuidar de un familiar en final de vida facilita
la elaboracion del duelo?

¢Para qué es importante esa reflexion y para quién?

¢Los servicios sanitarios han de explorar esta reflexion? ¢Es importante favorecerla?

¢Por qué? ¢Con qué objetivo?

3 Objetivos

3.1 Objetivo General

Conocer como afecta a la conciencia y a las actitudes frente a la muerte propia en las

personas cuidadoras, la experiencia del cuidado de familiares de primer grado (parejas

o padres) en proceso de final de vida en la poblacion del barrio del Besos?.

3.2 Objetivos Especificos

Entender el impacto emocional producido en las personas cuidadoras de un familiar
de primer grado en proceso de final de vida.

Explorar si en las personas cuidadoras el contacto préximo de cuidar un familiar de
primer grado en final de la vida provoca (0 no) un proceso reflexivo sobre la
conciencia de la propia muerte e influye en las actitudes frente a la muerte.
Comprender si este proceso reflexivo de las personas cuidadoras de un familiar de
primer orden en proceso de final de vida tiene implicaciones también en la actitud
ante la vida y proyectos propios de la cuidadora.

Analizar los cambios internos de la persona cuidadoras de un familiar de primer
orden que surgen tras fallecer el familiar que ha recibido sus cuidados.

Analizar de qué manera la actitud de la cuidadora frente a la muerte del familiar de

primer orden se relaciona con la elaboracién del propio duelo.

1 Como se expondra en criterios de seleccion, no se estudiara en esta investigacion el impacto en las
cuidadoras cuando el familiar de primer grado es un hijo o hija de la cuidadora.
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4 Metodologia

4.1 Disefo

Se realizard un estudio con metodologia cualitativa y enfoque teérico fenomenoldgico
descriptivo en personas que hayan sido cuidadoras de un familiar en primer grado de

parentesco y que ya haya fallecido.

En primer lugar, se ha optado por la metodologia cualitativa para poder conseguir
entender la narrativa de esos cambios internos ante la experiencia de acompanar a la
muerte de un familiar, proceso complejo y subjetivo y por ello dificil de resumir en

valores discretos.

Asimismo, se decide un enfoque fenomenoldgico(30) en el que se registrara el
testimonio de cada cuidadora de forma individual, con el fin de recoger las experiencias
vividas en primera persona. Existe el interés de narrar una descripcion detallada de la
experiencia de cuidar y poder captar las reflexiones que surgen tras vivir experiencias

cercanas a la muerte.

Finalmente, se plantea como una investigacién cualitativa exploratoria dado que, en la
revision bibliografica expuesta, encontramos lagunas importantes de conocimiento en el

rol de cuidador del ndcleo familiar y la necesidad de completar el relato de la cuidadora.
4.2 Ambito poblacional en el que se realizaré el trabajo

4.2.1 Universo: Entorno poblacion

La investigacion sera realizada en el &mbito de la Atencion Primaria del en el barrio del
Besos y Maresme(31), por ser el entorno de trabajo del investigador principal. Como se
expondra en el apartado 4.8 que hace referencia al Equipo investigador, un grupo de
investigadores exploraran las percepciones que existen en el entorno poblacional de este
barrio.

Por ello, debemos definir el universo en que sucede la investigacion. Se trata de un
barrio integrado en el distrito de San Martin en la zona noreste de la ciudad, limitando
con el término municipal de Sant Adria de Besos. Es un area de uso residencial,
dividido en dos por la Rambla de Prim (la antigua riera de Horta), con un contingente de
poblacion bastante importante y que en los ultimos afios ha aumentado por la llegada de

inmigrantes sobre todo extracomunitarios.
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El urbanismo de esta zona refleja el ultimo medio siglo de transformacion urbana, social
y politica. El barrio es fruto de la construccion urgente y masiva de viviendas a finales
de los afios 50 y 60 para dar respuesta a una oleada migratoria procedente sobre todo del
sur de Espafa. No ha sido hasta el desarrollo del Parc del Férum que se empezaron a
crear equipamientos publicos adecuados a la demanda, zonas verdes y servicios
publicos del barrio.

En la actualidad, el barrio del Besos y el Maresme esta en constante desarrollo, con las
transformaciones derivadas de la revitalizacion de todo el entorno gracias al Forum de
las Culturas en 2004 y a todo el proceso de desarrollo tecnologico del sector 22@. Esta
zona es actualmente punto algido de nuevas implantaciones residenciales y de
equipamientos, entre las que destaca desde el 2016 la localizacion de un campus de la
Universidad Politécnica.

Dentro del barrio del Besos, coexisten, claramente diferenciadas, cuatro barriadas
(Mapa en Anexo 11.1): Paraguay - Peru (nacida entre 1956 y 1964); Maresme (nacida
entre 1956 y 1964); Diagonal - Mar (1965); Suroeste del Besos (nacida entre 1960 y
1968).

4.2.2 Analisis de la poblacion y entorno sanitario de actuacion

A nivel de datos, segin la Agencia de Salud Publica de Barcelona(31), el barrio del
Besos y el Maresme se compone de 25.672 habitantes. En cuanto la distribucién por
edad, el grupo de adultos (25-64 afios) supone mas de la mitad aproximadamente de la
poblacién (51,5%), volumen algo inferior al distrito ya la ciudad. El grupo de personas
mayores (65 y mas afos) representa una sexta parte de la poblacion (16,4%),
ligeramente superior a datos de distrito y de ciudad y la poblacién infantil y juvenil (0-
24 afos) representa un tercio del total respecto a la ciudad (32,8%). En esta ultima
década la tendencia ha sido de mayor aumento de poblacién joven, con una disminucién
en la proporcién de poblacion envejecida. Ello conlleva que el indice de envejecimiento
(50%) es menor respecto al distrito y la media de Barcelona (65%).

Otra particularidad de la zona reside en la inmigracion, donde cerca de la mitad de la
poblacién es originaria de fuera de Espafia (39,3%), siendo sus procedencias principales
los paises indostanies y latinoamericanos.

Finalmente, destacar que a nivel socioecondémico se trata de un barrio con bajo nivel de
educacion, donde solo un 12,7% de la poblacidn tiene estudios superiores y el 30% solo

tiene estudios primarios. Asi como existe mayor tasa de paro respecto a la ciudad de
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Barcelona (9,6% en Besos respecto 7,0% en Barcelona), mayor necesidad de recursos
sociales (un 75% de la poblacion en Besos respecto el 45% en Barcelona).

De todo ello, se deriva en peor salud fisica y mental, y la subsiguiente aparicion de
enfermedades cronicas a menor edad que la poblacion de Barcelona. Asi, cuando estos
pacientes con enfermedades crénicas complejas inician situaciones de final de vida,
debido a las caracteristicas del barrio nos podremos encontrar una alta proporcion que
recibiran cuidados informales por parte de familiares debido a la dificultad econémica
de contratar profesionales externas. Por ello, estara presente en muchas visitas una
familiar que ejercera de cuidadora referente principal y que acompariara al paciente en

su final de vida y que luego tiene que elaborar su duelo mientras reorienta su rol vital.

4.3 Poblacidn seleccionada para el estudio

La poblacién de estudio esta constituida por aquellas personas de la poblacion del barrio
del Besos que hayan cuidado a familiares de primer orden pacientes en cuidados
paliativos y/o situacion de final de vida. Se establece como término de tiempo
transcurrido tras el fallecimiento del familiar entre 1 a 5 afios.

La seleccion propuesta de poblacion permite el recuerdo de la situacion vivida con
distancia, permitiendo elaborar cémo vivio la situacion de cuidados paliativos del
familiar, en la que su identidad y percepcion de vida quedé muy probablemente en
segundo plano, sin que ahora quede el relato del paciente fallecido exclusivamente y ha
permitido elaborar el duelo(17). Por ello, la intencion del marco explicativo de
narracion es recoger informacion sobre su reconstruccion de identidad, y como ha

transformado sus percepciones vitales a raiz de su experiencia con la muerte.
4.4 Muestra

4.4.1 Tipo de Muestreo

Se realizard un muestreo de tipo tedrico dado que se pretende acercarnos a la maxima
variabilidad discursiva que nos permita recoger todo el abanico de percepciones vitales.
Por ello, como se expondra en este apartado, se buscaran patrones de variacion dentro
de nuestro universo de poblacion, que a priori pueden influir en divergencias de

opiniones y valores ante el hecho de cuidar a un familiar en final de vida.
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4.4.2 Perfiles en la seleccion de la muestra

Al plantearse un muestreo tedrico, se plantea recoger informantes de acuerdo con los
patrones de variacion dentro de nuestro universo de poblacion. Por ello, valorando tipos
de cuidado, persona que lo realiza y perfil del paciente, se valora como importante

recoger informantes con distincion en las siguientes caracteristicas:

1. Seleccion del sexo de la cuidadora: la experiencia de cuidado y de la forma de
cuidar sera diferente si la cuidadora es hombre o mujer. No sélo en proporcion
sino en capacidad de cuidados, nos encontramos que las cuidadoras mujeres
ejercen mas funciones(4). Por ejemplo esto se puede ver en la distribucién de las
tareas domésticas del hogar donde, de media, las mujeres dedican una media de
13,5 horas semanales a las tareas domésticas como limpiar, planchar o cocinar,
mientras que la dedicacion de los hombres es de 7,1 horas(5).

2. Grado de parentesco: la relacion emocional entre paciente e informante es

relevante segun la relacion emocional que mantengan. Recogeremos la narracion
de aquellas cuidadoras parejas del paciente, pero también la diferenciaremos y
seleccionaremos informantes que hayan sido hijas de un paciente en final de
vida. Por un lado, por el hecho de la diferencia de edad puede aportar
informacion diferente sobre las reflexiones. Por otro lado, el vinculo emocional
de ser pareja o ser progenie puede distar en como actuaron en el cuidado.
Sin embargo, se ha optado por no incluir a cuidadoras progenitoras que han
experimentado el fallecimiento de su hijo/hija, puesto que ello podria ser una
linea de investigacion propia. Las circunstancias que suceden en la muerte de un
hijo o hija es un concepto de muerte de la que nadie esta preparado para afrontar.
Por ello, se trabaja con una informacion muy sensible la reflexion y el duelo
conforman una reflexion muy diferente a los otros tipos de cuidados y duelos de
este trabajo.

3. Trayectoria de final de vida del paciente(32): Por sus diferencias en cuanto a
situacion vital, tiempo de evolucién hasta la muerte y sintomas que desarrolla el
paciente, puede ser relevante para conocer qué cambios condiciona en el
informante tras el cuidado de estos pacientes. Asi, distinguiremos cuidadoras
que hayan estado dando soporte a pacientes con demencia, a pacientes que
hayan tenido problemas respiratorios crénicos donde la disnea es el sintoma

principal, o aquellas que hayan cuidado de un paciente oncolégico.
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De esta forma, se hara una primera seleccion de 18 pacientes segun los diferentes

perfiles de seleccion:

Paciente Paciente Paciente
con demencia respiratorio oncoldgico

Pareja 2 mujeres 2 mujeres 2 mujeres
cuidadora 1 hombre 1 hombre 1 hombre

Hija 2 mujeres 2 mujeres 2 mujeres

cuidadora 1 hombre 1 hombre 1 hombre
Tabla 1: Ejemplo de los perfiles de seleccion

En caso que en algin subgrupo no se llegue a recoger toda la informacion que se crea
posible, o se quiera explorar algin aspecto mas concreto que haya emergido en el
trabajo de campo, y ver si se mantiene en otras cuidadoras, se ampliara en ese subgrupo

de seleccion de informantes hasta la saturacion de contenido.

4.4.3 Grado de participacion

Las personas que participaran del estudio actuaran como informantes. Se les realizara
una entrevista para conocer su narrativa, respondiendo a preguntas por parte de las
entrevistadoras. Y, de entre ellas, también algunas informantes realizaran validacién del

andlisis posterior, tal como se explicaré posteriormente en el apartado 4.7.

4.4.4 Criterios de Inclusion

- Personas que ejercieron de cuidadoras familiares de pacientes en primer grado de
parentesco en situacion de final de vida.

- Cuidadora principal y referente de la persona enferma ya fallecida.

- Familiar fallecido 1 a 5 afios antes del momento de entrevista

4.4.5 Criterios de Exclusion

- Fallecido reciente, en periodo menor de 1 afio

- Duelo complicado o patoldgico: un duelo complicado remitiria a emociones intensas
no trabajadas, que provocarian un sufrimiento a la entrevistada. Como se expondra
en aspectos éticos, existe el reconocimiento de la situacion vulnerable que supone
esta entrevista, y por ello no se quiere anteponer, en ningin caso, el interés del
estudio frente al posible malestar que pudiera causar.

- Personas que ejercieron de cuidadoras familiares de pacientes en primer grado de

parentesco en situacion de final de vida de un hijo/una hija.
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- La persona entrevistada se encuentra actualmente en situacion de cuidados
paliativos o esta en situacion de final de vida

- Presenta deterioro cognitivo en la actualidad

4.4.6 Seleccion de las personas informantes

Se expondra el proyecto a todo el EAP Besos y se animara a todo el equipo para la
seleccion de casos. Con ello, se realizard una busqueda de aquellas informantes que
cumplan los perfiles del disefio muestral y los criterios de inclusion y donde se engloban

segun sus caracteristicas biopsicosociales, para su seleccion si cumplen los perfiles.

Asimismo, por las caracteristicas del muestreo teérico se buscara comenzar con
proporcion 2:1 de informantes en cada perfil, es decir, seleccionar dos mujeres por cada
hombre cuidador, atendiendo a la proporcionalidad de género que existe en los datos

estadisticos de cuidados a las personas dependientes(5).

4.4.7 Invitacion y convocatoria de informantes

Las médicas y enfermeras contactaran con las informantes que cumplan los criterios
muestrales de su propio cupo y les expondran las circunstancias del proyecto de
investigacion y preguntaran si aceptan participar. Si aceptan participar transmitiran
dicha informacién al equipo investigador que enviara a la persona seleccionada una
carta formal de invitacién (ver Anexo 11.2) En caso de que acepte a participar, se les

citard de forma presencial para la entrevista y firma del consentimiento informado.

4.5 Recogida de datos
Se realizaran entrevistas semiestructuradas a las cuidadoras, de forma individual,

establecida en dos partes:

- En un inicio, de forma abierta, se recoge el relato emocional de la cuidadora y sus
percepciones después del contacto con la muerte de su familiar cuando estuvo en
cuidados paliativos. Se da tiempo para elaborar y explicar las vivencias como primer
contacto entre investigador e informante

- En la segunda parte, se completa segun pardmetros a modo de entrevista
semiestructurada, los datos relevantes que no se recogieron en el relato emocional
inicial. Se completaran aspectos detallados como la planificacion de decisiones
anticipadas, decisiones sobre su futuro vital y transformacion. Por ello utilizaremos

una guia de entrevista que se expone en el Anexo 11.4.
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4.6 Analisis de resultados

Las entrevistas individuales serdn grabadas y transcritas para realizar un analisis
tematico sobre el corpus textual obtenido con las transcripciones. Por ello se establecera
un orden de trabajo para mantener todo el rigor y coherencia desde el proceso de

recogida hasta la elaboracion y redaccion del informe final de resultados

4.6.1 Transcripcion

La primera parte que surge tras la recogida es la transcripcion literal de todos los datos.
En nuestro caso, dadas las circunstancias laborales de la comisién investigadora y del
autor principal, que no se puede dedicar exclusivamente a las labores investigadoras, se

hara externalizando la transcripcion.

No obstante, se revisara para completar y mejorar la transcripcion o enmendar errores
en la elaboracion de ese primer texto de entrevistas. Se hard a través de los
investigadores que hayan realizado la entrevista, de manera que serd quien pueda
ocultar los datos identificativos de forma maés directa. Aunque si no pudiera posible se

asumira por parte del investigador con rol de analista.

4.6.2 Preparacion del corpus textual
Se agruparan todos estos datos en funcion de orden un de lectura siguiendo los 3
subgrupos de enfermedades de final de vida, y dentro de cada enfermedad se agruparan

por sexo analizando primero hombres y luego mujeres.

Durante la lectura y relectura, los analistas empezaran ya a elaborar ideas e intuiciones

preanaliticas para ir enmarcando el analisis por categorias.

4.6.3 Tipo de analisis y Fases

Se realizard un andlisis de contenido tematico del texto construido con la transcripcion
literal de las entrevistas. En un primer momento se realizardn primeras lecturas
detenidas hasta llegar a familiarizarse con el texto y elaborar intuiciones preanaliticas.

Permitira crear una lista tentativa de temas y un esquema provisional de clasificacion

Luego se realizara el anélisis tematico propiamente dicho. Se crearan citas de texto y se
codificaran las citas y, de forma progresiva se agruparan en categorias que resuman y se
agrupen por similitud del tema. Todo ello hasta llegar a establecer las relaciones para
elaborar hipotesis y generar el marco explicativo. Dicho proceso se realizara a través del

programa de analisis ATLAS.ti o similar para el manejo de la informacion.
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Posteriormente se contrastaran los pasos realizados durante el analisis con los datos
originales, con el fin de comprobar que, a pesar de las transformaciones que se han
realizado durante el andlisis, los resultados parten del corpus textual original.

Tres personas del equipo investigador realizaran el analisis tematico, intentando ser de
diferentes estamentos multidisciplinares. Se hara una triangulacion del mismo, en
primer lugar con un analisis conjunto de las cuatro primeras entrevistas. Se discutiran

las dudas y desacuerdos, que progresivamente se debatird en las entrevistas siguientes.

Tanto los aspectos descriptivos de las diferentes categorias, como las relaciones entre
ellas y los aspectos mas interpretativos seran recogidos en un informe general de
resultados que servird de base para su validacion tanto por parte de las informantes
como entre todo el equipo investigador.

4.7 Procedimientos para el rigor y calidad

A lo largo de todo el proyecto, desde la elaboracién del protocolo hasta la redaccién del
informe final de resultados, existird una reflexion constante y evaluacion del mismo. Se
realizard un andlisis de la calidad y rigor de la investigacion en funcion de términos de
credibilidad, transferibilidad, relevancia y validez. Se valora como relevante si hay un
valor clinico y de significado en todo lo que estamos estudiando, y asi reconocer si los
hallazgos obtenidos son un reflejo de la realidad del fendmeno estudiado. Ello se
obtiene si existe un desarrollo riguroso del disefio, la obtencion de la informacidn, asi

como del proceso interpretativo de analisis y de la validacion de los resultados.

Todo ello también tiene relevancia ética dado que actuamos sobre una poblacion en
concreta, y por ello lo ampliamos en ese apartado sobre las implicaciones en los

principios éticos de una investigacion.

4.7.1 Reflexibilidad y triangulacion

Finalmente, se debe tener en cuenta que como investigador de un proyecto cualitativo se
influye en la investigacion realizada a nivel de creencias, valores e intereses personales
de las investigadoras. Por ello, es importante contrastar y valorar del marco narrativo
entre integrantes del equipo, y poner sobre la mesa y por escrito las posiciones de los

componentes del equipo sobre el fendmeno estudiado (ver apartado 4.8).

Un factor que ayudara a aumentar la calidad y rigor es la creacion del equipo

investigador como multidisciplinar, invitando no solo a médicas y enfermeras, sino
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también a las administrativas y a la trabajadora social del ambulatorio. Se quiere
conseguir multitud de puntos de vista que permitan establecer pluralidad de vision sobre
dicho fendmeno investigado.

A su vez, en este sentido, también se considera importante realizar una triangulacion en
el andlisis de resultados a traves de las tres investigadoras analistas, donde se analizaran
los mismos datos y se evallen los resultados, con el objetivo de reducir la distorsion en
la interpretacion de los mismos. Con el informe realizado también se buscard la
validacion entre integrantes del equipo que no participan como analistas, asi como de
algunos informantes seleccionados para poder disminuir dicha reflexibilidad y aumentar

en la calidad del marco narrativo general que tendremos como conclusiones.

4.8 Equipo investigador

El equipo investigador estard formado por las personas del EAP Besos que
voluntariamente quieran implicarse en el proyecto. En la primera reunién de
explicacion, se propondra la creacion del equipo investigador (con médicas, enfermeras,

administrativas y trabajadora social).

Para mantener el rigor y compromiso, dada la diversidad y diferencias de conocimientos
entre investigadoras, se dedicaran varias reuniones a discutir el protocolo elaborado por
el investigador principal y alumnos del Master de Atencion Paliativa, exponer
propuestas y discutir aspectos de la investigacion, asi como de formacion inicial en

Investigacion Cualitativa, en un ejercicio de investigacion aprendizaje.

A su vez, se plantearan discusiones sobre nuestras Actitudes hacia la Muerte, y las
percepciones en atencién a final de vida, para conocernos y saber la implicacién
subjetiva de nuestra participacion en el estudio. EI tema propuesto en la investigacion
paliativa también nos refleja y hace que nos identifiguemos como testimonios ante la
vulnerabilidad hacia la muerte. Y por esa razén es importante tratar y conocer cémo
lidiar con todo aquello que pueda generar Impacto emocional al tratar esas situaciones

de alta intensidad emocional al abordar pacientes en cuidados paliativos.

Con ello, la Comision investigacion propondra un plan de trabajo para la elaboracién de
las entrevistas y el seguimiento a las pacientes seleccionadas. Mientras se realicen, de la

misma forma que en la situacion previa a las entrevistas con las informantes, existira
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una supervision por las personas experimentadas, y comunicacion del grupo constante

para ir modificando, si es necesario, planteamientos o preguntas en la guia de entrevista.

Una vez recogidas todas las entrevistas, tres personas del equipo se dedicara al andlisis
y elaboracion del marco de narracion. El informe preliminar resultante se expondra al

resto del equipo y se discutiran aspectos de mejora.

5 Aspectos éticos

5.1 Discusion respecto a los principios de la Bioética
Para la investigacion presente se ha realizado una reflexion sobre los principios éticos
enumerados por Emanuel(34), por su relevancia en investigaciones cualitativas asi

como en la reflexion para un mayor rigor y calidad de investigar.

5.1.1 Relevancia en el valor social o cientifico de la investigacion

Existe una necesidad de reflexion y mejora de la atencion en contextos de complejidad,
y en el caso de las cuidadoras familiares surgen preguntas para atender mejor a sus
problemas de salud, derivados de la carga de los cuidados. Por ello, impera el principio
de beneficencia para la exploracion de las inquietudes y actitudes hacia la muerte y
justicia para mejorar nuestra atencion en domicilio a familiares en final de vida, sobre

todo en la atencidn al ndcleo familiar en su totalidad.

El resultado de la investigacion puede aportar a la mejora de la calidad de asistencia en

personas cuidadoras.

5.1.2 Validez cientifica
Existira en todo momento supervision por las personas experimentadas, asi como la
formacion previa de talleres presenciales para aprender y formarnos, asegurando rigor

en las entrevistas.

Y, ante todo, se mantendra comunicacion entre las integrantes del equipo para debatir

propuesta que ayuden al rigor, a la coherencia y mejora del estudio.

5.1.3 Respeto a las personas participantes
Tanto en la invitacion como en la convocatoria, como en el momento de la entrevista, se
valorard y reconocera el esfuerzo de las informantes de participar. Se asegurara

mediante consentimientos informados y firmados que existird confidencialidad en los
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datos, y se permitira a las informantes ejercer derechos de acceso, modificacion,

oposicion y cancelacion de sus datos.

Por lo cual, el equipo de analistas es el Unico con acceso a los datos anonimizados.
Todas las transcripciones de las entrevistas se anonimizaran ante todas las referencias a
nombres y lugares, con restriccion del acceso al contenido al equipo. Asimismo, algunas
informantes podrén tener acceso a un informe preliminar para obtener sus reflexiones y
ayudar en la elaboracién del documento final, sin que en dicho documento existan notas

y datos que puedan identificar a las otras informantes.

5.1.4 Proteccion de los sujetos vulnerables:
Existe en todo momento el compromiso de acoger, respetar y contener posibles
situaciones de vulnerabilidad emocional y no anteponer, en ningin caso, el interés del

estudio frente al posible malestar que pudiera causar.

5.2 Permisos internos y externos

La extraccion de datos serd llevada a cabo por las integrantes del equipo de
investigacion con el acuerdo del Equipo de Atencion Primaria. A su vez, para mayor
difusion posterior, se informara al ICS de la realizacion del proyecto de investigacion,
asi como a las asociaciones vecinales para que tengan conocimiento del proceso y

favorecer el reclutamiento de informantes.

5.2.1 Seleccion equitativa y justa

Se ha realizado un muestreo intencional con representacion teorica, queriendo
representar o explorar las diferentes opiniones para un marco de narracion mas
completa. Por ello se mantienen principios de equidad y justicia en la eleccion de

informantes de los grupos de seleccién de los que nos interesa explorar.

5.2.2 Participacion voluntaria

Dada la necesidad de interaccion con las informantes, se informara previamente al
estudio de los objetivos del mismo, asi como de las caracteristicas de las entrevistas que
se realizaran. En un inicio se dejara tiempo para decidir antes de aceptar y firmarlo. Una
vez informadas, en el momento en que se pida su participacion, voluntaria y
desinteresada, se recogera su consentimiento por escrito y se registrara en la historia

clinica.
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Con ello se dara consentimiento para grabar entrevistas y el analisis de sus datos. Para
mas detalle en Anexos 11.2 y 11.3 se muestran el detalle de la carta de invitacion y el

consentimiento informado.

Con la finalidad de asegurar la privacidad de las informantes, se anonimizaran los datos
de las participantes del estudio en la base de datos mediante encriptacion de las
variables de identificacion siguiendo la normativa de ley vigente a Espafia, de acuerdo
con la nueva Ley de Proteccion de Datos y el Reglamento General de Proteccion de
Datos de la Unidn Europea RGPD UE 2016/976.

Los resultados del estudio se presentardn de forma global, nunca de forma
individualizada, y tras ello los datos obtenidos no se utilizardn con ninguna otra
finalidad que no sea la del propio estudio.

5.3 Intervencion del Comité de Etica de Investigacion Clinica

5.3.1 Revision externa del protocolo de investigacion

El proyecto sera desarrollado en concordancia con las Guias de la Declaracion de
Helsinki y con las recomendaciones de la Guia de Buenas Précticas en la Investigacién
en Atencion Primaria del Instituto Universitario de Investigacion en atencion Primaria
Jordi Gol (IDIAP Jordi Gol).

Previo a su desarrollo, el proyecto se enviara para una evaluacion independiente al
Comité Etico de Investigacion Clinica (CEI) del IDIAP Jordi Gol Nuestro interés es
incorporar las recomendaciones sugeridas por el mencionado comité al protocolo para

una evaluacidn rigurosa y sin conflictos éticos que interfieran en la investigacion

5.3.2 Necesario compromiso con el rigor y la coherencia metodologica

Se reflejaran todos los nombres de las investigadoras y sus diferentes niveles de
participacion. Se destaca la importancia de la estabilidad del equipo para una
investigacion cualitativa y por ello se fomentard la cohesion y sentimiento de

pertenencia que permita compartir inquietudes virtualmente y presencialmente.

Por ello, dado que no todas las investigadoras realizaran el mismo trabajo y con la
misma dedicacion, siguiendo criterios como los de Ruiz-Pérez(33), se considerara
especificar las contribuciones de cada una de las personas investigadoras describiendo
su labor en las diferentes fases del estudio, y asi poner de relevancia que todas las

autoras han participado y han sido relevantes para el proyecto de investigacion.
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5.4 Conflicto de intereses

Las investigadoras se comprometen a exponer los conflictos de intereses de trabajos
previos en investigacion paliativa, asi como a la transparencia en todas las situaciones
que hayan tenido rendimiento econémico ajeno a la investigacion.

6 Cronograma

En la Tabla 2 se recoge la distribucion temporal de las diferentes etapas del estudio que
se prevé realizar entre enero de 2020 y julio de 2022

Meses 01| 03| 05|07|09|11| 02| 04| 06|08
Actividades 20 | 120 | 121 | 121 | 21 | 121 | 122 | 122 | 122 | /22

» Transformacion de la idea inicial
en problema investigable.

» Definimos el objeto de estudio.

» Recogida de informacion.

 Contextualizacion y aproximacion al
objeto de estudio.

 Andlisis de documentos especificos.
« Entrevistas con informadores clave.

» Elaboracion del disefio proyectado.

» Formulacién de objetivos
provisionales.

« Decision sobre metodologia y
métodos.

 Desarrollo el trabajo de campo.
 Realizacion de la recogida de datos
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Tabla 2: Cronograma estimado del Proyecto de Investigacion

7 Presupuesto

En la Tabla 3 se expresan las necesidades de presupuesto del presente estudio que

basicamente hace referencia al apoyo externo necesario para el procesamiento de los

datos narrativos, su trascripcion y andlisis, y a la difusién de los resultados.

TOTAL

PERSONAL / externalizacién de servicios

Transcripcion:

. 1800 €
18 entrevistas x100€=1800€
Anélisis de datos:
. 3240 €
18 entrevistas x180€=2880€
ADQUISICION DE BIENES Y OTROS MATERIALES
Licencia educativa de ATLAS.ti para a un solo usuario 611.05€
(PC + Mac): 611,05€ ’
VIAJES y DIETAS
Inscripcién a Congreso:
- semFYC: 300€ (o 50€ virtual)
- EGPRN: 400€ (o 50€ virtual)
Viajes y dietas: 300€ por congreso presencial
Otros gastos:
. 2800€
1.400€ x 2 publicaciones = 2800€
TOTAL PROYECTO 9151,05 €

Tabla 3: Presupuesto para la elaboracion del Proyecto de Investigacion
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7.1 Posibilidades de financiacion

Dadas las inquietudes del equipo investigador sobre este tema, existe como aspecto
central la transparencia en los conflictos de interés. Y ello se transmite sobre todo en
aspectos de financiacion. Por ello, se postularan para becas como la REAP o los
premios de lIsabel Fernandez de la semFYC. No obstante, en caso de no existir

financiacion, todos los gastos se realizaran a coste del equipo investigador.

8 Limitaciones y dificultades del proyecto

8.1 Propias de la metodologia cualitativa

Como todas las investigaciones de tipo cualitativa, se realiza un estudio en un contexto
concreto donde el fendbmeno es el aspecto que se explora en profundidad. Ello conlleva
que los resultados y el analisis tienen una alta validez interna, y se adecua al fendmeno
estudiado, pero esto no significa que pueda ser extrapolable y tener validez externa en
otros entornos. ElI marco explicativo generado es una reflexion concreta, asi como se
generan teorias e hipotesis que deberan probarse. A su vez, como se detalla en el punto
8.3, la reflexividad y subjetividad del equipo investigador toma especial relevancia.

8.2 Propias del contexto donde se realiza
El fendmeno estudiado se influye también respecto al entorno que se selecciona. En el

caso de esta investigacion, la poblacion de Besos tiene diferentes particularidades.

En primer lugar, se trata de un entorno no envejecido y quizas se plantea dificultades en
reclutamiento de cuidadoras de familiares que sean pareja. Asimismo, su poblacion
tiene un nivel socioeconémico bajo, y por ello pueden existir pacientes con
comorbilidades a menor edad. Esa particularidad es propia de este entorno, pero quizas
no se aplica en otros entornos de la ciudad. Finalmente, nos basamos en seleccion de
informantes con las que podamos realizar entrevistas en profundidad y que permitan
reflexion. En la poblacion, existe una alta tasa de inmigracion y, por dificultades en el
reclutamiento, pacientes con barrera idiomatica o dificultades de comprension no seran

seleccionados por presentar repto o imposibilidad de contacto.

A pesar del caracter contextual de las investigaciones cualitativas y de sus limitaciones
epistemoldgicas, los resultados siempre se pueden trasferir a contextos similares lo que
requiere una descripcion minuciosa del contexto, tal como se hace en el protocolo

actual, para que los lectores puedan (o no) transferirlos a su propio contexto.
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8.3 Relacionadas con el investigador y el equipo

El equipo investigador influye en la investigacion a nivel de creencias, valores e
intereses personales de las investigadoras. El entorno de trabajo donde actuamos, la
atencion primaria, es un punto favorable para explorar inquietudes investigadoras, y por
ello es positivo crear ese equipo de investigacion en el CAP. Sin embargo, dicha
atencion tiene una alta carga asistencial, que se ha acentuado de forma excepcional por
la pandemia de la SARS-CoV2. Por tanto, y dado que no existe posibilidad de dedicarse
exclusivamente al proyecto de investigacion, puede que los plazos propuestos se puedan

retrasar por aumento del trabajo.

A su vez, un punto que es destacable, aunque supone dificultades, es el hecho de ser un
equipo multidisciplinar. La pluralidad de voces permite obtener varios enfoques que
aumentan rigor y calidad de la investigacion, pero estas dificultades seran superadas con
el disefio y andlisis a través del protocolo, asi como la coherencia y rigor de formarnos
conjuntamente y elaborar estrategias de cohesion de equipo durante el proyecto

9 Relevancia e implicaciones del estudio

9.1 Propias del estudio

La propuesta de estudiar los cambios internos que existen tras el contacto con la muerte
de un familiar y conocer como afecta a la conciencia y las actitudes frente a la muerte
propia es un campo de gran importancia dados los miedos de cada individuo hacia su
propia muerte. Es un espacio desconocido, incierto en lugar y circunstancias que

sucederan, y por ello no hay experiencia propia que nos prepare.

De aqui que surja el interés para explorar este espacio de final de vida y de reflexiones
posteriores. Conocer las experiencias de personas que han elaborado un duelo y han
hecho reflexién sobre ello permite al resto que no han experimentado esas
circunstancias ni han reflexionado ante nuestra propia mortalidad poder conocer en

parte este fendmeno.

Asi, el hecho de poder tener testimonio sobre los acontecimientos que han sucedido en
el acto de cuidar en pacientes en situacién terminal nos permite saber enfocar las
preguntas para otras cuidadoras. Es en el hecho de conocer qué proceso de reflexion
surge que puede servir para iniciar entrevistas a cuidadoras de pacientes en final de

vida, o entrevistas de duelo posteriores.
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Puede a su vez ser un primer paso para trabajar y consensuar un Plan de Decisiones
Anticipadas, y conocer sus deseos sobre la atencion sanitaria en ciertos momentos de

vida de la persona que entrevistemos

9.2 Perspectiva de género

Al ser un estudio sobre cuidadoras, por los aspectos explicados en el marco teorico,
toma especial relevancia la perspectiva de género. Uno de los objetivos principales de
enfocar este trabajo sobre los cuidados informales y las cuidadoras es para visibilizar

este aspecto vital de soporte que tanto impacto tiene sobre la persona que cuida.

En la mayoria de los casos, las cuidadoras de un paciente en final de vida pasan a un
segundo plano mientras el enfermo no ha fallecido, y como voz silenciada obviamos sus

procesos de malestar y enfermedad que también estan sucediendo.

A su vez, como supervivientes de todo el ndcleo familiar, tendran que lidiar con el
duelo y los cambios emocionales de reflexion sobre su mortalidad y cambio de rol vital.
Por consiguiente, en la atencion sanitaria que reciben, los profesionales sanitarios
tienden a patologizar reacciones emocionales y medicalizacion del duelo para no

abordar los cambios personales.

Por ello, esta investigacion quiere servir como fuente para andlisis de cdmo abordar
aspectos importantes en aspectos emocionales y vitales de las cuidadoras en momentos
tan importantes como es el final de vida de un familiar, pero también en cémo elaboran

su duelo posterior

9.3 Implicaciones en el equipo investigador

Por un lado, el tema tratado es poco conocido y se carece de experiencia vital y de
formacion. Poder conocer los relatos de las cuidadoras que han experimentado una
pérdida vital puede ayudar en su préactica clinica, pero también en su reflexion propia

hacia la vida, dado que podemos experimentar estas situaciones en nuestra familia.

Por otro lado, para el investigador y su equipo, elaborar este proyecto es un inicio para
crear una comision investigadora que permita generar preguntas y analizar aspectos
importantes en atencion primaria, mas alla del trabajo asistencial. A su vez, es también
relevante crear este equipo investigador con inquietudes diferentes para poder establecer
en la atencion de médica y enfermera un espacio de conocimiento de sus pacientes, y

conocer sus cambios vitales, mas alla de la perspectiva biomédica del duelo.
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9.4 Difusiones internas y externas previstas

Se realizaran materiales para difundir y explicar el marco narrativo resultante.

Se realizara en primer lugar un informe de resultados, aunque a posteriori se
desarrollaran también materiales audiovisuales para poder difundirlo de forma mas
generalizada y adecuar dicho mensaje en un formato concreto, en funcion del publico
objetivo al que difundamos. Adaptando la tabla de difusiébn en Miles et al(35),

proponemos diferentes difusiones adecuados al pablico destinatario en la Tabla 4.

Nivel de
difusion:

Fines de la
informacion

Otros

investigadores

Estudios

Investigadores y
comparieros

sanitarios de AP

Estudios

Direcciones de
Centro, SAP y
ICS

Estudios

Informantes y

cuidadores

Diversidad de

Comunidad y
asociaciones
de vecinos

Diversidad de

o R R formacion formacion
universitarios universitarios universitarios
Conocimiento o o o Sin Sin
Conocimiento Conocimiento Conocimiento - .
o o o conocimiento conocimiento
sanitario sanitario sanitario . .
sanitario sanitario
¢Como haré el Resumen del Material Material
mensaje? Articulo . - articulo con divulgativo en divulgativo en
L Articulo cientifico
Formato para cientifico propuestas de formato formato
difundirlo accion concretas  audiovisual audiovisual
Profunda Superficial
Profunda Profunda Profunda P
. . L Ideas basicas Ideas basicas
> Capacidad de Capacidad de Incorporacion
Comprension a2 - . . .
reflexion reflexion de mensajes Relacionarlo Saber si les
L . . con aspectos afecta para
Dedicacion Falta de tiempo Falta de tiempo - P P 2
vitales conocer mas
. En su vida
En su " En su vida
. N En su consulta En sus servicios Grupos de
. investigacion p
Integracion Toma de .
A i Marco de Propuestas de cuidadoras
practica Debate entre Ry e | cestn decisiones y o
iguales entrevistas Difusion

Tabla 4: Nivel de Difusién segun los fines de la informacion
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11 Anexos

11.1 Plano de ubicacién del Barrio de Besos
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lHustracion 1: Mapa de ubicacion del Barrio del Besos
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11.2 Carta de invitacion a participar

Estimado/a ,

Se pone en contacto con usted (rellenar aqui con el nombre del profesional), miembro
de un grupo de investigacion del CAP de Besos. Hemos formado este equipo con
inquietudes mas alla de la préactica clinica y con interés por conocer en profundidad al
paciente, su entorno y sus familias. El objetivo principal es poder conocer mejor todo lo

que sucede y poder ayudar en otros aspectos mas alla de la consulta.

De ello ha surgido el proyecto Yo después de ti (Me After You). Analisis de las
actitudes hacia la propia muerte en las cuidadoras familiares de pacientes en situacion
de final de vida, del que le enviamos esta carta por si estuviera interesado/a en

participar.

Nuestro interés es conocer las vivencias de la cuidadora y sus reflexiones tras cuidar a
un familiar enfermo en su etapa de final de la vida. En esta situacion, las personas
precisamos de ayuda y en muchos casos la cuidadora no solo debe asumir esa carga,
sino que precisa anticiparse y adaptarse al futuro. Se ha estudiado como afectan los
cuidados en la salud de las cuidadoras pero existe poca investigacion de sus vivencias y

reflexiones.

Se plantea realizar una entrevista de aproximadamente dos horas con un miembro del
equipo investigador, comparfiero sanitario del CAP Besos, para conocer actitudes,

creencias y valores tras cuidar a pacientes en el final de su vida.

Tras el andlisis de la informacion se compartird a todos/as los/as participantes un
resumen de los resultados que podra ser matizado, ampliado por cada Vd., antes de la
publicacion final del estudio. De esta forma, poder recoger el testimonio en primera
persona sobre el acto de cuidar a pacientes en final de vida permitird conocer las

necesidades y enfocar el cuidado de las personas cuidadoras.

Con esta carta te le hacemos llegar una invitacion a participar. Por ello agradecemos de
antemano su colaboracion voluntaria y desinteresada al estudio, y ya le adelantamos que
todos los datos que se extraen a partir de las entrevistas que se realicen seran anénimos

y no se divulgaran ni publicaran como resultados individuales.
Reciba un cordial saludo,

(Rellenar aqui con el nombre del profesional)
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11.3 Consentimiento informado

Bienvenido/a a la entrevista individual de esta investigacion

Le entregamos este consentimiento informado para el estudio Yo después de ti (Me
After You). Andlisis de las actitudes hacia la propia muerte en las cuidadoras
familiares de pacientes en situacion de final de vida. El propdsito de esta ficha de
consentimiento es proveer a las participantes en esta investigacion una clara
explicacion de la naturaleza de la misma, asi como de su papel en ella. La presente
investigacion sera conducida por (rellenar aqui con el investigador que realizara la
entrevista), con el fin de estudiar el proceso de reflexion que existe tras el contacto con

la muerte de un familiar.

Como ya le adelantamos en la carta de invitacion al proyecto, hoy se va a realizar una
entrevista, que va a ser grabada, si nos autoriza, para asi asegurar a posteriori un trabajo
fiel y concreto con toda la informacion surgida, sin que vaya a ser utilizada para otros
fines que no sean los del estudio y se asegura que no sera difundida.

Si usted accede a participar, se le pedird responder preguntas mediante una entrevista
personal de aproximadamente dos horas con un miembro del equipo investigador,
profesional sanitario del CAP Besos.

La participacion es este estudio es estrictamente voluntaria.

La informacion que se recoja sera confidencial y no se usara para ningin otro propdésito
fuera de los de esta investigacion. Sus respuestas a la entrevista seran totalmente

anonimizadas.

Si tiene alguna duda sobre este proyecto, puede hacer preguntas en cualquier momento
durante su participacion en él. Igualmente, puede retirarse del proyecto en cualquier
momento sin que eso lo perjudique en ninguna forma. Si durante la entrevista alguna de
las preguntas le parecen incomodas, tiene usted el derecho de hacérselo saber al

investigador o de no responderlas.

Por ello le agradecemos su participacién de antemano. Esperemos que este encuentro

nos enriquezca a ambas partes y disfrutemos del camino gue recorramos juntos/as.

A continuacion, les proponemos la firma del siguiente documento como aceptacién de

participacion en el proyecto comentado.




i o UVvIC CATEDRA

AT Generalitat de Catalunya ICO UNIVERSITATDEVIC  DE CURES = “w
a1 24 Departament de Salut Institut Catala d'Oncologia BE%ETF;SL]J‘:J‘I‘;’SENTRAL pAL'LIATIVES

Y 0 acepto participar voluntariamente en

el estudio Yo después de ti (Me After You). Analisis de las actitudes hacia la propia
muerte en las cuidadoras familiares de pacientes en situacion de final de vida. He
sido informado sobre el objetivo y las modalidades del estudio por parte de (rellenar

aqui con el investigador que realizara la entrevista).

Me han indicado también que tendré que responder a preguntas mediante una entrevista
personal con un miembro del equipo investigador, profesional sanitario del CAP Besos,
para conocer actitudes, creencias y valores que me hayan surgido tras cuidar a un

familiar en situacion de final de vida.

Reconozco que la informacion que yo provea en el curso de esta investigacion es
estrictamente confidencial y no serd usada para ningun otro propoésito fuera de los de
este estudio sin mi consentimiento. He sido informado de que puedo hacer preguntas
sobre el proyecto en cualquier momento y que puedo retirarme del mismo cuando asi lo
decida, sin que esto acarree perjuicio alguno para mi persona. De tener preguntas sobre
mi participacion en este estudio, puedo contactar con las profesionales sanitarias citados
como autores del estudio, llamando al ambulatorio de referencia, en el CAP Besos de

Barcelona (932 78 82 35), y preguntando por el/la profesional que me ha entrevistado.

Entiendo que una copia de esta ficha de consentimiento me sera entregada, y que puedo
pedir informacion sobre los resultados de este estudio cuando éste haya concluido. Para
esto, puedo contactar con el equipo que realiza el estudio al teléfono anteriormente

mencionado.

Nombre del Participante Firma del Participante Fecha

(En letras de imprenta)
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11.4 Guia de entrevista semiestructurada

Esta guia es una lista de las areas teméticas generales que se van a tratar con cada
participante para uniformizar los temas a tratar, dada la participacion de varios
entrevistadores. Sirve de recordatorio y puede ampliarse o revisarse a medida que
avanza la entrevista o en las entrevistas posteriores. Las preguntas no deben formularse

literalmente, sino acomodandolas al contexto y a las personas entrevistadas.

Se ha realizado atendiendo a las preguntas formuladas en la Escala de Bugen de
Ansiedad a la Muerte y el Perfil Revisado de Actitudes hacia la Muerte, dado que se

valora explorar la narracion mas alla de recoger emociones con un nimero.

Inicio de la entrevista: Presentacion entrevistadora y exponer como se realizara la
entrevista. Recoger y firmar el consentimiento informado. Resolver dudas que hayan
surgido con la carta, previa a la entrevista. Obtener permiso para gravar.

Iniciar la entrevista con una narrativa general de lo acontecido y su experiencia, para
recoger el relato emocional del cuidado y sus percepciones tras la muerte del familiar.
Por ello, se recomiendan preguntas abiertas que permitan dar paso a toda la reflexion.

Tras ello, valorar segun la guia qué preguntas debemos resolver con mayor detalle.

Cuénteme como cuidd a su padre/madre/pareja... ;Me podria explicar, con todo los
detalles que quiera, como fue el periodo de cuidado?
e ;Desde cuando lo cuid6?
e ;Por qué lo cuidaba?
e Qué enfermedades tenia? ;Qué necesitaba de usted en el dia a dia?
e ;Venian familiares a ayudarla? ¢ Tenia ayuda exterior no familiar?
e ;vinieron sanitarios a visitarla? ;Quiénes? ¢ Qué tipo de visitas hacian?
Y cuando estaba haciendo estas curas y atendiendo a su familiar... ;Coémo se sentia?
e ;Qué pensaba mientras lo cuidaba?
e ;Qué sentimientos tenia?
Y los dias previos y cuando se acerco la muerte... ;Qué pas6?
e ;EXxisti6 algn cambio en su entorno? ¢ Tuvo que pedir ayuda? ;Qué hicieron?
e ;CbOmo actuaron en los servicios sanitarios en ultimos meses/semanas/dias?
¢ Qué hicieron?

e Qué sintid en esos momentos? En ultimos meses/semanas/dias.
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Y cuando murio... ;Qué pensd? ;Coémo se sintio?
e ;Tuvo apoyo por parte de su entorno? ¢Que hicieron?
e ;Tuvo algin pensamiento diferente? ¢En qué pensd?
Y hoy que estamos en esta la entrevista... ;Qué piensas de todo ello?
e (Hay algo en su vida que crea que ha cambiado? ;Qué se planteas?
e ;Como piensa que vive el dia a dia?
¢Le parece si le planteo algunas preguntas sobre la muerte?
Pensamientos en torno a la muerte en general:
e ;Qué pensamientos le genera la muerte?
e (Qué piensa sobre pensar en la muerte?
Pensamientos en torno a la propia mortalidad:
e ;COmMo ve su propia mortalidad?
e (Con quién puede hablar de la muerte?
Pensamientos en torno a la enfermedad propia:
e Cdomo piensa que afrontaria cualquier enfermedad que aparezca?
Experiencias que sustrae tras el cuidado familiar:
e ;CoOmo piensa que afrontarias otro cuidado?
e ;Como quisiera ser cuidada Vd. si lo necesitara?
Como afronta el dia a dia tras la muerte del familiar:
e (Qué le ha generado el duelo de su familiar?
e Como afronta su vida?
e (Existe algin plan o proyecto que quiera hacer o considere importante?
Poner por escrito decisiones y planificar el futuro:
e ;Ha pensado en poner esto que me cuenta por escrito
e ;Sabe lo que es el Plan de Decisiones Anticipadas? ¢Cree que seria bueno
hacerlo?

e ;Lo hapensado y/o lo ha compartido con algun profesional sanitario?
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