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RESUMEN/RESUMO

La importancia del estudio de la calidad de vida profesional ha emergido como una cuestion
de interés en la literatura en salud, con énfasis en profesionales que afrontan diariamente
situaciones de sufrimiento y muerte. Las dificultades de lidiar con esta realidad se constatan en
diferentes estudios, y presentan la convivencia con la muerte como uno de los principales
factores estresores en el ambiente laboral. Cuando se comparan con otras clases trabajadoras, los
profesionales sanitarios presentan mayores niveles de desarrollo de enfermedades relacionadas
con el estrés. Estos factores a su vez, pueden desencadenar distintos sentimientos reactivos e
influir en la calidad de vida profesional y personal de los trabajadores.

El objetivo de esta tesis doctoral fue determinar y cuantificar los factores que influyen en la
competencia de afrontamiento ante la muerte en profesionales brasilefios que trabajan en el
contexto de cuidados paliativos y su relacién con la calidad de vida laboral. Para ello, partimos
del modelo original de Sansé et al. (2015) que plantea que variables como formacién especifica
para afrontar la muerte, autocuidado, autoconciencia y afrontamiento ante la muerte, son
antecedentes y mediadores de la calidad de vida profesional.

Se trata de un estudio de corte transversal realizado sobre una muestra final de 161
profesionales sanitarios brasilefios, pertenecientes a las areas y/o servicios relacionados en su
funcion cotidiana con la atencién de pacientes en cuidados paliativos. El estudio se realiza
mediante una encuesta online autoadministrada y anénima.

El ajuste general de nuestro modelo de ecuaciones estructurales presento valores indicativos
de un excelente ajuste: y*(6) = 8.351 (p = .213); CFI = .981; GFI = .971; SRMR = .061; RMSEA
= .072 (.000-.175). En cuanto el ajuste analitico, este tambien fue adecuado. Entre los factores

predictivos del afrontamiento ante la muerte, solo la formacion especifica y el autocuidado
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resultaron positivos y estadisticamente significativos. La autoconciencia y el afrontamiento de la
muerte pronosticaron estadisticamente la calidad de vida de los profesionales: relaciones
positivas con la satisfaccion por compasion; relaciones negativas con la fatiga por compasion y
con el burnout.

La formacidn especifica, el autocuidado, la autoconciencia o la competencia de afrontamiento
de la muerte son cuestiones clave a la hora de estudiar la calidad de vida de los profesionales de
cuidados paliativos. Esta gama de habilidades y competencias (sobre las que se puede intervenir
y entrenar) mejorard la capacidad de los profesionales para enfrentar factores estresantes
emocionales y, a su vez, conducira a una mayor satisfaccion de la compasién. Mejorar la calidad
de vida de los trabajadores en el contexto de atencion en final de vida en Brasil es fundamental,
no solo para el mejor funcionamiento de los servicios, para mejorar la atencion, sino también

para mejorar la calidad de vida de los propios profesionales.

Palabras clave: calidad de vida profesional, autocuidado, autoconciencia, afrontamiento ante

la muerte, satisfaccidén por compasion, fatiga por compasién, burnout, cuidados paliativos
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RESUMEN/RESUMO

A importancia do estudo da qualidade de vida profissional surgiu como uma questdo de
interesse na literatura em salde, com énfase em profissionais que lidam diariamente com
situacOes de sofrimento e morte. As dificuldades de lidar com esta realidade ja € uma constatacéo
em diferentes estudos, e apresentam o0 convivio com a morte como um dos principais fatores
estressores no ambiente laboral. Quando comparados com outras classes trabalhadoras, os
profissionais da saude apresentam maiores niveis de desenvolvimento de doencas relacionadas
ao estresse. Que por sua vez, podem desencadear distintos sentimentos e influenciar na qualidade
de vida profissional e pessoal dos trabalhadores.

O objetivo do presente estudo foi determinar e quantificar os fatores que influem na
competéncia de enfrentamento frente a morte em profissionais brasileiros que trabalham no
contexto de cuidados paliativos e sua relacdo com a qualidade de vida laboral. Para alcanca-lo,
partimos do modelo original de Sanso et al. (2015) que indica que as variaveis como formacéo
especifica para lidar com a morte, autocuidado, autoconsciéncia e enfrentamento frente a morte
séo antecedentes e mediadores da qualidade de vida profissional.

Trata-se de um estudo de corte transversal realizado sobre uma amostra final de 161
profissionais de salde brasileiros, pertencentes a areas e/ou servicos relacionados na sua fungédo
cotidiana a atencdo a pacientes em cuidados paliativos. O estudo se realiza mediante a um
questionario online autoadministrado e anénimo.

O ajuste geral do nosso modelo de equagdes estruturais apresentou valores indicativos de um
excelente ajuste: y(6) = 8.351 (p = .213); CFI = .981; GFI = .971; SRMR = .061; RMSEA =

.072 (.000-.175). Enquanto o ajuste analitico, este também foi adequado. Entre os fatores
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preditivos do enfrentamento frente a morte, somente a formacdo especifica e o autocuidado
resultaram positivos e estatisticamente significativos. A autoconsciéncia e o enfrentamento frente
a morte previram estatisticamente a qualidade de vida dos profissionais: relacbes positivas com a
satisfacdo por compaixao; relagcdes negativas com a fatiga por compaixao e com o burnout.

A formacédo especifica, o autocuidado, a autoconsciéncia e a competéncia de enfrentamento
frente a morte sdo questdes chaves na hora de estudar a qualidade de vida dos profissionais de
cuidados paliativos. Esta gama de habilidades e competéncias (sobre as quais se pode intervir e
praticar) melhorarda a capacidade dos profissionais para lidar com fatores emocionalmente
estressantes e, a0 mesmo tempo, conduzird a uma maior satisfacdo por compaixao. Melhorar a
qualidade de vida dos trabalhadores no contexto de atencdo ao final de vida no Brasil é
fundamental, ndo apenas para melhor funcionamento dos servigos, para melhorar a atencdo, mas

para melhorar a qualidade de vida dos proprios profissionais.

Palavras chave: qualidade de vida profissional, autocuidado, autoconsciéncia, enfrentamento

frente a morte, satisfacdo por compaixao, fatiga por compaixao, burnout, cuidados paliativos.
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1.Marco Tedrico

1.1. Cuidados Paliativos y Movimiento Hospice

1.1.1. Cuidados Paliativos

Los cuidados paliativos son a la vez una filosofia y un sistema altamente organizado de
cuidados, que va mas alla del modelo tradicional de tratamiento de una enfermedad. Se basa en
la afirmacién de la vida, teniendo en cuenta la muerte como un proceso normal, en busca del
control del dolor y de otros sintomas, la integracién de los aspectos psicologicos y espirituales en
la asistencia, la oferta de un sistema de apoyo para los pacientes a vivir lo mas activamente
posible hasta la muerte, en ofrecer un sistema que ayuda a la familia a afrontar con la
enfermedad y el duelo (Higginson y Davies, 2004; Pessini, 2006).

Tiene como objetivo proporcionar comodidad, respeto a la vida y aceptacion de la
inevitabilidad de la muerte (Twycross, 2003). Toma como punto de partida la distincion entre
cura y el cuidado, lo que no impide la existencia de una combinacion/conjuncién con la atencion
curativa, ya que son numerosos los elementos de cuidados paliativos que también son aplicables
al comienzo de una enfermedad (Moreira, 2014). Ademas, tienen en cuenta el paciente en su
unidad integral y los efectos de la enfermedad como un todo, con la integracion de los aspectos
fisicos, psicoldgicos, sociales y espirituales (Amorim, 2014). La familia también es considerada
una unidad de cuidado, que debe recibir asistencia durante el seguimiento del paciente e incluso
después de su muerte, en el periodo de duelo (ANCP, 2012).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) defini6 por primera vez a 90 paises y en 15
idiomas el concepto y los principios de cuidados paliativos, reconociéndolos y recomendandolos

(Gomes y Othero, 2016) durante una reunién del comité de lideres mundiales en 1990 (Clark,
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2010). Describe los cuidados paliativos como cuidado total y activos dirigidos a pacientes sin
posibilidad de curacién. Esta definicion fue inicialmente dirigida a los portadores de cancer,
preconizando en la asistencia integral a esos pacientes, buscando los cuidados de final de vida.
Junto con la prevencion, diagnoéstico y tratamiento, los cuidados paliativos pasan a ser
considerados uno de los pilares basicos de la asistencia al paciente oncolégico (OMS, 2007).

En 2002, el concepto fue revisado y ampliado. Los cuidados paliativos han sido definidos
como un enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los
problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a través de la prevencion y
alivio del sufrimiento por medio de la identificacion temprana e impecable evaluacion vy
tratamiento del dolor y otros problemas, fisicos, psicoldgicos y espirituales (Alliance y OMS,
2014).

Por lo tanto, es importante destacar otra definicion de la OMS de los aspectos que
caracterizan los Cuidados Paliativos (Alliance y OMS, 2014), tales como:

e Proporcionan alivio del dolor y otros sintomas

e Afirman la vida y consideran la muerte como un proceso natural

e No intentan ni acelerar ni retrasar la muerte

e Integran en el cuidado del paciente, los aspectos espirituales y psicoldgicos

e Ayudan a los pacientes a vivir tan activamente como sea posible hasta la muerte

e Ayudan a la familia a adaptarse durante la enfermedad del paciente y el duelo

e Utiliza un enfoque de equipo multidisciplinar para hacer frente a las necesidades
de los pacientes y sus familias, incluyendo pérdida de seres queridos, si esta indicado

e Mejoran la calidad de vida del paciente y pueden influenciar positivamente en el

curso de la enfermedad
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e Son aplicables de forma conjunta con otros tratamientos que pueden prolongar la
vida, tales como quimioterapia o radioterapia. Incluye adn, el componente de
investigacion, con el fin de lograr una mejor comprension y manejo clinico de las

complicaciones

Los objetivos fundamentales de los cuidados paliativos son (National Consensus Project for
Quality Palliative Care, 2004):
v Atencion al dolor, otros sintomas fisicos y a las necesidades emocionales, sociales y
espirituales, asi como a los aspectos practicos del cuidado de enfermos y familiares
v Informacién, comunicacién y apoyo emocional, asegurando al enfermo ser escuchado,
participar en la toma de decisiones, garantizar respuestas claras y honestas y poder
expresar sus emociones
v Asegurar la continuidad asistencial a lo largo de su evolucién, estableciendo mecanismos

de coordinacion entre todos los niveles y recursos implicados

Los CP representan la capacidad de reconocer la finitud de los seres humanos, es saber que el
tratamiento de una enfermedad ya nos es mas la prioridad, cuando si tiene conciencia de que esta
no tiene curacion (Amorim, 2014), haciendo con que se busque otras lineas de intervencion. Esta
orientado para el cuidar, o sea, ofrecer asistencia al enfermo y su familia, el tratamiento de los
sintomas, aliviar el dolor, proporcionar comodidad, alivio y serenidad.

Hoy en dia, en el curso de una enfermedad cronica y/o grave se detiene una integracion y
transicion progresiva entre la dicha medicina curativa y CP (Neto, 2010). Por lo tanto, se define
el modelo de cooperacion con la intervencion de crisis, como la méas adecuada para la prestacion

de servicios. El alivio del sufrimiento y la maximizacion de la calidad de vida, los objetivos
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esenciales de los cuidados paliativos, se logra mejor a través de la colaboracién conjunta y
continua entre la medicina curativa y la medicina paliativa (Capelas y Neto, 2010), como se

puede ver en la figura 1.1. adaptada de Querido (2005).
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DIAGNOSTICO MUERTE

MEDICINA CURATIVA

CUIDADOS PALIATIVOS

Cuidados de soporte Apovyo en el duelo

[ ENFERMEDAD ]

Figura 1.1. Representacién del continuum de cuidados: relacion entre medicina curativa y cuidados paliativos.
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Muchos autores afirman existir la necesidad de un continuum de cuidados, e involucrarse los
pacientes y las familias en el &mbito de los cuidados paliativos - desde la confirmacion del
diagndstico, y hasta antes (si es posible), alegando que muy temprano estan sujetos al estrese
fisico, psicoldgico y espiritual, considerando que las necesidades en cuidados paliativos van
aumentando en este continuum (OMS, 1990; Billings, 2002; Twycross, 2003). A medida que los
cuidados curativos iban perdiendo su influencia y las hipétesis de cura iban disminuyendo, los
cuidados paliativos pasarian a tener mayor importancia, cuidando del enfermo y su familia en el
alivio de los sintomas, apoyo psicolégico y espiritual, en una perspectiva holistica, hasta la
muerte. La familia debe ser acompariada en el proceso de duelo cuando necesario, y sin tiempo
determinado.

Este tipo de cuidado se ha hecho disponible con méas frecuencia a las personas con cancer, ya
que es una enfermedad con una mayor predictibilidad en su progresién y, por tanto, de mayor
facilidad y reconocimiento de las necesidades de la persona enferma y su familia. Pero la OMS,
en su ultima revision, sefiala que las personas con trastornos neuroldgicos degenerativos, fallos
organicos avanzados, demencia grave y el Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA),
tienen problemas y necesidades similares, y tendrian importantes beneficios al recibir esta
modalidad de atencion.

En 2004, un documento publicado por la OMS, The solid facts — Palliative Care, reitera la
necesidad de incluir los cuidados paliativos como parte de la asistencia completa de salud, en el
tratamiento de todas las enfermedades cronicas, incluso en programas de atencion al anciano.

Los autores Gongalves (2009) y Neto (2010) exponen que esta modalidad de cuidado se basa
en diversos principios éticos, sefialando cuatro de ellos: el principio de beneficencia, donde

todas las acciones se llevan a cabo con la intencion de beneficiar al paciente; el principio de no
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maleficencia, se asocia a menudo con la beneficencia y su objetivo es proteger al paciente de
algo que puede causar un dafio grave a su situacion de salud (como por ejemplo, evitar la
realizacion de exdmenes y/o tratamientos que no tengan como objetivo el bien estar del
paciente); el principio de autonomia, el respeto a los enfermos en sus decisiones, creencias y
preferencias; por ltimo, el principio de la justicia, que nos lleva a respetar los derechos de las
personas a la igualdad en términos econémicos, sociales y de oportunidades.

Segln Twycross (2003) y Neto (2003) hay cuatro pilares para ser capaz de aplicar los
cuidados paliativos: control de los sintomas; comunicacion adecuada; apoyo familiar y el trabajo
en equipo. Ademas, que se deben observar estos pilares, ya que no es posible proporcionar una
atencion de calidad si se subestima alguno de ellos. Por lo tanto, se entiende que para la
prestacion de un cuidado de calidad es fundamental tener equidad al dedicar atencion en cada
una de estas areas, sea en el control de los sintomas o en una intervencién con el paciente y su
familia (Neto, 2010). Hacemos nuestras estas palabras, dedicando esta tesis a profundizar
especialmente en varios de los aspectos sefialados desde la comunicacion adecuada al trabajo en
equipo, veremos mas adelante que son muy relevantes a nuestro enfoque.

El enfoque orientado hacia el ser humano en su totalidad y la necesidad de intervencion en
sintomas de naturaleza fisica, social, emocional y espiritual transforman la préactica de cuidados
paliativos en un trabajo necesariamente de equipo, de caracter interprofesional, que cuenta con
médicos, enfermeros, técnicos de enfermeria, trabajadores sociales, psicélogos, fisioterapeutas,
nutricionistas, farmacéuticos (Guerra, 2015), terapeutas ocupacionales, asistentes espirituales o
de la religion elegida por el paciente (Maciel, 2008), musicoterapeutas y voluntarios (Querido,

2015).
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Otro factor importante es el sistema de salud tener la capacidad para satisfacer las multiples
necesidades de las personas, lo que reduce su sufrimiento y asi proporcionarles la mas alta
calidad de vida (OMS, 2004), ofreciendo un espacio acogedor y los instrumentos necesarios para
que los profesionales puedan cumplir su practica de trabajo de manera eficiente.

Una de las maneras de satisfacer las necesidades es ofrecer servicios que comprendan los
cuidados paliativos en las diferentes ramas de atencion en salud, como la atencion ambulatoria y
domiciliaria. Las modalidades de atencién son diferentes, pero el objetivo de ofrecer mejor
calidad de vida al paciente sigue siendo el mismo. Cabe sefialar que la comunicacion entre estos
servicios, asi como tener un equipo coordinador capacitado entre ellos, es esencial para
garantizar una atencion efectiva y humanizada en esta modalidad de cuidado. Esta comunicacion
se puede analizar a través de la figura 1.2, presentada como el modelo de atencion integrado de

cuidados continuos y de medicina paliativa.

Equipo Movil
Intrahospitalario

Unidade de
Paliativos
Intrahospitalario

Consulta
Ambulatorial

Equipo
Coordinador

Atencién
Domiciliaria

Fuente: Adaptado de Del Rio y Palma (2007).

Figura 1.2. Modelo de atencion integrado de cuidados continuos y de medicina paliativa.
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A pesar de la clara definicion de los cuidados paliativos por la Organizacion Mundial de
Salud, su importancia en el cuidado global del paciente sigue siendo subestimada por
profesionales de salud y por el pablico en general. Muchas personas todavia relacionan la
filosofia de los cuidados paliativos a cuidados de Ultimos dias de vida como un sinénimo de “no
hacer nada”.

En cambio, el cuidado paliativo es un cuidado activo que se debe iniciar lo mas temprano
posible, y aplicarse progresivamente a medida que avanza la enfermedad, adaptandose a las
necesidades del paciente y su entorno. Tambien, estos cuidados facilitan una mejor comprension
de las necesidades especificas de los pacientes, y permiten desplegar estrategias de evaluacion e
intervenciones especificas en el sufrimiento, la espiritualidad y la dignidad (Chopitea, 2011),
cuestiones que en otros entornos asistenciales han sido dificiles de abordar hasta el momento.
Existen posturas controvertidas, desde los defensores de la especializacion en estudios y atencion
como paliativistas, a la integracion de los cuidados paliativos como parte coordinada de los

servicios bajo la red de atencién primaria.

1.1.2. Movimiento Hospice

El término “paliativo”, deriva del latin pallium, que significa manto o capa, y se refiere a la
capa de lana usado por los pastores y peregrinos como la proteccion frente a la intemperie
ambiental (Billings, 1998; Silva, 2016). El concepto paliativo esta en linea con la finalidad de los
tratamientos en cuidados paliativos que buscan eliminar y/o reducir los sintomas que las
personas presentan, promoviendo de esta manera su conforto (Twycross, 2001), minimizando los
sintomas decurrentes de una enfermedad, y permitiendo que el paciente tenga una mejor calidad

de vida (Maciel, 2008).
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El origen histérico de los cuidados paliativos se deriva del movimiento Hospice. EI nombre
Hospice fue dado a los lugares que han recibido, hasta la Edad Media, los viajeros, las personas
segregadas y abandonadas, los huérfanos, las personas enfermas y moribundas (Pimenta y Mota,
2006; Silva , 2016; Schulze, 1997;). Sin embargo, la peculiaridad existente en hospices es que la
atencion a los pacientes se limita a la atencion al final de la vida, consuelo, consuelo espiritual y
el alivio del sufrimiento, ya que la fisiologia humana era desconocida e infimas eran las
posibilidades de intervencion y curar enfermedades (Bynum, 2011; Capra, 1993; Floriani, 2009;
Santos, 2011; Saunders, 1993, 2011).

La denominacion Hospice a los lugares dedicados a los cuidados de los moribundos fue una
propuesta inicialmente de Madame Jeanne Garnier, en Lyon (Francia), en 1842 (Saunders,
1993), que después de haber tenidos varias pérdidas significativas, se unié a otras mujeres,
viudas como ella, y en 1842 fundan la Asociacion de las Damas del Calvario (Centeno, 1997).
En 1874, dicha asociacion inaugura en Paris el primer hospice con el propdsito del cuidado a
enfermos terminales, de nombre “Hospice des Dames du Calvaire” (Jiménez-Fernandez, 2012).
En 1899, con esta misma inspiracion, Anne Blunt Storrs, fund6 el Calvary Hospital en Nueva
York (Centeno, 1997).

Como recuerda Getino (2009), el precedente de los hospices son los hospitales de la Edad
Media, que estaban concebidos para dar cuidados a los enfermos mas que para curarlos. El alivio
de los sintomas era la tarea principal del tratamiento médico. En el afio 1880, los médicos
franceses Bérard y Gubler, resumian el papel de la medicina hasta ese momento con la célebre
frase: Curar pocas veces, aliviar a menudo, consolar siempre.

En el siglo XIX vio el desarrollo de los hospices con el fin de atender a las personas que se

encontraban en la etapa final de la vida, especialmente los méas pobres. EI movimiento Hospice
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fue un movimiento social que dio la asistencia a los pacientes con enfermedad avanzada y con
riesgo de vida (ANCP, 2009; 2012; CREMESP, 2008; Maciel, 2008), ademas, que tenia caracter
acogedor y comprensién de la enfermedad como un viaje que debe ser cubierto por el paciente,
su familia o cuidador (Floriani y Schramm, 2008; Schulze, 1997).

El modelo curativo no surge hasta finales del siglo XIX cuando la réplica del saber médico y
la formacién de nuevos profesionales, constituyen los ejes para el cambio de este modelo
(Comelles, Daura y Arnau, 1991, p. 30). Poco tiempo después de la creacion de los primeros
hospices, los cuidados que éstos ofrecian fueron complementados con equipos de atencién
domiciliaria, hospitales de dia y equipos de soporte hospitalario (Ahmedzai, 1997).

En 1893 se fundd el Hospice St. Luke’s orientado especificamente a los moribundos, donde
afios més tarde la Dra. Cicely Mary Strode Saunders, referencia en el modelo de cuidados
paliativos, fué enfermera voluntaria y tuvo el primer contacto con la realidad institucional y los
pacientes al final de la vida (Silva, 2016).

Cicely Saunders, considerada la fundadora de los cuidados paliativos, a través de su trabajo
como enfermera y trabajadora social, entré en contacto con las personas con enfermedades sin
posibilidad de curacion, y se dio cuenta de que ellos eran tratados de una manera técnica y se
dejo a un lado su singularidad, lo que devalla su existencia (Santos, 2009a). Saunders trabajo
para conseguir validar la forma de atencion mas activa en contra de la postura tradicional pasiva,
estudio medicina y formul6 argumentos cientificos para transformar el movimiento paliativo en
una area medica de legitimidad (Floriani y Schramm, 2008; Maciel, 2008; Matsumoto, 2012;
Pessini y Bertachini, 2004; Pimenta y Mota, 2006). Su vision en el paciente gravemente enfermo

tuvo como base su formacion multidisciplinar. Actuaba como enfermera, trabajadora social,
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médica y escritora, con el fin de colaborar con eficacia en el control del dolor y otras necesidades
de los pacientes en estado critico.

Para Saunders, los cuidados paliativos comienzan desde el entendimiento de que cada
paciente tiene su propia historia, relaciones, cultura y merece respeto como un ser Unico y
original. Esta relacion incluye proporcionar la mejor atencion médica disponible y poner a su
disposicion los logros de las Ultimas décadas, para que todos tengan la mejor oportunidad para
vivir bien su tiempo (Saunders, 2005 citado por Santos, 2009b, p. 105)

En Inglaterra, Saunders, llamé la atencion sobre la falta de cuidados a moribundos,
especialmente a los pacientes con cancer terminal, los cuales eran vistos como los que “ya no
habia lo que hacer" (Clark, 2010; Neto, 2010). Cicely Saunders aplico al dolor una vision
multidimensional, llaméndola como dolor total, por la cual todos sus componentes se cambian
bajo la influencia entre si. Explicado por la misma en el siguiente fragmento:

Pronto quedo6 claro que cada muerte era tan individual como la vida que la precedié
y que toda la experiencia de esa vida se reflejaba en el proceso de morir de cada
paciente. Esto condujo al concepto de “dolor total”, que se presentaba como un
conjunto complejo de elementos fisicos, emocionales, sociales y espirituales. La
experiencia global de un paciente incluye ansiedad, depresién y miedo;
preocupacién por la familia que pasara por el duelo, y, a menudo, una necesidad de
encontrar algun sentido a la situacion, alguna realidad mas profunda en la que
confiar. Todo esto se tradujo en un mayor enfasis en muchas conferencias y escritos

sobre temas como la naturaleza y el manejo del dolor terminal, y la familia como la
unidad de cuidado. (Saunders, 2011, p. 61).

Actualmente, este concepto es considerado uno de los principios fundamentales de los
cuidados paliativos, convertido a una asistencia integral al paciente, atendiendo sus distintas

necesidades y sufrimientos (Schulze, 1997). Ademas, a partir de ello, se exigiéo mas calidad y
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rigor en los cuidados en esta fase de fin de vida, defendiéndolo como un derecho humano y, por
consiguiente, como una responsabilidad social (Capelas, 2009; Neto, 2010).

Es en el siglo XX, en los afios 50, que ha habido varios movimientos que impulsaron los
cuidados paliativos en Europa, tales como la publicacion de los informes en el Reino Unido
sobre la calidad de vida de més de siete mil pacientes moribundos, quien dio fe de las terribles
condiciones de vida y el sufrimiento experimentado en sus Gltimos dias de vida. A través de este
informe, se hizo hincapié en la responsabilidad del Estado para la atencion a los pacientes
moribundos y ancianos (Saunders, 2001; Du Boulay, 2011).

Pero fue en los afios 60, que el modelo de atencidn de cuidados paliativos sentd sus cimientos
en el movimiento hospice, tanto en cuanto a su filosofia como a la organizacion de la atencion al
paciente y su familia, durante la fase terminal (Getino, 2009). Mas aun, en 1963, se publicé una
investigacién cualitativa sobre el sufrimiento fisico y mental de los moribundos y se comprobd
que es posible aliviar esta situacion desde la formacion del personal y la mejora de la
comunicacion con el paciente, siendo consciente durante su estancia (Saunders, 2001). Desde
entonces ha crecido de manera exponencial el nimero de profesionales y unidades dedicadas a
los cuidados paliativos (Sans6, 2014). Primero en Inglaterra y Europa, posteriormente en Estados
Unidos y Canada.

En 1967, fue creado el St. Christopher Hospice, en Londres, donde un grupo de profesionales
sanitarios, liderados por la Saunders, establecieron el modelo de cuidados paliativos, ofreciendo
apoyo a los enfermos terminales. Pretendian conseguir un lugar para los enfermos y sus familias
que contara con la capacidad cientifica de un hospital y, a la vez, con el ambiente calido que
proporciona la hospitalidad de un hogar (Saunders, 2011). Esta experiencia permitio desarrollar

un modelo de atencion holistico, centrado en la persona y en su dignidad, orientado a cubrir sus
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necesidades, a traves de equipos multiprofesionales con formacién especifica (Sansé, 2014),
advirtiendo al sufrimiento de las personas con enfermedades incurables y la importancia de los
servicios de salud adecuados a la especificidad de la atencidn prestada (Capelas y Neto, 2010),
contribuyendo también al surgimiento de la Medicina Paliativa (Twycross, 2001).

El éxito del St. Christopher Hospice sentd un precedente y permitié que el movimiento
Hospice se expandiera a través del mundo, generando grupos de consultores, centros de
referencia, atencion a domicilio y programas de investigacion y docencia (Del Rio y Palma,
2007). Hasta hoy, St. Christopher Hospice es una referencia mundial en servicios de cuidados
paliativos, asi como en la produccion cientifica de excelencia en el servicio a los pacientes fuera
de las posibilidades de curacion fisica (Carvalho y Parsons, 2012; Floriani, 2009; Schulze, 1997,
Santos, 2011).

El movimiento de los cuidados paliativos trajo de nuevo la posibilidad de humanizar el morir.
La muerte vuelve a ser vista como una parte integral de la vida y los tratamientos de la
enfermedad debe ser dirigida a la calidad de esa vida, incluso cuando la curacién no es posible
(Borges et al., 2006; da Costa Torres, 2003; Kovécs, 2003). Presentan una concepcion de
participacién activa o de adaptacion a la situacion, pretenden traspasar la concepcion pasiva y
resignada de no hay nada méas que hacer, tanto por parte del enfermo como de la familia, que
permanecen bloqueados en la situacion terminal (Gomez-Batiste, 2003, p. 128). Se trata de un
modelo que provocd una creciente comprension de la relacion entre el estado fisico y mental,
trajo un concepto mas natural y humana de sufrimiento (Pessini y Bertachini, 2004), que concibe
al enfermo y a la familia como una unidad, y que establece la comunicacion y la relacion como

instrumentos terapéuticos.
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En Estados Unidos, Saunders visitd la Universidad de Yale en 1963. Alli presentd una
conferencia a estudiantes de enfermeria, medicina, trabajo social y capellanes, lo que inicié un
gran movimiento Hospice en los EE.UU. En dicho pais, en 1969 fueron publicados los primeros
trabajos de Elisabeth Kubler Ross (1926-2004) sobre la muerte y los moribundos (Jiménez-
Fernandez, 2012). Nacida en Suiza, afincada en Estados Unidos, y formacion en psiquiatria,
Kibler Ross fue conocida por su largo trabajo con los pacientes con SIDA y pacientes
oncolégicos en fase terminal, ha sido una importante autora para dar seguimiento al desarrollo de
los cuidados paliativos (Neto, 2010). Una de sus principales aportaciones fue a través de la
publicacion su primer libro, On death and dying, de 1969, donde presenta la descripcion de las
cinco etapas atravesadas por la persona antes de una enfermedad incurable o potencialmente
peligrosa para la vida: negacion, ira, negociacion, depresion y aceptacién. Tener conocimiento de
esta dinamica fue, y sigue siendo fundamental para la comprensién y el seguimiento de proceso
de la enfermedad, la muerte, la persona enferma y su familia (Afonso y Minayo, 2013).

De acuerdo con Magno (1992), el desarrollo de los cuidados paliativos en los Estados Unidos
se fue consolidando a partir de los trabajos de la Dra. Elisabeth Kiibler-Ross (1969) y la creacion
del Connecticut Hospice en 1974. En 1975 empieza a funcionar el primer equipo de soporte
hospitalario para cuidados terminales en el St. Luke’s Hospital de Nueva York (Jiménez-
Fernandez, 2012). En el afio de 1982, una ley estadounidense permite el establecimiento de lo
que ahora se llama Hospice Care, promoviendo especialmente cuidados domiciliarios a traves de
un sistema de reembolso (Foley, 2005; Kliiber-Ross, 1998).

En Canada, a principios de los setenta del sec. XX, profesionales de Winnipeg y Montreal
introducen el concepto de “unidad de cuidados paliativos” dentro de los hospitales cuyo objetivo

son enfermos agudos (Foley, 2005; Jiménez-Fernandez, 2012). En 1974, Balfour Mount
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inauguro el Servicio de Cuidados Paliativos del Hospital Royal Victoria de Montreal. Ademas,
en la ciudad de Ottawa, 1983, surgié el primer Instituto Universitario para la investigacion y
educacion en los cuidados paliativos.

En 1982, el Comité de Céancer de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) cred un grupo
de trabajo para definir las politicas destinadas a aliviar el dolor y el cuidado tipo hospice para
pacientes con cancer y que deberian ser recomendados a todos los paises. El término cuidados
paliativos comenzé a ser adoptado por la OMS, de acuerdo con las dificultades de traduccion
confiables de palabra hospice en algunos idiomas.

En el resto de Europa se desarrollaron los cuidados paliativos a finales de los afios 70-80.
Dicho desarrollo se da alentado por diferentes instituciones y personas. En Italia, los cuidados
paliativos entraron de la mano de Vittorio Ventafridda, que trabajé sobre todo el dolor en el
cancer, de hecho, fue uno de los fundadores de la Asociacion Internacional para el Estudio del
Dolor (IASP) durante la década de los setenta. Ademas, junto al profesor Virgilio Floriani, cre6
la Fundaciéon Floriani, cuyo objetivo fundamental era la ayuda a los enfermos terminales
(Jiménez-Fernandez, 2012). En Francia, la primera unidad de Cuidados Paliativos se crea en
1987 en el Hospital de la Ciudad Universitaria de Paris por Maurice Abiven (Jiménez-Fernandez,
2012). En Holanda, la opinion publica se centro en el debate sobre la generalizacion de la
eutanasia, no estando hasta los afios 90 cuando se desarrollan los primeros equipos de cuidados
paliativos (Centeno, 1997). En otros paises, como Bélgica, o los paises nordicos, los cuidados
paliativos se llevan a cabo desde los equipos consultores especializados que trabajan en
hospitales de enfermos agudos (Centeno, 1997). Entre los paises del Este de Europa, se destaca
el caso de Polonia, donde los programas de cuidados paliativos comenzaron el 1995-96

(Centeno, 1997).
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En este mismo periodo, empez6 a florecer en América Latina distintas iniciativas para el
desarrollo de los cuidados paliativos, sobre todo en Argentina, Colombia, Chile y Brasil (De
Lima y Bruera, 2000; Centeno, 1997).

Asi como en otros paises, el surgimiento de equipos de cuidados paliativos en Brasil se ha
dado a través de profesionales que trabajaban con oncologia o de dolor cronico, cuyos cuales
buscaban una preparacién mas completa con relacion a los servicios por ellos prestados. El en
apartado a seguir, serdn presentados datos sobre el movimiento Hospice y de la atencion
paliativa en el pais.

Las fechas significativas de la historia de los Hospices se puede observar en la tabla 1.1.
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Tabla 1.1. Precedentes historicos del movimiento Hospice.

Siglo Afo Ambito Geografico Tipo de centro Persona

\ 400 Ostra Hospice en el puerto de Fabiola, discipula de

Roma San Jeronimo
XIl - Europa Hospice y hospederias Caballeros hospitalarios
medievales
XVII 1625 Francia Lazaretos y hospicios San Vicent de Paul y las
hijas de la caridad

XIX 1842 Lyon Hospices o calvarios Jeanne Granier y la

Asociacion de las
mujeres del calvario
XIX - Prussia Fundacion Kaiserwerth Pastor Flinder

XIX 1872 Londres The hostel of god (Trinity ~ Fundacion protestantes
hospice), St. Luke’s y
otras protestants home

XIX 1879 Dublin Our lady hospice Madre Mary Aikenhead
y las hermanas
irlandesas de la caridad

XX 1909 Londres St. Joseph’s hospice Hermanas irlandesas de
la caridad

XX 1967 Londres St. Cristopher’s hospice Cicely Saunders

XX 1975 Montreal Unidad de cuidados Balfour Mount

paliativos de Royal
Victoria hospice

Fuente: Centeno (1997).
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1.1.3. Movimiento Hospice y Cuidados Paliativos en Brasil

Segun Floriani (2009), no hay ninguna documentacion acerca de la aparicion de los primeros
centros de cuidados paliativos en Brasil. Ademas, son muy escasas las informaciones y los
referenciales tedricos acerca del tema (Menezes, 2004). Todavia, el mismo autor sostiene que
probablemente el primer hospice en Brasil fue fundado en la ciudad de Rio de Janeiro, en los
afios 40, y se llamaba “Asilo da Penha”. Este hogar era conocido como “pabellon de incurables’
o “asilo del canceroso” (Silva, 2016), y ha tenido importante papel en la asistencia de los méas
pobres que morian de cancer (Floriani y Schramm, 2010).

En ese momento, el jefe de la institucion, el Dr. Mario Kroeff, Director del Servicio Nacional
de Cancerologia (futuro Instituto Nacional do Céancer - INCA), establece como la principal
mision del asilo la acogida de los mas pobres con cancer avanzado. Este asilo era privado y
filantrépico. De acuerdo con Floriani (2009):

[...] la creacion de esta institucion era en realidad, la consecuencia de una forma de
reenvio del problema de que los pacientes con cancer avanzado representaban,
mientras [...] era un tipo de paciente que no interesaba mantener en los hospitales

tradicionales, como el Servicio Nacional de Cancerologia, destinados a actividades

asistenciales curativas, de ensefianza e investigacion (p. 94).

De acuerdo con Menezes (2004), otra institucion que se puede decir como una referencia en el
modelo hospice en Brasil es la “Clinica Tobias”, en S&o Paulo, fundada en 1968. La autora
refiere que la clinica tenia como publico a priori pacientes con enfermedades activas y
terminales, y que sus abordajes y practicas de atendimiento se acercaban a las practicas

desarrolladas en el moderno movimiento hospice.
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Sin embargo, el movimiento de los cuidados paliativos en Brasil, como una filosofia de
trabajo, se produjo a principios de la década de 1980. Las primeras unidades de cuidados
surgieron en los Estados de Rio Grande do Sul, Santa Catarina, Parana, Rio de Janeiro e S&o
Paulo, y en general estaban vinculados a los servicios de oncologia y dolor cronico (Silva, 2016;
Fonseca y Giovanini, 2013).

En Rio de Janeiro, estd el Hospital de Cancer IV, ubicado junto al INCA, el cual funciona
desde 1989 especificamente para los cuidados paliativos en las modalidades de atencion
ambulatoria, hospitalizacién y atencién domiciliaria (Fonseca y Giovanini, 2013). EI INCA es un
6rgano auxiliar del Ministerio de Salud, cuyo objetivo principal es coordinar e integrar la
prevencion y el control del cancer en Brasil. Es una referencia en la ensefianza y capacitacion de
profesionales en esta linea de cuidado. También en el Hospital de Cancer, en el afio de 1998,
fue creada la primera unidad publica de cuidados paliativos de Brasil (Silva, 2016). Esta
iniciativa fue un paso importante hacia la inclusion de la atencion en CP en el Sistema Unico de
Salud (SUS) brasilefio.

El SUS fue instituido a través de la ley de N° 8.080, de 19 de septiembre de 1990, que dispone
sobre las condiciones para la promocion, proteccién y recuperacion de la salud, la organizacion y
funcionamiento de los servicios correspondientes y otras providencias. Considera la salud un
derecho humano fundamental, y que el Estado debe proporcionar las condiciones necesarias para
su pleno ejercicio. En el Art. 5° informa que tiene como objetivos: | - la identificacion y difusion
de las condiciones y los determinantes de la salud; Il - la formulacion de politicas de salud
destinadas a promocionar, en los ambitos economico y social, la reduccion de riesgos de
enfermedades y otros problemas, y en el establecimiento de condiciones que posibilitan

garantizar el acceso universal e igualitario a las acciones y a los servicios para su promocion,
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proteccion y recuperacion; Il - asistencia a las personas a través de la promocidn, proteccion y
recuperacion de la salud, con la realizacion de acciones de atencidn integrada y actividades
preventivas.

En 2001, el Ministerio de la Salud (MS) de Brasil instituyd el Programa Nacional de
Humanizagdo na Assisténcia Hospitalar, cuyos objetivos principales son: Difundir una nueva
cultura de humanizacion en la red publica hospitalaria brasilefia; Mejorar la calidad y la eficacia
de la atencion prestada a los pacientes de los hospitales publicos en Brasil; Capacitar los
profesionales hospitalarios para un nuevo concepto de asistencia a la salud que valore la vida
humana y la ciudadania; Disefiar e implementar nuevas iniciativas de humanizacion hospitalaria,
que proporcionen beneficios a los usuarios y profesionales de salud (BRASIL, 2001, p. 14.).

Al afio siguiente, el Ministerio de Salud establecio, en el &mbito del SUS, a través de la
PORTARIA n° 19, de 3 de janeiro de 2002, el Programa Nacional de Assisténcia a Dor e

Cuidados Paliativos. El art. 1 presenta los objetivos generales, que son:

a) articular iniciativas gubernamentales y no gubernamentales orientadas para la
atencion/asistencia a los pacientes con dolor y cuidados paliativos

b) estimular la organizacion de los servicios de salud y los equipos
multidisciplinarios para la atencion de pacientes con dolor y que requieren
cuidados paliativos, con el fin de proporcionar redes de atencion que organicen
esta asistencia de manera descentralizada, jerarquizada y regionalizada

c) articular/promover iniciativas orientadas a incrementar la cultura asistencial en el
dolor, la educacion continua de profesionales sanitarios y de educacion

comunitaria para la asistencia al dolor y cuidados paliativos
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d) desarrollar esfuerzos en el sentido de organizar la captacion y diseminacion de

informaciones que sean pertinentes para los profesionales sanitarios, pacientes,
familiares y populacion en general, en relacion con datos epistemoldgicos del
dolor en el pais, recursos asistenciales, cuidados paliativos, investigaciones,
nuevas metodologias de diagnostico y tratamiento, avanzos tecnoldgicos, aspectos
técnicos y éticos

desarrollar directrices asistenciales de &mbito nacional, correctamente
adaptadas/adecuadas para la realidad brasilefia, para ofrecer cuidados adecuados a
pacientes con dolor y/o sintomas relacionados con enfermedades fuera de
curacion y en conformidad con las directrices internacionalmente preconizadas

por 6rganos de salud y sociedades involucradas con el tema

Siguiendo la linea de interés de mejoras en el campo publico de salud, en 2004 fue propuesta
la Politica Nacional de Humanizacdo e Gestdo em Salde (Humaniza SUS), que enfatiza la
humanizacion como un principio basico de las practicas de asistencia a la salud en todo el ambito
del SUS. (BRASIL, 2004).

A pesar de no existir una correlacion directa entre el Programa Nacional de Humanizacéo na
Assisténcia Hospitalar y la Politica Nacional de Humanizagao e Gestdo em Saude con servicios
en cuidados paliativos, el autor Floriani (2009) argumenta que la humanizacién de la atencion al
paciente, proporcionadas por estas iniciativas del gobierno, sirven como un importante soporte
en el moderno movimiento hospice en Brasil.

En 26 de febrero 2005, un grupo de médicos de distintas especialidades, como geriatria,

pediatria, oncologia y medicina familiar, fundé la Academia Nacional de Cuidados Paliativos
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(ANCP). La Academia tiene como lema principal la aclaracion, divulgacion y promociéon de los

cuidados paliativos en Brasil, realizando congreso de &mbito nacional, asi como encuentros de

difusion del tema en &mbito regional. En su Estatuto, presenta como sus propdésitos principales:

VI.

VII.

Congregar y coordinar profesionales de la salud, y de otras areas, interesados en
la investigacion, el estudio y en la implementacion de los Cuidados Paliativos
Fomentar y apoyar el desarrollo y la difusion del conocimiento cientifico en el
campo de los cuidados paliativos, promover la actualizacion y la formacion
continua de los asociados

Estimular iniciativas y acciones sociales de apoyo a los pacientes portadores de
enfermedades incurables y en fase final de la vida, colaborar con otras
organizaciones interesadas en actividades educativas, asistenciales y de
investigacion relacionadas con los Cuidados Paliativos

Apoyar a los profesionales de salud interesados en establecer unidades para
estudios, investigaciones y tratamiento de los principales sintomas y problemas
relacionados a los cuidados paliativos

Mantener intercambio con asociaciones semejantes nacionales y extranjeras,
involucradas en la investigacion y terapéutica de los cuidados paliativos en
ambito nacional e internacional

La organizacion de eventos cientificos

Estimular la creacion y desarrollo de unidades regionales de la Academia

Nacional de Cuidados Paliativos
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VIIl.  Mantener registro actualizado de las instituciones publicas o privadas que realizan
trabajo en el area de cuidados paliativos, facilitando el intercambio entre ellos
IX.  Asegurar el nivel ético, eficacia técnica y sentido social en el ejercicio profesional
de los cuidados paliativos
X.  Hacer con que la Medicina Paliativa sea reconocida como especialidad médica en

Brasil

Antes mismo del surgimiento de la ANCP, ya habia una institucion la cual también tenia
como interés principal la difusion de los CP, la Associagdo Brasileira de Cuidados Paliativos -
ABCP. Fue creada en 1997, en Séo Paulo, y ha puesto en marcha la primera revista sobre el tema
del pais, Revista Brasileira de Cuidados Paliativos, en 2008, con su ultima edicion en 2012.

Otro importante paso en el afio de 2005 fue la creacion de la Politica Nacional de Atencdo
Oncoldgica: Promogdo, Prevencdo, Diagnostico, Tratamento, Reabilitagdo e Cuidados
Paliativos, que presentaba como componentes principales la promocion y vigilancia en salud, la
atencion basica y la media complejidad (ver Figura 1.3). Actualmente, esta politica fue revocada
y suprimida por la PORTARIA n° 874 de 16 de mayo de 2013, (equivalente al BOE espafriol) que
instituye la Politica Nacional para a Prevencdo e Controle do Cancer na Rede de Atengdo a
Saude das Pessoas com Doengas Croénicas no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS). Que
tiene por objetivo reducir la incidencia y mortalidad por cancer y las incapacidades causadas por
la enfermedad, asi como, contribuir para la mejora de la calidad de vida de los usuarios
oncologicos por medio de promocion, prevencion, deteccion precoz, tratamiento oportuno y
cuidados paliativos. Esta, presenta una linea de cuidados oncoldgicos bien estructurada (Figura

1.4) y resalta la importancia de la integracion entre diferentes servicios (Figura 1.5).
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Desarrollo de politicas, estrategias y

Promociony acciones para mejorias de salud y calidad
vigilancia en salud de vida, a traves de la articulacion
intersectorial.

Realizar acciones de caracter individual o
colectivo para la promocion de la salud y

POLITICA NACIONAL DE " Atencién bisica prevencion del cancer; diagnostico precoz;

ATENCION ONCOLOGICA apoyo terapeutico a los cuidados paliativos
y acciones clinicas para seguimiento de

pacientes tratados.

Asistencia diagnostica y terapéutica

especializada, a partir del proceso de

referencia y contra referencia de los
pacientes.

Media Complejidad

Fuente: Elaboracion propia

Figura 1.3. Componentes principales de la Politica Nacional de Atencion Oncoldgica en Brasil.
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Consulta generalista v

rastreo

Figura 1.4. Linea de cuidado oncoldgico en Brasil.
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Figura 1.5. Modelo de integracién entre diferentes servicios para atencién oncolégica en Brasil.

El documento titulado como “Mapping levels of Palliative Care Development: a Global
View” elaborado por el International Observatory on End of Life Care — IOELC — de la
Universidad de Lancaster, Reino Unido, publicado en noviembre de 2006, presentd un estudio
realizado en 234 paises que hacen parte de la Organizacion de las Naciones Unidas. La
investigacion identifico la presencia y complejidad de los servicios de Cuidados Paliativos en
estos paises y clasifico en cuatro niveles diferentes: el Grupo IV refiere que 35 paises tienen
servicios de CP y una politica estructurada de prestacion de estos servicios; Grupo Il que 80
paises tienen servicios aislados de CP, y que entre ellos esta Brasil; Grupo Il que 41 paises no
tienen servicios estructurados, pero presentan iniciativas de formacion de equipos y

profesionales; Grupo | que 79 paises no presentan ningun registro de iniciativa en relacion a
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prestaciones de servicios en CP (Wright, Wood, Lynch y Clark,2006). En este estudio, el IOELC
identifico en Brasil solo 14 servicios y ninguna iniciativa oficial.

Todavia, como expone Maciel (2008), en tan solo dos afios, la realidad presentada en el
estudio referido ya habia cambiado, y era posible contar con al menos 13 iniciativas solo en la
ciudad de S&o Paulo, y 40 en todo pais. Algunas de estas iniciativas fueran: La creacion de una
Céamara Técnica de Control del Dolor y Cuidados Paliativos creada por la PORTARIA n° 3.150
del Ministerio de la Salud en 12 de diciembre de 2006 (Ministério da Saude, 2006); La creacion
de una Cémara Técnica sobre la Terminalidad de la Vida por el CFM, que en 2006 aprobd la
resolucion 1.805/06 que dispone sobre la ortotanasia en Brasil (Conselho Federal de Medicina,
2006); La propuesta de formacién de un Comité de Medicina Paliativa en la Asociacion Médica
Brasilefia, con la intencién de proponer el reconocimiento de la medicina paliativa como una
area de actuacion médica; La creacion de la ANCP como la asociacion de referencia para los
profesionales que trabajan CP, y que participa activamente de todas estas estancias politicas.

Es posible decir que los programas desarrollados por el Ministerio de Salud, y la creciente
demanda de pacientes ancianos y seriamente enfermos, fueran factores importantes que han
influido el Consejo Federal de Medicina (CFM) brasilefio, en la reglamentacion de la Medicina
Paliativa en 2011 - Resolucion CFM 1.973/2011, publicada en DOU, de 1° de agosto de 2011,
Seccion I, p. 144-7.

El proceso de oficializacion de la Medicina Paliativa en Brasil fue lento, si comparado con
paises como Inglaterra, EUA e Irlanda, donde fue reconocida sobre la década de 1980 y 1990
(Fonseca y Giovanini, 2013). Todavia, la reglamentacion en 2011 puede ser considerada un fato

histérico para el desarrollo de los CP en el pais, permitiendo la insercion especifica de la
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disciplina en los curriculos de medicina y de otros cursos del area de salud, asi como diseminar
eventos y cursos de especializacion relacionados al tema.

Después del reconocimiento de la Medicina Paliativa en 2011, fue realizado por la Asociacion
Médica Brasilefia (AMB) y Consejo Federal de Medicina, la realizacion del primer examen de
certificacion de la especialidad, lo que aumentd considerablemente el interés de formacién en
esta area. En 2013 fueran ofrecidas las primeras plazas para ingreso en Programa de Residencia
en Medicina Paliativa, presentando como servicios pioneros los desarrollados en: el Hospital do
Servidor Publico Estadual de Sdo Paulo (HSPE/SP), Instituto de Medicina Integral Fernando
Figueira (IMIP/PE) y Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA/RS) (ANCP, 2013). Ademas,
el Ministerio de Educacion (MEC), a través de la Resolucion CNE/CES n° 01 de 08/06/2007,
certifica cursos de extension - educacion continua - en la modalidad de postgrado lato sensu
(Fonseca y Geovanini, 2013), que posibilita la oferta de cursos relacionados al tema de cuidados
paliativos para otras areas profesionales, y no mas destinados Unicamente a los profesionales de
medicina.

En el escenario actual, de acuerdo con datos de la Academia Nacional de Cuidados Paliativos,
el pais presenta un total de 172 servicios* que prestan cuidados paliativos. A través de la Figura
1.6 se puede analizar el nimero de servicios por cada una de las 5 regiones del pais, y en la tabla
1.2 se puede hacer una lectura de la oferta de servicios distribuidos por los Estados de cada una
de estas regiones.

A través del mapeo de servicios de CP en el pais, no fueran encontradas datos sobre servicios

en los estados de Amapéa, Rondénia y Tocantins (Region Norte), Piaui (Region Nordeste), Mato

! Fecha de la informacion, 07 de junio de 2018. Disponible en http://paliativo.org.br/ancp/onde-existem/
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Grosso y Mato Grosso do Sul (Region Centro Oeste). Pero todavia no se puede afirmar que no
hay ninguno tipo de servicio en los referidos Estados, considerando que la relacion de servicios
disponible en la pagina web de la Academia Nacional de Cuidados Paliativos es realizada a

través de insercion por parte de los propios servicios, y no a partir de una busca activa.
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B REGION NORTE
[ REGION NORDESTE
'REGION CENTRO OESTE

[ REGION SUDESTE
B REGION SUR

Fuente: Academia Nacional de Cuidados Paliativos (elaboracién propia)

Figura 1.6. Mapa de distribucién de servicio de cuidados paliativos por regiones
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Tabla 1.2. Distribucion de servicios de cuidados paliativos por Estados

Regidén

Estado

n° de Servicios

Norte

Nordeste

Centro Oeste

Sudeste

Sur

Acre (AC)
Amapa (AP)
Amazonas (AM)
Para (PA)
Rondonia (RO)
Roraima (RR)
Tocantins (TO)

Alagoas (AL)

Bahia (BA)

Ceara (CE)

Maranhdo (MA)

Paraiba (PB)

Pernambuco (PE)

Piaui (PI)

Rio Grande do Norte (RN)
Sergipe (SE)

Distrito Federal (DF)
Goias (GO)

Mato Grosso (MT)

Mato Grosso do Sul (MS)

Espirito Santo (ES)
Rio de Janeiro (RJ)
Minas Gerais (MG)
Sé&o Paulo (SP)

Parana (PR)
Rio Grande do Sul (RS)
Santa Catarina (SC)

Total de servicios

P Ok ONPEFk OB

U OO U W K Wwou oN ®E

DN
RN

[N
> b o

172

Fuente: Academia Nacional de Cuidados Paliativos (elaboracién propia)
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Brasil, a lo largo de los Ultimos afios, viene presentando grandes avances en el desarrollo de
los cuidados paliativos en el pais. Ello es apreciable por el cambio significativo en los datos
presentados en el estudio de 2006 del International Observatory on End of Life Care (Wright,
Wood, Lynch y Clark, 2006). Pero ain se puede afirmar que la oferta de servicios y cursos
relacionados es escasa. Principalmente, si consideramos el tamafio del pais y de su poblacion —
que segun datos del Instituto Brasileiro de Geografia Estatistica (IBGE) supera los 207 millones
de habitantes®. Esta realidad refuerza la idea presentada por Fonseca y Giovanini (2003) de que
solo un avance considerable en la gestion del conocimiento y en el desarrollo curricular de la

formacion en salud, conseguiré que unos cuidados paliativos de calidad se consoliden en Brasil.

? Fecha de la informacién, 07 de junio de 2018. Disponible en https://www.ibge.gov.br/estatisticas-

novoportal/sociais/populacao/9103-estimativas-de-populacao.html?=&t=0-que-e
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1.2. La muerte y los profesionales sanitarios
1.2.1. Eltrabajo con la muerte

Las cuestiones relacionadas con la muerte y el morir han adquirido en las Ultimas décadas
gran relevancia en las ciencias sociales y humanas (Tomer y Eliason, 2000). El desarrollo de la
medicina ha permitido una profunda mejora en la salud humana, con directas implicaciones en la
mejora de la calidad de vida de personas, cuyas consecuencias son la reduccion de la mortalidad
y el aumento de la esperanza de vida.

Como nacer y crecer, la muerte es parte del desarrollo de la vida humana, y se caracteriza
como un hecho natural y esperado. En ocasiones, la muerte aparece de manera imprevista, pero
en muchas otras, las personas mueren después de un proceso de enfermedad crénica, en que el
tratamiento curativo debe ser complementado con el enfoque paliativo (Sans6, 2014). Todavia,
mismo con la certeza de que a finitud llegara, la muerte molesta y pone retos a la omnipotencia
humana, que puede contener varios significados, de acuerdo con la formacion estructural, la
identidad cognitiva y religiosa de cada persona (Salomé, Cavali y Esposito, 2009). Cada cual la
concibe y enfrenta de forma individual, o en un contexto familiar, de acuerdo con las
experiencias vividas previamente, a sus creencias religiosas, a la filosofia con que se ha regido su
vida, a su origen étnico cultural, y a su personalidad particular (Grau y Chacén, 2002; Olivé,
1995; citado en Abalo et al., 2010).

Philippe Ariés (1977), en sus estudios sobre el hombre y la muerte, menciona que la muerte
era un tema mas frecuente en las charlas de la edad media y, también, mas presente, mas familiar
y menos oculta. En la época medieval los hombres morian en las guerras o por enfermedades,
conocian la trayectoria de su muerte. Ella era esperada en el lecho de muerte, en una especie de

ceremonia publica organizada por el propio moribundo. Habia una actitud familiar y proxima
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con la muerte. Llamada por Aries (1977) como “muerte domada”. Seglin Benjamin (1987), en
los ultimos siglos la muerte viene perdiendo en la consciencia colectiva su omnipresencia y su
fuerza de evocacion (pg. 207).

A partir del siglo XX, ha habido un profundo cambio en la manera de afrontar con la muerte.
La muerte paso a ser vista como un fracaso, impotencia o impericia, dejé de ser un fenGmeno
natural (Ariés, 1977; Cabral, 2001; Kovacs, 1992; 2003b).

Poner la atencién en la muerte en el contexto sanitario ha repercutido profundamente en la
manera en que la sociedad ve y se relaciona con las enfermedades, con las personas enfermas y
los posibles resultados de este proceso. Si anteriormente habia alguna autonomia de las familias
en el tratamiento de los enfermos, sus dolores y posible muerte, a partir de la entrada de la
medicalizacién en este escenario, la relacion de dependencia se establecio, y esta presente hasta
la actualidad (Chagas y Abrahéo, 2017).

La muerte acompafia el ser humano en su ciclo vital, dejando distintas marcas. Kovacs (2005)
sefiala que la preparacion de las personas para este hecho es un desafio, ain mas urgente para las
personas que trabajan frecuentemente ante la muerte, como los profesionales sanitarios.

De acuerdo con los autores Chan y Tin (2012), el “trabajar con la muerte” se define como
cualquier trabajo de apoyo, terapéutico o correctivo en respuesta a la muerte o asuntos
relacionados.

Los profesionales actuantes en servicios de cuidados paliativos a menudo se afrontan con la
muerte, atendiendo pacientes moribundos y familiares en duelo. Ademas de paliativos,
profesionales de oncologia, cuidados intensivos, urgencia/emergencias y centros de cuidados a

longo plazo para personas mayores, también se deparan con esta realidad en sus cotidianos.
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Al cuidar profesionalmente de personas que estdn en un proceso de sufrimiento, dolor o en
fase terminal, los profesionales son direccionados a admitir su propia finitud, la finitud de los
que ama, o de cualquier ser humano, projimo o distante. Afrontan varios desafios emocionales y
existenciales, como sentirse abrumados por las emociones y el sufrimiento de los pacientes que
atiende, y tener sus suposiciones de vida o muerte destrozados (Sinclair, 2011; Zambrano, Chur-
Hansen, Crawford, 2014).

Considerando que las situaciones de vida y de muerte en el ambiente profesional son
frecuentemente desencadenadoras de distintos sintomas en los trabajadores, es necesario que
estos profesionales empiecen a trabajar sus emociones respecto de su propia condicion de finitud,
para entonces, pode atender un ser humano que esté viviendo este proceso, prestandole cuidado
de calidad, no solamente direccionando a la parte técnica. Es crucial para ellos adquirir la
competencia para afrontar el impacto de la muerte sobre uno mismo en su trabajo (Claxton-

Oldfield, Crain, Claxton-Oldfield, 2007; Gamino y Ritter, 2012).

1.2.2. Afrontamiento ante la muerte

La exposicion y el contacto directo con la muerte en profesionales que atienden a un enfermo
en la fase de final de vida, pueden afectar considerablemente la vida del profesional (Marinello,
1993, citado en Abalo et al., 2010). El dolor y la preocupacion que los profesionales estan
sometidos tienen impacto directo en su salud y bienestar. En general, comparten con sus familias
el sentimiento de angustia delante de la muerte de sus paciente y stress en el trabajo, generando

una gran tensién emocional (Camarneiro y Gomes, 2015).
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La incapacidad de afrontar la muerte intensifica la angustia y el dolor de los profesionales
sanitarios que, ademas de afrontarlo en primera persona, vivencian las emociones
experimentadas por sus pacientes y sus familiares (dos Santos, Menezes y Gradvohl, 2013). Por
lo tanto, la muerte trae para los miembros de equipos la posibilidad de entrar en contacto con su
proceso de muerte, perdidas y finitudes, haciéndolos sensibles al sufrimiento de personas a su
cargo, protagonizando el papel de “curador herido” (Kovacs, 2011). Muchas veces, los
sentimientos que surgen durante la asistencia al enfermo hacen que el profesional se aleje, 1o que
resulta en un cuidado no bien enfocado y particularizado al paciente, o sea, el profesional asiste y
monitorea el paciente de forma mecanizada (Santa Rosa y Couto, 2015). Asi, este temor y
ansiedad producidos en el ambiente laboral, pueden llegar a dificultar la préctica asistencial, y el
enfoque paliativo prestado (Coates, Temoshok y Mendel, 1984; Sanz-Ortiz, 1992).

La confirmacion de la dificultad de los profesionales de salud para el trato con el tema es
recurrente en estudios publicados, y refieren que la muerte es todavia afrontada como hecho
extrafio y no muy querido por los trabajadores. Aunque con el conocimiento de la muerte en
cuanto a etapa del ciclo natural de la vida, los profesionales sanitarios no se sienten preparados
para su afrontamiento.

Como competencia profesional, el afrontamiento (o coping) ante la muerte es un constructo
que representa una amplia categoria de habilidades y capacidades que el o la profesional tienen
para afrontar la muerte (Camarneiro y Gomes, 2015), facilitando la rutina de trabajo,
disminuyendo el sufrimiento y aumentando su eficacia (Schmidt, 2007).

Coping es un término utilizado para aludir las respuestas del sistema nervioso de lucha o fuga
(fight or flight) frente a situaciones que amenazan la seguridad fisica 0 mental, en general el

estres (Pais-Ribeiros, 2007). Es un proceso a través del cual hacemos frente a un
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acontecimiento estresor. Comprende las estrategias que un individuo pone en practica ante un
problema para mantener su integridad fisica o psicoldgica (Yarnoz et al., 2002), por la cual los
individuos orientan sus pensamientos y comportamientos para resolver el origen de su estrés y
manejar sus reacciones emocionales (Lazarus, 1992; Lazarus, 1993). El objetivo del
afrontamiento es poder manejar tanto las demandas externas e internas generadoras de estrés
como el estado emocional desagradable que suele ir vinculado al mismo (Hombrados, 1997;
Sandin, 1995; Robles y Peralta, 2006). En sintesis, es la capacidad de solucionar un problema
que surja o resistir a una situacion que se presente dificil (\Vaz-Serra, 2000).

Mantener el equilibrio al afrontar cotidianamente con situacion de muerte y sufrimiento, no es
una tarea facil. Aun mas, en el caso de los profesionales de paliativos, considerando que en la
atencion paliativa persigue entre sus objetivos fundamentales la preparacion para la muerte, tanto
para enfermo como para sus familiares o allegados (Bayés, 2006; Bejarano y de Jaramillo, 1992).
Ademas de los conocimientos, capacidades y responsabilidades centrado en el enfermo y su
familia (Stumm, Leite y Maschio, 2008), también se hace importante el desarrollo de
competencias personales, como estrategias de coping, que permitan el profesional afrontar la
muerte en su cotidiano, minimizando su sufrimiento, aumentando su eficacia y la de todos
involucrados. Cada profesional debe aprender que al aceptar la muerte como algo natural, se
dedicara a cuidar y consolar a su enfermo hasta el final y sin sensacion de fracaso (Abalo et al.,
2010). Como exponen Robbins (1992) y Schmidt (2007), los profesionales que se sienten
competentes y afrontan mejor la muerte son mas eficaces en el desempefio de su labor
asistencial.

Fue precisamente en nuestro contexto, el de cuidados paliativos, donde surgio el primer

instrumento para medir la competencia en afrontamiento ante la muerte, Coping with Death
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Scale, (1980-1981), posteriormente validada por Robbins (1990-91). Bugen (1980-1981) ofrecio
una formacion orientada al desarrollo de habilidades de los voluntarios de un hospice y su escala
incluia competencias especificas que los voluntarios deberian tener después de su formacion,
permitiendo medir de manera objetiva los efectos de la formacion sobre el nivel de competencia
ante la muerte de los participantes. Recientemente, el instrumento tuvo su validacion en
portugués (Camarneiro y Gomes, 2015) y en castellano (Galiana, Oliver, Sansd, Pades, y Benito,
2017).

La escala de Bugen ha sido utilizada por diversos autores para medir el nivel de afrontamiento
de la muerte en diferentes colectivos: voluntarios en hospices (Bugen 1980-1981); profesionales
de cuidados paliativos (Galiana, Oliver, Sansd, Pades, y Benito, 2017); profesionales de
enfermeria (Camarneiro y Gomes, 2015); estudiantes universitarios (Brysiewicz Y Mclnerney,
2004; Colell, 2005; Claxton-Oldfield et al., 2007; Marti-Garcia et. al, 2016; Robbins, 1991;

Robbins 1992;) y en un contexto religioso (Robbins, 1997).

1.2.3. Auto competencia en el trabajo con la muerte

Nuestra comprension actual de la competencia profesional enfatiza el conocimiento y la
practica basados en la evidencia. Chan y Tin (2012) ademas incorporan y conceptualizan como
auto-competencia la capacidad requerida para hacer frente a los desafios emocionales y
existenciales al trabajar cotidianamente con la muerte. Cuando la auto competencia no es
desarrollada en el trabajo diario con la muerte, se pueden producir consecuencias en el estado
emocional del profesional, como sindrome de burnout y fatiga de compasion (Becvar, 2003;

Figley, 1995a; Kanter, 2007; Pearlman y Saakvtne, 1995; Sinclair y Hamill, 2007).

63



Factores Protectores y de Riesgo en Profesionales de Cuidados Paliativos en Brasil

Fernanda Xavier Arena — Tesis Doctoral

A partir de un estudio con profesionales de la atencion, Chan y Tin (2012) presentaron un

modelo conceptual de la competencia en el trabajo con la muerte (Figura 1.7) con 4 categorias

laborales: competencia en conocimiento, competencia practica, auto competencia y competencia

del entorno de trabajo. La autocompetencia se codificd en 3 subcategorias: recursos personales,

afrontamiento existencial y afrontamiento emocional. Lo visualizamos en la figura adaptada de

Chany Tin (2012).

Competencia en el trabajo
con la muerte

I

Competencia
del conocimiento

Competencia
practica

Auto competencia

Recursos Afrontamiento
personales
|
Afrontamiento Afrontamiento
existencial emocional

Figura 1.7. Conceptualizacién de la competencia en el trabajo con la muerte
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Auto competencia se define como el uso de recursos personales y el afrontamiento en el trabajo
de la muerte. Comprende los recursos personales (atributos personales o las experiencias que
poseen los profesionales que ayudan), afrontamientos existenciales (capacidad de lidiar con los
problemas existenciales) y afrontamientos emocionales (capacidad de manejar las emociones que
surgen al trabajar con la muerte). Competencia del conocimiento se define como el
conocimiento profesional requerido para el trabajo con la muerte. Competencia practica como
la aplicacion de conocimientos y habilidades de los profesionales al trabajar con la muerte. Por
ultimo, Competencia del entorno del trabajo hace referencia a las condiciones favorables en el
entorno de trabajo en el que se realiza el trabajo ante la muerte.

Mas recientemente, se desarroll6 una escala para evaluar la autocompetencia en el trabajo
con la muerte (Self-Competence in Death Work Scale - SC-DWS) (Cheung et al. 2018), que mide
el constructo especificamente en el &mbito laboral. El instrumento ha surgido a partir del estudio
mencionado anteriormente (Chan y Tin, 2012), considerando que la mitad de las respuestas de
los participantes sobre las competencias necesarias para el trabajo con la muerte estaban
dirigidas al “self”. Validada en profesionales de cuidados paliativos de Hong Kong, la escala
esta compuesta por 16 items tipo Likert de 5 puntos. Los autores Chan, Tin y Wong (2015),
exponen que la investigacion previa sobre las competencias de los profesionales de cuidados
paliativos estan centrados en conocimientos (Mulde et al., 2009; Shipman et al., 2008),
habilidades (Farber et al., 2014), comunicacion (Browning, 2002), sensibilidad a diversidad
cultural (Evans et al., 2012; Schim, Doorenbos y Borse,2005) y la confianza general en
proporcionar cuidados paliativos (Desbiens y Fillion, 2011), pero que pocos son los estudios
sobre la competencia de estos profesionales ante situaciones de muerte. Ellos intentan cubrir esta

laguna con su medida.
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1.3. Calidad de vida profesional

Trabajar en el campo sanitario no siempre se presenta como una actividad agradable. Es un
escenario profesional caracterizado por incertidumbres e inseguridades, tanto por las exigencias
en la jornada laboral, como por la especificidad de las tareas y funciones desempefiadas (Batista
y Bianchi, 2006). Las exigencias especificas de cada tipo de servicio, aliadas con la necesidad de
afrontar de manera eficiente las necesidades de los pacientes, pueden influir en la calidad de vida
profesional de los trabajadores y, consecuentemente, en la calidad de la asistencia prestada
(Calderero, Miasso, Corradi-Webster, 2008; Paschoalini, Oliveira, Frigério, Dias y Santos, 2008;
Smart et al., 2014; Souza y Lisboa, 2006).

Cuando los profesionales que trabajan en el ambito sanitario tienen una mala calidad de vida
profesional, pueden presentar comportamientos inadecuados en el trabajo, disminucién del
compromiso con los pacientes, falta de interés y absentismo (Collins & Long, 2003; Poghosyan,
Clark, Finlayson y Aiken, 2010). En contrapartida, una buena calidad de vida profesional puede
reflejar en un aumento de la satisfaccion de los pacientes con el cuidado recibido (McHugh,
Kutney-Lee, Cimiotti, Sloane y Aiken, 2011).

Duro (2013) comparte que hay dos perspectivas que sobresalen en relacion a la definicién de
calidad de vida profesional: a) como un conjunto de caracteristicas objetivas del ambiente o
situacion de trabajo; b) como un estado psicoldgico consecuencia del trabajo.

En el presente estudio doctoral se analizard, como variable, la calidad de vida tal como la
conceptualizo la psicologa americana Beth Hudnall Stamm, actualmente retirada y que ha cedido
los derechos de su escala a una ONG que se ocupa de victimas de tortura. Este abordaje es
nuestra eleccion por sus contribuciones en la literatura y, por ser una de las principales

referencias internacionales cuando se trata de las manifestaciones y consecuencias que sufren los
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profesionales sanitarios como respuesta a la condicion de envolvimiento emocional y afectivo al
sufrimiento de aquellos que prestan asistencia. Tales manifestaciones son referidas inicialmente
por Stamm (2005) a través de los términos “satisfaccion por compasion”, “fatiga de compasion”
y “riesgo de burnout” (ver Figura 1.8). Mas adelante, la autora afiade un cuarto término, el
“trauma de estrés secundario” (Stamm, 2010), que forma parte junto con el riesgo de burnout, de
la denominada fatiga de compasién. Este término se encuentra en el polo opuesto de la

satisfaccion de compasidn, como se puede ver en la Figura 1.9.

CALIDAD DE VIDA
PROFESIONAL

Satisfaccion de

compasion Fatiga de compasion Riesgo de burnout

Fuente: Stamm (2005)

Figura 1.8. Diagrama de la calidad de vida profesional |
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CALIDAD DE VIDA
PROFESIONAL

Satisfaccion de

compasién Fatiga de compasion

Estrés trumatico
secundario

Riesgo de burnout

Fuente: Stamm (2010)

Figura 1.9. Diagrama de la calidad de vida profesional Il

De acuerdo con la autora, la “calidad de vida profesional” se trata de la calidad que una
persona siente con relacion a su trabajo asistencial. Estos asistentes o helpers se encuentran en
diferentes profesiones que, a través de su trabajo, ofrecen algun tipo de ayuda a sus atendidos,
como: profesionales sanitarios, trabajadores del area asistencial, profesores, abogados, policias,
bomberos, etc (p.8). Stamm (2010) desarrolld un instrumento denominado “Professional Quality
of Life Scale” (ProQOL), que visa evaluar la calidad de vida profesional en sus dos aspectos, el
positivo (satisfaccién de compasion) y el negativo (fatiga de compasion). La escala ya se
encuentra en su 52 version, y ha sido traducida en diversos idiomas. Las orientaciones para la
interpretacion de los resultados de su aplicabilidad pueden ser localizados en el “The Concise

ProQOL Manual” de Stamm.
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En Brasil, las consecuencias de las condiciones de implicacion emocional y afectiva de los
profesionales sanitarios ante las demandas presentadas por sus pacientes esta trabajada
principalmente por autores como Kennyston Lago y Wanderley Codo. Ellos también utilizan de
los términos fatiga de compasion y satisfaccion de compasion (Lago, 2008;2013; Lago y Codo,
2013). Ademas, han realizado un estudio con profesionales del servicio de atencion médica
urgente (SAMU), con una adaptacion seméntica y validacion psicométrica de la escala ProQOL

(42 version) al portugués-BR (Lago y Codo, 2013) con buenos resultados.

1.3.1. Burnout

Brandley (1969) que utilizo la expresion en el ambito cientifico por la primera vez, en su
trabajo intitulado “staff burn-out” para referirse al desgaste de trabajadores asistenciales. Pero el
término ha tenido su reconocimiento a través de los articulos de Freudenberger (1974; 1975;
1979), psiquiatra norteamericano, que comparte su experiencia como voluntario en una clinica de
toxicobmanos en Nueva York. Freudenberger observé que, poco mas de un afio en esta actividad,
algunos de los voluntarios presentaban una progresiva pérdida de energia hasta llegar al
agotamiento, sintomas de ansiedad y de depresion. Ademas, estos voluntarios demostraban estar
menos sensibles 'y menos comprensibles, presentandose desmotivados y agresivos,
culpabilizando a los drogodependientes por sus propios problemas.

A pesar de Freudenberger ser considerado el precursor en la literatura cientifica sobre el tema,
describiendo y sugiriendo la concepcion del término en concepto clinico, ha sido de Cristina
Maslach y Susan Jackson (1981) el papel de protagonistas en los primeros estudios de
caracterizacion del burnout en su concepto psicosocial. Considerandolo como un proceso que se

desarrolla en la interaccion con el ambiente y caracteristicas sociales (Dantas, 2003), las autoras
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han conceptualizado el burnout como un sindrome de “agotamiento emocional” y de
despersonalizacion por parte de personas que trabajan atendiendo directamente otras personas.
Tornandose un constructo que fue aplicado a casi todas las categorias profesionales en que existe
una relacion de cuidado o interaccion continuada (Maslach, 1993) - principalmente aquellas
direccionadas a cuidados en salud, educacion y servicios humanos (Silva et al., 2015), como:
médicos, trabajadores sociales, profesores, policias, agentes penitenciarios, bancarios, entre

otros.

El sindrome de burnout es reconocido mundialmente como uno de los grandes problemas
psicosociales que afectan a la calidad de vida de los profesionales de diversas areas. Que, por su
vez, genera una importante cuestion ocupacional y social cuando acomete a profesionales de
salud, visto que su surgimiento compromete la practica profesional frente a calidad de la
asistencia prestada al usuario y la red de servicio asistida (Rosa y Carlotto, 2005).

El término funciona como una metéfora para explicar que se ha llegado al limite de esfuerzo,
y que, debido la falta de energia, no hay mas condiciones fisicas ni mentales para trabajar. La
persona se siente infeliz e insatisfecha con su desempefio laboral, pues sus recursos emocionales
ya estan consumidos, sintiéndose incapaz de una respuesta psicolégica adecuada (Rebelo, 2011).
Sus comportamientos, en el ambiente de trabajo, pasan por actitudes sarcasticas y de cinismo con
las personas con que trabaja, a punto de tratarlas como objetos impersonales (Maslach et al.,
1996).

Es un tema estudiado durante décadas, especialmente en el ambito de la psicologia
organizacional y de recursos humanos y, a pesar de que no se ha conseguido una definicion

unanimemente aceptada, todos los autores coinciden que es resultante de un estrés crénico
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vivenciado por el individuo en su ambiente de trabajo (Gil-Monte y Peir6, 1997; Carlotto y
Camara, 2008; Garces de Los Fayos, 2002). Segun la definicion clésica de Lazarus y Folkman
(1986) el estrés es una relacién particular entre el individuo y entorno que es evaluado por este
como amenazante o deshordante de sus recursos y que pone en peligro su bienestar.

El burnout se diferencia del estrés porque comprende actitudes y comportamientos negativos
en relacién con el trabajo y a las personas envueltas en este contexto, surgiendo ante dificultades
emocionales (Benetti et al., 2009). Mientras, el estrés se trata de un agotamiento personal que
perjudica el individuo, pero no necesariamente tiene relacion con el ambiente laboral (Codo,
1999).

A partir de los afios 80 empez6 a suceder una serie de investigaciones cuantitativas sobre el
tema, en diversas populaciones, utilizando diferentes metodologias (Rebelo, 2011). Fue entonces
que Maslach y Jackson desarrollaron uno instrumento de mensuracion de este fendmeno,
intitulado como Maslach Burnout Inventory (M.B.I). Sobre lo cual, a partir de su analisis
factorial, fueran encontradas tres dimensiones que explican el burnout: agotamiento emocional,
despersonalizacion y baja realizacién personal.

Agotamiento emocional - estd relacionado a los sentimientos de fatiga y reduccion de los
recursos emocionales necesarios para afrontar con situaciones de estrés, o sea, frustracion y
tension en el trabajo (Benevides-Pereira, 2003).

Despersonalizacion - es el distanciamiento que el profesional desarrolla en relacion con las
personas que atiende, (Almeida, Medeiros, de Barros, Martins y Santos, 2016) presentando
actitudes negativas, descreencia, insensibilidad y despreocupacion en respecto a ellos (Benetti et

al., 2009). En general, cambiase el vinculo afectivo por el racional.
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Baja realizacion personal — tendencia en evaluarse negativamente, de manera especial con
relacion a la habilidad para realizar su trabajo, para relacionarse profesionalmente con las
personas que atienden (Maslach, Shaufeli y Leiter, 2001). Los trabajadores se sienten
insatisfechos con sus resultados laborales (Gil-Monte y Peir6, 1997).

El Maslach Burnout Inventory sigue siendo uno de los instrumentos mas utilizados en
estudios sobre el tema. Tiene como objetivo mensurar el desgaste fisico y mental del trabajador,
a través de la evaluacién de la frecuencia con que éste vivencia determinadas situaciones en su
trabajo. Es una escala tipo Likert de 22 items, en que agrupa las tres dimensiones que componen
el burnout (Maslach, Jackson y Leiter, 1996).

A pesar de haber sido creado para detectar el burnout en el &mbito de las relaciones entre
profesionales proveedores de servicios/cuidados y sus receptores (por esta razén la nomenclatura
original M.B.l.- HSS, Human Services Survey), varios investigadores la aplicaban en otros
grupos profesionales no especificamente pertenecientes a los Ilamados human services (Maslach,
Jackson y Leiter, 1996). Fue entonces cuando detectaron que la diferenciacion entre las
dimensiones del instrumento sofria alteraciones en comparacion a los resultados obtenidos con
las muestras de trabajadores de los servicios humanos. Asi, surgid la necesidad de adaptar el
instrumento de modo a mantener sus parametros de validez. Surge entonces el Maslach Burnout
Inventory — Educators Survey (M.B.l. — ES), para trabajadores del area de educacion, y el
Maslach Burnout Inventory — General Survey (M.B.l. — GS), para evaluar el fendmeno en
personas que no trabajan directamente orientados a otras personas (Maslach, Jackson y Leiter,
1996).

Otras escalas de medidas que se encuentra en la literatura son: Burnout Mensure - BM (Pines

y Aronson, 1981); Staff Burnout Scale for Health Profesionals — SBS-HP (Jones, 1980);
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Oldenburg Burnout Inventory — OLBI (Halbesleben y Demerouti, 2005); Copenhagen Burnout
Inventor — CBI (Kristensen, Borritz, Villadsen y Christensen, 2005), Escala de Caracteriza¢éo
do Burnout — ECB (Tamayo Y Trdccoli, 2009).

Como expone Rodrigues (2006), en su trabajo sobre burnout y estilos de coping en
enfermeros que atienden pacientes oncoldgicos, ademas de las variables dependientes evaluadas
por los items del M.B.I, un factor que puede interferir en el desarrollo y la intensidad del burnout
son las variables independientes. La autora comparte que estas variables son comentadas por
Alvarez y Fernandez (1991), que presentan la posibilidad de categorizarlas en variables
personales, variables del marco de trabajo y organizacionales.

Las variables personales estan relacionadas con caracteristicas individuales, como edad,
sexo, estado civil, los aspectos cognitivos de la persona, tiempo de formacion, tiempo de
experiencia profesional y las caracteristicas de personalidad. Las variables de marco de trabajo
y organizacionales incluyen el tipo de unidad de trabajo (hospital, atencion domiciliar, etc),
espacio fisico, la naturaleza de los pacientes atendidos, el conflicto de papeles o funciones,
namero de pacientes por profesional, sueldo, carga de trabajo, oportunidades de crecimiento
profesional y relacion general con sus atendidos y colegas de trabajo.

Guimarées y Grubits (2004) complementan que las principales causas para el surgimiento de
burnout en profesionales sanitarios son: el contacto continuado con el sufrimiento, el dolor y la
muerte; la sobrecarga de trabajo; carencia de recursos para desarrollar su papel adecuadamente;
la disminucion en los diversos tipos de recompensa y estimulos en su actividad; la inquietud y
amenaza de sufrir criticas por malo desempefio de su practica laboral y depararse problemas

éticos resultantes de los avanzos tecnoldgicos.
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Los sintomas del burnout estan presentes en casi todos estudios que abordan el tema, y desde
Freudenberger hasta Shaufeli fueron enumerados 130 sintomas posibles (S&, 2002), organizados
en cinco grupos distintos: los sintomas afectivos (humor depresivo, ansiedad, irritabilidad,
agotamiento emocional, etc.); cognitivos (fallos en la memoria, dificultad de concentracion,
disminucion de autoestima, hostilidad, etc.); fisicos (dolores de cabeza, disturbios de suefio,
nauseas, dolores musculares, etc.); comportamentales (hiperactividad, abandono de actividades
sociales, bajo nivel de desempefio, impulsividad, etc.); y motivacionales (desmoralizacion,
perdida de interés e iniciativa, aburrimiento, etc).

Como ya mencionado, las consecuencias del burnout no influyen solamente en el profesional
sanitario que esta quemado, pero también presenta resultados negativos en su relacion con sus

pacientes y espacio en que trabaja. Estas consecuencias se encuentran en la Figura 1.10.
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Figura 1.10. Burnout y sus consecuencias en individuos, pacientes y servicios
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En Brasil, el burnout fue oficialmente incluido entre las enfermedades relacionadas con la
salud del trabajador y por tanto directamente relacionada con actividades laborales a partir del
DECRETO n°3.048 de 6 de mayo de 1999. La actualizacion se produjo a través del DECRETO
n°6.402 de febrero de 2007, que incorpora el sindrome en la categoria de trastornos mentales y
del comportamiento relacionados con el trabajo (Grupo V, CID-10).

Con la busqueda de las palabras “burnout”, “esgotamento profissional” y “estafa
profissional”, en articulos indexados en la base de datos SCIELO, publicados a partir de 2010,
han sido encontrados un total de 65 estudios en que se utiliza alguno instrumento de mensuracién
del burnout en profesionales sanitarios brasilefios. Los equipos de enfermeria (enfermeros,
técnicos y auxiliares) son los que presentan mas estudios (16), seguidos por estudios en equipos
multiprofesionales (15), enfermeros (11) y médicos (9). Los demas estudios contemplan otras
categorias, como agentes comunitarios, fisioterapeutas, psicologos, residentes médicos y
residentes multiprofesionales. Estos, en su mayoria, fueran desarrollados en unidades de
pacientes criticos (intensivos) y unidades de atencién primaria de salud.

La prevalencia del fendmeno oscila entre los profesionales de las areas mencionadas: de
5.16% (Trindade, Lautert, Beck, Amestoy y Pires, 2010), 41.6% (Martins, Laport, Menezes,
Medeiros y Ronzani, 2014) hasta 51% (Lima, Farah y Bustamante-Teixeira, 2017) en equipos de
atencion primaria; y 7.4% (Tironi et al., 2009), 21.25% (Fernandes, Nitsche y Godoy, 2018)
hasta 63.3% (Barros et al., 2008; Sobrinho, Barros, Tironi y Marques Filho, 2010) en unidades
de cuidados intensivos.

En la revision realizada, se ha encontrado solamente uno estudio que contempla profesionales
que trabajan en una unidad de cuidados paliativos (Freitas, Carneseca, Paiva y Paiva, 2014).

Este, presenta como objetivo principal la evaluacion del impacto de un programa de actividad

76



Factores Protectores y de Riesgo en Profesionales de Cuidados Paliativos en Brasil
Fernanda Xavier Arena — Tesis Doctoral

fisica en el trabajo sobre los niveles de ansiedad, depresion y burnout de los profesionales. Los
niveles de prevalencia presentados son de 33.3% para agotamiento emocional, 47.6% para
despersonalizacion y 14.3% para baja realizacién personal. No ha sido encontrado cambios
significativos en estos niveles después de la actividad realizada. Los autores explican que una de
las principales limitaciones en su trabajo fue el numero pequefio de la amuestra, de 21
enfermeros.

Dado que el burnout es un sindrome conocido hace décadas, vale la pena decir que en Brasil
se hace necesario monitorizar su prevalencia en profesionales de salud, en especial en los que en
sus actividades practican cuidados paliativos. Ademas, evaluar la presencia de este fenémeno en

las diferentes categorias profesionales actuantes en el campo sanitario.

1.3.2. Fatiga de compasion

La fatiga por compasién fue introducida por Charles Figley (1995a) cuando estudiaba la
perturbacion de estrés postraumatico en veteranos de la guerra. En sus estudios concluy6 que los
familiares de los excombatientes eran igualmente afectados por las experiencias traumaticas,
denominando estrés traumatico secundario (estrés de compasion). Ademas, afiadio la posibilidad
del mismo mecanismo psicosocial de volverse un trauma “contagioso” en las familias de los
excombatientes, o sea, aquellos que sufren el trauma pueden afectar a su entorno.

Figley (1995a) fue el primero en establecer un modelo tedrico explicativo de la fatiga de
compasion, en el que se proponian 10 variables que explican como, en cuanto el profesional
atiende las demandas de sus pacientes e intenta comprender el trauma sufrido por ellos, puede

llegar a traumatizarse de la misma manera (Figura 1.11).
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De acuerdo con el mismo autor, la fatiga de compasion es un estado de agotamiento y
disfuncion bioldgica, psicoldgica y social, consecuente de la exposicion prolongada al trauma de
estrés secundario. Es descrita como un término que engloba los conceptos de estrés traumatico
secundario como siendo comportamientos y emociones naturales resultantes de uno
acontecimiento traumatizante experimentado/vivenciado por otra persona (Figley, 1995b;2002)
El resultado directo a una exposicion con personas en sufrimiento, caracterizado por fatiga fisica
y emocional, consecuente de la compasion (Radey y Figley, 2007).

Coetzee y Klopper (2010) la refieren como

el resultado final de un proceso progresivo y cumulativo causado por el contacto prolongado,

continuo e intenso con pacientes, el uso de si y la exposicion al estrese... un estado en que la

energia compasiva que los profesionales gastan supera sus procesos de restauracion, con

mayor capacidad de crecimiento (p.237).
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Figura 1.11. Modelo de fatiga de compasion
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Para los autores Lago y Codo (2010), la fatiga de compasion se trata de una fatiga fisica y
emocional resultante de la compasion que los profesionales de ayuda vivencian en su trabajo con
las personas que estan en sufrimiento fisico y/o mental [...] estos profesionales pueden venir a
sentir dolores, miedos y sufrimientos similares a los de sus pacientes, simplemente porque ellos
se importan [...] es el nombre del proceso sobre o cual el profesional relacionado a atendimiento
de una clientela que tiene como demanda el sufrimiento, tornase fatigado, agotado fisicamente y
mentalmente, por el constante contacto con el estrés provocado por la compasién. Ocurre cuando
el sujeto compadecido tiene sus recursos agotados en los intentos, o en los sucesivos intentos, de
intervenir en el dolor ajeno, o cuando el sujeto se encuentra impedido 0 sucesivamente
imposibilitado de ayudar.

En una lectura general, la fatiga de compasion se transforma en una pérdida de la capacidad
del profesional de cuidar de manera compasiva a los que atiende.

Como consecuencia de una grande cuantidad de energias fisicas y emocionales dispensadas,
cualquier profesional durante la prestacion de servicios puede ser afectado por la fatiga de
compasion (Carvalho, 2012). Los trabajadores que estan ante el riesgo de su desarrollarlo son
profesionales direccionados a prestacion de apoyo a nivel de situaciones de emergencia
(voluntarios, bomberos, socorristas, policias, entre otros); profesores; trabajadores sociales; y
todos los profesionales que prestan sus servicios en situaciones generadoras de trauma y
sufrimiento, entre ellos los profesionales sanitarios (Stamm, 2010).

Los profesionales sanitarios, especialmente aquellos en unidades y servicios relacionados con
situaciones mas agravantes de salud (como cuidados paliativos), afrontan diariamente situaciones

de sufrimiento de aquellos atienden y, de alguna manera, estos trabajadores “viven” y “sienten”
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de cerca los miedos y dolores de sus pacientes. Como respuesta a este acercamiento, el filtraje de
los sentimientos negativos relacionados con esta practica resulta como mecanismos de defensa.

Como consecuencia de la fatiga de compasion, el profesional puede desarrollar una serie de
sintomas, que incluyen la apatia, depresion, errores de juicio clinico, alteraciones del suefio,
hipertension y pesadillas (Jackson, 2003), sensacion de impotencia, enojo y supresion de las
emociones (Bride, Radey y Figley, 2007), ansiedad y pensamientos intrusivos (Slatten, Carson y
Carson, 2011). Afectando al bienestar del profesional y la calidad de su trabajo (Kashani,
Eliasson, Chrosniak y Vernal, 2010).

En los altimos afios, las respuestas negativas que tiene el trabajar con poblaciones con algln
tipo de trauma, ha sido descrito utilizando una variedad de términos, considerados similares o
sinénimos de la fatiga de compasion: victimizacion secundaria (Najjar, Davis, Beck-Coon y
Doebbling, 2009); traumatizacion vicaria o trauma vicario (McCann y Pearlman, 1990; Pearlman
y Saakvitne, 1995; Dombo y Gray, 2013); traumatizacion secundaria (Follette, Polusny y
Milbeck, 1994), estrés traumatico secundario (Dominguez-Gomez y Rutledge, 2009; Figley,
1995b; Stamm, 1995; 1997); tension traumatica secundaria (Figley, 1983, 1985, 1989; Stamm,

1995; 1997); superviviente secundario (Remer y Elliott, 1988).

1.3.3. Satisfaccion de compasion

La satisfaccién por compasion se caracterizada por sentimientos de satisfaccion por el trabajo
de asistencia, con sentimientos positivos sobre la capacidad de ayudar.

Presentada por Simon, Pryce, Roff y Klemmack (2006) como “la capacidad de recibir gratitud
por cuidar” (p.6), la satisfaccion de compasion se ha conceptualizado como el polo opuesto de la

fatiga por compasion (Stamm, 2010), pues en el lugar de conceptualizarse como el coste de
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cuidar, es el placer esta y/o positividad procedente de ayudar el otro (Kearney et al., 2009;
Phelps, Lloyd, Creamer y Forbes,2009).

Esta relacionada con la consecuencia sana del desempefio de actividades de ayuda, la
recompensa por la tension y por el desgaste que este tipo de actividad genera en aquellos que la
ejecutan (Lago, 2013). Sacco y Copel (2017) refieren que la satisfaccion de compasién ocurre
cuando la empatia conduce a comportamientos altruistas por parte del profesional de ayuda y
resulta en el alivio del sufrimiento del paciente, permitiendo asi al “cuidador” a afrontar con os
aspectos negativos de su vida profesional. Los profesionales experimentan la esperanza y el
optimismo (Radney y Figley, 2007) como una respuesta de sus esfuerzos en el trabajo, y sienten
que a través de ello pueden hacer la diferencia.

Su desarrollo puede venir a proporcionar al profesional un mayor sentido de responsabilidad y
control sobre la salud de sus pacientes (Lloyd y Carson, 2011; van der Cingel, 2011), aumento de
confianza entre profesional-paciente y aumento de esperanza por aquellos que son atendidos
(Lown, Rosen y Marttila, 2011), aumento significativos del reconocimiento personal e impacto
positivo en la vida de las personas, elevado sentido de empatia con el proximo, mayor cohesion
entre grupos y una comprension mas profunda sobre la naturaleza humana (Stamm, Varra,
Pearlman y Gillier, 2002; citado por Mason, 2014).

En el trabajo realizado por Sacco y Copel (2017), que hace un analisis sobre la satisfaccion de
compasion en profesionales de enfermeria, los autores presentan el desarrollo de un marco
conceptual que abarca sus antecedentes, caracteristicas y consecuencias en los profesionales.

Como se puede observar en la Figura 1.12.
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Figura 1.12. Marco conceptual de la satisfaccion de compasion
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La satisfaccion de compasion es considerada como moderadora de la fatiga por compasion. O
sea, para tener una calidad de vida profesional significa mantener un equilibrio entre las
experiencias positivas y negativas en el trabajo en la asistencia, de modo que los sentimientos

positivos prevalezcan sobre los negativos (Stamm2010).

1.4. Factores de proteccion de la calidad de vida profesional

Considerando los potenciales efectos negativos resultantes de las variables de riesgo (fatiga de
compasion, burnout y el trauma secundario) de la calidad de vida profesional, en los afios 80
empezaron a surgir los primeros movimientos en apoyo a mejores condiciones de cuidado de los
trabajadores sanitarios (Butterfield, 1988). Haciéndose necesario un mejor entendimiento de los
factores que puede amenizar o prevenir el desarrollo de los mismos (Holland y Neimeyer, 2005).

Existen diferentes mecanismos que pueden servir como factores protectores al sufrimiento
emocional de los profesionales (Balch y Copeland, 2007; Charon, 2008; Cohen-Katz, Willey,
Capuano, Baker y Shapiro., 2004; Fallowfield et al., 2002,2003; Fillion et al., 2009; Graham vy
Ramirez, 2002; Harrison y Wastwood, 2009; Kuerer et al., 2007; Le Blanc, Hox, Schaufeli, Taris
y Peeters, 2007; Mackereth, White, Cawthorn y Lynch, 2005; Maslach, 2003; Maslach y Leiter,
2008; Maslach, Shaufeli y Leiter, 2001; Robinson et al., 2004; Shanafelt et al., 2005; Stanton et
al., 2002; Vachon, 1987), entre ellos estan el autocuidado, la autoconsciencia y la competencia de
afrontamiento ante la muerte (presentado en apartado 1.2.2.).

Las préacticas acciones de autocuidado, en el &mbito global, han sido relacionadas con la
capacidad de afrontar los estresores que surgen el contexto paliativo (Alkema, Linton y Davis,
2008; Aycock y Boyle, 2009; Henry y Henry, 2004), en cuanto el desarrollo de la autoconciencia
de los profesionales, a travées de la meditacion o de la practica espiritual, estaria asociada con una

mayor satisfaccion (Cole, 1997; Dobkin, 2011; Epstein, 1999; Novack et al., 1997). También, la
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competencia de afrontamiento ante la muerte por parte del profesional, en el contexto paliativo,

se relaciona con la ansiedad ante la muerte y la satisfaccion con la profesion

1.4.1. Autocuidado

A través de la historia el cuidado propio es ofertado, en todas las sociedades, por el propio
individuo o por su familia. Se trata de un modelo de manejo de la situacion de salud, que se ha
puesto en evidencia a partir del crecimiento exponencial de enfermedades crénicas y del
envejecimiento poblacional.

La practica de acciones de autocuidado hace referencia al individuo que desempefia
actividades a su propio beneficio, visando la manutencidn de su vida, salud y bienestar.

Se ha definido como “el comportamiento auto practicado” que las personas eligen incorporar
para el mantenimiento de la totalidad (Radwany, Hassler, Robinson, Soltis y Myerscough, 2012;
Shermann, 2004). Que, de acuerdo con la Organizacion Mundial de Salud (WHO, 1984, p.2),
estan relacionadas con actividades que los individuos, las familias y las comunidades llevan a
cabo para mejorar la salud, prevenir /limitar enfermedades y la restauracién de la salud.

Frente a esta vision se permite complementar con una definicion presentada por Foucault
(1999), en que se refiere el autocuidado como “técnicas de si” que permiten los individuos
efectuaren (solos o con ayuda de otros) acciones sobre sus cuerpos y sus almas, sus pensamientos
y conductas, y ter la capacidad de transformarse con la finalidad de atender un estado de
felicidad, pureza y sabiduria. Presentandose como una definicion integradora, incorporando
también aspectos de autocuidado del interior. Comprendido como un cuidado que rompe con la
fragmentacion cuerpo/mente y del normal/patoldgico, posibilitando la realizacion de un cuidado

mas humanizado (Silva et al., 2009).
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1.4.1.1. Autocuidado profesional

En la ultima década, dentro de contexto sanitario, el autocuidado se ha convertido en
objeto epistemoldgico en lo que se refiere al bienestar y desempefio de los y las profesionales de
salud. Ello nos permite actualmente encontrar en la literatura estudios sobre el tema que analizan
esta variable a través de diferentes campos de actuacién y categorias profesionales (Bub, 2006;
Silva et al. 2009).

Los profesionales sanitarios estan altamente entrenados para cuidar de sus pacientes, pero
poco es el entrenamiento recibido para cuidar de si mismos. Los trabajadores de la salud, cuando
se comparan con trabajadores de otras areas, presentan altas tasas de enfermedades relacionadas
con el estrés (Cotrell, 2001, Gibb, Cameron, Hamilton, Murphy y Naji, 2010; Patterson y Bell,
2000). Ademas, las tasas de enfermedades pueden ser aun mayores cuando se trata de
profesionales que en sus ambientes de trabajo conviven frecuentemente con la muerte y
sufrimiento. Pues se encuentran mas expuestos a cuestiones de caracter existencial, afrontando
desafios psicoldgicos y experimentando sufrimiento emocional. Los riesgos de trabajar en estos
contextos emocionalmente cargados estan bien documentados (Kearney, Weininger, Vachon,
Harrison y Mount, 2009; Peters et al., 2012), y sefialan que las consecuencias revierten en el
profesional y también en quienes atienden.

El autocuidado de los profesionales, en este caso los de salud, esta definido como habilidades
y estrategias por parte de los trabajadores para satisfacer sus necesidades personales, familiares,
emocionales y espirituales, mientras atienden a sus pacientes (Figley, 2002; Newell y MacNeil
,2010; Stamm, 1995). Uustal (1992) sefialo la necesidad de cuidar de si al cuidar de otros, y la
necesidad de mantener un equilibrio entre estos cuidados. Si solo cuidamos de nosotros (como

profesionales) excluyendo el cuidado del otro, habrd un desequilibrio. Por otro lado, afirma la
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autora, si quien cuida no presta cuidados a si mismo, habra un desequilibrio que podra llevar a la
frustracion, resentimiento y burnout.

Las acciones de autocuidado en las profesiones de ayuda se consideran esenciales para
mantener la energia positiva, aumentar la capacidad empética con los clientes/pacientes y
apreciar los procesos de curacién y regeneracion (McCann y Pearlman, 1990; Neumann y
Gamble, 1995). Es una préctica que esta asociada con la resiliencia y la prevencion de burnout,
mientras la falta de ella estd relacionada con la ya citada fatiga de compasion (Figley, 2002;
Skovholt y Trotter-Mathison, 2014). Todo ello nos lleva a comprender que un profesional que no
se encuentra bien, refleja su estado mientras trabaja, corroborando las palabras de Silva et al.
(2009) de que “cualquier profesional de la salud tiene que preocuparse por si mismo, para
entonces poder cuidar de otros .

Pero, ¢qué abordajes se han seguido para profundizar en este concepto de autocuidado? En su
estudio realizado con enfermeros oncologicos, Vera Rudunz (1999) sefiala categorias y
subcategorias relacionadas a practica de autocuidado, a partir de la percepcion de las actividades
realizadas por los participantes justamente al cuidarse. Las principales actividades citadas fueron:
alimentacion adecuada, que de acuerdo con los participantes es importante para mantener una
buena salud; practica de actividades fisicas, como forma de relajacion y reposicién de energia;
hacer las cosas que gustan, para obtener placer, descentracion y relax; preocupacion con la
autoimagen; relaciones interpersonales; establecimiento de prioridades para aprovechar mejor el
tiempo; disfrutar de las horas de suefio necesarias para reponer las energias, prevenir fatiga y
desgaste; preocupacion con el propio estado emocional, afectivo, espiritual, mental y psicologico.

Las actividades presentadas por Radunz (1999) son coincidentes con las que caracterizan las

dimensiones de autocuidado de la Escala de Autocuidado Profesional (Galiana, Oliver, Sanso y

Benito, 2015), utilizada en el presente estudio. Pues abarcan actividades que comprenden el
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autocuidado en ambito externo, entendido como la practica de actividades que ayudan a
mantener el cuerpo sano; interno, consistente en llevar a cabo actividades que ayuden a mantener
el equilibrio emocional; y social, que se refiere al cuidado de las relaciones personales y de
apoyo.

En una investigacion mas reciente, Mills, Wand y Fraser (2017) presentan una relacién de
palabras generadas a partir de su estudio cualitativo sobre autocuidado con médicos y enfermeros
de una unidad de cuidados paliativos en Australia. Esta relacion, que se puede apreciar en la
Figura 1.13, contiene las 50 palabras mas cominmente utilizadas por los participantes al describir

sus estrategias de autocuidado.

activities alone away balancebreaks care coffee COI |ea g u es cooking daily
debrief et discussion dog exe rC' Se fa ml Iy

friends gardening gym healthy hobbies holidays home leave life listening

massage mMeditation mindfuiness movies music outside liying. quist
reading reflection I'egu|ar relaxation running self social spiritual SUPErvVision

support swimming talking team tl m e Wa I ki n g yoga

Fuente: Mills et al. (2017)

Figura 1.13. Nube de palabras de estrategias de autocuidado en profesionales de CP

Como se puede observar, las palabras presentadas estan directamente relacionadas con las
dimensiones de autocuidado sefialadas anteriormente. Se relacionan con las précticas de atencion

a su estado fisico (que incluye descanso, alimentacion, ejercicios y actividades corporales a través
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de distintas actividades), interior (realizacion de actividades que ofrezcan suporte emocional y
espiritual) y, social (que incluyen la red de relaciones e interacciones, a partir de sistemas de
apoyo personales y profesionales).

Con relacion al autocuidado por parte de profesionales que afrontan la muerte en su
cotidiano, algunos autores han descubierto que la realizacidn de actividades de autocuidado tiene
un efecto positivo en la practica de cuidados paliativos. El estudio de Shanafelt et al. (2005)
demuestra que los oncologos con mayor satisfaccion en el trabajo eran aquellos que utilizaban de
estrategias de bienestar en el cuidado si propios. Relacionado al cuidado interior, la espiritualidad
es reconocida como una manera de que los profesionales se reconecten con sus raices y atender a
los que sufren (Puchalski y Guenther, 2012). El autocuidado social también se ha relacionada
como un bue funcionamiento en forma de apoyo entre comparieros (Bernard, Street y Love,
2006)

Desde la perspectiva de la calidad de vida de los profesionales, desarrollar acciones de
promocion holistica a respecto de la salud y bienestar de estos trabajadores contribuye en las
relaciones y en el manejo de demandas laborales. Incluso, en algunos paises el uso de estrategias
efectivas de autocuidado es obligatorio en los estandares profesionales y de calidad de cuidados
paliativos en nivel de servicio (Canning, 2005: American Academy of Hospice and Palliative
Medicine, 2003; Palliative Care Nurses New Zealand,2014; Paliative Care Australia,2005;

Hospice New Zeland, 2012).

El disefio de estrategias de autocuidado de los profesionales que prestan cuidados paliativos
permite nutrir y fortalecer los trabajadores para lidiar con el estrés, la fatiga y variedad de

emociones que surgen a partir de sus demandas de trabajo. Los esfuerzos de esta actividad
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ofreceran beneficios no apenas a los profesionales que lo realizan, pero también a los pacientes,

las instituciones y relaciones laborales en general.

1.4.2. Mindfulness y Autoconciencia

El mindfulness, o atencién plena, tiene sus raices en la filosofia budista (Burch, 2011; Kabat-
Zinn, 1982; 2003). Su primer concepto operacional ha surgido en el occidente, a partir de los
resultados preliminares en paciente con dolor cronica y estrese, a través de Jon Kabat-Zinn
(1982), denominada inicialmente como “meditacion mindfulness”.

A partir de una perspectiva budista, el mindfulness seria un proceso que al mismo tiempo que
envuelve dimensiones cognitivas (mente), también es caracterizado por una actitud afectiva
(apertura del corazon), agregando también dimensiones éticas y sociales (Grossman, 2010;
Kabat-Zinn, 2003). Este proceso va alla de la meditacion, mientras la meditacion pueda ser un
medio para su desarrollo (Baer,2003).

Se define como la consciencia que surge en la capacidad de estar atento al momento presente,
sin juzgar las experiencias reveladas momento a momento (Kabat-Zinn, 2003), darse cuenta de lo
que esta pasando Y elegir la manera de contestas las experiencias al revés de impelido por las
reacciones habituales, con caracteristicas de conciencia emocional, compasiva y amable (Burch,
2011).

Se trata de un estado en el que el individuo presta atencién plena a todo lo que ocurre a su
alrededor (Ledn, Fernandez, Grijalvo y Nufiez, 2013), implicando una atencidn sostenida, pero no
evaluaciones de lo que se procesa (Grossman, Niemann, Schmidt y Walach, 2004). Es una
practica desarrollada para cultivar la autoconciencia y la percepcion profunda o insight

(Goldstein, 1976). La practica de la atencion plena permite una mejor conciencia de uno mismo,
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la conciencia del aqui y el ahora, ya que quien la practica aprende a soltar rumiaciones sobre el
pasado Y las puertas sobre el futuro (Shapiro et al., 2005).

En los ultimos 20 afios, varios estudios se han centrado en los efectos de los programas de
mindfulness cuyo principal objetivo es mejorar el nivel de autoconciencia. Estos, presentan que
las intervenciones de atencion plena reducen efectivamente el estrés, la ansiedad y la depresion
tanto en muestras clinicas como no clinicas (Baer, 2006; Khoury et al., 2013; Miller, Fletcher y
Kabat-Zin, 1995). Ademas, esta relaciona con el bien estar de profesionales sanitarios (Weiner,
Swain, Wolf y Gottlieb, 2001).

Estudios sefialan que el programa Mindfulness-Based Stress Reduction (MBSR) demuestra
efectos positivos en la ansiedad, depresion, empatia y espiritualidad (Astin, 1997; Rosenzweig,
Reibel, Greeson, Brainard y Hojat, 2003; Shapiro, Schwartz y Bonner, 1998), en muestras
compuestas por médicos y estudiantes de medicina. En otros programas, semejantes al MBSR,
también han surgido efectos positivos en la empatia de estudiantes de enfermeria (Beddoe y
Murphy, 2004), y en nivel de burnout, relajacién y satisfaccion con la vida (Mackenzie, Poulin y
Seidman-Carlson, 2006). Apenas un estudio de cuidados paliativos evalUa el efecto de la practica
de atencién plena (Sanso et al., 2015), que demuestra un nivel mas alto de autoconciencia sobre
la calidad de vida y salud.

La atencion plena estd intimamente relacionada con el autocuidado (Irving, Dobkin y Park,
2009), estando reconocida como una actividad que, en tanto que promueve la autoconciencia,
promueve también la salud de la persona. Investigaciones recientes sefialan esta practica como un
factor protector de la salud, el bienestar y la calidad de vida (Branstrom, Kvillemo y Moskowitz,
2012; Carmody y Baer, 2008; Garland et al., 2014; Gonzalez-Garcia et al., 2014; Irving, Dobkin
y Park, 2009; Khoury et al., 2013; Shapiro, Oman, Thoresen, Plante y Flinders, 2008; Wurtzen et

al., 2013).
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Con la expansion de la utilizacion del mindfulness, muchos cuestionarios fueran desarrollados
para su mensuracion. Estos instrumentos son objetos de debates, de estudios de revision y tienen
auxiliado en la investigacion de posibles mecanismos de acciones y de beneficios.

Entre los muchos instrumentos para medir atencion plena en la literatura internacional, los mas
conocidos son: Freiburg Mindfulnes Inventory (FMI; Buchheld, Grosman y Walach, 2001;
Walach, Buchheld, Buttenmuller, Kleinknecht y Schmidt, 2006), Kentucky Inventory of
Mindfulness Skills (KIMS; Baer, Smith y Allen 2004), Five Facets Mindfulness Questionnaire
(FFMQ; Baer, Smith, Hopkins, Krietemeyer y Toney, 2006), Cognitive and Affective
Mindfulness Scale-Revised (CAMS-R; Feldman, Hayes, Kumar, Greeson y Laurenceau,2007),
The Southampton Mindfulness Questionnaire (SQ; Chadwick et al., 2008), Toronto Mindfulness
Scale (TMS; Davis, Lau y Cairns, 2009), Philadelphia Mindfulness Scale (PHLMS; Cardaciotto,
Herbert, Forman, Moitra y Farrow, 2008) y Mindful Attention Awareness Scale (MAAS; Brown
y Ryan, 2003). Un concepto muy proximo es el de autoconciencia, dificil de deslindar, que ha
sido medida en las investigaciones relacionadas con la tematica de esta tesis con escalas como la

ultima mencionada, la MAAS.
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CAPITULO 2

MATERIALES Y METODOS
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2. Materiales y Métodos
El presente capitulo introduce los materiales y métodos utilizados en esta tesis doctoral,
enmarcada en un proyecto inicial de investigacion, en coordinacién con varios paises. Se
presentan los objetivos del estudio, hipotesis, disefio y procedimientos llevados a cabo, las
caracteristicas de la muestra, principales variables estudiadas, instrumentos utilizados, tipos de

analisis realizados y aspectos éticos considerados.

2.1. Objetivos
2.1.1. Objetivo general
Determinar los factores que influyen en la competencia de afrontamiento ante la muerte en
profesionales de cuidados paliativos brasilefios, y cémo ésta influye en la calidad de vida
profesional (fatiga de compasion, riesgo de sindrome de burnout y satisfaccion de compasion).
2.1.2. Objetivos Especificos
= Conocer los factores que explican la calidad de vida profesional en los equipos de
cuidados paliativos brasilefios y cudl es la magnitud de su relacion, distinguiendo entre
protectores y factores negativos o de riesgo.
» Analizar las variables que afectan al afrontamiento de la muerte en profesionales de
cuidados paliativos en Brasil.
= Describir el nivel de fatiga de compasion, satisfaccion de compasion y riesgo de
burnout en los profesionales de cuidados paliativos en Brasil.
= Determinar el nivel de afrontamiento ante la muerte y nivel autoconciencia en
profesionales de cuidados paliativos brasilefios.
= Analizar la relacion entre el autocuidado del profesional de cuidados paliativos

brasilefios y su competencia de afrontamiento ante la muerte.
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2.2. Hipdtesis

2.2.1. Hipdtesis sobre las variables protectoras

Hipotesis 1. El autocuidado (externo, interno y social) de los profesionales de cuidados paliativos
brasilefios influye de forma positiva sobre su nivel de competencia de afrontamiento ante la
muerte.

Hipotesis 2. La autoconciencia de los profesionales de cuidados paliativos brasilefios se relaciona
positivamente con su competencia de afrontamiento ante la muerte.

Hipotesis 3. La autoconciencia influye de manera positiva sobre la practica de autocuidado
adecuado por parte de los profesionales de cuidados paliativos en Brasil.

Hipotesis 4. Los profesionales de cuidados paliativos brasilefios con formacion especifica para
afrontar el sufrimiento y la muerte tendrdn mayor competencia de afrontamiento ante la muerte
que aquellos profesionales que no han recibido dicha formacion.

Hipotesis 5. La practica de un autocuidado saludable se asocia a una menor fatiga de compasion
y riesgo de sufrir sindrome de burnout, a la vez que se corresponde con un mayor nivel de
satisfaccion de compasion.

Hipotesis 6. El nivel de autoconciencia como factor protector de la fatiga de compasion se espera
muestre relacién negativa con esta, al igual que con burnout y relacion positiva con satisfaccion
de compasion.

2.2.2. Hipotesis sobre el afrontamiento ante la muerte

Hipotesis 7. Existen diferencias significativas en el afrontamiento ante la muerte en funcion de
variables sociodemograficas y del puesto (disciplina profesional, experiencia profesional, edad,

género y situacion familiar).
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Hipotesis 8. Las vivencias previas de muertes cercanas que el profesional percibe que le han
marcado emocionalmente estan relacionadas con un mayor nivel de competencia de
afrontamiento ante la muerte.

Hipotesis 9. La frecuencia de muertes a las que se enfrenta el profesional en su puesto de trabajo
se relaciona positivamente con un mayor nivel de competencia de afrontamiento ante la muerte.
2.2.3. Hipdtesis sobre las variables consecuentes

Hipotesis 10. El nivel de afrontamiento ante la muerte se relacionard, o tendrd como
consecuentes, tres variables:

Subhipotesis 10a) El afrontamiento de la muerte se relaciona con mayor nivel de satisfaccion de
compasion.

Subhipotesis 10b) El afrontamiento es un factor protector de la fatiga de compasion.
Subhipotesis 10c) Cuanto mayor sea el nivel de afrontamiento ante la muerte del profesional de
salud menor serd su riesgo de sufrir sindrome de burnout.

Hipotesis 11. La presencia de fatiga de compasion en el profesional de salud disminuye el nivel
de satisfaccion de compasion.

Hipotesis 12. La satisfaccion de compasion protege de la presencia de riesgo de sindrome de
burnout.

Hipotesis 13. La presencia de la fatiga de compasién y el riesgo de sindrome de burnout estan

relacionados.

2.3. Disefio y procedimiento
Se trata de un estudio de corte transversal realizado sobre una muestra de profesionales

sanitarios brasilefios, pertenecientes a las areas y/o servicios relacionados en su funcién cotidiana
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de atencion de pacientes en cuidados paliativos. El estudio se realiza mediante una encuesta
autoadministrada anonima (Anexo ).

Para acercarnos a los profesionales mencionados, tuvimos soporte de la Academia Nacional de
Cuidados Paliativos® (ANCP), que se trata de la més importante asociacién de este 4mbito en
Brasil. El soporte recibido en nuestro estudio fue la divulgacién de nuestra investigacion en una
de sus redes sociales, e incentivo a sus asociados a participar. Los asociados de esta institucion
son profesionales sanitarios de diferentes categorias profesionales que actan en distintos tipos de
servicio con prestacion de cuidado paliativo en ambito nacional.

Para facilitar la participacion en el estudio y el posterior analisis de los datos, se opté por
realizar un cuestionario que pudiera contestarse telematicamente. Para ello se uso la plataforma
Survey Monkey contratada por las directoras de esta tesis y se disefid una encuesta con 99
preguntas de diferentes tipos (escala Likert, pregunta abierta, varias opciones de respuestas, etc).
El protocolo de recogida de datos, que se denomind YASO BRASIL (Anexo |), es la seleccion de
escalas y cuestionarios utilizados que se detallan en el apartado 2.6. Se llevd a cabo un pilotaje
del cuestionario, sobre una muestra de 15 profesionales, para comprobar su adecuada
comprension y estimar tiempo de respuesta, dando resultados satisfactorios y obteniendo una
media de aproximadamente 15-20 minutos para su cumplimentacion. La muestra que participé en
el pilotaje estaba compuesta por profesionales que acttan en la unidad de cuidados paliativos del
Hospital Nossa Senhora da Conceicéo de Porto Alegre, Brasil.

El procedimiento que se siguio fue:

% La ANCP tiene 12 afios de historia y presenta como su lema principal la aclaracion, divulgacion y promocién de los
cuidados paliativos en el pais. A partir de su fundacion, en 2005, el movimiento de cuidados paliativos ha tenido un
salto institucional enorme: realizé definiciones de lo que es cuidados paliativos, avanzé en la regularizacion
profesional del paliativista en el pais, establecié criterios de calidad en los servicios de CP existentes, y llevo la
discusion del tema para estancias importantes, como el Ministerio de salud. En su pagina web se pueden consultar
sus estatutos, objetivos, servicios y grupos de estudios en territorio nacional, y otros datos de interés
(www.paliativo.org.br).
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v Se redact6 la invitacion a dirigir a los profesionales de salud para participar en el
estudio, explicando su principal objetivo y sus posibles beneficios asi como su caracter
voluntario, anénimo y confidencial (Anexo II).

v Se contact6 con el coordinador de la unidad de cuidados paliativos del Hospital Nossa
Senhora da Conceicdo, explicandole el proyecto y solicitdndole su colaboracion.
Ademas de colaborar en el pilotaje, nos puso en contacto con el director cientifico de la
Academia Nacional de Cuidados Paliativos.

v" Se contact6 con el director cientifico de la Academia Nacional de Cuidados Paliativos,
explicandole el proyecto y solicitandole apoyo para un muestreo representativo. Este,
solicitd soporte del sector de comunicacién de la ANCP para divulgacion de la
investigacion por medio del periodico de la academia (edicion 2, afio de 2015) y redes
sociales de la institucién, con el objetivo de animar a sus asociados a participar en el
estudio (Anexo Iy V).

Es importante insistir en que este estudio se encardina en un proyecto internacional mayor. En
concreto tiene como base el exhaustivo trabajo realizado por Sans6é (2014). En la citada
investigacion original denominada YASO, para la seleccion de las variables se llevé a cabo una
revision bibliografica a partir de una adaptacion del modelo de autocuidado basado en la
autoconsciencia de Kearney y Weininguer (2011). Este, presenta como las variables
seleccionadas y las hipdtesis presentadas se relacionan entre si, como se puede apreciar en la

Figura 2.1
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Fuente: Sansé (2014)

Figura 2.1. Modelo de afrontamiento ante la muerte: Variables moduladoras y consecuentes
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2.3.1. Aspectos Eticos
El presente estudio sigue las directrices y normas vigentes reglamentadas sobre
investigaciones en seres humanos de la Resolucion n°196/96 del Conselho Nacional de Saude
(Consejo Nacional de Salud) brasilefio, asi como los principios éticos de investigacion en
ciencias de la salud establecidos a nivel nacional e internacional por la Declaracion de Helsinki.
Fueron presentados los objetivos de la investigacion a todos los participantes, a través de la
carta de invitacion, donde de manera voluntaria aceptaban o no participar. Toda la informacién

sobre la comunicacion con los participantes queda recogida en el anexo.

2.4. Caracteristica de la muestra
2.4.1. Criterios de inclusion y exclusion

Los criterios de inclusion en la muestra son: Ser profesional sanitario en activo en unidad de
cuidados paliativos y/o actuante en servicios con alta prevalencia de pacientes en cuidados
paliativos, como: unidades de oncologia y hematologia (adulto o pediatrico), servicios de
atencion domiciliaria y unidades de tratamiento intensivo.

Los criterios de exclusion hacen referencia a aquellos sujetos que no cumplen con los
requisitos de inclusion.
2.4.2. Descripcién de la muestra

La muestra recogida fue de 161 profesionales. De estos, 88.7% fueron mujeres, con una media
de edad de 37.22 afios y desviacion tipica 11.11. Con relacién a experiencia laboral, llevaban de
media 11.65 afos trabajando como profesional sanitario y 4.97, unos 5 afios trabajando en el
contexto de cuidados paliativos. En la tabla 2.1 se pueden observar los estadisticos descriptivos
pormenorizados de las variables edad, experiencia profesional como en salud y experiencia

profesional en cuidados paliativos.

101



Factores Protectores y de Riesgo en Profesionales de Cuidados Paliativos en Brasil
Fernanda Xavier Arena — Tesis Doctoral

Tabla 2.1. Estadisticos descriptivos de la edad, experiencia profesional como sanitario y
experiencia profesional en cuidados paliativos.

Edad Afios de experiencia Afos de experiencia en
profesional sanitario cuidados paliativos
N 152 132 119
Media 37.22 11.65 4.97
Mediana 34.00 8.00 4.00
Desviacion Tipica 11.11 10.32 4.42
Varianza 123.47 106.46 19.56
Asimetria 0.64 1.18 1.86
Curtosis -0.59 0.43 4.58

En cuanto la situacion familiar, 31.4% de los encuestados viven en pareja, 17.6% viven con
pareja e hijos a cargo, 13.2% viven solos, 16.4% viven con sus padres, 7.5% viven con hijos a
cargo (sin pareja) y, 13.8% con otros tipos de situaciones familiares.

Con relacion a la distribucion por profesionales, la mayoria de los sujetos encuestados eran
psicologos (24.8%), seguidos de médicos (21.1%), enfermeros (19.3%), trabajadores sociales
(11.8%), auxiliares de enfermeria (5%), nutricionistas (4.3%) y fisioterapeutas (1.9%). Los demas
(11.8%) pertenecian a otras categorias profesionales, incluyendo fonoaudiologos y terapeutas
ocupacionales que desarrollaban su labor asistencial en entornos de final de vida. Los datos

presentados se pueden apreciar en la figura 2.2.
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= Psicologia
0,
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Trabajo Social
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Figura 2.2. Distribucion de la muestra por disciplinas profesionales

En la figura 2.3 se puede observar la distribucion de la muestra a partir de los diferentes tipos
de servicios en que los profesionales encuestados desarrollan sus actividades laborales. Que
demuestra que mas de la mitad de la muestra esta compuesta por profesionales actuantes en

unidades de cuidados paliativos y unidades de oncologia/hematologia.

= Unidad de CP hospitalario

= Unidad de oncologia y hematologia

17.2% adulto
5.2% Servicio de atencion domiciliaria
8.2% Unidad de tratamiento intensivo
16.4% Unidad de oncologia y hematologia
pediatrico
Otros

Figura 2.3. Distribucion de la muestra por tipo de servicio
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Un total de 22.9% de los encuestados refieren tener dedicacion asistencial en cuidados
paliativos completa, el 49.6% una dedicacion parcial mayoritariamente asistencial, el 12.5% una
dedicacion parcial mayoritariamente no asistencial, y el 14.8% no tienen dedicacidn asistencial.

Con relacién a frecuencia de situaciones de muerte en el trabajo con las que se enfrentan los
profesionales encuestados, la mayoria de ellos hace casi a diario (representando el 41.5% de los

participantes), o al menos alguna vez a la semana (29.2%). Como se puede ver en la figura a

sequir.
6.9%
= Casi diario
22.3% Semanalmente
Algunas veces al mes
29.2%

Raramente

Figura 2.4. Frecuencia con la que los profesionales afrontan situaciones de muerte en el trabajo.

Considerando que mas de dos tercios de la muestra (70.7%) afrontan con regularidad
situaciones de muerte en el trabajo, nos interesa saber la frecuencia en que los trabajadores
encuestados se implican emocionalmente en dichas situaciones.

Como se puede apreciar en la figura 2.5, aproximadamente un cuarto de los participantes se
implican emocionalmente con asiduidad (22,3%) en las situaciones de muerte en ambiente

laboral, en cuanto 3,8% de los profesionales lo hace continuamente.
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= Nunca
14.6%
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56.9% Con mucha frecuencia

Siempre

Figura 2.5. Frecuencia con la que los profesionales se envuelven emocionalmente en las
situaciones de muerte en el trabajo

Con relacion a realizacion de formacidn especifica para afrontar el sufrimiento y la muerte en
el trabajo, 41.6% de los profesionales han afirmado haber hecho algln tipo de formacion. En su
mayoria, las formaciones eran ofertadas por centros de ensefianzas/universidades (23.6%),
seguidos de capacitaciones ofrecidas por la Academia Nacional de Cuidados Paliativos (6.8%),
por el propio local de trabajo (6.8%) o, hospitales de ensefianza y servicios de atencidn sanitaria
(5.6%). Entre las principales tematicas de formacion estaban las practicas clinicas de manejo al
paciente (16.1%), de soporte emocional al paciente y sus familiares (26.7%), espiritualidad y
cuidados paliativos (26.1%) y de autocuidado profesional (12.4%).

El cuestionario incluia dos preguntas que hacian mencidon al impacto emocional en el
profesional a partir de las propias peérdidas vividas durante la infancia y juventud, y la
comprension de la influencia de éstas en su eleccion de trabajar con cuidados paliativos. Las

respuestas recibidas se pueden constatar en las figuras 2.6 y 2.7.
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43.9%

26.2% 28.5%

I

m Mucho mBastante = Poco = Nada

Figura 2.6. Respuestas de los participantes a la pregunta ¢ En qué medida cree que las pérdidas
que ha sufrido a lo largo de su infancia o juventud le han marcado emocionalmente?

Es interesante observar que casi la mitad de los participantes refieren haber sido marcados
emocionalmente a partir de pérdidas sufridas en la juventud, y un percentil semejante acredita

que estas vivencias pueden estar asociadas con sus elecciones vocacionales.

46.9%

30%

18.5%

4.6%

m Siseguro mEs posible, quizds = No m®No losé

Figura 2.7. Respuestas de los participantes a la pregunta ¢ Cree que su propia vivencia de sufrir
la pérdida de algun ser querido ha influido en la decision de trabajar con cuidados paliativos?
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2.4.3. Perfil tipo

En ocasiones en la investigacion puede resultarnos util ponernos en la piel de quien responde,
sumergirnos de una forma mas intuitiva en la realidad que caracteriza la obtencion de las
respuestas que hacen posible nuestra investigacion. Asi, el perfil tipo de la persona sujeto de este
estudio es una mujer de unos 34 afos, psicologa, que vive con su pareja e hijo a su cargo. Lleva
mas de 9 afios de experiencia como profesional de la salud, de los cuales 4 son en cuidados
paliativos. Desarrolla sus actividades laborales en una unidad hospitalaria de cuidados paliativos,
cuya cual su dedicacién asistencial es completa. Presenta formacion especifica para afrontar el
sufrimiento y la muerte en el trabajo a través de diferentes espacios de formacion, con enfogque en
las précticas de soporte emocional a pacientes y sus familiares.

Es una profesional que acredita que las pérdidas al largo de su infancia y juventud le han
marcado emocionalmente, y que es posible que esta vivencia pueda haber influenciado en la
vocacion de trabajar en cuidados paliativos. Se enfrenta a diario con situaciones de muerte el su
ambiente laboral y, algunas veces se envuelve emocionalmente. En situaciones, de sobrecarga
emocional, intenta buscar tiempo para cuidarse, realizando practicas espirituales y ejercicios para
relajacion. Presenta una capacidad de afrontamiento de la muerte y satisfaccién de compasion en
niveles elevados. Por lo contrario, presenta un nivel bajo de fatiga de compasion y riesgo de

burnout.
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2.5. Variables de estudio e instrumentos de medida

Ademas de las variables sociodemograficas y del puesto antes referidas, como variables en
este estudio se encuentran: el autocuidado profesional, formacion especifica para afrontar el
sufrimiento y la muerte, vivencias personales, nivel de autoconciencia, nivel de afrontamiento
ante la muerte, la satisfaccion de compasion, la fatiga de compasion y el riesgo de burnout
(descritas en figura 2.8). En este apartado describiremos como hemos procedido a su medida.

El cuestionado utilizado en este estudio ha estado compuesto por dos partes: cuestionario
socio demogréafico, y un instrumento realizado a partir de diferentes cuestionarios y escalas de
medida.

A continuacion, en los apartados 2.5.1 a 2.5.7 se detallan los aspectos psicométricos basicos
de los instrumentos utilizados para medir cada uno de los aspectos desglosados en la figura 2.9.

Esta figura presenta la estructura del protocolo de investigacion YASO Brasil.
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Formacidn especifica para afrontar el sufrimiento y la muerte

*hace referencia a la formacion especifica que han llevado a cabo los encuestados
para la mejora de su afrontamiento ante el sufrimiento y la muerte

Vivencias personales

+engloba las experiencias de muertes vividas a lo largo de la infancia o juventud de
los encuestados, y la frecuencia en que esos afrontan situaciones de muerte en sus
trabajos

Autocuidado profesional

+habilidades y estrategias realizadas por parte del profesional para satisfacer sus
propias necesidades mientras atiende las demandas de sus pacientes (Figley, 2002a;
Newell, & MacNeil, 2010; Stamm, 1995)

Autoconciencia

sreconocimiento de las influencias de las experiencias y emociones personales en la
relacién y comunicacion con el entorno de (Novack et al, 1997)

Afrontamiento ante la muerte

srepresenta una amplia categoria de habilidades y capacidades de cada profesional
para afrontar con la muerte (Forte Camarneiro y Rodrigues Gomes, 2015) v,
también, las creencias y actitudes respecto a dichas capacidades (Schmidt, 2007)

Satisfaccion de compasion

«la capacidad de recibir gratificacion por ofrecer cuidados (Simon, Pryce y Roberts,
2013), asociada con el gozo y/o positividad por parte de los trabajadores en ayudar
al préjimo (Kearney et al., 2009; Phelps, Lloyd, Creamer, & Forbes, 2009).

Fatiga de compasion

eresultado directo a una exposicién con personas en sufrimiento, caracterizado por
fatiga fisica y emocional, consecuente de la compasion (Radey y Figley, 2007), que
conlleva a una reduccion de la capacidad y/o interés del profesional de relacionarse
de forma empatica con sus pacientes.

Riesgo de burnout

eriesgo del desarrollo de sindrome de burnout, caracterizada por un agotamiento
emocional, despersonalizacion y baja realizacion personal por parte de profesionales
que trabajan directamente atendiendo otras personas (Maslach y Jackson, 1981).

Fuente: Elaboracion propia

Figura 2.8. Descripcion de las variables del estudio
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Cuestionario sobre realizacion de ' '
formacion especifica para afrontar; FORMACION ESPECIFICA
el sufrimiento y la muerte
Indicadores sobre vivencias
personales y profesionales ante la VIVENCIAS PERSONALES
muerte
= DATOS
3 SOCIODEMOGRAFICOS
= Escala de autocuidado profesional ¢ AUTOCUIDADO
% CUESTIONARIOS Y — .
N ESCALAS Escala de %;f;iiiﬁey Atencion | AUTOCONCIENCIA
Escala de Afrontamiento de la AFRONTAMIENTO ANTE LA
Muerte MUERTE
SATISFACCIQN DE
COMPASION
Escala de Cali_dad de Vida FATIGA DE COMPASION
Profesional
RIESGO DE BURNOUT

Fuente: Elaboracion propia

Figura 2.9. Esquema de medidas incorporadas en esta investigacion.
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2.5.1. Cuestionario de datos sociodemograficos

Los datos sociodemograficos consultados en el estudio hacen referencia a: edad, género,
situacion familiar, profesion, tipo de dedicacion asistencial, unidad o servicio de trabajo, afios de
experiencia laboral como profesional de la salud y afios de experiencia profesional en cuidados
paliativos. Corresponden a las cuestiones de la 1 a la 8 del cuestionario YASO BRASIL (ver
anexo 2). Todas estas cuestiones tienen opciones de respuesta dicotomicas o varias alternativas,
excepto en la edad y afios de experiencia, tanto como sanitario como especifica en cuidados
paliativos.
2.5.2. Cuestionario sobre realizacion de formacion especifica para afrontar el sufrimiento y
la muerte

En cuanto a la formacidn especifica para afrontar el sufrimiento y la muerte, el cuestionario
incluye cinco preguntas que hacen referencia a la realizacion de este tipo de formacion y, en caso
afirmativo, informaciones complementarias. La primera pregunta se refiere si el encuestado ha
realizado alguno tipo de formacion especifica para afrontar el sufrimiento y la muerte, y en caso
afirmativo se complementa con 4 preguntas mas. Las preguntas complementarias buscan saber el
tipo de formacion realizada, la linea de tematica (e.g. espiritualidad y cuidados paliativos, soporte
emocional a pacientes y familiares), motivacion para realizarlos y, total de horas de formacion.

Corresponden a las cuestiones 13,14,15,16 y 17 del cuestionario YASO BRASIL (ver anexo
2).
2.5.3. Indicadores sobre vivencias personales y profesionales ante la muerte

Se trata de cuatro items que evaluan las vivencias personales y profesionales relacionadas con
la muerte. La variable de vivencias personales pretende medir el impacto emocional de las
vivencias con la muerte sufridas por los encuestados al largo de su infancia o juventud, y lo

cuanto estas vivencias han influenciado en la decision de trabajar con cuidados paliativos. La
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variable de vivencias profesionales mide la frecuencia en que el encuestado enfrenta situaciones
de muerte y sufrimiento en su campo de trabajo, y la frecuencia en que se envuelve
emocionalmente en estas situaciones.

Corresponden a las cuestiones 9, 10, 11y 12 del cuestionario YASO BRASIL (ver anexo 2).
2.5.4. Escala de autocuidado profesional (Galiana, Oliver, Sanso y Benito, 2015)

Esta escala mide el autocuidado de los profesionales, en tres dimensiones: autocuidado fisico,
entendido como la préctica de actividades que ayudan a mantener el cuerpo sano; autocuidado
interno, consistente en llevar a cabo actividades que ayuden a mantener el equilibrio emocional; y
autocuidado social, que se refiere al cuidado de las relaciones personales y de apoyo. El
instrumento se compone de nueve items con escala de respuesta tipo Likert de 5 opciones, desde
0 (Totalmente en desacuerdo) a 4 (Totalmente de acuerdo). Los ejemplos de estos items son:
“Pratico atividades que me ajudam a relaxar” (Practico ejercicios que me ayudan a relajar),
relacionado a la dimension de cuidado fisico; “Quando me sinto emocionalmente sobrecarregado
tento buscar um tempo para me cuidar” (Cuando me siento sobrecargado emocionalmente
intento buscar un tiempo para mi propio cuidado), relacionado a la dimensién de autocuidado
interior; “Considero que minhas relagdes fora do trabalho séo satisfatdrias” (Considero que mis
relaciones personales fuera del trabajo son satisfactorias), relacionado a la dimension de
autocuidado social. El alfa Cronbach para esta muestra fue de .792.

Corresponden a las 9 cuestiones que conforman la pregunta nimero 18 del cuestionario YASO
BRASIL (ver anexo 2).

2.5.5. Mindful Attention Awareness Scale (Brown y Ryan, 2003)

Es una escala multidimensional de 15 items de tipo Likert que migra de 1 (casi siempre) a 6

(casi nunca), que referencia los “estados” de conciencia y atencion consciente que varian en

frecuencia a cada individuo. El constructo de esta medida es libre de asociaciones psicologicas y
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motivaciones actitudinales, siendo su nivel de “percepcion de” y “presencia de”, predicador para
el bien estar. La media de escores es calculada, siendo que los mas altos equivalen a un mayor
nivel de mindfulness. Ejemplos para el item son “Encontro dificuldade em manter o foco no que
esta acontecendo no presente” (Encuentro dificil estar centrado en lo que estd passando em el
presente) o “Poderia sentir uma emocao e ndo ser ciente dela, até mais tarde” (Podria sentir uma
emocion y no ser consciente de ella hasta mas tarde). El alfa Cronbach para esta muestra fue de
.883.

Corresponde a las 15 preguntas que conforman la pregunta nimero 19 del cuestionario YASO
BRASIL (Anexo 2).

2.5.6. Coping With Death Scale (Bugen, 1977; Bugen, 1981)

La escala trata de evaluar y promover las competencias de afrontamiento ante la muerte. Esta
compuesta por 30 items relativos a diversos aspectos de como afrontar la muerte (e.g.
conocimiento de las acciones para preparar un funeral, expresar miedos ante la muerte, adelantar
futuras pérdidas, ayudar personas en proceso de luto, preparacion para afrontar la propia muerte y
de entes queridos, entre otros). Los encuestados deben indicar en que medidas estan de acuerdo
con la afirmacion en respecto a su propio comportamiento en una escala Likert de 7 puntos,
cuyos los polos son “Totalmente en desacuerdo” y “Totalmente de acuerdo”. Uno ejemplo de las
afirmaciones es “Eu tenho uma boa perspectiva da morte e do proceso de morrer” (Tengo una
buena perspectiva de la muerte y del proceso de morir). La puntuacion total en afrontamiento de
la muerte se obtiene mediante la suma de las puntuaciones de los 30 items, siendo que las mas
altas sefialan mejores estrategias de afrontamiento ante la muerte. El alfa Cronbach para esa
muestra fue de .920.

Corresponde a las 30 cuestiones que conforman la pregunta nimero 20 del cuestionario YASO

BRASIL (Anexo 2).
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2.5.7. Professional Quality of Life Scale - IV (Stamm, 2010)

El instrumento esta compuesto por 30 items de medicion de los dos principales componentes
de la calidad de vida profesional: la fatiga de compasién y satisfaccion de compasion. Presenta
dos subescalas que componen la evaluacion de la fatiga de compasion, burnout y estres
traumatico secundario, ambas con 10 items. La satisfaccion de compasion también es evaluada
con 10 items. Estos, se punttan en una escala con anclajes tipo Likert de O (nunca) a 5 (siempre).
Un ejemplo de muestra para la subescala de burnout es “Sinto-me aprisionado pelo meu trabalho
de cuidar dos outros" (Me siento atrapado por mi trabajo); "Acho dificil separar minha vida
pessoal da minha vida profissional™ (Encuentro dificil separar mi vida personal de mi vida
profesional) para la subescala de estrés de trauma secundario y, "Sinto-me satisfeito por ser capaz
de ajudar as pessoas" (Estoy satisfecho de poder ayudar a la gente) para la subescala de
satisfaccion de compasion. El alfa Cronbach para esta muestra fue .854 para satisfaccion de
compasion, .762 para fatiga de compasion y .626 para burnout.

El estudio utiliza la version 1V (Stamm, 2005) ya que es la ultima version que presenta el
instrumento traducido para el Portugués-BR. Esta version dispone de un manual de interpretacion
que traduce los resultados obtenidos a 3 categorias de niveles de riesgo: bajo, medio y alto para
cada una de las variables de estudio, que se puede ver en la tabla 2.2.

Corresponde a las 30 cuestiones que se realizan dentro de la pregunta nimero 21 del

cuestionario YASO BRASIL (anexo 2).
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Tabla 2.2. Interpretacion de las puntuaciones del cuestionario ProQOL- IV

Bajo Medio Alto
Satisfaccion de compasion 0-32 33-41 42-50
Fatiga de compasion 0-7 8-17 18-50
Riesgo de burnout 0-17 18-27 28-50

Fuente: Stamm, 2005

2.6. Analisis de los datos

En primer lugar, con el fin de calcular la fiabilidad por consistencia interna de los
instrumentos utilizados, se calculd el coeficiente Alfa de Cronbach, cuyos valores por encima de
0.7 se consideran indicativos de fiabilidad adecuada (Nunally, 1978). A partir de estos analisis se
crearon las correspondientes variables de resumen utilizadas en los analisis de los modelos
estadisticos posteriores.

En segundo lugar, se llevaron a cabo los analisis descriptivos correspondientes en cada una de
las variables de estudio. Los analisis estadisticos incluyeron medidas de tendencia central (medias
y mediana) y de variabilidad (desviacion tipica). La prevalencia de las categorias fue descrita
utilizando porcentajes y frecuencias relativas.

En tercer lugar, para analizar o comparar si existen diferencias entre pares de medias, y poner
a prueba las hipotesis de estudio, se utilizd la prueba t de Student velando por evitar la inflacion
del error. Para el célculo del tamafio del efecto fue utilizada la d de Cohen. Esta medida de
tamario del efecto indica la diferencia estandarizada entre dos medias, y tiene valores de 0 hasta
infinito, con interpretacion de tamafio pequefio para valores de .20, de tamafio medio cercano a

.50 y grande en torno a .80 (Cohen, 1988).
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En cuarto lugar, para conocer las asociaciones entre las variables implicadas en este estudio, se
usaron correlaciones lineales de Pearson, que oscilan de -1 a 1 indicando mayor cuantia cuando el
valor es mayor en absoluto.

Para poner a prueba las