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Resumen

Objetivo: Explorar el rol del profesional de enfermeria de unidades oncoldgicas en el acompa-
fiamiento del proceso de duelo en familiares de personas con cancer.

Método: Estudio con metodologia cualitativa con enfoque de estudio narrativo. Participaron
10 profesionales de enfermeria oncoldgica. Se utilizé la entrevista semiestructurada y se realizd
un analisis de contenido tematico seglin Thomas, logrando la saturacion de datos.

Resultados: Diez profesionales de enfermeria con al menos 2 anos de experiencia en el area de
oncologia aportaron su vivencia de 6 hospitales de Santiago de Chile. Se obtuvieron 8 categorias
emergentes, 6 de ellas se centran en las funciones de los profesionales de enfermeria a lo largo del
proceso de enfermedad, una categoria enfatiza en los factores que influyen en su quehacer profe-
sional y una categoria destaca las caracteristicas de los profesionales al realizar el acompafnamiento.

Conclusiones: Las/os enfermeras/os desarrollan sus funciones del rol en base a la contencion,
educacion, proteccion del bienestar, soporte, guia, entre otras, las cuales comienzan en el
momento del diagnostico de cancer y perduran durante todo el proceso de la enfermedad hasta
el momento de fallecimiento; sin embargo, no se realiza un apoyo formal durante el transcurso
del duelo de las familias.
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Nursing role in bereavement support for cancer patients relatives

Abstract

Objetive: To explore the professional role of oncology nurses in bereavement support for cancer
patient relatives.

Methods: A qualitative study with a narrative approach. Ten oncology nurses were included in
the study. A semi-structured interview was performed and a thematic content analysis was car-
ried out according to Thomas, achieving data saturation.

Results: Ten nursing professionals with at least 2 years of experience in the area of oncology
contributed their experience at 6 hospitals in Santiago de Chile. Eight categories emerged from
the analysis: 6 of them focused on nursing functions throughout the disease process, 1 category
emphasized the factors that influence professional work, and 1 category highlighted the char-
acteristics of professionals when performing the accompaniment.

Conclusions: Nurses develop their role functions regarding patient relatives based on contain-
ment, education, welfare protection, support and guidance, among others, which begin at the
moment of cancer diagnosis and last throughout the course of disease until death. However,

there is no formal support during a family’s bereveament process.

Meza-Valladares C, Bernales M, Vega-Vega P. Rol de enfermeria en el apoyo en duelo en familias de personas con cdncer. Med Paliat.

2022;29:180-194.

INTRODUCCION

El cancer produce millones de muertes al afo a nivel mun-
dial, generando costos econémicos y sociales que tienen
un impacto en la persona y en su entorno familiar'. Segun
GLOBOCAN 20202, en Chile hubo mas de 54.000 nuevos casos
de cancer y mas de 28.500 muertes asociadas a la enferme-
dad, siendo la segunda causa de muerte a nivel nacional y
proyectandose al 2023 a ser la primera’.

Se ha visto que la forma en la que los familiares viven el
proceso de enfermedad tendria un impacto en el duelo®.
Si bien el duelo es considerado una experiencia humana
normal y natural*, puede traer consigo un periodo intenso
de sufrimiento, en el cual se pueden experimentar diferen-
tes trastornos de salud mental, aumentando la morbilidad
y mortalidad de los dolientes, y también disminuyendo su
calidad de vida de forma considerable*>.

Desde la perspectiva de los familiares, existen momentos
criticos del proceso de enfermedad, como son las mismas
complicaciones de esta, la percepcion de carga de cuidado,
su actitud hacia la muerte, apoyo social recibido, momen-
to del fallecimiento, apoyo postfallecimiento, entre otras.
Dependiendo de como se vivenciaron esos momentos y el
apoyo recibido, habra un impacto posterior en la vivencia y
elaboracion del proceso de duelo®’.

La instauracion de apoyo hacia las familias por parte de
los profesionales de salud a través de un acompafamiento
para la elaboracion del duelo, previo y posterior al falle-
cimiento, ha impactado positivamente en su bienestar,
disminuyendo el riesgo de generar alteraciones de salud
mental®1°.

Los profesionales de enfermeria son considerados impor-
tantes, competentes, eficaces y necesarios en el acompana-
miento del proceso de duelo'". Sin embargo, en la practi-
ca, a excepcion de las unidades de cuidados paliativos, los
familiares no son priorizados en la atencion de salud'".

Lo anteriormente mencionado toma relevancia debido a
que en Chile existe un escaso ingreso de pacientes a pro-
gramas de cuidados paliativos, llegando solo a un 21,7 % del
total de pacientes que lo requieren’®, lo que genera que en
muchas ocasiones los profesionales de enfermeria oncoldgica
deban asumir el acompafamiento al paciente y su familia
en el proceso de duelo™.

No obstante, a pesar del intento de establecer el rol del
profesional de enfermeria en el acompanamiento del proce-
so en duelo, existe escasa literatura desde la perspectiva de
las/los enfermeras/os, lo que genera que el cuidado varie
entre profesionales, careciendo de estructura y fundamen-
tacion®. En consecuencia, el objetivo de este estudio fue
explorar el rol del profesional de enfermeria de unidades
oncologicas en el acompanamiento del proceso de duelo en
familiares de personas con cancer.

METODO
Diseno

Se utilizé metodologia cualitativa sustentandose en el
paradigma constructivista?, donde el fenémeno de interés
esta representado por la interpretacion subjetiva que reali-
zan tanto los investigadores como los participantes en torno
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a su vivencia, dando apertura a los sesgos como parte del
estudio?'. Se tiene como antecedente que para las familias
existen momentos criticos del proceso de enfermedad que
pueden afectar el desarrollo de duelo®’, y es por esto por
lo que se selecciond el enfoque de estudio narrativo, ya
que tiene como eje principal la descripcion en profundidad
de una serie de eventos o experiencias vividas conectados
cronologicamente en un contexto determinado?. Este con-
texto hace referencia al proceso de enfermedad oncolodgica
y como se desarrolla el rol de las/los enfermeras/os en apo-
yo en el duelo de forma cronolégica desde el diagnodstico de
la enfermedad hasta posterior fallecimiento, atendiendo a
que en cada uno de los momentos que corresponden a dichos
procesos el profesional de la salud debe ajustar sus roles y
funciones a las necesidades de los pacientes y sus familiares.

Participantes

Los participantes del estudio aportaron su experiencia
como profesionales de enfermeria con experiencia laboral
en unidades de oncologia de hospitales publicos y priva-
dos dentro de la ciudad de Santiago, Chile, donde se cen-
traliza la mayor cantidad de centros de salud y médicos
especialistas a nivel nacional. Existe una tendencia a que
en los hospitales privados los usuarios tengan mayor nivel
educacional, ingresos socioeconémicos y mas opciones de
tratamientos oncoldgicos en comparacion con usuarios de
hospitales publicos.

Se utilizé un muestreo intencionado, debido a que, segln
la metodologia usada, es necesario que los participantes
tengan experiencia laboral como enfermeras/os en el area
de oncologia?. Se realizé una invitacion al estudio a par-
ticipantes residentes en Chile a través de redes sociales
principalmente LinkedIn, llegando a mas de 2000 visualiza-
ciones en total.

Los criterios de inclusion fueron profesionales de enfer-
meria que se desempeiiaba en el area asistencial en una
unidad de oncologia y que tuviesen al menos 2 afos de expe-
riencia; los criterios de exclusion fueron no contar con el
titulo profesional de enfermeria y no tener al menos 2 anos
de experiencia en un servicio de oncologia. Todos quienes
cumplieron dichos requisitos podian participar en el estudio.

El nimero de participantes se determind segln el criterio
de saturacion de significados??, el cual se establece a partir
del cumplimiento de objetivos especificos de la investigacion
(Tabla I). De un total de 10 entrevistas, la saturacion se
obtuvo a la entrevista nimero 7, realizandose 3 entrevistas
mas para confirmar los datos.

Recoleccion de datos

El periodo de recopilacion de datos se realizé entre mar-
Zo y agosto de 2021. La técnica utilizada fue la entrevista
semiestructurada audiograbada??®, donde el guion de pre-
guntas fue construida por los investigadores en base a los
momentos criticos del proceso de enfermedad referido en
la literatura (Tabla 1)®7. Las entrevistas fueron realizadas
por el investigador principal, quien contaba con experien-
cia como enfermero oncologico y no tenia relacion previa
con los participantes; estas se llevaron a cabo en formato

virtual a través de la plataforma “zoom” con una duracion
de 60 minutos en promedio.

Atodos los participantes se les hizo entrega y lectura con-
junta del consentimiento informado previo a la entrevista.

Analisis de datos

Una vez transcrita en forma textual cada entrevista,
se procedio a realizar el analisis de contenido tematico
segun Thomas (Tabla I1)%. Esto se generé en forma manual,
utilizando una planilla de categorias emergentes, la cual
fue usada para la triangulacion entre los investigadores y
determinar la coincidencia en los analisis individuales y
acuerdos. Finalmente, se realiz6 el proceso de member
cheking?”, donde los resultados fueron presentados a los
participantes via correo electronico para posterior recep-
cion de comentarios, los cuales fueron considerados dentro
de los resultados.

Rigor metodolégico

Para la validez de los datos de esta investigacion se
aplicaron y se veld por el cumplimiento de los criterios
de rigor de durante el desarrollo de la investigacion: 1)
credibilidad, mostrando los resultados del analisis a los
participantes para recibir su confirmacion con relacion a
las interpretaciones realizadas; 2) confiabilidad, |levando
registro de todas las decisiones metodologicas realizadas;
3) auditabilidad, \levando registro de todas las reflexiones
del equipo de investigacion en un cuaderno de campo,
el cual fue de gran relevancia en el analisis de los datos
recolectados; y 4) transferibilidad, dando cuenta de las
caracteristicas de los participantes y el contexto del estu-
dio para que sus hallazgos pudiesen ser transferidos a otros
grupos similares?®.

Consideraciones éticas

El estudio conté con la aprobacion del Comité Etico Cien-
tifico de la Facultad de Medicina de la Pontificia Universidad
Catodlica de Chile (nimero de resolucion 012321); ademas,
durante el transcurso de la investigacion se respetaron los 7
requisitos éticos propuestos por Ezekiel Emanuel?.

RESULTADOS

Fueron contactados 12 participantes, en 2 de ellos no
se logro coordinar la entrevista; por lo que se entrevisto a
9 enfermeras y 1 enfermero, con un rango etario entre los 26
y los 40 anos; 7 de ellos tenia estudios de postgrado, dentro
de los cuales 2 se relacionaban con oncologia; todos tenian
experiencia en oncologia hospitalizados adultos y segin su
trayectoria laboral aportaron la vivencia de 6 hospitales ubi-
cados en Santiago de Chile, 4 hospitales del sector privado
de salud y 2 hospitales del sector publico (Tabla Ill). Segun
el analisis que se llevd a cabo, se obtuvieron 27 codigos
emergentes, los cuales fueron agrupados en 8 categorias
(Tabla IV).



Rol de enfermeria en el apoyo en duelo en familias de personas con cancer 183

Tabla |. Objetivos especificos y preguntas de entrevista.

Objetivo especifico Tematica Preguntas

¢Qué ocurre con los familiares cuando se
Explorar cuando comienza el proceso enteran del diagnostico de cancer?

de duelo en familiares que enfrentan N L ;Cual es el rol del enfermero/a en ese
Momento del diagnostico e inicio de

una enfermedad oncoldgica e identificar iy A momento?
2 7 . . la relacion terapéutica . . q
cuando y como el profesional considera ;Cuando considera que deberia comenzar
que inicia su rol de acompanamiento el acompanamiento de los familiares por
parte de enfermeria? ;Por qué?
Explorar las etapas de duelo que ;Como es la experiencia de las familias
enfrentan los familiares en la unidad de respecto a los sintomas y complicaciones

oncologia en torno a la pérdida de la en el proceso de enfermedad del paciente?
salud y posible fallecimiento y cual es el ;Como es el acompainamiento por parte

rol de enfermeria en cada una de esas del profesional de enfermeria en ese
etapas momento del proceso?

Sintomas y complicaciones

;Como enfrentan los familiares la carga de
cuidado de un familiar con enfermedad
oncologica?

;Qué labor cumplen las/los enfermeras/ros
en el alivio de la sensacion de carga de los
familiares?

Carga de cuidado en los familiares

Durante el proceso, las/os enfermeras/os
;tienen alguna conversacion en torno a la
muerte, con los familiares?, ;como lo
vivencian las familias?, ;cual es el rol de
enfermeria en el acompafamiento de las
familias en la progresion de enfermedad?

Actitud hacia la muerte

¢Como es el proceso de entrega de

informacion sobre el prondstico al
Conspiracion del silencio paciente y/o familiar?

¢(Cual es el rol de enfermeria en ese

proceso?

¢(Existe alguna instancia que se pueda

conversar sobre el apoyo percibido que
Apoyo social recibe la familia?

;De qué forma enfermeria es participe de

la gestion de ese apoyo?

;Como se incluye a la familia en el

protocolo a seguir al momento del
Momento de la muerte fallecimiento del ser querido?

¢Como se realiza el acompanamiento a la

familia en el momento de la muerte?

;Existe alguna instancia de continuar el
contacto terapéutico con los familiares
posterior al fallecimiento del paciente?
¢(Existe una instancia por parte de los
profesionales de enfermeria de continuar
un seguimiento de la familia posterior al
fallecimiento?

(En qué consiste el apoyo al duelo
posterior al fallecimiento del ser querido?

Apoyo en duelo posterior al
fallecimiento

;Cuales son las labores de los profesionales
de enfermeria en el acompanamiento del
proceso completo de duelo de los
familiares en una unidad oncoldgica?

¢Qué recomendaciones podria hacer para
realizar un buen acompanamiento a los
familiares de pacientes oncologicos?

Explorar los roles que adquieren los
profesionales de enfermeria y qué
recomendaciones surgen para poder
brindar un acompanamiento 6ptimo en
el proceso de duelo de familias en la
unidad de oncologia




184

C. Meza-Valladares et al.

Tabla Il. Fases de analisis de datos.

Fase

Accién

1. Investigadores leen transcripciones textuales de entrevistas
2. Se generan codigos iniciales en torno a los objetivos especificos del estudio, generando un

primer libro de codigos

Descubrimiento de cddigos 3. Se realiza el testeo del libro de codigos con 3 entrevistas, codificadas en paralelo por los 3

investigadores del estudio

4. Se realiza reunion de cotejo de las primeras codificaciones y se afina el libro de codigos,
llegando a una version final del mismo

1. Cada entrevista es codificada por 2 investigadores en paralelo utilizando el libro de codigos

oficial del estudio

2. Se realizan reuniones periodicas de triangulacion de analisis para discutir reflexiones y

Codificacion

dudas en torno a la utilizacion de codigo

3. Finalizada la codificacion de todas las entrevistas, se buscan ejes tematicos (categorias)
que permitan agrupar lo codigos
4. Se redactan los resultados en torno a los ejes tematicos

1. Se envian los resultados redactados a todos los participantes para recibir sus comentarios

Confirmacion de hallazgos

N

participantes

en torno a las interpretaciones realizadas por el equipo de investigacion
. Se ajustan los hallazgos de acuerdo con los comentarios recibidos por parte de los

Tabla Ill. Aspectos sociodemograficos de los participantes.

Afos de experiencia

Participantes Género Edad Postgrado Lugares de trabajo*
Enfermera/o Oncologia
| Femenino 26 Si 3,5 anos 3,5 anos C-D-B
] Femenino 30 Si 6,5 anos 6 afos D
i Femenino 33 Si 8 afnos 4 anos B-D
v Femenino 26 No 3 afos 2 afos
\' Femenino 40 Si 15 anos 7 anos E-D-F
Vi Femenino 33 No 10 afos 7 anos D
Vil Masculino 36 Si 5 anos 5 anos B-C
VI Femenino 31 Si 7 anos 7 anos D
IX Femenino 32 Si 9 afos 5 afios A-D
X Femenino 30 No 8 anos 3 anos D

*Cada letra corresponde a un recinto de salud oncoldgico.

Momento del diagnéstico e inicio de la
relacion terapeutica

Para los profesionales de enfermeria, el proceso de due-
lo de las familias comienza en el momento del diagnosti-
co de cancer, considerandolo como un evento catastrofico
que afecta de forma multidimensional a las familias, lo que
genera sensaciones de incertidumbre, preocupacion, miedo,
pena y angustia, entre otras. Esto se ve potenciado por el
estigma social que se le atribuye al concepto de cancer,
como una peor calidad de vida, limitaciones de las acti-
vidades de vida diaria, dolor, cansancio y una asociacion
inminente a la proximidad de la muerte (Tabla V).

05E20 “Lo expresan como catastrofico (el saber el diag-
nostico de cancer) siempre estad el concepto muerte muy

asociado a esa noticia y al desconocimiento de lo que es la
enfermedad también...”

Ante esto, en el primer acercamiento de las/los enfer-
meras/os destaca un rol de contencion y educativo, donde
son los encargados de acoger las emociones emergentes
iniciales, brindandoles contencion emocional al usuario y
familia. Asimismo, a través de la educacion progresivamen-
te van entregando una cantidad ajustada de informacion
para intentar derribar el estigma social, mitos y disminuir la
angustia generada por el desconocimiento e incertidumbre
del diagnostico de cancer (Tabla V).

03EQ07 “... como profesional de enfermeria tu si puedes
aclarar muchas dudas y hacer un poco de contencién tam-
bién para todo el proceso que se viene...”
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Tabla IV. Categorias de la percepcion de los profesionales de enfermeria en torno a su rol en el acompafiamiento

en duelo.

Acompafamiento cronolégico por el profesional de enfermeria

Momento del Sintomas y
diagnoéstico e inicio de complicaciones
la relacion terapéutica asociadas al tratamiento

Progresion de la
enfermedad vida

Momento del
fallecimiento y apoyo
posterior a este

Proceso final de

Emociones con
connotacion negativa

Inicio del proceso de
duelo

Rol de agente protector

Crisis familiar del bienestar

Estigma social

Esperanza de
continuar el
tratamiento

Decisiones médicas

Proteger el bienestar
del usuario y familia guia

Actitud hacia la

Rol colaborador
muerte

Ausencia de
acompanamiento
postfallecimiento

Miedo a lo
desconocido

Desconocimiento de las
funciones de enfermeria
postfallecimiento

Rol de apoyo y

Rol de contencion y Apoyo y
educacion acompanamiento
Funciones transversales del equipo de enfermeria
Rol aliviador Rol derivador

Caracteristicas del cuidado profesional de las/los enfermeras/os

Flexibles y prudentes

Compasivos

Centrados en el usuario
y familia

Factores que influyen en el desempefio del equipo de enfermeria

Autenticidad del Experiencia laboral Entrega de Trabaio en equino Priorizacion de
cuidado P informacion ) quip actividades
Pandemia

Sintomas y complicaciones asociadas al
tratamiento

Continuando con el proceso de enfermedad, al momento
del tratamiento a través de quimioterapias, inmunotera-
pias, radioterapias y/o cirugia, los profesionales de enfer-
meria observan que en las familias emergen emociones que
tienen una connotacion negativa, como son la angustia,
preocupacion, miedo y sensacion de abandono al ver a su
ser querido sufriendo las complicaciones propias del trata-
miento (Tabla V).

En esta situacion, los profesionales de enfermeria adoptan
la funcion de agente protector del bienestar, que consiste
en ser a quienes se pueda acudir ante una complicacion del
tratamiento y realizar una doble tarea, en primera instan-
cia estar en permanente alerta ante los requerimientos del
nucleo familiar y responder de forma oportuna a las com-
plicaciones del usuario intentando paliarlas. Por otro lado,
trabajar con la familia en la educacion en torno al proceso
y complicaciones esperadas o no esperadas del tratamiento,
acogiendo sus emociones y/o necesidades (Tabla V).

07E24 “Hacerles acompafiamiento, decirles (a la familia)
que no estd solo (el paciente), que tenemos en nuestras
manos todos los insumos, los elementos necesarios para que
el paciente pase la complicacién de la mejor manera y poder
ayudarlo para que se puede recuperar, darle esa tranquili-
dad (a la familia)...”

Progresion de la enfermedad

Cuando no existe una respuesta favorable al tratamiento
y comienza una progresion de la enfermedad, los profesio-
nales de enfermeria perciben que las familias se muestran
muy esperanzadas en continuar con multiples tratamientos
inclusive con aquellos que tienen un bajo porcentaje de
éxito, teniendo la esperanza de que sera efectivo para su
ser querido (Tabla V).

En esta etapa el quehacer de las/los enfermeras/os con
la familia dependera de la informacion entregada por el
equipo médico, por lo que en multiples oportunidades los
profesionales de enfermeria perciben dificultad para inter-
venir con la familia, debido a que puede existir una falta
de comunicacién dentro del equipo de salud, pudiendo
abarcar aspectos ético-legales como son el ensafamien-
to terapéutico o la adecuacion del esfuerzo terapéutico,
donde priman mas las decisiones médicas. Sin embargo,
en estas etapas son las/os enfermeras/os quienes centran
su cuidado en el apoyo y acompafamiento de la familia
mientras paralelamente estan en un continuo trabajo
interdisciplinar para proteger el bienestar del usuario y
familia (Tabla V).

08E09 “Nos vemos un poco limitados porque no pode-
mos contradecir al médico tratante ni su version... Entonces
tenemos que acoger a la familia en un rol como... No quizds
con todas las herramientas que tenemos”.
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Tabla V. Categorias y unidades de significado.

Categoria

Unidad de significado

1. Momento del diagnoéstico e
inicio de la relacién terapéutica

Inicio del proceso de duelo

04E11 “Yo siento que igual transversalmente el duelo comienza en el momento del
diagnéstico, o sea la mayoria de los pacientes siente que aqui es el principio del
fin...”

02E29 “Tanto el familiar como el paciente sienten la enfermedad y viven un proceso
como tal de duelo.”

Crisis familiar

01EO03 “... No saben qué hacer (los familiares del paciente) no saben lo que se les
viene, asi que se sienten bien desinformados, perdidos un poco también con la
informacion, con el diagndstico...”

03EO07 “Cuando vienen estas enfermedades catastroficas a un grupo familiar
previamente sano... Irrumpe en todo dmbito, de inmediato se empieza a pensar en lo
econdémico, en lo social, etc. Finalmente, la palabra asociada a lo que es el cdncer no
es algo que tu veas algo positivo... Es algo negativo.”

07E24 “Cuando a un paciente le diagnostican cdncer, en mi experiencia la familia
pasa por una tormenta de emociones, obviamente tristeza, pena, miedo...
Desinformacion, o sea, no conocen nada de lo que se les viene y eso es lo que
principalmente uno ve en las familias de los pacientes... Temor yo creo.”

Estigma social

03E07 “(La enfermera dice lo que piensa un paciente)... Tengo cdncer, es como que
me voy a morir mafiana o lo voy a pasar super mal con las quimios o voy a tener
nduseas todo el dia y como que... La gente no sale de ese nicho que al final es el
estigma que tiene el cdncer y sus tratamientos asociados.”

06E24 “... A lo que se asocia culturalmente el cancer es a muerte, entonces cuando le
dicen al paciente que tiene cdncer, los familiares algunos lo toleran super mal y solo
piensan que su familiar se va a morir.”

10EQ09 “En los familiares surgen sentimientos de desesperanza, un pensamiento
bastante fatalista cuando yo creo que cualquier persona que le hablan de cdncer,
inmediatamente es como cdncer... Muerte... Ihnmediatamente...”

Rol de educacion y contencion

05E20 “... Tienes que tener la capacidad de lograr... De sacar todas las dudas que
pueda tener esta familia, para despejar la angustia que se produce, para despejar los
miedos que todo este reciente diagnéstico trae con ello...”

06E24 “Yo siento que ven a la enfermera como alguien mds cercano que al médico
para resolver dudas... O expresar sus miedos, sus frustraciones... Yo creo que a
cualquier enfermero oncologico le ha tocado hacer contencién y escuchar el ‘por qué
a mi me pasa eso’ y tener que desde el momento cero empezar a hacer contencion
por el duelo.”

04E11 “... Entonces la primera parte del diagndstico es mucha educacion y mucha
contencion de las emociones iniciales que provoca esto...”

02E29 “Explicar en cierta forma en qué consiste la enfermedad, de dar seguridad... Y
de proponer también un ambiente tranquilo para el familiar, o sea si bien sienten que
todo se desmorona, si el equipo de salud estd ahi presente y les brinda apoyo y
ademds también los encamina y les hace entender en cierta forma los procesos que
van a vivir hacia futuro y los educa en relaciéon con eso, después tienden a estar mds
tranquilos.”

2. Sintomas y complicaciones
asociadas al tratamiento

Emociones con connotacion
negativa

03EOQ7 “... Yo siento que es angustia y tristeza (lo que siente el familiar) de ver como
el paciente se va deteriorando, que a veces frustracion también de que dicen:
‘pucha, iba tan bien con esta quimio... Y pasa esto’... Y se frustran.”

07E24 “Frente a cualquier sintomatologia o complicacion del paciente, la familia
podria estar muy asustada... O sea, la minima complicacion si estdn desinformados
respecto a lo que puede pasar, sienten mucho miedo... Sienten temor a que le pueda
pasar algo a su familiar.”

(Continua en la pdgina siguiente)
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Tabla V (Cont.). Categorias y unidades de significado.

Categoria

Unidad de significado

2. Sintomas y complicaciones
asociadas al tratamiento

Rol de agente protector del bienestar

06E24 “... Tiene el apoyo del equipo (la familia), que cualquier cosa estamos, uno
le da el numero (de teléfono) del servicio, cualquier cosa que tenga, [ldmenos...
Alguna va a estar y lo va a ayudar y lo podrd orientar.”

04E11 “La verdad es que uno tiene que dejarle claro a la familia que uno estd
disponible para su atencion, o sea, en caso de que necesiten A B C cosas (haciendo
referencia a cualquier cosa) uno va a estar ahi para ellos en esos momentos.”
05E20 “... O sea, yo estoy ahi para ayudar a esa mamd a ese papd, en lo que ellos
necesiten en ese minuto, como para tratar de sobrellevar todo ese proceso tan
incémodo que es para ellos principalmente...”

09E02 “Hay un poco mds de insistencia (de la familia) hacia el drea de enfermeria
propiamente tal o al drea médica también, pero somos nosotros los que estamos
en el acompafiamiento continuo que recibimos esa angustia y esas constantes
preguntas, ;no hay nada mds que hacer? ;No hay nada mds que darle? (para detener
la complicacion del tratamiento)... Entonces creo que marca mucho la diferencia de
las personas que tienen la educacién (sobre complicaciones esperadas y no
esperadas) v las otras que no y también, las personas que nunca la recibieron (la
educacion) es notoria, muy notoria la experiencia...”

3. Progresion de la enfermedad

Esperanza de continuar el tratamiento

09E02 “Se ve mucho mds al familiar como en una decepcion, en la negacion... En
busqueda de otras formas de tratamiento, muchas veces cuando el paciente no
quiere mds (tratamiento).”

01E03 “En la mayoria de los casos les cuesta entender (a la familia) que ya no hay
mds tratamiento que dar a los pacientes, en especial cuando ya estdn en una etapa
terminal...”

03E07 “Hay familias que en el ultimo momento quieren tratamiento activo...
Activo... Activo con el paciente y ahi como que... Cuesta mucho intervenir.”

Decisiones médicas

05E20 “Es como algo muy oscuro de conversar de eso (sobre la adecuacion del
esfuerzo terapéutico), porque depende un poco de esta supremacia que tiene el
médico que él toma las decisiones de qué es lo que pasa con ese paciente y a qué
minuto se para.”

08EO09 “Me ha pasado que inclusive pacientes jovenes si han logrado elaborar su
muerte... Pero acompafiado de un oncdlogo que fue capaz también de tener un
liderazgo en ese sentido... De hablar de forma muy humana y empdtica, pero
honesta y clara.”

06E24 “Hay médicos que no son para nada claros con la informacion y a veces son
pocos criteriosos en el sentido de dar tratamiento hasta la ultima instancia de
vida...”

Proteger el bienestar del usuario
y familia

03E07 “Tu como profesional ya estds viendo que algo no estd resultando, que mds
que un beneficio estds haciendo un perjuicio... Hm... Te toca decir: jbasta!... Pero al
final tu no eres el que hace la decision final.”

08E09 “Siento que es un deber del profesional de enfermeria, ya que estoy a
cargo del cuidado de ese paciente, no validar actitudes asi (de ensanamiento
terapéutico)... Por lo tanto consideré que recurrir al comité de ética era algo
totalmente... O sea, era algo que tenia que hacerse, desde mi punto de vista...”
01E03 “Los profesionales de enfermeria deben hablar con el equipo cuales son los
pros y los contras de mantener un tratamiento completamente activo, versus de
verdad hacer una limitacién del esfuerzo terapéutico y dejar que el paciente tenga
un proceso de muerte digno.”

10E09 “(Cuando existe ensafamiento terapéutico) A mi me tocé un par de veces y
lo hice cara de palo (coloquial para decir algo sin inmutarse)... Decirle a la familia:
jOigal, ;no ha pensado en buscar otro médico?... Pero resulta que esta figura de
“Diostor” es muy potente también... Lo que el médico les dice es como ley... Porque
ademds el médico lo que estd haciendo es darle una luz de esperanza, entonces los
familiares se aferran a eso...”

(Continta en la pdgina siguiente)
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Tabla V (Cont.). Categorias y unidades de significado.

Categoria

Unidad de significado

3. Progresion de la enfermedad

Apoyo y acompahamiento

06E24 “A veces ellos mismos te piden consejos (la familia) ;hasta cudndo crees que
deberiamos seguir con la quimioterapia o te preguntan si deberia seguir con este
medicamento... tiene sentido seguir? O ;a lo mejor me lo llevo para la casa? Y ahi
una como enfermera se complica porque no estd dentro de nuestro rol el dar ese
tipo de respuesta o informacion y uno al final igual lo termina haciendo porque es
parte de lo humano de enfermeria, el empatizar.”

01EO03 “El papel de enfermeria ahi (firmar la limitacion del esfuerzo terapéutico)
es acompanar a la familia para que tome una decision lo mds informado posible.”
09EO02 “Yo creo que ya cuando las cosas sobrepasan un limite sano... Obviamente
haciéndose cargo de lo que uno va a decir, creo que es sano explicar a la familia y al
paciente en lo que estd digamos... No pasando llevar o poniendo en duda lo que el
médico le ha dicho... Pero ddndole a entender en el fondo qué es realmente lo que
pasa o poniéndose a disposicion para aclarar todas las dudas que tengan (la familia).”

4. Proceso final de vida

Actitud hacia la muerte

01EO03 “El proceso de duelo, la familia trata de evitarlo, de no pensar en que el
familiar puede fallecer en un tiempo determinado.”

06E24 “Yo creo que he visto de todo... A unos familiares muy resueltos y en un rol
muy de acompaiar y de contener al paciente”

Miedo a lo desconocido

04E11 “Lo que yo si creo que hacemos es que resolvemos dudas de como son los
procesos, porque para toda la gente es super desconocido el codmo se muere una
persona de cancer...”

06E24 “A mi personalmente me ha tocado tener que conversar con las personas
sobre la muerte, personas que muchas veces ingresan con mucho miedo a la
muerte”

Rol de apoyo y guia

07E24 “La familia busca en ti una ayuda, una palabra para saber qué es lo que
viene y como enfrentarse a ello...”

04E11 “... Como son generalmente procesos nuevos... Experiencias nuevas para la
familia, también necesitan una guia con relacion a todo lo que uno hace, a todos
los procedimientos, hay que explicarlos con cuidado...”

09EO02 “Es super importante el tener la disposicion y que ellos sepan (la familia)
que va a haber alguien que les va a dar la mano, alguien que va a estar ahi para lo
que sea que se venga en ese momento porque finalmente no saben... No saben
como van a reaccionar”

10E09 “Ahi es mucho de acompanar y de ir explicdndole lo que va sucediendo, los
medicamentos que uno le va pasando al paciente, que por ejemplo... Cldsico... Las
respiraciones, explicarles que es parte de... Que se estd apagando de a poquito... Es
ir... Casi como cuando son nifios, que uno les tiene que ir explicando las cosas con
palabras sencillas, normalizar lo que estd pasando... Hm... Eso creo yo.”

5. Momento del fallecimiento y
apoyo posterior a este

Rol colaborador

02E29 “Invitarlos a participar (a la familia) en la vestimenta del paciente al
momento del fallecimiento, darles un espacio de confort, de seguridad y un
momento a solas con el paciente para que ellos puedan expresar sus sentimientos
y despedirse...”

07E24 “Ahi no queda nada mds que ni siquiera hablar tanto, sino que acompanar,
abrazar, tranquilizar, ofrecer lo que sea necesario para ellos... ;Qué quieren?...
¢;Como quieren despedirse?”

06E24 “Anticiparse un poco a las cosas que uno va a necesitar como trdmites en el
momento que el familiar pueda ser... Para que el familiar pueda vivir su duelo y su
pena tranquilo, dentro de lo que podamos ayudarle nosotros, tratar de hacerle...”
10E09 “Entonces siento que la forma de acompanarlos es darles ese espacio,
darles esa oportunidad y estar disponible para lo que necesiten... Para facilitarles
las cosas, esto de los mismos certificados de defuncion... No les vas a dar una
copia, dale altiro varias copias porque después tantos tramites que hacer... Es
facilitarles las cosas...”

(Continua en la pdgina siguiente)
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Unidad de significado

5. Momento del fallecimiento y
apoyo posterior a este

Ausencia de acompahamiento
postfallecimiento

06E24 “No es algo establecido para todas las familias el hacer un seguimiento
(después del fallecimiento)... Por lo general lo que yo he visto, el paciente fallece,
se va y... Ahi termina digamos (el contacto terapéutico).”

04E11 “Yo siento que estamos al debe como equipo de salud, yo siento que esa
atencion de salud no se estd haciendo (acompanamiento postfallecimiento)... O se
esta haciendo poco.”

07E24 “En mi experiencia a mi no me ha tocado verlo... No me ha tocado ver que
exista un equipo que se ocupe posteriormente de la familia al momento de duelo...”

Desconocimiento de las funciones de
enfermeria postfallecimiento

04E11 “No es como un cuidado de enfermeria que esté establecido... Asi como:
cuidado de la familia postfallecimiento de alguien... No... O sea, yo nunca lo he
leido... Nunca he leido un paper (articulo cientifico) que hable algo de eso...”
06E24 “;En qué los ayudo? ;En qué los educo? No sé... Como que siento que se
escapa un poco de mis capacidades como enfermera... Siento que otro profesional
podria entregarle mucha mds ayuda que la enfermera.”

01E03 “No sé hasta donde se podria acompanar a la familia, siento que seria
bueno, pero ;como abordar eso?, no sé, no se me ocurre.... No teniendo al paciente
creo que es algo que estd de lado, a mi no se me habria ocurrido mucho
(acompanar a la familia postfallecimiento).”

6. Funciones transversales del
equipo de enfermeria

Rol aliviador

06E24 “Uno los trata de regalonear (coloquial para tratar a alguien con carino o
ternura) en el fondo, de dejarlos descansar un poco... Como ya... No se preocupe,
duerma... Yo lo cambio de posicion.... Duerma y yo hago esto, no se preocupe,
descanse, vaya a tomarse un café... Yo lo veo (al paciente)... Como tratar de
liberarle la carga porque uno entiende como cuidador también de que uno necesita
descansar un poquito o conversar también... Eso he visto que les ayuda mucho a los
cuidadores principales.”

07E24 “Yo creo que para los familiares el estar hospitalizado es una zona mds de
confort... Donde se sienten seguros, donde se sienten acompafados y que cualquier
cosa que pueda pasar vamos a estar ahi como para poder ponerle freno.”

Rol derivador

02E29 “... Sabiendo derivar tempranamente al resto del equipo, nosotros no
estamos solos, trabajamos en un equipo interdisciplinario que también existe la
ayuda psicoldgica por parte de psicooncélogos que pudiesen participar... Pero... Es
parte fundamental del enfermero darse cuenta cudndo derivar o cudndo acercar a
ese profesional al familiar que lo necesita.”

03EO07 “Cuando esa conversacion implica mayores problemas para el paciente debe
ser derivado a otro profesional... Sea un psicélogo, sea un psiquiatra... Si, si
tenemos esa capacidad para saber... Esto no se puede manejar... No se puede... No
lo puedo manejar con una simple conversacion, sino que tiene que verlo otro
profesional”

7. Caracteristicas del cuidado
profesional de las/los enfermeras/os

Flexibles y prudentes

07E24 “Yo creo que ahi también radica la importancia de enfermeria, que en
realidad no solo somos robots, ni tenemos solo un rol asistencial en el cuidado de
los pacientes enfermos con cdncer y de su familia, sino que también hay otras
dreas que también debemos saber potenciar.”

05E20 “Hay una parte que es super fisica que tiene que ver con los signos y
sintomas que tiene el paciente en donde el médico en el mejor de los casos te deja
planificado una intervenciones que son mds bien farmacoldgicas, donde hay
distintos analgésicos, hay distintos tratamiento para distintas cosas, tu por un lado
tienes eso... Pero ademds tienes que tener el tiempo para sentarte junto el
paciente, para tomarle la mano, para darte el tiempo para conversar con ese
paciente y si el paciente ya estd en un proceso final de vida que ya no estd
consciente, ese tiempo tu lo tienes que invertir en la familia."”

(Continua en la pdgina siguiente)
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7. Caracteristicas del cuidado
profesional de las/los enfermeras/os

Compasivos

01E03 “Creo que llega un momento que la enfermera cuando estd con un paciente
asi (sufriendo) trata de luchar por el bienestar de la persona y de la familia... Uno a
veces ve sufrir a la familia y al paciente... Y trata de mostrarle al médico que es
necesario tomar ciertas medidas...”

05E20 “Yo por lo menos trato de preocuparme por esa familia también porque entiendo
que todo el proceso que ellos vivan les va a marcar en el futuro ;me entiendes?”

Centrados en el usuario y familia

04E11 “Tenemos que tener la capacidad de poner el rol nuestro segun la necesidad
del paciente, que es lo que se pierde un poco en los servicios clinicos, que uno lo
lleva a la necesidad de uno, de uno como profesional cumplir los ciertos objetivos
del dia o cumplir los objetivos de la hospitalizacion y eso generalmente no va 100 %
coordinado con lo que necesitan los pacientes.”

01E03 “Creo que llega un momento que la enfermera cuando estd con un paciente
asi trata de luchar por el bienestar de la persona y de la familia... Uno a veces ve
sufrir a la familia y al paciente... Y trata de mostrarle al médico que es necesario
tomar ciertas medidas...”

8. Factores que influyen en el
desempeio del equipo de enfermeria

Autenticidad del cuidado

02E29 “Yo creo que va a depender de cada uno, o sea... El tema de la conversacion
y sobre todo la escucha activa y la participacion después de esa escucha activa, es
decision de cada profesional...”

04E11 “... Cada enfermera tiene su toque... Hay enfermeras que acompafian mds
fisicamente, hay otras que acompafian mucho mds con la contencion verbal, hay
enfermeras que solo hacen carifio, cada uno tiene su fuerte ;ya? Hay estilos... Hay
estilos y toques personales.”

Experiencia laboral

02E29 “Lo otro, la experiencia te va a ir dando cierto toque, cierta habilidad en
coémo tratar, como acercarte en qué momento tocar, en qué momento hablar...”
01E03 “Yo si he sentido que la experiencia si me ha dado un poco de herramientas,
pero al principio cuesta, uno no sabe qué decirle a la familia, no es algo que venga
incorporado en la formacion yo creo que eso es super importante que se den esas
herramientas cuando uno trabaja en oncologia”

Entrega de informacion

07E24 “Nosotros tenemos un freno en el sentido de que, si el médico no les ha
entregado cierta informacion importante (al paciente o familia), tampoco nosotros
podemos meternos.”

02E29 “Igual hay veces que nos ha tocado ver pacientes que nunca se enteran de su
diagndstico... Y ahi ya entras en un tema ético legal, porque a veces el que decide
es el familiar, pero no el paciente.”

Trabajo en equipo

05E20 “Teniamos nosotros diariamente reuniones con todos los profesionales y ahi
si se conversaba de los pacientes y ahi si se generaba una discusién que era bien
fructifera de cudles son las decisiones que se tomaban con el paciente.”

07E24 “Nosotros (enfermeria) no tenemos los elementos o los conocimientos
necesarios que puede tener un equipo de psicologia o un equipo de apoyo al paciente
que lo haria mucho mejor que nosotros... De hecho yo creo que de eso se trata, de
trabajo en equipo... Que entre todos podemos darle un mejor cuidado al paciente.”

Priorizacion de actividades

07E24 “Hay colegas que si he visto que se preocupan mucho del acompafiamiento,
como hay otros colegas que en realidad la carga laboral inmensa que estamos
enfrentado no les permite entregar ese acompafiamiento.”

01EO03 “... La enfermera no tiene tanto tiempo para acompanar al paciente, creo que
se pierde un poco ese rumbo, que es una tarea stper importante de enfermeria... Uno
se dedica un poco mds a lo clinico y eso lo deja de lado (el acompanamiento).”

Pandemia

06E24 “Quiero pensar que después que se acabe la pandemia, después esto volvera
a la normalidad... Se va a regularizar el tema de la sobrecarga hacia los
profesionales de la salud, porque o si no, cuesta mucho poder entregar la misma
calidad de atencion ya sea por tiempo o porque uno de verdad como ser humano
estd agotado... Estd agotado y no tienes ganas de hacer mds.”

05E20 “Mira en el mejor de los casos sacdndonos de la pandemia actual porque
esto lo ha complicado todo... Lo ha complicado muchisimo, siento que el enfermero
debe tener el tiempo... (tiempo para acompanar).”
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Proceso final de vida

Segln los profesionales de enfermeria, en este momento
se observan familias que no han logrado aceptar la pérdida
de su ser querido como algo préximo, sumergiéndose en
una actitud de negacion. Por otro lado, estan las familias
que han ido logrando aceptar la muerte como un evento
proximo, permitiéndose estar mas receptivos al proceso.
Sin embargo, en ambos casos predomina una sensacion de
incertidumbre, angustia y miedo a lo desconocido, como
es el proceso final de vida y muerte de su ser querido
(Tabla V).

Ante esta incertidumbre de la familia, los profesionales de
enfermeria tienen un rol de apoyo y guia del proceso, donde
al emerger los sentimientos de angustia y miedo actia como
un soporte y un estar presente para entregar la informacion
que sea solicitada por la familia y usuario, siendo un guia
permanente de este proceso (Tabla V).

06E24 “En la medida que los pacientes comienzan a dete-
riorarse y empiezan a verse mds inminente el fallecimiento,
los familiares acuden a la enfermera como para ver lo que
se les viene... Asi como... ;Se puede morir ahogado mi papd?,
Jpuede ser por esto?, ;por esto otro?...”

Momento del fallecimiento y apoyo posterior
a este

Cuando ocurre el momento del fallecimiento, los profesio-
nales de enfermeria adoptan un rol colaborador al ponerse
en plena disposicion frente a las necesidades y peticiones de
los familiares, ayudando en las labores administrativas del
proceso, respetando y acogiendo los ritos y creencias de las
familias, colaborando en el cumplimiento del objetivo final
de generar un ambiente seguro y calido para la despedida
de su ser querido (Tabla V).

05E20 “De tratar de... De tu servir al familiar, no sé si
me explico... Tratar de que, de que tu seas una herramienta
de... De expresar qué es lo que quiere ese familiar para su
paciente fallecido ;me entiendes? Sea... Sea ayudar a lim-
piarlo, sea ayudar a... A vestirlo... Sea ayudar a que necesitan
su tiempo después de fallecido... Se que ellos estén ahi un
momento (la familia)...”

Para las/os enfermeras/os es en este momento cuando
se da por finalizada la relacion terapéutica entre ellos y
la familia, debido a la inexistencia de un acompanamien-
to formal del proceso de duelo hacia las familias dolien-
tes. Si bien, para los profesionales de enfermeria, resulta
importante hacer un seguimiento y acompafamiento de
las familias, estos estiman que deberia ser realizado por
otro profesional capacitado en el area (equipos de psico-
logia, cuidados paliativos y/o salud mental), dado el des-
conocimiento que ellas/os tienen respecto a sus funciones
y quehacer en el acompafamiento en duelo de familias
dolientes (Tabla V).

07E24 “Yo creo que seria mds correcto que fuera de otro
profesional (el acompanamiento a la familia postfalleci-
miento)... De un profesional que tenga mds capacidades,
como un psicologo... Yo creo que seria mejor un acompana-
miento de un psicélogo mds que de enfermeria”

Funciones transversales del equipo de
enfermeria

Los participantes destacan 2 funciones que son transver-
sales en todo el proceso de enfermedad. En primer lugar,
la funcion de aliviador/a, que consiste en ser un agente
activo a cargo de los cuidados basicos y especializados del
paciente, y de esta manera disminuir la carga de cuidado de
la familia para que asi dedique su tiempo en la compahia y/o
cierres de procesos con su ser querido (Tabla V).

04E11 “... Hay una carga aparte de lo emocional, una
carga de trabajo que viene desde mucho antes, entonces
hay que facilitar ese proceso para que los familiares solo se
preocupen de despedirse, del contacto fisico, de los rituales
que hacen algunos pacientes también”

Asimismo destaca el rol de derivador, donde actian como
el principal nexo entre la familia/usuario y el resto de los
profesionales de salud; cumpliendo la labor de averiguar
cuando es el momento adecuado para solicitar la interven-
cion de otros profesionales segun la necesidad de la familia
y paciente. Esto se debe a que las/os enfermeras/os generan
un vinculo, mayor cercania y permanecen la mayor parte del
tiempo a cargo del nlcleo familiar (Tabla V).

07E24 “Ahi estd la importancia de nosotros (equipo de
enfermeria) hacer nexo con el resto de los profesionales
para decir... A este paciente le haria bien que lo vinieran a
ver y que le conversaran, o que lo hagan reir o simplemen-
te que se desahogara y que botara su pena... Uno quisiera
poder hacer todas estas tareas y dejar al paciente tranquilo
y feliz, pero... Cada profesional con su tema...”

Caracteristicas del cuidado profesional de
las/los enfermeras/os

Los profesionales de enfermeria, si bien identifican que
existen roles que son predominantes en cada etapa del pro-
ceso de enfermedad, consideran que su quehacer profesio-
nal se destaca por ser un cuidado dinamico, el cual debe
ser flexible y se va ajustando para dar respuestas centradas
en las necesidades cambiantes del usuario y familia. Esto
es a través de una escucha activa, un cuidado compasivo y
prudente (Tabla V).

04E11 “... Es muy distinto como yo, como uno atiente o
qué rol uno cumple en la familia que estd en negacion, que
seguramente es una familia que necesita mds informacion,
que necesita tiempos, que necesita mds datos duros... Ver-
sus una familia que estd mucho mds con los sentimientos a
flor de piel (que se manifiestan con mayor facilidad), con
la pena de lo que significa, que es un cuidado mucho mds
de acompafiamiento, de una atencion con carifio y que no
necesita tanta informacion, sino que lo que necesita es mds
contencion...”

Factores que influyen en el desempefio
del equipo de enfermeria

Los participantes de esta investigacion enfatizan que cada
profesional tiene un sello distintivo en la ejecucion de su rol,
pudiendo variar la forma en que se entregan los cuidados
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entre cada profesional. También sefalan que la experiencia
laboral les ha permitido desarrollar habilidades y técnicas
para mejorar la atencion y respuesta a las necesidades del
nucleo familiar (Tabla V).

10EQ9 “Yo siento que es algo que se gana con la experien-
cia (las herramientas para realizar un acompanamiento)...
siento que no es algo que pueda aprender de un libro o que
pueda... no sé... aprender en cursos, aprender en magister,
en... jnol... siento que es algo que... esto de poder acompa-
fAar, de buscar las palabras precisas, acercarse en el momen-
to adecuado es algo que uno aprende netamente con la
experiencia.”

Al mismo tiempo, destacan situaciones donde el equipo
médico omite informacion hacia usuarios y familias respecto
al estado de salud actual de la persona, lo que dificulta un
trabajo en equipo consolidado, y con ello poder realizar
intervenciones adecuadas y oportunas por parte del equipo
de enfermeras/os. Por el contrario, cuando existe un buen
trabajo en equipo, donde se considera la opinion del pro-
fesional de enfermeria en la toma de decisiones médicas
y se entrega informacion de forma oportuna, la atencion
entregada al usuario y familia se percibe de mejor calidad
(Tabla V).

Ademas, en la cotidianidad del trabajo de las/os enferme-
ras/os se debe realizar una priorizacion de sus actividades
debido a la carga laboral y administracion del tiempo, donde
los objetivos clinicos, registros y otros quehaceres de gestion
a veces toman mayor relevancia que el acompafamiento
activo a la familia (Tabla V).

10E09 “La enfermeria actualmente estd mds preocupada
de producir que de la calidad... Siento que en este momento
el tema por ejemplo de los registros, la sobrecarga, nos han
quitado un poco esto de la humanizacién del cuidado...”

Finalmente, los participantes consideran que el actual con-
texto sanitario respecto a la pandemia a causa de COVID-19
ha influido de manera negativa en como los profesionales de
salud pueden intervenir en el acompanamiento formal a la
familia, dado principalmente a las restricciones de visitas,
aforos, sobrecarga laboral y poco personal sanitario en las
redes asistenciales (Tabla V).

DISCUSION

El rol de los profesionales de enfermeria en esta investi-
gacion se ajustaria adecuadamente a los cuidados esenciales
solicitados por instituciones internacionales en sus proto-
colos de acompanamiento en duelo. Paises como Estados
Unidos* y Australia®' han generado protocolos de acompana-
miento en duelo por enfermeras/os, donde destacan las fun-
ciones de ayuda en la carga de cuidado para los familiares,
guiar en el proceso de enfermedad explicando los cambios
que ira pasando el ser querido, estar accesible para hablar
sobre el proceso de muerte, respetar las creencias de las
familias permitiendo la ejecucion de rituales de despedida,
ofrecer la incorporacion de otros profesionales de salud,
entre otras.

Asimismo, en una investigacion centrada en las familias en
cuidados al final de vida® destacaban la necesidad de un pro-
fesional que los acompafie en el proceso, quien sea accesi-
ble, ayude a la comodidad del ser querido, pueda responder
las dudas propias del proceso, explicando paso a paso lo que

le ira sucediendo a su familiar y alguien que respete la priva-
cidad del nlcleo familiar, dandoles el espacio y tiempo para
el acompanamiento y/o despedida. Dichas caracteristicas e
intervenciones solicitadas por los familiares concuerdan con
lo planteado por las/os enfermeras/os del presente estudio,
basandose el quehacer profesional en responder ante las
necesidades de los principales involucrados, la familia.

En Chile, la satisfaccion usuaria es considerada un indi-
cador de calidad en salud, donde la calidez, preocupacion,
cercania, apoyo, contencion, calidad humana, empatia fren-
te al dolor, entre otras, son evaluados por los pacientes y
familias®. Sin embargo, cuando existe una sobrecarga labo-
ral y un alto nimero de pacientes por cada enfermera/o, la
seguridad y calidad de atencion se ven perjudicados, dismi-
nuyendo también la satisfaccion usuaria®. Esto es percibido
por los participantes de esta investigacion, quienes deben
priorizar otras actividades en desmedro del acompanamien-
to activo hacia las familias.

Una de las criticas al cuidado de las/os enfermeras/os en
acompanamiento en duelo es que carece de estructura y de
fundamentacion disciplinar. Esto se puede deber a que en
algunas circunstancias las/os enfermeras/os aplican teorias
de su propia disciplina sin ser conscientes de estas a tra-
vés del conocimiento tacito, el cual les permite adaptarse
a su dinamica laboral para dar una respuesta eficiente a
las necesidades del paciente y su familia®®. A pesar de no
explicitar constantemente la fundamentacion disciplinar en
el quehacer diario, el cuidado expuesto en los resultados
de este estudio se alinea satisfactoriamente con teorias de
enfermeria como lo son la teoria del bienestar por Katherine
Kolcaba* o la teoria del final tranquilo de la vida por Ruland
y Moore¥.

En los resultados de esta investigacion los participantes
senalan que el apoyo a familias en duelo postfallecimien-
to deberia ser realizado por otros profesionales con mayor
capacitacion que el equipo de enfermeria; no obstante, se
debe reforzar que el proceso de duelo es considerado una
experiencia humana normal y natural propia del ciclo vital®
y son los profesionales de enfermeria quienes estan al cuida-
do de todo este ciclo vital, incorporada la etapa de duelo®.
Posiblemente esto se debe a que el area de duelo en familias
dolientes se aleja de las/los enfermeros oncoldgicas/os y
se delega al area de cuidados paliativos o salud mental; sin
embargo, el profesional de enfermeria se puede apoyar en
el conocimiento disciplinar para hacer acompafamiento en
duelo como es, por ejemplo, la teoria de rango medio de
“duelo disfuncional” por Eakes®.

Una de las limitaciones del estudio fue que los participan-
tes provenian de la atencion intrahospitalaria, sin contar con
la participacion de enfermeras/os del area extrahospitala-
ria. Por otro lado, la gran mayoria de los participantes tra-
bajaban en hospitales privados; a pesar de que aquellos que
se desempenaron como enfermeros en hospitales pUblicos
no reportaron diferencias, esto no se logrd saturar debido a
que no era objetivo de este estudio, por lo cual, se podria
profundizar entre la diferencia de acompanamiento del area
publica y privada. En definitiva, a pesar de lo anterior, este
estudio aporta informacion relevante desde la perspectiva
de las/los enfermeras/os para continuar investigando en el
area y empoderar su quehacer profesional como agentes
necesarios para mejorar la salud y bienestar de los indivi-
duos y/o0 comunidades en el fin de vida.
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CONCLUSION

A través de esta investigacion se puede decir que, des-
de la perspectiva del profesional de enfermeria, se cumple
con distintos roles a través del proceso de enfermedad para
poder realizar un acompafiamiento a las familias de personas
con cancer. Sus roles son dinamicos y flexibles, adaptandose
a las necesidades de la familia y paciente, destacando el rol
de contencion, educativo, protector del bienestar, apoyo,
guia, acompafamiento, colaborador, aliviador y derivador.
Sin embargo, estos roles se ven afectadas por factores como
la experiencia laboral, el trabajo en equipo, la priorizacion
de actividades segun la carga laboral, entre otras.

Finalmente, resulta imperiosa la necesidad de continuar
con estudios desde la perspectiva de profesionales de enfer-
meria en conjunto con la experiencia de familias para poten-
ciar el quehacer del/a enfermero/a en el acompanamiento
en duelo y, sobre todo, en formalizar el cuidado de la familia
postfallecimiento para la prevencion de la prolongacion del
duelo.
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