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Resumen

Esta investigacion tiene como objetivo explorar en profundidad los desafios que surgen en la
implementacion de cuidados paliativos en entornos no hospitalarios para adultos, centrandose en la

perspectiva de los trabajadores del Hospice “Buen Samaritano” en Pilar, Buenos Aires.

A través de un enfoque cualitativo, se busca obtener una comprension integral de los obstaculos que
enfrentan estos profesionales en su dia a dia, lo que permitira un abordaje mas completo de las
dificultades y limitaciones que existen en la practica de los cuidados paliativos. Este enfoque
posibilita una exploracion detallada de los factores que afectan tanto a los profesionales como a los
pacientes y sus familias, permitiendo asi identificar areas criticas que requieren intervencion. Desde
un enfoque integrativo se pretende ofrecer propuestas que contribuyan a mejorar la atencion y la
calidad de vida de los pacientes paliativos, asegurando un modelo de cuidados mas humano,

accesible y adaptado a las necesidades reales de los pacientes.



Introduccién
Planteamiento del problema y pregunta de investigacion

La implementacion efectiva de cuidados paliativos en instituciones no hospitalarias, es esencial para
garantizar una atencién integral y de calidad a los pacientes con enfermedades avanzadas o
terminales. Sin embargo, su puesta en practica enfrenta numerosos desafios , que pueden incluir
barreras organizativas, falta de capacitacién o burn-out del personal, dificultades en la comunicacion
entre profesionales y restricciones relacionadas con los recursos disponibles. A pesar de la creciente
importancia de estos cuidados, se desconoce en gran medida cuales son los obstaculos especificos
que enfrentan los trabajadores de la salud en su implementacion diaria, asi como las posibles areas
de mejora. Por lo tanto, es crucial comprender estos desafios desde la perspectiva de quienes estan
en la primera linea de la atencioén, para desarrollar estrategias efectivas que optimicen la integracion

y eficiencia de cuidados paliativos en el entorno hospitalario.
La pregunta a partir de la cual comienza mi investigacion, es la siguiente :

¢Cuales son los principales desafios en la implementacion de cuidados paliativos para
adultos, desde la perspectiva de los trabajadores del Hospice “Buen Samaritano", ubicado en

Pilar, Buenos Aires?

Relevancia de la tematica

Por otro lado, con respecto a la relevancia de la tematica, desde la perspectiva social, uno de los
principales beneficios e impactos tiene que ver con identificar los desafios en la implementacién de
cuidados paliativos con el objetivo de encontrar estrategias mas efectivas para superar estos
obstaculos, mejorando la calidad de vida de los pacientes y su familia. Ademas, estos hallazgos
podrian influir en la formulacion de politicas mas adecuadas, la capacitacion del personal y la
asignacién de recursos, contribuyendo a una mejor integracion de los cuidados paliativos y al
aumento de la conciencia entre los trabajadores de la salud sobre los retos especificos en estos
cuidados, promoviendo la educaciéon continua y el desarrollo profesional en esta area critica. Por
ultimo, podria ayudar a identificar barreras especificas que enfrentan los trabajadores en su
implementacion, algunas de ellas mencionadas por Acinas, P. (2012) en su tesis, lo que podria llevar
a soluciones que reduzcan desigualdades en la prestacion de estos cuidados y beneficien la salud
mental de los propios trabajadores.

En relacion con la relevancia teérica, si bien existen estudios sobre cuidados paliativos, se identifican
ciertos vacios especificos en el conocimiento respecto de los desafios que enfrentan los trabajadores
del ambito paliativo, particularmente en Argentina. Aunque se hallan diversas investigaciones
desarrolladas en otros contextos a nivel internacional, en el ambito nacional los estudios resultan aun

escasos. En este sentido, el presente estudio se propone aportar informacion detallada sobre dichos



desafios, contribuyendo asi al enriquecimiento del corpus tedrico existente desarrollado a lo largo del
trabajo. También, podria contribuir a actualizar el estado del arte sobre cuidados paliativos,
proporcionando datos empiricos actuales y especificos sobre las dificultades que enfrentan los
profesionales de la salud. En ultimo lugar, como mencioné anteriormente, los resultados podrian
servir para desarrollar teorias sobre la implementacion de estos cuidados, lo que puede llevar a
modelos mas efectivos para su integracion en la practica clinica. En resumen, la relevancia social del
estudio se centra en como los resultados pueden mejorar la calidad de los cuidados paliativos,
mientras que la relevancia tedrica se enfoca en como los hallazgos contribuirdn al conocimiento

académico y a la comprension de la implementacién de cuidados paliativos en diversos entornos.

Objetivo general

El objetivo general es identificar y analizar los principales desafios que enfrentan los trabajadores en
la implementacion de cuidados paliativos en entornos no hospitalarios para adultos.

Este objetivo general abarca el nucleo de la investigacion y establece el propésito principal de la
misma: descubrir y comprender los desafios que los trabajadores enfrentan en la practica de

cuidados paliativos.

Objetivos especificos

e Explorar las funciones y responsabilidades que desempefian los trabajadores de la salud en

equipos de cuidados paliativos.

e Analizar las percepciones de los trabajadores de la salud sobre los desafios organizativos en

la implementacién de cuidados paliativos.

e Identificar las barreras en la comunicacion y coordinacién entre los distintos profesionales del
equipo interdisciplinario.

e Examinar las dificultades emocionales y psicolégicas que enfrentan los trabajadores en su
practica dentro de cuidados paliativos.

e Evaluar la influencia de las condiciones institucionales y los recursos disponibles en el

desempefio de los trabajadores de la salud.

e Identificar estrategias y necesidades de apoyo para fortalecer la intervencién en cuidados

paliativos desde una perspectiva interdisciplinaria.



Estado del arte

En las ultimas décadas, los cuidados paliativos han adquirido una creciente relevancia a nivel global
como un componente esencial de los sistemas de salud. Segun la World Health Organization (2018),
estos cuidados constituyen un enfoque orientado a mejorar la calidad de vida de pacientes con
enfermedades mortales y de sus familias, a través de la prevencién y el alivio del sufrimiento. Sin
embargo, a pesar de su reconocimiento, existe una brecha significativa entre la necesidad y el
acceso efectivo a estos servicios, especialmente en paises de ingresos medios y bajos (Worldwide

Hospice Palliative Care Alliance , 2020).

Siguiendo esta linea, la Lancet Commission on Palliative Care introduce el concepto de “sufrimiento
evitable”, sefialando que millones de personas experimentan dolor fisico y psicolégico innecesario
debido a la falta de acceso a tratamientos adecuados, particularmente a medicamentos opioides para
el control del dolor (Knaul et al., 2018). Entre las principales barreras identificadas se encuentran la
escasa integracion de los cuidados paliativos en los sistemas de salud, la ausencia de politicas

publicas especificas y la limitada formacion de los profesionales.

A nivel de los sistemas sanitarios, diversos estudios han identificado obstaculos estructurales que
dificultan la implementacion efectiva de los cuidados paliativos. Entre ellos se destacan la
insuficiencia de recursos humanos y financieros, la fragmentacién de los servicios y la persistencia de
modelos biomédicos centrados exclusivamente en la curacion (Gomez-Batiste et al., 2017).
Asimismo, se han sefalado dificultades vinculadas a la organizacion del sistema, como los tiempos
de consulta reducidos, las demoras en la atencién, la escasa disponibilidad de profesionales
especializados y las dificultades en el acceso a servicios en determinadas zonas geogréficas,
aspectos que impactan negativamente en la calidad de la atencion (Castafieda de la Lanza et al.,
2015) .

En América Latina, el desarrollo de los cuidados paliativos presenta importantes desigualdades. Tal
como se expone en el Atlas de Cuidados Paliativos, en la regién persisten limitaciones relacionadas
con la escasa produccién de investigacion, la falta de formacion sistematica en el pregrado, la baja
disponibilidad de servicios especializados y la débil integracion de estos cuidados en las redes

sanitarias (Pastrana et al., 2012) . Estas condiciones reflejan un desarrollo aun incipiente.

En el caso especifico de Argentina, distintos estudios coinciden en sefalar que el acceso a cuidados
paliativos es limitado y desigual. Investigaciones realizadas en el ambito local muestran que muchos
pacientes acceden tardiamente a estos servicios, en ocasiones cuando la enfermedad se encuentra
en etapas avanzadas, lo que dificulta la construccion de vinculos terapéuticos y la implementacion de
intervenciones oportunas (Paulsen, 2015) . En este sentido, profesionales de la salud han sefialado
que los cuidados paliativos suelen estar disponibles sé6lo para “algunos privilegiados”, evidenciando

inequidades en su acceso.



Asimismo, se identifican multiples obstaculos en el contexto argentino, entre ellos la escasa
disponibilidad de opioides para el tratamiento del dolor, las dificultades en las derivaciones, la
insuficiencia de recursos humanos y financieros, y la falta de integracion de los cuidados paliativos en
las redes sanitarias (Molina, 2018) . A esto se suma la limitada presencia de esta disciplina en la
formacioén universitaria, donde en muchos casos no forma parte obligatoria de los planes de estudio,
lo que contribuye a su escasa visibilidad dentro del campo de la salud.

Por otro lado, estudios desarrollados en la regién han puesto en evidencia que los desafios no solo
afectan a los profesionales, sino también a los cuidadores, quienes enfrentan una importante carga
fisica, emocional, social y espiritual (Alves et al., 2015) . Asimismo, se han identificado dificultades
vinculadas a la negativa de algunos equipos de salud a abandonar tratamientos curativos, asi como
retrasos en la implementacion de tratamientos farmacoldgicos eficaces, lo que incrementa el

sufrimiento de los pacientes.

Por otra parte, diversos textos destacan la importancia del trabajo interdisciplinario en cuidados
paliativos, asi como las dificultades que pueden surgir en la comunicacién y coordinacién entre los
distintos miembros del equipo de salud (Back et al., 2009; Epstein & Street, 2007). Problemas en la
toma de decisiones, diferencias en los enfoques de tratamiento y limitaciones en la comunicacién con

pacientes y familias constituyen obstaculos frecuentes en la practica.

En relacion con el rol del psicélogo, se reconoce su importancia dentro de los equipos de cuidados
paliativos, especialmente en el abordaje del sufrimiento emocional, el acompafiamiento en el proceso
de enfermedad y muerte, y el apoyo a las familias durante el proceso de duelo (Breitbart & Poppito,
2014; Hudson et al., 2011). Sin embargo, a pesar de su relevancia, este rol no siempre se encuentra

claramente definido ni plenamente integrado en los equipos interdisciplinarios.

Ademas, diversos estudios recientes coinciden en sefalar que, a pesar del creciente reconocimiento
de los cuidados paliativos como un componente esencial de la atencién sanitaria, persisten
importantes barreras organizacionales, formativas y culturales que dificultan su integraciéon temprana

y sistematica dentro de los distintos niveles asistenciales.

En esta linea, Pergolizzi et al. (2024) realizaron una revisiéon sobre la situaciéon de los cuidados
paliativos en América Latina, identificando multiples obstaculos que contintan limitando su desarrollo
en la region. Entre los principales desafios sefialados se encuentran la insuficiente disponibilidad de
servicios especializados, las desigualdades geograficas en el acceso a la atencion, la escasez de
profesionales capacitados y la limitada incorporacion de contenidos relacionados con los cuidados
paliativos en los programas de formacion de grado. Los autores sostienen que, si bien durante las
ultimas décadas se han producido avances significativos, el crecimiento de la demanda continta

superando la capacidad de respuesta de los sistemas sanitarios.



Asimismo, estos investigadores destacan que la integracidon de los cuidados paliativos en América
Latina continia siendo heterogénea, observandose diferencias significativas entre paises e incluso
entre distintas regiones dentro de un mismo territorio. Esta situacién genera que numerosas personas
con enfermedades avanzadas accedan tardiamente a los servicios paliativos o directamente no
puedan acceder a ellos. Segun los autores, esta problematica se encuentra estrechamente vinculada
a la falta de politicas publicas sostenidas, a la escasa inversion en recursos especializados y a la

persistencia de modelos de atencion centrados principalmente en la curacion de la enfermedad.

Por otra parte, investigaciones mas recientes han profundizado en las barreras especificas que
dificultan la implementacién de los cuidados paliativos dentro de las instituciones de salud. En este
sentido, Shen et al. (2025) identificaron que muchas de las dificultades no dependen exclusivamente
de la disponibilidad de recursos materiales, sino también de factores relacionados con la
organizacion de los servicios y la comunicacion entre los distintos actores involucrados en la
atencién. Entre las principales barreras descritas por los autores se encuentran las dificultades en la
coordinacion entre equipos, la ausencia de protocolos claros de derivacion, la falta de integracion
entre especialidades médicas y la resistencia institucional a incorporar tempranamente un enfoque

paliativo.

Los hallazgos de este estudio resultan particularmente relevantes debido a que muestran cémo la
transicion desde un modelo centrado exclusivamente en el tratamiento curativo hacia un modelo que
incluya cuidados paliativos continda representando un desafio para numerosos profesionales de la
salud. Segun los autores, en muchas ocasiones los pacientes son derivados a equipos paliativos
unicamente cuando las opciones terapéuticas se encuentran practicamente agotadas, reduciendo las
posibilidades de intervencién temprana y limitando los beneficios potenciales que estos cuidados

podrian ofrecer durante etapas previas de la enfermedad.

De igual manera, Shen et al. (2025) destacan que las dificultades comunicacionales entre
profesionales, pacientes y familias constituyen uno de los principales obstaculos para la
implementacion efectiva de los cuidados paliativos. La comunicacion de malas noticias, la
planificaciéon anticipada de cuidados y las conversaciones relacionadas con el final de la vida
contindan generando incomodidad e incertidumbre en muchos contextos sanitarios. Como
consecuencia, los pacientes suelen recibir informacién fragmentada o tardia sobre su situacion

clinica, dificultando la toma de decisiones compartidas y el ejercicio de su autonomia.

Otro aspecto que ha cobrado especial relevancia en la literatura reciente se relaciona con el
bienestar de los profesionales que trabajan en cuidados paliativos. Diversos estudios han sefialado
que la exposicion continua al sufrimiento humano, la enfermedad avanzada y la muerte puede
generar importantes consecuencias emocionales sobre los equipos de salud. En este marco, Tan et
al. (2025) analizaron los niveles de burnout y resiliencia en profesionales dedicados a los cuidados
paliativos, encontrando que, si bien estos trabajadores presentan una elevada satisfacciéon con el
sentido y propdsito de su labor, también se encuentran expuestos a importantes factores de desgaste

emocional.



Los autores observaron que las demandas emocionales constantes, la sobrecarga laboral, la escasez
de recursos humanos y la necesidad de acompafiar procesos complejos de enfermedad y muerte
constituyen factores que incrementan el riesgo de agotamiento profesional. Sin embargo, también
identificaron la presencia de diversos factores protectores que contribuyen a fortalecer la resiliencia
de los equipos. Entre ellos se destacan el apoyo entre colegas, la existencia de espacios de
supervisién y reflexion, la capacitacion continua y el desarrollo de una identidad profesional sdlida

vinculada al sentido del cuidado.

En este sentido, Tan et al. (2025) sostienen que la prevencién del burnout no debe recaer
exclusivamente en estrategias individuales de afrontamiento, sino que requiere intervenciones
institucionales orientadas a promover entornos laborales saludables y sostenibles. La creacién de
espacios destinados al procesamiento emocional de las experiencias clinicas, la promocion del
trabajo interdisciplinario y el reconocimiento del impacto psicolégico que implica el trabajo cotidiano
en cuidados paliativos aparecen como elementos fundamentales para preservar el bienestar de los

profesionales y garantizar la calidad de la atencion brindada.

En sintesis, si bien existe un creciente desarrollo del campo de los cuidados paliativos a nivel
internacional, persisten importantes desafios en su implementacién, particularmente en Argentina.
Sin embargo, las investigaciones realizadas hasta el momento, permiten observar que muchos de los
desafios identificados histéricamente en el campo de los cuidados paliativos contintan vigentes en la
actualidad. Las dificultades de acceso, la formacion insuficiente, las barreras institucionales para la
derivacion temprana, los problemas de comunicacion y el impacto emocional sobre los profesionales
siguen constituyendo aspectos centrales en la literatura contemporanea. Al mismo tiempo, la
evidencia actual sefiala la necesidad de implementar estrategias integrales que incluyan
transformaciones organizacionales, educativas y culturales capaces de favorecer una incorporacion

mas temprana y efectiva de los cuidados paliativos dentro de los sistemas de salud.

Marco tedrico
Para profundizar con el analisis de los Cuidados Paliativos en este trabajo, es necesario primero
determinar su alcance, es decir, determinar qué se entiende por Cuidados Paliativos. Segun la
definicidn de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), los cuidados paliativos son :
Un planteamiento que mejora la calidad de vida de los pacientes (adultos y nifios) y sus
allegados, cuando afrontan problemas inherentes a una enfermedad potencialmente mortal.
Previenen y alivian el sufrimiento a través de la identificacion temprana, la evaluacion y el
tratamiento correcto del dolor y otros problemas, sean estos de orden fisico, psicosocial o
espiritual. (OMS; 2015)

Como se puede identificar, el abordaje de los cuidados paliativos no se limita Unicamente a los
sintomas fisicos, sino que va mas alla, aportando un enfoque integrativo. Por lo tanto, necesitan un

equipo de trabajo cuyo objetivo sea brindar apoyo a los pacientes, a sus familias y al entorno en el



que se encuentran insertos; teniendo como objetivo lograr un sistema de apoyo que pueda “ayudar a

los pacientes a vivir tan activamente como sea posible hasta la muerte”. (OMS; 2015).

La Organizacion Mundial de la Salud, en otro de sus documentos, definio “el Cuidado Paliativo como
la asistencia activa y total, de los pacientes y de sus familias por un equipo interdisciplinario, cuando
la enfermedad del paciente no responde al tratamiento curativo” (OMS; 1990). Muchas de las
necesidades que enfrentan los pacientes en esta situacion pueden ser identificadas, comprendidas y
tratadas con antelacion, de manera que puedan abordarse de manera conjunta con el tratamiento de
la enfermedad que los afecta. Es importante sefalar que esta atencién no recaiga Unicamente en
limitarse a las etapas finales de la enfermedad, sino que deberia comenzar mucho antes para
asegurar un mejor enfoque integral. En ese mismo informe se describen los objetivos que deben

cumplirse en los Cuidados Paliativos, los cuales son:

Reafirmar la importancia de la vida, considerando a la muerte como un proceso normal.
Establecer un cuidado que no acelere la llegada de la muerte ni tampoco la posponga.
Proporcionar alivio del dolor y otros sintomas angustiosos.

Integrar los aspectos psicolégicos y espirituales del tratamiento del paciente.

O A WD~

Ofrecer un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a llevar una vida lo mas activa
posible hasta que sobrevenga la muerte.

6. Ofrecer un sistema de apoyo a la familia para que pueda afrontar la enfermedad del paciente
y sobrellevar el periodo de duelo. (OMS; 1990)

Ahora bien, habiendo profundizado en su definicion y en todo lo que ellos deberian abordar, creo
fundamental tener en cuenta la importancia del papel de la educacion de los profesionales. Ya que es
a través de ella que se les da la posibilidad de brindar una asistencia eficiente, superando aquellas
debilidades con las que el ambito paliativo cuenta. En Atlas de Cuidados Paliativos en Latinoamérica,
se enumera en su analisis de fortalezas y debilidades las siguientes consideraciones :

A. Recursos insuficientes y reducido interés para la investigacion que resulta en escasa
publicacién en revistas indexadas.
Poca produccién de investigacién colaborativa y de trabajos en redes formales.
Pocos servicios y profesionales con dedicacion exclusiva.

Falta de inclusion sistematica de cuidados paliativos en el pregrado.

moO oMb

La falta de un directorio completo y actualizado de equipos y prestadores de Cuidados

Paliativos a nivel nacional.

m

Balance atin no 6ptimo entre competencia y colaboracién entre centros lideres.

G. Interés aun débil de la industria farmacéutica sobre medicamentos para Cuidados Paliativos
en el pais.

H. Escasa integracion de los Cuidados Paliativos en las redes socio sanitarias.

I.  Pocas estrategias y acciones de cabildeo . (Pastrana, 2012 p35)



Sin embargo, a pesar de todas las debilidades mencionadas, se sigue sin considerar como necesidad
el hecho de transmitir los temas relacionados a cuidados paliativos al ambito de la sociedad en
generar e instalarlo también en el ambito de formacion de los profesionales de la salud. Mas alla de
que La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) haya demostrado su postura a favor de incorporar
el cuidado paliativo como uno de los factores fundamentales de la atencién en aquellos programas de
atencién de salud, todavia Latinoamérica no cuenta con los recursos ni la atencién suficiente para
superar los desafios que ellos implican. Ademas, teniendo en cuenta el trabajo de campo de Kate
Paulsen (2015) , “los profesionales dieron sus perspectivas sobre los cambios necesarios: es
necesaria una mayor educacion sobre los cuidados paliativos, la gente necesita reconocer su
derecho y demandar mas servicios, el sistema necesita mas organizacion, los cuidados paliativos

necesitan mas financiamiento y el modelo de hospice necesita mas desarrollo.” (Paulsen, K. 2015
p-2)

Por otro lado, en relacion con los sistemas de salud, distintos desarrollos tedricos han sefalado que
la implementacién de los cuidados paliativos requiere transformaciones estructurales, tanto a nivel
organizacional como en la formaciéon de los profesionales. Diversas investigaciones destacan la
necesidad de modelos de atencién integrados que permitan articular los distintos niveles del sistema
sanitario y garantizar la continuidad del cuidado (Gomez-Batiste et al., 2017). Sin embargo, tal como
revelan estudios realizados en América Latina, esta integracién presenta importantes limitaciones,
vinculadas a la escasez de recursos, la débil institucionalizacién de los cuidados paliativos y su

limitada inclusion en la formacion académica (Pastrana et al., 2012).

Desde la perspectiva de los profesionales de la salud, resulta relevante incorporar el concepto de
burnout, desarrollado por Christina Maslach y Jackson (1981), que refiere a un sindrome
caracterizado por agotamiento emocional, despersonalizaciéon y baja realizacion personal. En el
contexto de los cuidados paliativos, este fendmeno se ve intensificado por la exposicion constante al
sufrimiento, la enfermedad avanzada y la muerte. En esta linea, también se ha desarrollado el
concepto de fatiga por compasion, que alude al desgaste emocional derivado del contacto

prolongado con el dolor ajeno (Sinclair et al., 2016).

En este marco, el trabajo interdisciplinario se presenta como un pilar fundamental de los cuidados
paliativos. Este implica la articulacion de saberes y practicas de distintos profesionales, tales como
médicos, enfermeros, psicologos y trabajadores sociales. No obstante, diversos estudios han
sefialado que esta modalidad de trabajo puede generar tensiones vinculadas a la comunicacion, la
toma de decisiones y la delimitacion de roles dentro del equipo (Back et al., 2009; Epstein & Street,
2007).

Particularmente, el rol del psicélogo adquiere una relevancia significativa dentro de los equipos de
cuidados paliativos. Su intervencion se orienta al abordaje del sufrimiento emocional, el
acompafamiento en el proceso de enfermedad, la elaboracion del duelo y el apoyo a las familias.

Desde enfoques como la psicoterapia centrada en el sentido, se destaca la importancia de favorecer
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la construccion de significado en pacientes con enfermedades avanzadas (Breitbart & Poppito, 2014).
Asimismo, diversas investigaciones subrayan la necesidad de brindar apoyo psicoldgico también a

los familiares, considerando el impacto emocional del proceso de enfermedad (Hudson et al., 2011).

Por ultimo, resulta fundamental considerar el modelo hospice como una modalidad de atencién que
enfatiza la dignidad de la persona, el confort y el acompafamiento integral en el final de la vida. Este
modelo propone una alternativa al enfoque hospitalario tradicional, promoviendo una atencion

centrada en el paciente y su entorno, en consonancia con los principios de los cuidados paliativos.

En sintesis, dicho marco teérico permite comprender a los cuidados paliativos como un campo
complejo, atravesado por dimensiones clinicas, emocionales, organizacionales y sociales. La
articulacién de estos conceptos resulta fundamental para analizar los desafios en su implementacion,
particularmente desde la perspectiva de los trabajadores de la salud en contextos hospitalarios, eje

central de la investigacion.

Desarrollo metodolégico

Hipétesis

Los principales desafios en la implementacién de cuidados paliativos, segun los trabajadores del
Hospice “Buen Samaritano” de Pilar, Buenos Aires, estan relacionados con la falta de recursos
financieros y humanos, la capacitacion insuficiente del personal en cuidados paliativos, las barreras
comunicacionales tanto con los pacientes y sus familias, asi como la falta de integracién de los

cuidados paliativos en el modelo de atencion hospitalaria convencional.

Esta hipétesis ofrece una vision amplia sobre los posibles obstaculos, cubriendo aspectos de
recursos, formaciéon, comunicacién y estructura organizativa, basandome en los desafios comunes,

planteados en las diversas investigaciones previamente mencionadas y profundizadas.

Tipo de investigacion

Se trata de una investigacion cuyo enfoque es cualitativo, ya que se realizaran entrevistas
semiestructuradas a los trabajadores del Hospice “Buen Samaritano”, con el objetivo de obtener
informacion detallada sobre las percepciones, actitudes y barreras que enfrentan los profesionales en
el dia a dia, asi como sobre la interaccidon entre el personal, los pacientes y sus familias. Este
enfoque nos ofrece cierta flexibilidad permitiendo una comprension mas holistica y contextualizada
de los desafios que pueden surgir en la practica. Es por esto que considero que el trabajo de campo
basado en entrevistas, observaciones y andlisis cualitativo es el mas adecuado para explorar los
complejos factores sociales estructurales y personales que influyen en la implementacion de los

cuidados paliativos en este entorno particular.
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La muestra en este caso sera el conjunto de trabajadores del Hospice Buen Samaritano, ubicado en
Pilar. Es una muestra no probabilistica ya que no se pretende obtener una representacion aleatoria o
generalizable de una poblacidn mas amplia, sino que el objetivo es obtener una comprensién
profunda y detallada de los desafios especificos en la implementacion de cuidados paliativos desde

la perspectiva del grupo particular de los trabajadores mencionados.

El método de muestreo, por su parte, es intencional, ya que se seleccionara de manera deliberada a
aquellos trabajadores del Hospice, que tengan experiencia directa con la implementacién de
cuidados paliativos y puedan proporcionar de esta manera informacién relevante sobre los desafios
presentes en ella. Por ultimo, la unidad de andlisis sera el trabajador del Hospice “Buen Samaritano”;

cada uno de los trabajadores con su experiencia y conocimiento representa una unidad de andlisis.

Habiendo concluido con las entrevistas, el tamafio de la muestra fue definido a partir del criterio de
saturacion tedrica. Segun Hernandez Sampieri y Mendoza (2018), en la investigacion cualitativa la
cantidad de participantes no se determina previamente mediante criterios estadisticos, sino que se
establece en funcion de la riqueza y profundidad de la informacién obtenida. La saturacion se alcanza
cuando las entrevistas comienzan a mostrar reiteracion de categorias y teméticas, sin aportar

informacion significativamente novedosa para los objetivos de la investigacion.

En la presente investigacion, la incorporacion de participantes se realiz6 de manera progresiva y se
detuvo cuando los discursos comenzaron a presentar recurrencias en relaciéon con los principales
desafios de la implementacién de los cuidados paliativos. En consecuencia, se consideré que la
muestra alcanzaba un nivel adecuado de saturacion para responder a la pregunta de investigacion y

cumplir con los objetivos propuestos.

Descripcién del Hospice “Buen Samaritano”

El Hospice Buen Samaritano es una organizacion sin fines de lucro ubicada en la localidad de Pilar,
Provincia de Buenos Aires, dedicada a la atencion integral de personas adultas que atraviesan
enfermedades avanzadas o potencialmente mortales. Su practica se enmarca dentro del modelo
hospice, el cual promueve un abordaje humanizado del final de la vida, centrado en la dignidad de la
persona y en la mejora de su calidad de vida, en consonancia con los lineamientos establecidos por

la Organizacion Mundial de la Salud respecto de los cuidados paliativos.

La institucion brinda acompafamiento a pacientes que requieren cuidados paliativos a través de un
enfoque interdisciplinario, integrando profesionales de la salud, entre ellos médicos, enfermeros,
psicologos y trabajadores sociales, junto con voluntarios formados especificamente para esta tarea.
Este modelo contempla no solo el control de sintomas fisicos, sino también el acompafiamiento
psicolégico, social y espiritual del paciente y su familia, entendiendo el proceso de enfermedad y

muerte como una experiencia que involucra multiples dimensiones.
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El Hospice funciona bajo una légica de cuidado que intenta diferenciarse del modelo hospitalario
tradicional, priorizando un clima hogarefio y de contencion afectiva. Las personas atendidas son
denominadas “huéspedes”, lo cual da cuenta de una concepcién que busca preservar su identidad y
subjetividad mas alla de la condicion de paciente. Asimismo, la atencion se brinda de manera
gratuita, sostenida a través de donaciones y el compromiso de la comunidad, lo que refleja una fuerte

impronta solidaria y social en su funcionamiento.

Ademas del acompanamiento en su sede institucional, el equipo del Hospice articula con efectores
hospitalarios y con el sistema de salud en general, lo que lo posiciona como un actor relevante dentro
de la red de cuidados paliativos en la region. En este sentido, su labor no solo implica la atencién
directa, sino también la promocion de una cultura del cuidado paliativo en el ambito sanitario,

contribuyendo a visibilizar la importancia de una atencién integral al final de la vida.

Dado que la presente investigacidon se centra en los desafios en la implementaciéon de cuidados
paliativos, resulta pertinente tomar como unidad de analisis a los trabajadores de esta institucion,
quienes, desde su experiencia concreta y situada, pueden ofrecer una perspectiva privilegiada sobre

las tensiones, limitaciones y oportunidades que atraviesa la practica paliativa en el contexto actual.

Entrevista
1. ¢Cual es tu formacion profesional?
2. ¢Cuanto tiempo llevas trabajando en cuidados paliativos?
3. ¢Cual es tu rol actual dentro del equipo?
4., ;Como esta conformado el equipo en el que trabajas?

Objetivo 1

5. ¢Cuales son tus principales funciones dentro del equipo de cuidados paliativos?
6. ¢Cbmo describirias tu rol en el acompanamiento de pacientes?

7. ¢Y en el acompanamiento de las familias?

Objetivo 2

8. Desde tu experiencia, ¢ cuales son los principales desafios organizativos en la
implementacién de cuidados paliativos?
9. ¢Encontras dificultades en la estructura o funcionamiento del hospice? ; Cuales?

10. ¢Como impactan estas dificultades en tu trabajo cotidiano?
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Objetivo 3

11. ¢ Coémo describirias la comunicacién dentro del equipo interdisciplinario?
12. ¢Surgen dificultades en la coordinacién con otros profesionales? ; Cuales?

13. ¢ Como se toman las decisiones dentro del equipo?

Objetivo 4

14. ; Qué impacto emocional tiene para vos trabajar en cuidados paliativos?
15. ¢ Cuales son las situaciones mas dificiles que enfrentas?

16. ¢ COmo manejas las situaciones estresantes del trabajo?

Objetivo 5

17. ¢ Consideras que contas con los recursos necesarios para realizar tu trabajo?
18. ¢Consideras que hay limitaciones institucionales que afectan tu desempefio? ¢ Cuales? De

haberlas, ¢ cémo influyen en tu trabajo?

Objetivos 6

19. ¢ Qué cambios crees que podrian mejorar la atencién en cuidados paliativos?

20. ¢ Existen estrategias que actualmente funcionen bien?

Cierre

21. Desde tu experiencia, ¢qué es lo mas importante del trabajo en cuidados paliativos?
22. ;Hay algo que no te haya preguntado y consideres relevante?

23. ;Qué mensaje darias a otros profesionales que quieran trabajar en este campo?

Resultados

Los resultados obtenidos a partir de las entrevistas realizadas permiten identificar que,
contrariamente a lo planteado inicialmente en la hipétesis y a algunos antecedentes revisados, los

principales desafios no se encuentran en el funcionamiento interno del Hospice Buen Samaritano.
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Por el contrario, los trabajadores entrevistados destacaron la existencia de una comunicacion fluida
entre los distintos profesionales, una adecuada coordinacion interdisciplinaria y una toma de

decisiones compartida, aspectos que favorecen una atencion integral centrada en la persona.

Esta percepcion fue compartida por distintos entrevistados. La psicéloga del equipo sefialé que “el
hospice funciona muy bien. Desde que entré me impresiond lo bien organizado que esta” y agregé
que “al estar tan bien organizado, disminuye la posibilidad de desafios o conflictos”. Asimismo, la
trabajadora social sostuvo que “en el hospice trabajamos muy armoniosamente todos” y que las
diferencias que pueden surgir se resuelven manteniendo como prioridad las necesidades del

huésped.

Sin embargo, las mayores dificultades aparecen en la articulacion con las instituciones hospitalarias y
en el proceso de derivacion de los pacientes hacia los cuidados paliativos. Uno de los hallazgos mas
relevantes de la presente investigacion se vincula con la percepcion compartida por los trabajadores
entrevistados respecto de las derivaciones tardias hacia los dispositivos de cuidados paliativos.
Segun los profesionales, numerosos pacientes llegan al Hospice cuando la enfermedad se encuentra
en etapas muy avanzadas, luego de haber atravesado multiples intervenciones orientadas a la
curacién que, en muchos casos, ya no ofrecen beneficios significativos en términos de calidad de

vida.

Por otro lado, la coordinadora de enfermeria sostuvo que “todavia nos cuesta mucho que los
pacientes lleguen temprano a recibir cuidados paliativos” y que “el oncélogo muchas veces no inicia

los cuidados paliativos tan tempranamente como nosotros quisiéramos”.

En este sentido, los hallazgos de la presente investigacion permiten inferir que el desafio no radica
Unicamente en ampliar la cantidad de servicios disponibles, sino también en transformar las
representaciones existentes dentro de los equipos de salud acerca de los cuidados paliativos. Tal
como plantean Hui y Bruera (2015), la evidencia actual respalda la necesidad de abandonar la idea
de que los cuidados paliativos constituyen una alternativa posterior al fracaso de los tratamientos
curativos, para comprenderlos como una intervenciéon complementaria que puede coexistir con otros
abordajes terapéuticos desde etapas tempranas de la enfermedad. Esta transformacion podria
contribuir significativamente a reducir el sufrimiento evitable de pacientes y familias, favorecer
procesos de toma de decisiones mas informados y garantizar una atencién mas humana y centrada

en la dignidad de la persona.

Desde esta perspectiva, los entrevistados consideran que el esfuerzo por prolongar los tratamientos
hasta las ultimas instancias no siempre se traduce en beneficios concretos para la persona atendida.
Por el contrario, sefialaron que estas intervenciones pueden contribuir a un mayor deterioro fisico y
emocional del paciente, incrementando el sufrimiento y retrasando el acceso a un abordaje paliativo
que priorice la comodidad, la calidad de vida y el acompanamiento integral. En este sentido,
destacaron la importancia de promover una mirada que reconozca los limites de la medicina curativa

y favorezca la integracién temprana de los cuidados paliativos como una alternativa complementaria.
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Asi como también promover un cambio cultural que los conciba no como el abandono del
tratamiento, sino como una modalidad de atencion orientada a preservar la calidad de vida, aliviar el

sufrimiento y acompafar integralmente al paciente y su entorno.

Con respecto a la problematica mencionada, la trabajadora social expresé que existe “una necesidad
de la oncologia de siempre querer mas y mas, cuando ya saben que el paciente ya no va a poder
subsistir el tratamiento”. En la misma linea, una integrante del equipo de familia manifesté que los
médicos contindan insistiendo con “tratamientos invasivos aun cuando los pacientes ya no pueden

mas .

Se identificaron también dificultades en la comunicacién de malas noticias y en la manera en que se
informa la transicion hacia una etapa paliativa, situacién que muchas veces provoca temor, confusion

o resistencia por parte de los pacientes.

Esta problematica fue mencionada de manera reiterada. Una de las profesionales expresé que “los
oncologos de los hospitales no son claros al momento de darle la informacién al paciente” y que “es
muy raro que bajen el pulgar o que se lo digan al paciente de forma clara”. Segun su experiencia,
esta situacién provoca que “el paciente quede confundido, ilusionado o con expectativas por la poca

claridad del oncélogo”, generando posteriormente dificultades para el trabajo paliativo.

Entre las posibles estrategias de mejora se destaca la incorporacion de formacion especifica para
profesionales de la salud en habilidades de comunicacion, especialmente en la transmisién de malas
noticias y en la planificacion compartida de cuidados. Asimismo, resultaria beneficioso implementar
protocolos de derivacién temprana, fortalecer el trabajo conjunto entre hospitales y equipos paliativos,
e incorporar una perspectiva biopsicosocial que contemple no solo la evolucién de la enfermedad,

sino también el bienestar emocional, social y espiritual de las personas.

La coordinadora de enfermeria sefalé que a muchos profesionales “les faltan herramientas de
comunicacién” y que muchas veces evitan sentarse frente al paciente para comunicarle
honestamente que la enfermedad ya no tiene posibilidades de curaciéon. Segun su perspectiva,
“siendo la comunicacion en estos momentos la base de todo”, resulta indispensable que pacientes y

familias comprendan adecuadamente la situacion y el sentido de los cuidados paliativos.

En definitiva, los resultados sugieren que uno de los principales desafios actuales no radica
Unicamente en ampliar el acceso a los cuidados paliativos, sino también en transformar las
concepciones existentes dentro del sistema sanitario respecto del final de la vida. Favorecer una
integracion mas temprana de estos cuidados permitiria reducir el sufrimiento evitable, mejorar la
calidad de vida de los pacientes y promover una atencién mas humana, respetuosa y centrada en la

dignidad de la persona.

Los entrevistados sefialaron que todavia persiste la idea de que el ingreso a cuidados paliativos

representa un fracaso en términos clinicos. En palabras de una de las profesionales entrevistadas,
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seria necesario “amigarse con la idea de que no tener nada mas que hacer a nivel médico no es un
fracaso, sino que es un paso a una siguiente etapa”. Asimismo, sostuvo que seria de gran ayuda

“divulgar a la comunidad de qué se tratan los cuidados paliativos”.

Otro de los desafios identificados por los entrevistados se relaciona con la disponibilidad de recursos
humanos para sostener la atencidon paliativa. Si bien el modelo hospice cuenta con una importante
participacion de voluntarios, los profesionales sefialaron que esta modalidad presenta “ciertas
limitaciones asociadas a la naturaleza no remunerada de dicha tarea”. En determinados periodos del
afio, especialmente durante el verano, se observa una disminucion simultanea de la participacion de
varios voluntarios, lo que puede generar dificultades para mantener la misma capacidad de

acompafiamiento y atencion.

Como consecuencia, los trabajadores permanentes suelen asumir responsabilidades adicionales
para cubrir las tareas que quedan vacantes, incrementando significativamente su carga laboral. Los
entrevistados describieron que, en estos momentos, el equipo experimenta mayores niveles de
exigencia, debiendo responder a multiples demandas de manera simultanea para garantizar la
continuidad de los cuidados. Esta situacion puede generar sensaciones de saturacion y agotamiento,
especialmente en un contexto donde el trabajo cotidiano implica un elevado compromiso emocional

debido al acompafiamiento constante de pacientes con enfermedades avanzadas y sus familias.

Asimismo, los entrevistados destacaron la necesidad de promover una mayor formacion vy
capacitacién en cuidados paliativos, tanto para profesionales de la salud como para personas
interesadas en colaborar en este ambito. La escasa presencia de contenidos vinculados a los
cuidados paliativos en los programas de formacion académica y la limitada difusion de esta
especialidad contribuyen a la falta de recursos humanos especializados. En consecuencia, se vuelve
fundamental impulsar estrategias de capacitacion continua, sensibilizacion y desarrollo profesional

que permitan ampliar el nUmero de personas preparadas para desempefarse en este campo.

Esta necesidad aparecié de manera explicita en las entrevistas. Una de las profesionales sostuvo
que seria deseable que los cuidados paliativos “estén presentes en la formaciéon universitaria de los
médicos”, mientras que al dirigirse a futuros profesionales enfatizé que “la formaciéon es muy
importante”. Por su parte, la trabajadora social afirmé que “la formacién es fundamental” para
intervenir adecuadamente en este ambito.  Asimismo, la coordinadora de enfermeria considero
necesario que los hospitales tengan “mas preparacion o mas conocimiento sobre cuidados

paliativos”.

A partir de estos hallazgos, resulta posible identificar diversas estrategias orientadas a generar
cambios concretos y sostenibles en la implementacién de los cuidados paliativos. En primer lugar,
seria fundamental incorporar contenidos obligatorios sobre cuidados paliativos en las carreras de
grado vinculadas a la salud, incluyendo formacién especifica en comunicacion de malas noticias,
toma de decisiones compartidas, manejo del sufrimiento emocional y acompafiamiento al final de la

vida. Del mismo modo, deberian fortalecerse las instancias de capacitacion continua para
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profesionales ya graduados, favoreciendo la actualizacién permanente de conocimientos vy
habilidades.

En segundo lugar, resulta necesario promover cambios organizacionales dentro de los hospitales y
centros de salud mediante la implementacidon de protocolos de derivacion temprana hacia equipos
paliativos. Estos protocolos permitirian establecer criterios claros para identificar pacientes que
podrian beneficiarse de este abordaje. La evidencia cientifica demuestra que la incorporacion
temprana de cuidados paliativos mejora la calidad de vida de los pacientes, favorece la planificacion

de los cuidados y reduce intervenciones innecesarias al final de la vida.

Asimismo, seria importante fortalecer la integracion entre hospitales, hospices y equipos
especializados mediante reuniones interdisciplinarias, sistemas de derivacion mas agiles y espacios
compartidos de trabajo. Una mayor articulacion institucional permitiria disminuir las discontinuidades

en la atencion y garantizar una transicion mas adecuada entre los distintos dispositivos asistenciales.

Por otra parte, resulta fundamental desarrollar programas de apoyo emocional dirigidos tanto a los
profesionales como a los voluntarios. Espacios de supervision, grupos de reflexion, reuniones de
procesamiento emocional y actividades de autocuidado podrian contribuir significativamente a
prevenir el burnout, favoreciendo la sostenibilidad de los equipos de trabajo a largo plazo. Este factor
también fue mencionado por una de las profesionales quien mencioné como recomendacion clave
para trabajar en esta area, al autocuidado, para de esta manera poder dar lo mejor de uno asi como
preservarse. Las entrevistadas resaltaron la importancia del autocuidado de quienes trabajan en este
ambito. La psicéloga recomendd contar con “espacios de terapia personal o de supervision”, mientras
que la trabajadora social destaco la necesidad de ser conscientes “del autocuidado para poder de

esta forma dar lo mejor”.

Finalmente, los resultados sugieren la necesidad de impulsar cambios culturales mas amplios que
trasciendan el ambito sanitario. La sociedad en general continda manteniendo importantes
dificultades para hablar sobre la muerte y los procesos de final de vida. En este sentido, la realizacion
de campanas de concientizacion, actividades comunitarias y programas educativos podria contribuir
a una mayor comprension social de los cuidados paliativos, favoreciendo que pacientes y familias

conozcan sus derechos y puedan acceder a este tipo de atencion.

En sintesis, los desafios identificados en esta investigacidn ponen en manifiesto que la mejora de los
cuidados paliativos no depende exclusivamente de aumentar recursos materiales o ampliar servicios
especializados. También requiere de transformaciones culturales, educativas e institucionales que
permitan integrar estos cuidados de manera temprana y efectiva dentro de los sistemas de salud.
Avanzar en esta direccion no solo contribuiria a reducir el sufrimiento evitable de pacientes y familias,
sino que también favoreceria una atencidn mas humana, ética y centrada en la dignidad de la

persona, principios fundamentales que sustentan la filosofia de los cuidados paliativos.
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Discusion

Los resultados obtenidos permiten observar que los principales desafios identificados por los
trabajadores del Hospice Buen Samaritano no se encuentran prioritariamente dentro de la institucion,
sino en la articulacién de los cuidados paliativos con otros niveles del sistema sanitario. Este hallazgo
resulta particularmente relevante debido a que contrasta parcialmente con la hipdétesis inicial de la
investigacion, la cual planteaba que las principales dificultades estarian vinculadas con la falta de
recursos, la capacitacion insuficiente y las barreras comunicacionales internas. Por el contrario, las
entrevistas permitieron identificar que la comunicacion y coordinacién dentro del hospice son
percibidas por los profesionales como fortalezas institucionales, mientras que los mayores obstaculos
aparecen en la relacion con los hospitales, las derivaciones tardias y las representaciones que aun

persisten sobre los cuidados paliativos.

Uno de los hallazgos mas significativos refiere a la percepcion compartida de que numerosos
pacientes llegan al hospice en etapas muy avanzadas de la enfermedad, luego de haber transitado

multiples tratamientos orientados a la curacion.

Estos resultados, ademas, encuentran respaldo en diversos desarrollos recientes; Hui y Bruera
(2015), al analizar distintos modelos de integracion entre oncologia y cuidados paliativos, sostienen
que uno de los principales desafios actuales consiste precisamente en lograr una incorporacién
temprana de los cuidados paliativos dentro del recorrido asistencial de los pacientes con
enfermedades avanzadas. Los autores sefialan que, histéricamente, los cuidados paliativos fueron
concebidos como una instancia reservada para los ultimos momentos de vida, lo que favorecio

derivaciones tardias y limit las posibilidades de intervencion integral.

Desde esta perspectiva, proponen modelos de atencién integrados en los cuales los cuidados
paliativos se incorporan de manera simultdnea al tratamiento oncoldgico desde etapas mas
tempranas de la enfermedad. Segun los autores, este enfoque permite abordar oportunamente
sintomas fisicos, necesidades emocionales, preocupaciones familiares y aspectos vinculados a la
planificacion futura de los cuidados, favoreciendo una mejor calidad de vida y una atencion mas

centrada en las necesidades de la persona.

Ademas, destacan que la persistencia de modelos biomédicos centrados exclusivamente en la
curacion, continda constituyendo una de las principales barreras para la integracién temprana de los
cuidados paliativos. Esta observacion resulta especialmente consistente con los testimonios
obtenidos durante las entrevistas, donde varios profesionales sefalaron que, en numerosas
ocasiones, se mantienen tratamientos invasivos o de escaso beneficio clinico hasta etapas muy
avanzadas de la enfermedad, retrasando el acceso a intervenciones orientadas al alivio del

sufrimiento y al acompafiamiento integral.

Asimismo, estos hallazgos dialogan con lo sefalado por Paulsen (2015), quien encontré que muchos

pacientes en Argentina acceden a cuidados paliativos Unicamente en fases avanzadas de la

18



enfermedad. La autora sostiene que esta situacién responde, entre otros factores, a una limitada
comprension de los cuidados paliativos dentro del sistema de salud y a la persistencia de prejuicios
que los asocian exclusivamente con los momentos finales de la vida. Los testimonios obtenidos en la
presente investigacion parecen reforzar esta interpretacion, ya que los entrevistados describieron que
frecuentemente los pacientes llegan con expectativas poco realistas respecto de la evolucion de su

enfermedad debido a la falta de claridad en la informacion recibida previamente.

Otro aspecto que emergid con fuerza en las entrevistas fue la dificultad de algunos profesionales
para comunicar malas noticias y abordar conversaciones vinculadas al final de la vida. Este resultado
encuentra respaldo en los desarrollos de Back, Arnold y Tulsky (2009), quienes destacan que la
comunicacion constituye una de las competencias mas complejas dentro de la practica clinica. Los
autores sefalan que muchos profesionales experimentan incomodidad o temor frente a estas
conversaciones, lo que puede conducir a mensajes ambiguos o incompletos. Del mismo modo,
Epstein y Street (2007) sostienen que una comunicacion centrada en el paciente resulta fundamental
para reducir el sufrimiento, favorecer la toma de decisiones compartidas y fortalecer la relacion

terapéutica.

En este sentido, los resultados permiten pensar que las dificultades observadas no responden
Unicamente a limitaciones individuales de los profesionales, sino también a aspectos culturales
profundamente arraigados dentro del modelo biomédico tradicional. Tal como plantea Alonso (2013),
la medicina contemporanea continda atravesada por una fuerte orientacion hacia la curacion y el
control de la enfermedad, lo que puede dificultar la aceptacion de los limites terapéuticos y la
incorporacion de abordajes centrados en la calidad de vida. Desde esta perspectiva, la resistencia
observada frente a la derivacion temprana podria interpretarse como una manifestacion de las

tensiones existentes entre la légica curativa y la filosofia paliativa.

Por otra parte, los resultados mostraron que la comunicacion y coordinacién dentro del Hospice Buen
Samaritano son percibidas como altamente satisfactorias por los trabajadores entrevistados. Este
hallazgo difiere parcialmente de lo reportado por Back et al. (2009) y Epstein y Street (2007), quienes
describen que los equipos interdisciplinarios suelen enfrentar dificultades relacionadas con la toma de
decisiones y la delimitacion de roles. En el caso del hospice, la existencia de reuniones periédicas,
registros compartidos y espacios formales de intercambio pareceria favorecer una coordinacion
efectiva entre los distintos integrantes del equipo. Esto sugiere que el modelo hospice podria
constituir una experiencia organizacional particularmente valiosa para pensar estrategias de mejora

en otros ambitos asistenciales.

Otro de los desafios identificados se relaciona con la disponibilidad de recursos humanos. Si bien los
entrevistados valoran positivamente la participacion de voluntarios, también sefialaron que la
dependencia de este tipo de colaboracidén genera dificultades cuando disminuye simultdneamente la
presencia de varios integrantes del equipo. Este resultado coincide con lo planteado por Pastrana et
al. (2012), quienes identifican la escasez de recursos humanos especializados como una de las

principales debilidades de los cuidados paliativos en América Latina. De igual modo, Pergolizzi et al.
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(2024) sostienen que la creciente demanda de atencién paliativa continda superando la capacidad de
respuesta de muchos sistemas sanitarios, particularmente debido a la insuficiente cantidad de

profesionales capacitados.

La necesidad de fortalecer la formacién profesional también aparecié de manera reiterada en los
testimonios. Este hallazgo resulta consistente con lo sefialado por Pastrana et al. (2012), quienes
destacan la limitada inclusion de contenidos sobre cuidados paliativos en los programas de formacion
universitaria. Asimismo, Molina (2018) advierte que la escasa presencia de esta disciplina en los
planes de estudio contribuye a la persistencia de prejuicios, desconocimiento y dificultades para la
derivacion oportuna. En consecuencia, los resultados obtenidos permiten sostener que la
incorporacion sistematica de contenidos vinculados a cuidados paliativos durante la formacion de

grado podria constituir una estrategia relevante para mejorar la atencion futura.

Respecto al impacto emocional del trabajo paliativo, los testimonios permiten observar que los
profesionales desarrollan diversas estrategias para preservar su bienestar psicoldgico, destacandose
la importancia del autocuidado y de la delimitaciéon de los propios recursos emocionales. Estos
resultados dialogan con los desarrollos de Maslach y Jackson (1981), quienes describen el burnout
como “una respuesta posible frente a demandas emocionales sostenidas en el tiempo”. Asimismo,
Sinclair et al. (2016) sefialan que la exposicion permanente al sufrimiento puede favorecer la
aparicion de fatiga por compasion. Sin embargo, los relatos obtenidos también muestran la presencia
de factores protectores, aspecto que coincide con lo sefialado por Tan et al. (2025), quienes
identifican que el apoyo entre colegas, la supervision y el sentido otorgado al trabajo constituyen

elementos centrales para fortalecer la resiliencia de los equipos.

Finalmente, los resultados permiten reflexionar sobre el rol especifico de la psicologia dentro de los
cuidados paliativos. Tal como sostienen Breitbart y Poppito (2014), el acompafamiento psicoldgico no
se limita al abordaje de sintomas emocionales, sino que contribuye a la construccién de sentido
frente a la enfermedad avanzada y la proximidad de la muerte. Del mismo modo, Hudson et al. (2011)
destacan la importancia de incluir a las familias dentro del proceso de atencién, entendiendo que
también ellas atraviesan importantes desafios emocionales. Los testimonios obtenidos muestran que
el trabajo psicoldgico en el hospice se orienta precisamente a favorecer procesos de adaptacion,
sostener a las familias y aliviar el sufrimiento emocional, aspectos que coinciden plenamente con las

funciones descriptas por la literatura elegida.

En conjunto, los resultados obtenidos permiten concluir que los desafios actuales de los cuidados
paliativos exceden ampliamente las cuestiones clinicas y se encuentran atravesados por factores
organizacionales, culturales, educativos y comunicacionales. La evidencia obtenida coincide con gran
parte de la bibliografia revisada, particularmente en relacion con las dificultades de integracion
temprana, la necesidad de fortalecer la formacion profesional y la importancia de promover cambios
culturales que permitan comprender los cuidados paliativos como una intervencién complementaria
orientada a mejorar la calidad de vida y no Unicamente como una respuesta frente al fracaso de los

tratamientos curativos.
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Conclusion

La realizaciéon de esta investigacion no surge unicamente del interés académico por los cuidados
paliativos, sino también de una inquietud profundamente vinculada a mi formacién como futura
psicologa. A lo largo de la carrera, la comprension del sufrimiento humano, la importancia de los
vinculos, la comunicacién y el acompafiamiento en momentos de crisis han ocupado un lugar central.
En este sentido, los cuidados paliativos constituyen un ambito donde todos estos aspectos convergen
de manera significativa, ya que implica acompafiar a las personas y a sus familias en uno de los

momentos mas complejos y vulnerables de la vida.

Los resultados obtenidos a través de las entrevistas permitieron identificar que muchos de los
desafios actuales en la implementacion de los cuidados paliativos no se encuentran necesariamente
dentro del funcionamiento del Hospice Buen Samaritano, sino en la articulacién con otros niveles del
sistema de salud. Entre ellos, apareci6 de manera reiterada una problematica particularmente
relevante: las dificultades de algunos profesionales para comunicar malas noticias, abordar
conversaciones sobre el final de la vida y transmitir con claridad la transicién desde tratamientos

orientados a la curacion hacia un abordaje paliativo.

Los testimonios muestran que, en numerosas ocasiones, los pacientes llegan al hospice con
expectativas confusas, informacion incompleta o dificultades para comprender su situacion clinica
real. Esta problematica no solo impacta en la toma de decisiones, sino también en el proceso
emocional de adaptacion tanto de los pacientes como de sus familias. Cuando la informacién no es
comunicada de manera clara, empatica y oportuna, aumenta la incertidumbre, se dificulta la
elaboracién psicologica de la enfermedad y se retrasa el acceso a recursos que podrian mejorar

significativamente la calidad de vida.

Es precisamente en este punto donde considero que la psicologia puede realizar una contribucion
trascendente. La formacion psicoldégica aporta conocimientos especificos sobre comunicacion
interpersonal, escucha activa, regulacion emocional, afrontamiento de situaciones de crisis y
acompanamiento en procesos de pérdida. Estas herramientas permiten comprender que comunicar
una mala noticia no implica Unicamente transmitir informaciéon médica, sino también acompanar el

impacto emocional que dicha informacion genera en quien la recibe.

A partir de los hallazgos de esta investigacién, considero que una de las contribuciones mas valiosas
que puede realizar la psicologia consiste en participar activamente en la capacitacion de
profesionales de la salud en habilidades comunicacionales. Esto podria materializarse mediante
talleres interdisciplinarios, espacios de entrenamiento en comunicacion de malas noticias,
simulaciones clinicas, supervisiones de casos y programas de formacion continua destinados a

meédicos y otros integrantes de los equipos de salud. El objetivo no seria unicamente mejorar la
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transmision de informacion, sino también favorecer una comunicacion mas humana, empatica y

centrada en las necesidades emocionales de los pacientes y sus familias.

Asimismo, el psicélogo podria desempenar un rol relevante dentro de los hospitales acompanando a
los equipos médicos en aquellas situaciones particularmente complejas, colaborando en la
planificacion de entrevistas familiares, facilitando espacios de reflexion sobre las dificultades
comunicacionales y promoviendo una mirada biopsicosocial que contemple tanto la dimension

médica como la emocional del proceso de enfermedad.

En definitiva, esta investigacion me permiti6 comprender que los desafios de los cuidados paliativos
exceden las cuestiones estrictamente médicas y requieren una perspectiva interdisciplinaria. Como
futura profesional de la psicologia, considero que contribuir a mejorar la comunicaciéon dentro del
sistema de salud constituye una forma concreta de disminuir el sufrimiento evitable, favorecer
procesos de adaptacién mas saludables y promover una atencién verdaderamente centrada en la
dignidad de las personas. Desde esta perspectiva, la psicologia no solo acompafa el sufrimiento
cuando este ya esta presente, sino que también puede intervenir preventivamente, generando
cambios en las practicas profesionales que permitan una atencion mas humana, ética y respetuosa

durante todo el recorrido de la enfermedad.
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Anexo - Entrevistas realizadas

Entrevista 1

1. ¢Cual es tu formacion profesional?

- Yo soy licenciada en Psicologia

2. ¢ Cuanto tiempo llevas trabajando en cuidados paliativos?

- 2 anos y medio, tres, mas o menos. Empecé como voluntaria a cocinar los Miércoles y al
poco tiempo como la psicdloga anterior se habia ido, me propusieron colaborar mas como
psicologa que como voluntaria.

3. ¢Cual es tu rol actual dentro del equipo?

- Soy la psicologa del equipo

4. ;Como esta conformado el equipo en el que trabajas?

- Dos médicos paliativos, un equipo de enfermeria que no me acuerdo si son 12 o0 14, una
trabajadora social, yo que soy psicologa y ademas estan los voluntarios que muchos de ellos
coordinan distintas areas. Hay una coordinadora de pastoral, dos personas que coordinan el

equipo de familia, y por ultimo, la coordinadora general del hospice.

Objetivo 1

5. ¢Cuales son tus principales funciones dentro del equipo de cuidados paliativos?

- El acompanamiento de pacientes y familias, que implica, en mi caso, ir de 1 a 2 veces por
semana, a visitar a los huéspedes. Hacemos también entrevistas familiares, una semana
después de que ingresa el huésped, y lo que hacemos en las mismas es conocer a la familia,
compartirles un poco qué es lo que hacemos, codmo funciona nuestra casa, cuales son las
normas de la misma y habilitamos también el espacio para escucharlos, saber sobre todo
dénde estan parados en relacion a que saben, que no saben, qué informacion manejan. El
tema del manejo de la informacién es muy importante en esta etapa.

- Buscamos ademas, bajar un poco linea para ponerlos a todos, idealmente, en la misma
pagina. Se convoca a la mayor cantidad de personas cercanas al paciente, para darle lugar a
todo lo que se pueda. Y en estas reuniones, yo personalmente, lo que intento es ir
detectando qué respuestas emocionales tienen frente a lo que estan viviendo.

- Si tengo que pensar en el rol principal del psicélogo diria que es favorecer el proceso de
adaptacion, porque obviamente la enfermedad en sus distintas instancias implica una
revision constante de las estrategias de afrontamiento. Todo lo que es el proceso de
adaptacién se vuelve a activar nuevamente cuando ingresan al hospice ya que ahora
significa que el tratamiento no es mas efectivo. Entonces se busca favorecer los recursos
que la familia y el paciente tienen para adaptarse a esta nueva situacion.

- Y por sobre todas las cosas, colaborar para aliviar la experiencia de sufrimiento.
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6. ¢Cbmo describirias tu rol en el acompanamiento de pacientes?

- Acompanamiento priorizando lo que el paciente quiere, intentando que no se pierda el foco
ya que a veces con toda la revolucion que esta situacion genera en las familias, aparecen
discusiones, en realidad no es que aparecen sino que las peleas que vienen de toda la vida
también surgen ahi. Trato de que la mirada esté puesta en que todos nos acomodemos en
base a lo que el paciente pide, desea, quiere.

7. ¢Y en el acompafamiento de las familias?

- Nosotros los llamamos unidad de cuidado, ésea paciente y familia conforman una unidad. Y
lo que intentamos es que se entienda que el protagonista es el paciente, que la prioridad es
acomodarnos en base al paciente. Muchas veces esto no sucede y quizas los conflictos
familiares se terminan poniendo en primer plano. En estos casos lo que intentamos es
acompafar a las familias para ordenar esto y volver a poner el foco en el paciente.
Intentando también solicitarles que el conflicto quede de las puertas para afuera para no
perder este tiempo que le queda al paciente en discutir. Obviamente que a veces uno
entiende que la familia no esta pudiendo lidiar con el dolor de la pérdida, entonces pelear o
hacer ruido y poner el foco en otra cosa es un mecanismo de defensa en definitiva. Y aca
estd un poco el arte de desactivar este mecanismo de defensa sin desactivarlo del todo,
porque si la persona lo necesita, lo necesita. Por otro lado, también trabajamos con la culpa
que puede aparecer en ellos al dejar a sus familiares en el hospice, asi como fomentamos y
los capacitamos en el autocuidado, para que no se olviden de ellos mismos también. Por
ultimo, muchas veces las familias llegan al hospice sin saber lo que es un hospice. Entonces
en estos casos tratamos de explicarles una y otra vez, qué es lo que hacemos, y qué es lo
que no hacemos, porque también a veces aparece confusion frente a nuestro accionar,
quizas se termina confundiendo y aparece cierta ilusién frente a la posible mejoria de los

pacientes.

Objetivo 2

8. Desde tu experiencia, ¢cuales son los principales desafios organizativos en la
implementacién de cuidados paliativos?

- En el hospice? La verdad que el hospice funciona muy bien. Desde que entré me impresion6
lo bien organizado que esta. Al estar tan bien organizado, disminuye la posibilidad de
desafios o conflictos. Pero quizas en cuanto a los hospitales aparecen ciertas dificultades. En
primer lugar es dificil, cuando recibimos pacientes desde hospitales, recibir una historia
clinica que indique de manera completa la evolucion y el estado actual del paciente.
Hacernos de esa informaciéon no es del todo claro por lo que se nos dificulta evaluar cémo
esta el paciente en ese momento. Quizas las enfermeras te puedan hablar mas del detalle de
lo que sucede en los hospitales.

- Oftro aspecto que genera dificultades en cuanto a nuestro acercamiento con los pacientes es

que los oncélogos de los hospitales no son claros al momento de darle la informacion al
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9.

10.

paciente. No se animan o en general no les suelen decir “Ya no hay nada para hacer”,
entonces dejan esa puerta abierta. Creemos que quizas lo viven como un “fracaso”, entonces
es muy raro que bajen el pulgar o que se lo digan al paciente de forma clara. Y al evitar ese
momento, el paciente queda confundido, ilusionado o con expectativas por la poca claridad
del oncdlogo. Entonces termina siendo un gran desafio para nosotros ya que tenemos que
ordenar después en nuestra casa (hospice). Nuestros médicos se ocupan de volver a dar esa
informacion bien dada siempre y cuando el paciente quiera saber. Nunca avanzamos mas de
lo que el paciente quiere o necesita.

¢ Encontras dificultades en la estructura o funcionamiento del hospice? ¢ Cuales?

Dentro del hospice la verdad que no.

¢,Coémo impactan estas dificultades en tu trabajo cotidiano?

Objetivo 3

1.

12.

13.

¢,Coémo describirias la comunicacién dentro del equipo interdisciplinario?

Tenemos dos herramientas clave para lo que es la comunicacion. Una es un sitio web propio
en donde volcamos toda la informacién desde que un paciente ingresa. Toda persona que
tiene una intervencion con el paciente lo vuelca ahi. Entonces yo entro ahi y consulto sobre
cémo estuvieron los pacientes en los ultimos dias. Las enfermeras por ejemplo vuelcan dos
veces por guardia la informacién sobre cémo estan los pacientes. Todo lo vamos poniendo
ahi. Entonces yo por ejemplo llego al hospice ya con toda la informacion de lo que estuvo
pasando los ultimos dias con cada paciente. Me meto ahi y ya estoy al dia.

¢, Surgen dificultades en la coordinacion con otros profesionales? ; Cuales?

Dentro del equipo del hospice no, tenemos una dinamica muy organizada en la que se charla
todo sin llegar a dificultades en la coordinacion.

¢,Coémo se toman las decisiones dentro del equipo?

La toma de decisiones se da todos los miércoles en la reunion semanal que tenemos.
Cuando hay urgencias obviamente se resuelve con llamados telefonicos, pero sino, en estas
reuniones semanales que estamos todos los que te nombre antes. Son reuniones de dos
horas y media donde vamos viendo tema por tema ya sea de los pacientes, de las familias,
de los ingresos, de los voluntarios. Hay una agenda marcada y vamos viendo tema por tema.

Todo se decide en esa mesa.

Objetivo 4

14.

¢, Qué impacto emocional tiene para vos trabajar en cuidados paliativos?
Todo el mundo me hace la misma pregunta jaja. La verdad que yo llegue a cuidados
paliativos después de 15 afios de experiencia clinica con pacientes, por ende ya tenia hecho

un recorrido en cuanto a la no sobre involucracion, al conocer cual es mi lugar y entender

27



15.

16.

hasta donde si, que es mio y que es del otro. Eso cuando llegue al hospice lo tenia ya
bastante armadito. Quizas si uno empieza recién recibida en esta area quizas cuesta mas,
porque es aprender a hacer esto en un terreno mas aspero. Yo al haberlo aprendido en otro
ambito, cierro la puerta del hospice y realmente sigo con mi vida. Obviamente sigo conectada
con lo que va pasando pero emocionalmente no me quedo enganchada.

¢ Cudles son las situaciones mas dificiles que enfrentas?

Las situaciones que mas me interpelan son aquellas pacientes que son mujeres y tienen una
edad parecida a la mia. Esto es lo que mas me desafia creo yo, porque me espeja. Ver que
son jovenes con hijos chicos, me moviliza mucho.

¢, Cémo manejas las situaciones estresantes del trabajo?

Trato de tomar lo que me esta mostrando la situacidon. No escapo de ahi sino que trato de
tomar esa informacién y capitalizarla para mi, para mi crecimiento. Tengo también mi terapia,

mi supervision y esto me ayuda mucho.

Objetivo 5

17.

18.

¢, Consideras que contas con los recursos necesarios para realizar tu trabajo?

Si, 100%

¢ Consideras que hay limitaciones institucionales que afectan tu desempefio? ;Cuales? De
haberlas, ¢como influyen en tu trabajo? Em, a ver estoy pensando. Quizas el desafio mas
grande es, cuando uno va a la mesa de las reuniones de los Miércoles, cada uno lleva su
parte desde su abordaje. Y es una mesa donde obviamente se esperan resultados, uno tiene
que mostrar lo que hizo. Y es mucho mas concreto lo que hace un médico, una enfermera
que lo que hace un psicélogo. No es tan facil traducir lo que uno hace al no ser tan concreto.
Entonces un desafio para mi es como plasmar lo que estoy haciendo, el porqué de lo que
hago. Por ahi otro desafio que aparece es que, en esas veces que voy al hospice, quizas en
ese momento que estoy ahi, el paciente no tiene ganas de hablar. Yo por supuesto voy a
respetar eso siempre, parte de mi trabajo es acompafar en eso, pero a veces termina
pareciendo que mucho no se hace, a la hora de plasmar y poner en palabras lo que se

realizo.

Objetivos 6

19.

¢, Qué cambios crees que podrian mejorar la atencién en cuidados paliativos?

Primero y principal, promocionar que son los cuidados paliativos. De hecho nosotros lo
hacemos, como equipo, una vez por afio hay una semana de “cuidados paliativos”, y vamos
a los hospitales, entregamos folletos, tratamos de dar a conocer de qué se trata. También
creo que estaria buenisimo que los cuidados paliativos se incluyan a nivel legal, que esté

validado por la medicina hasta incluso que esté presente en la formacién universitaria de los
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20.

Cierre

21.

22.

23.

médicos. Amigarse con la idea de que no tener nada mas que hacer no es un fracaso sino
que es un paso a una siguiente etapa y ver todo lo que si se puede hacer en esta nueva
etapa. Es como cultural me parece, cambiar un poco la cabeza de los médicos y divulgar a la
comunidad de que se tratan los cuidados paliativos.

¢ Existen estrategias que actualmente funcionen bien?

Si, creo que estas estrategias que te fui mencionando en cuanto a la comunicacion
interdisciplinaria, al constante vuelco de informacién en nuestra web, a las reuniones

semanales extensas en las que se abordan todos los temas pertinentes.

Desde tu experiencia, ¢qué es lo mas importante del trabajo en cuidados paliativos?

No ir con ideas previas o preconcebidas de como tiene que ser la partida de una persona.
Que quiero decir con esto, por ejemplo hay personas que tienen una idea mas romantica de
la muerte entonces puede aparecer el “me dedico a los cuidados paliativos porque es un
momento sagrado” y es verdad, pero muchas veces no. Entonces me parece muy
importante saber que hay tantos acompafamientos y muertes como personas en el mundo y
que a veces la gente muere bien y a veces muere mal. Entonces creo que es muy importante
ir con la hoja en blanco cada vez que nos acercamos a un paciente, entrenar la capacidad de
escucha, escucha en todo sentido ya sea verbal y no verbal. Y sobre todo acercarse con
mucha humildad. El que sabe lo que esta viviendo es el paciente, el que sabe cédmo seguir es
el paciente, y si yo me acerco desde ese lugar, queriendo ser testigo de eso, es maravilloso,
aunque sea un proceso dificil. Creo que una de las cosas mas importantes es la posicion en
la que uno se acerca.

¢, Hay algo que no te haya preguntado y consideres relevante?

Mmm creo que no, creo que fuimos abarcando varias areas relevantes

¢, Qué mensaje darias a otros profesionales que quieran trabajar en este campo? Primero,
que la formacién es muy importante y segundo, creo importante tener espacios de terapia
personal o de supervisién. Esto de hacer ancla en alguien que tenga mas experiencia 0 mas
recorrido sobre todo en estos temas. Y esto es mas personal, pero aconsejaria no dedicarse
exclusivamente a los cuidados paliativos o hacerlo pero por un tiempo. Y a los psicélogos
que se quieran dedicar a los cuidados paliativos les recomendaria primero dedicarse a la
clinica por un tiempo y después ir al cuidado paliativo. Creo que llegar a los cuidados

paliativos con experiencia previa te encuentra mejor parada.
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Entrevista 2

1. ¢Cual es tu formacion profesional?

- Soy docente

2. ¢ Cuanto tiempo llevas trabajando en cuidados paliativos?

- Empecé en el hospice en marzo del 2010. No conocia nada de cuidados paliativos hasta que
me hablaron del hospice, que recién abria en ese momento. Apenas escuche me enganche y
nunca deje. Estoy desde ese momento .

3. ¢Cual es tu rol actual dentro del equipo?

- Estuve durante 7 afios en el area de la casa del hospice, todo lo que tenia que ver con la
organizacion de la casa; coordinando voluntarios, las compras y todo lo que tenia que ver
con su organizacién. En un momento me empecé a dar cuenta que habia un area que
quedaba como medio boyando, el area de familia. Entonces formamos un equipo de familia.
Que es en donde estoy hoy en dia. Lo que hacemos es la recepcion del paciente
ordenadamente, que haya un equipo que esté esperando a la familia que viene a dejar a su
familiar en el hospice. Hoy en dia lidero este equipo de familia y todo lo que pasa afuera del
hospice.

4. ;Como esta conformado el equipo en el que trabajas?

- Esta conformado por voluntarios, la trabajadora social, la psicdloga y las enfermeras.

Objetivo 1

5. ¢Cuales son tus principales funciones dentro del equipo de cuidados paliativos?

-  Somos dos coordinadoras del equipo y tratamos de dividirnos las tareas. Yo
fundamentalmente trato de estar en los ingresos, junto con algun voluntario. Siempre
tratamos de hacer todo multidisciplinariamente. Generalmente me avisan cuando va a
ingresar un paciente, y me pongo automaticamente en contacto con el familiar para tener
todo armado para cuando llegan. Recibo a la familia y al huésped y mientras el huésped esta
siendo acomodado me pongo en contacto con el familiar.

6. ¢Cbmo describirias tu rol en el acompanamiento de pacientes?

- Lo que busco es hacerlos sentir como que estan en su casa. Se que es un trance dificil, tanto
para las familias como para el huésped. Trato también de que puedan entender a donde
vienen, que no se trata de un tratamiento curativo. Porque algunos vienen entendiendo a
donde estan y habiendo entendido lo que les dijo el médico, pero no todos. Entonces
buscamos que entiendan que significan los cuidados paliativos. Nos pasa mucho que llegan
sin entender, porque desde oncologia no ponen en palabras de manera clara la situacion.

7. Y en el acompafamiento de las familias?
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Intento acompanar y hacerles entender la situacion. Una vez por semana hacemos un
encuentro con los familiares, incluso amigos. El dia que ingresan se les avisa de la reunion
familiar, se les pasa mi teléfono para que ante cualquier duda se comuniquen conmigo. Yo
siempre tengo el celular y estoy atenta ante cualquier cosa para generar esta cercania. Trato
de que sientan que estoy, me siento con ellos, les explico todo y charlo la cantidad de veces
que ellos necesiten. Este cuidado a las familias también lo hacemos en la sala de espera del
consultorio, mientras el paciente esta siendo atendido. Ya ahi vamos conociendo informacion
sobre qué esta pasando con el paciente con su familia, aprovechando que los tenemos ahi y
que es mas facil hablar de todo. Nuestra misiéon es “levantar lo que pasa alrededor” del

paciente, a través del dialogo con la familia.

Objetivo 2

Desde tu experiencia, ¢cudles son los principales desafios organizativos en la
implementacién de cuidados paliativos?

Con respecto al area nuestra es tener la capacitacion del voluntario, que la tenemos eh,
tenemos 3/4 capacitaciones al afio con temas muy puntuales que vamos viendo que necesita
reforzamiento. En las reuniones semanales vamos viendo que temas seria necesario
reforzar. El desafio seria tener voluntarios disponibles. Porque no deja de ser un
voluntariado. Entonces todos se van de vacaciones, por ejemplo llega Enero y te quieres
matar. Estamos como alertas permanente como coordinadoras en cuanto a este tema. Muy

detras de ellos para capacitarlos y para reforzarlos y sino salir nosotras a reforzar.

9. ¢Encontras dificultades en la estructura o funcionamiento del hospice? ; Cuales?

- Esto que te digo de los voluntarios. Quizas en estos momentos que faltan personas salimos a
tapar agujeros, pedimos voluntarios. Otro desafio también es que a veces no nos dan las
manos, no nos da la cabeza, nada. Quizas en momentos en los que viene mucha gente, por
ejemplo ayer hubieron 22 pacientes en 2 horas, imaginate lo que fue esa tarde. Y justo
teniamos reunion con una familia que ingresaba el hospice entonces no podiamos ir a charlar
con las familias de esos pacientes. A veces pasa esto, y ahi no nos dan las manos.

10. ¢ Como impactan estas dificultades en tu trabajo cotidiano?

- Impacta de esta manera que te digo, que se nos dificulta abordar todo lo que nos gustaria
por esta falta de manos disponibles.

Objetivo 3
11. ¢ Como describirias la comunicacién dentro del equipo interdisciplinario?

Tenemos un chat de equipo familia, un chat de cada hospital, porque tenemos uno aca en
pilar y otro en San Miguel. Toda la informaciéon se va volcando en esos chats, ponen el

nombre de los pacientes que vieron con la informaciéon de cada uno. Después tenemos un
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12.

13.

programa que manejamos todos. Por lo que si necesitamos saber algo de “Juan Pérez” ,
buscamos su nombre ahi y todos hemos puesto algo de Juan Pérez si hemos tenido contacto
con su situacion. La enfermera pone el seguimiento, la psicéloga, la trabajadora social, todos
van volvamos ahi.

¢, Surgen dificultades en la coordinacién con otros profesionales? ; Cuales?

Ahi aparecen dificultades con los médicos dentro de los hospitales, pero ahi intervienen las
enfermeras, no nosotras. No tenemos intervencion dentro del hospital. Simplemente
brindamos gratuitamente el servicio a los hospitales, pero la situacién con los médicos la
maneja enfermeria o los médicos del hospice. Pero si te puedo decir que hay un bache
desde oncologia por lo menos aca en hospitales publicos. Esto de sentarse con el paciente, y
decirle y explicarle sanamente que no se puede hacer mas tratamiento curativo pero que hay
una opcidn para que pueda terminar en paz, tranquilo, sin dolor, sin vémitos, con los
cuidados paliativos, no se lo dicen. Directamente le dicen vas a cuidados paliativos pero sin
explicarles mucho mas.

¢, Como se toman las decisiones dentro del equipo?

Siempre entre todos, en las reuniones de equipo vamos debatiendo cémo manejarnos frente
a las situaciones adversas que van apareciendo. O en caso de ser emergencias se charla en
los grupos de whatsapp o a través de llamadas telefonicas. Como te digo yo siempre estoy

muy atenta al teléfono ante cualquier cosa.

Objetivo 4

14.

15.

16.

¢ Qué impacto emocional tiene para vos trabajar en cuidados paliativos?

Es complejo y lo cuidamos mucho también en nosotros y en todos los voluntarios, esto de
“cuidar al que cuida”. Porque hay temas que te hacen espejo con vos viste y con lo que te
esta pasando en tu vida por fuera del hospice. Pero en mi particularmente, me da una
potencia. No me anula ni me hace mal sino que me siento mucho mas util. Pero bueno es mi
caso personal y sé que a muchas personas no les sucede lo mismo. Por esto tratamos de
cuidar a los voluntarios en este aspecto. Por ejemplo, si sabemos que algun voluntario esta
con un tema similar en su familia, le decimos amorosamente que a lo mejor no es el
momento para que se involucre tanto, por lo general te haces espejo con lo que les esta
sucediendo a las familias. Pero la verdad que yo personalmente pienso al hospice como una
escuela de vida.

¢, Cuales son las situaciones mas dificiles que enfrentas?

Es fuerte, es complejo y muchos se han ido ante estas situaciones quizas que hacen espejo
con cosas que te estan sucediendo en tu vida. Pero personalmente creo que lo tomo desde
otro lugar, desde sentirme util para personas que estan atravesando situaciones tan dificiles.
¢, Como manejas las situaciones estresantes del trabajo?

Bueno, cuando hay una situacién que me sobrepasa, lo charlamos. Lo llevamos a la mesa y

lo charlamos entre todos. Y en conjunto vemos las estrategias a poner en practica. Y si me
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afecta a mi personalmente, me corro. Lo que mas me pone pared es cuanto hay tanta
agresividad del otro lado. Esto me provoca mas rechazo que el dolor. Yo también soy de
rezar mucho, entonces creo que la oracion y la fe me sostienen un montén. El dolor lo puedo
manejar, pero la agresividad, cuando veo familias agresivas con nosotros al no entender

porque los estamos ayudando, eso me cuesta mucho.

Objetivo 5

17.

18.

¢, Consideras que contas con los recursos necesarios para realizar tu trabajo?

Si, yo creo que si. Para mi mi recurso es la oracion y nosotros mismos, nuestras palabras,
nuestra formacion. Estamos a la pesca de cursos de formacion paliativa constantemente y
nos lo pasamos entre todo el equipo. Creo que el recurso somos nosotros.

¢ Consideras que hay limitaciones institucionales que afectan tu desempefio? ;Cuales? De
haberlas, ¢ cémo influyen en tu trabajo?

No, creo que institucionalmente dentro del hospice digamos no hay cuestiones que me
limiten, si quizas esto de cuando hay mucha gente y nos excede o no nos dan las manos

para abordar todo.

Objetivos 6

19.

20.

Cierre

21.

¢, Qué cambios crees que podrian mejorar la atencién en cuidados paliativos?

Creo que hablar mas con los oncélogos, pero eso quizas escapa nuestro alcance. Quizas lo
hacemos a través de las enfermeras que son quienes se comunican con los médicos de los
hospitales.

¢ Existen estrategias que actualmente funcionen bien?

La comunicacion constante ayuda mucho porque nos permite a todos los que estamos en el
hospice, estar en la misma pagina y asi poder estar presentes de la manera en la que los
huéspedes necesitan, ocupandonos, constantemente, de las dificultades que van surgiendo.
También esto de estar tan encima de las familias, escuchando la campana de ellos para que

no se nos escape informacion relevante.

Desde tu experiencia, ¢ qué es lo mas importante del trabajo en cuidados paliativos?
Creo que lo mas importante es formarse. Que hay que tener un recurso humano disponible
para poder brindar eso, porque sin eso, haces agua me parece. Creo que es muy importante

dejar lo propio de la puerta del hospital para afuera, y sentarse a escuchar realmente lo que
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22.

23.

te esta diciendo el huésped. Creo también que es muy importante la espiritualidad y lo social,
porque la persona es un todo.

¢ Hay algo que no te haya preguntado y consideres relevante?

Algo que considero relevante, a pesar de que ya lo hablamos, es hacer conocer esta lucha
que enfrentamos con los hospitales por la insistencia de los médicos con los tratamientos
invasivos aun cuando los pacientes ya no pueden mas. Que logren entender que la persona
se va a morir pero pasandola mal, vomitando por el tratamiento que le estan dando. Ademas
esto es un tema que después cuesta también trabajar con las familias, que confian en la
palabra del médico porque para ellos el oncélogo es la palabra final. Entonces hasta que el
médico no les diga “hasta aca llegamos, no se hace mas nada” asi explicitamente, no te
creen. Creo que falta ese trabajo multidisciplinario.

¢ Qué mensaje darias a otros profesionales que quieran trabajar en este campo?

Y un poco todo lo que te dije jaja. Creo que tener en claro que la persona no es un ente
enfermo, no es una patologia. Otro aspecto importante creo que es la sinceridad, ser sincero
a la hora de hablar con los pacientes y no hablar por hablar. Dar lugar al silencio, a los
procesos, no buscar llenar los espacios con la palabra, sino dar el lugar y validar. Le diria a
alguien que quiere entrar en esta area que el tiempo es otro y cuanto mas

multidisciplinariamente se pueda abrazar a la persona, mejor le va a hacer.

Entrevista 3

1. ¢ Cual es tu formacion profesional?

- Soy licenciada en trabajo social y también hice un curso de acompafiamiento espiritual de
cuidados paliativos

2. ¢ Cuanto tiempo llevas trabajando en cuidados paliativos?

- Unos 8 afios mas o menos

3. ¢Cual es tu rol actual dentro del equipo?

- Soy la trabajadora social del equipo, también formo parte del equipo de familia

4. ;Como esta conformado el equipo en el que trabajas?

- Por un lado el equipo mas clinico que son los médicos, las enfermeras, la psicéloga y yo, y
después este le equipo de coordinacion del hospice.

Objetivo 1
5. ¢Cuales son tus principales funciones dentro del equipo de cuidados paliativos?

Un poco evaluar la situacion socioecondmica de los huéspedes ya que el hospice es para

personas sin recursos, entonces para la admision hay que evaluar la situacion y después
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ayudar mucho en las cuestiones con respecto a los traslados, situaciones habitacionales que
mejorar. Trabajo mucho en red con la comunidad, con los centros de salud, participo en las

reuniones con las familias, es como un mix lo que voy haciendo.

6. ¢Cbmo describirias tu rol en el acompanamiento de pacientes?

- Busco tener un rol de enfunda activa, de manera abierta, atenta a las necesidades tanto del
paciente como de las familias. Siempre desde ese lugar, desde su necesidad brindar el
cuidado, con competencia, con compasién. Busco acercarme desde la hospitalidad, la
presencia y la compasién que son como los ejes centrales del acompafiamiento en cuidados
paliativos.

7. ¢Y en el acompanamiento de las familias?

Objetivo 2

8. Desde tu experiencia, ¢cuales son los principales desafios organizativos en la
implementacién de cuidados paliativos?

- En el hospice, siempre estar comunicados, trabajar de una manera circular, organica cada
uno desde su rol. Pero muchas veces dependemos también de factores externos que no
dependen de nosotros, como por ejemplo cuando al paciente no se le avisa que ya no hay
tratamiento posible. Cuestiones que no dependen de nosotros sino de otros miembros del
equipo de salud, pero que hacen que no podamos brindar el cuidado que deseamos. Pero si,
muchas veces las trabas vienen de los equipos de los hospitales lamentablemente.

9. ¢Encontras dificultades en la estructura o funcionamiento del hospice? ; Cuales?

- No, la verdad que no. Obviamente podemos tener errores pero creo que todos ponemos
como prioridad las necesidades del huésped, y desde donde podemos abordamos esas
necesidades. Creo que en el hospice trabajamos muy armoniosamente todos, obviamente
puede haber diferencias pero siempre buscando y guidndonos por las necesidades de los
huéspedes.

10. ¢Como impactan estas dificultades en tu trabajo cotidiano?

Objetivo 3

11. ¢ Como describirias la comunicacién dentro del equipo interdisciplinario?

- Fluida, sincera, transparente. Tratamos de decirnos lo que pensamos siempre buscando un
mejor funcionamiento, entendiendo obviamente que somos seres humanos y que nos
podemos equivocar. Entonces siempre nos escuchamos con esa apertura.

12. ¢Surgen dificultades en la coordinacién con otros profesionales? ; Cuéles?

Con los hospitales surgen un monton. A veces no llegamos a comprender sus
razonamientos, el no llegar a ver a los pacientes... pero bueno también entendemos que el

sistema los excede, digamos nadie esta juzgando. Entendemos que quizas tienen una
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13.

cantidad de pacientes que no pueden abordar, o esta necesidad de la oncologia de siempre
querer mas y mas, cuando ya saben que el paciente ya no va a poder subsistir el tratamiento,
y esto quizas nos da impotencia. Mas que nada desde el creer que hay mucho por hacer por
fuera de que desde la medicina no hay tratamiento que pueda curar. Para nosotros hay
mucho por hacer a pesar de que no haya mas tratamiento posible. Por otro lado, dentro del
hospice no surgen dificultades en la coordinacion. Nos escuchamos y podemos estar o no de
acuerdo y esta todo bien.

¢, Como se toman las decisiones dentro del equipo?

Siempre muy charlado entre todos, nos escuchamos como pares, cada uno dando su punto
de vista siempre partiendo del mismo objetivo, siendo este la necesidad de los huéspedes y

su bienestar.

Objetivo 4

14.

15.

16.

¢ Qué impacto emocional tiene para vos trabajar en cuidados paliativos?

No es lo que cree la gente, para mi es un regalo estar cerca de las personas en uno de los
momentos mas importantes de sus vidas, cuando estan cerrando su historia. Lo veo como un
honor poder estar cerca de ellos, no es que me hace dafo, sino todo lo contrario. Ver que se
van tranquilos, serenos, en paz, es muy gratificante. Uno se va como con el corazén
explotado. Y estar permanentemente en contacto con la muerte, me hace ser mas consciente
de la vida, y valorarla mas al entender que no es para siempre. Lo pienso como una escuela
de vida, uno sale de ahi y quiere vivir.

¢, Cuales son las situaciones mas dificiles que enfrentas?

Me pasé por ejemplo la semana pasada que llegd un huésped muy joven con un tumor muy
grande, poco comun de ver, muy incomodo. Y esta situacion me generé emocion hasta las
lagrimas, el pensar que alguien pueda vivir asi. Después obviamente haciendo una
autoevaluacion de lo que me pasé en ese momento trate de llevarlo a otro lugar. A pensar en
como hacer para que este tiempo pueda ser un tiempo de vida, cambiar el foco y no verlo
como un pobrecito porque ahi no lo ayudamos.

¢, Coémo manejas las situaciones estresantes del trabajo?

Trato de hacer un proceso de introspeccion, lo comparto con alguien del equipo para poder
trabajarlo en conjunto, ya con compartirlo me hizo bien porque en el momento senti que me

sobrepaso y senti que me excedia.

Objetivo 5

17.

¢, Consideras que contas con los recursos necesarios para realizar tu trabajo?
Todo lo que es del hospice, si. En las cosas que son externas muchas veces no, a mi que me

toca lidiar con lo externo, muchas veces no recibo las respuestas que necesito. Por mas de
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18.

que llego al departamento indicado, me refiero al que deberia intervenir, la respuesta no me
la dan. Pero en lo que es interno del hospice, al ser una ONG que cuida los recursos,
estamos bien y al huésped no le termina faltando nada.

;Consideras que hay limitaciones institucionales que afectan tu desempefio? ;Cuales? De

haberlas, ;cémo influyen en tu trabajo?

Objetivos 6

19.

20.

Cierre

21.

22.

23.

¢, Qué cambios crees que podrian mejorar la atencién en cuidados paliativos?

Por un lado creo que esto de trabajar la conciencia del comun de la gente, esto de que la
gente sepa que existen los cuidados paliativos. Nosotros desde nuestro lugar transmitir que
esto existe, sacar el tabu a la muerte, acompafar y resignificar el proceso de morir. Que se
sepa también que es un derecho, que todas las personas debieran tenerlo. Justo ayer
hicimos una formacién para voluntarios para fomentar que se lleve al afuera lo que se vive
aca, que no quede simplemente en estas cuatro paredes, sino mostrarle al mundo que hay
otra forma de morir, que podemos no tener dolor, estar acompanados.

¢ Existen estrategias que actualmente funcionen bien?

Primero, el hecho de que todos los que formamos parte del equipo estamos formados en el
tema, entendemos que el foco es el huésped y la familia. La formacién sobre cémo
acercarnos, que necesitan. Entender todos cual es el objetivo y hacia donde vamos como
equipo. Otro factor clave es la organizacién, ya que al ser muchos es fundamental mantener

una buena organizacion en cuanto a las tareas y a los roles.

Desde tu experiencia, ¢ qué es lo mas importante del trabajo en cuidados paliativos?

Por un lado esto de trabajar en equipo me parece super importante y por otro lado conocer
bien todo lo que tenga que ver con cuidados paliativos. Creo que la formacion es
fundamental, saber de qué manera intervenir, ser consciente también del autocuidado para
poder de esta forma, dar lo mejor.

¢, Hay algo que no te haya preguntado y consideres relevante?

No, no, creo que fue bastante abarcativo. Te hubiese servido un montén venir al taller de ayer
jaja. Voy a averiguar si esta grabada porque me parece que te puede servir.

¢, Qué mensaje darias a otros profesionales que quieran trabajar en este campo? Que se
animen, que es alucinante, apasionante. Que hay mucho para hacer asi que necesitamos
mas profesionales, que hay mucho camino por andar, asi que necesitamos mas manos. Que
tomen conciencia de la necesidad de esta disciplina. Y por ultimo que es un area que brinda

mucho crecimiento personal, espiritual, profesional; por donde lo mires uno crece.

37



Entrevista 4

1. ¢Cual es tu formacion profesional?

- Soy licenciada en enfermeria. Hice también una formaciéon en cuidados paliativos y soy
docente de enfermeria.

2. ¢ Cuanto tiempo llevas trabajando en cuidados paliativos?

- Desde 2017, pero en el hospice hace 5 afios y medio.

3. ¢Cudl es tu rol actual dentro del equipo?

- Soy la coordinadora de enfermeria.

4. ;Como esta conformado el equipo en el que trabajas?

- Hay enfermeras aca en la casa y después hay un equipo de 13 enfermeras que hacen

domicilio y consultorio

Objetivo 1

5. ¢Cuales son tus principales funciones dentro del equipo de cuidados paliativos?

- Me ocupo de los insumos, de la parte de logistica. Que no falte material, que estén todos los
medicamentos. Y con lo que respecta aca a la casa, que la enfermeria funcione. Que se
cumplan los horarios, que los huéspedes estén medicados correctamente, que hayan
insumos.

6. ¢Cbmo describirias tu rol en el acompanamiento de pacientes?

- Es ver cuales son sus necesidades. Yo al no ocupar el rol de la enfermera asistencial en si,
no estoy tan pendiente de los horarios de la medicacién por ejemplo, entonces interactio
mas con ellos, con sus familias

7. &Y en el acompafiamiento de las familias?

- Y con las familias estoy siempre pendiente para aclararles las dudas, ya que muchas veces
vienen con dudas a partir de que ven a su familiar mas deteriorado o que le esta costando
realizar alguna actividad. Entonces en ellos genera duda y ahi estoy pendiente para

sentarme a charlar cuando lo necesitan.

Objetivo 2
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10.

Desde tu experiencia, ¢cudles son los principales desafios organizativos en la
implementacion de cuidados paliativos?

Aca en el hospice siempre se generan nuevos desafios, pero en realidad esta como todo
muy aceitado aca. Ahora, afuera si hay muchos desafios, porque el sistema de salud en
general no tiene tan aceitado este mecanismo de cuidados paliativos. Entonces todavia nos
cuesta mucho que los pacientes lleguen temprano a recibir cuidados paliativos. Quizas el
oncélogo muchas veces no inicia los cuidados paliativos tan tempranamente como nosotros
quisiéramos. A muchos equipos de salud de oncologia les cuesta entender que delante de
ellos tienen un cuerpo que quizas esta pidiendo que se haga otro acompafiamiento y no
solamente tratamiento oncoespecifico.

Las estadisticas dicen que de 10 pacientes, solo 2 llegan a recibir cuidados paliativos.
Todavia faltan muchos equipos en esta area. Nosotros hacemos cuidados paliativos, aca en
Pilar y en San Miguel, pero nos llaman de José C. Paz, de Malvinas y de un montén mas de
municipios porque ellos no tienen cuidados paliativos. Y muchas veces nos cuesta llegar
porque no somos un equipo tan grande que cuenta con los recursos para llegar a tantos
municipios.

¢ Encontras dificultades en la estructura o funcionamiento del hospice? ¢ Cuales?

Aca siempre hay dificultades porque es un lugar muy dinamico y porque cada huésped que
ingresa presenta una dificultad distinta, pero en el funcionamiento estructural del hospice no.
Como te decia antes, ya esta todo muy aceitado, muy organizado.

¢,Coémo impactan estas dificultades en tu trabajo cotidiano?

Objetivo 3

1.

12.

¢,Cémo describirias la comunicacién dentro del equipo interdisciplinario?

Creo que la comunicacion siempre es fluida, siempre confiando en el par porque uno no esta
las 24hs aca. Vas pasando la posta cuando finaliza tu guardia entonces es una dinamica de
mucha confianza y de mucha escucha.

¢, Surgen dificultades en la coordinacién con otros profesionales?  Cuales?

Mira yo todavia no hace 1 afo que estoy en la coordinaciéon entonces creo que todavia nos
falta un montén por aprender, pero creo que los desafios que van surgiendo los logramos
superar de una buena manera. Siempre van surgiendo nuevos desafios o cosas que hay que
ir acomodando constantemente.

Por suerte con los hospitales tenemos buena comunicacion, muchas veces estamos por
ejemplo en el cambio de guardia. Hace algunos afos logramos tener una comunicacion fluida
por parte del equipo de enfermeria. Se convirtid en un lugar de mucho dialogo, el hospital,
donde nosotros entramos a la sala de los médicos, participamos de los pases. Tal vez hace
unos afos nosotras ibamos y teniamos que hacer la recorrida y preguntarle a las enfermeras
si tenian algun paciente para nosotros. Y ahora son los mismos médicos los que te llaman.

Esto fue un trabajo que llevd mucho tiempo. Al principio los enfermeros venian y nos decian
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13.

“no les van a querer decir pero en tal habitacién hay un paciente que podrian evaluar” y hoy
en dia son los médicos los que nos llaman para que evaluemos a determinados pacientes
con mal control del dolor. Costo, fue de mucha perseverancia y mas de una vez nos han
cerrado la puerta en la cara, pero por suerte hoy en dia ya no nos pasa eso.

¢,Coémo se toman las decisiones dentro del equipo?

Siempre es en conjunto. Con los médicos del hospice estoy en constante comunicacion por
las cuestiones sanitarias de los huéspedes y después para cuestiones mas generales estan

las reuniones de equipo, que ahi charlamos entre todos.

Objetivo 4

14.

15.

16.

¢, Qué impacto emocional tiene para vos trabajar en cuidados paliativos?

Creo que decirte que no tiene impacto emocional seria mentirte. Uno siempre se siente
atravesado, y cada huésped te ensefa siempre y te deja una huella. Pero siempre el
paciente que quizas se te asemeja un poco tiene un impacto tal vez mas importante.

¢ Cudles son las situaciones mas dificiles que enfrentas?

Mira, el afio pasado perdi a mi hermano y me tomé unos cuantos dias en el trabajo. Y el
primer domicilio que me tocd, después de 15 dias de no trabajar, fue un chico jovencito que
recién conociamos, y cuando lo vamos a ver a la casa, estaba en fin de vida. Y esto cuesta
porque no conoces el entorno, no lo conoces a él, no conoces un montén de cosas que
nosotros vamos conociendo cuando los acompanamos. Entonces en él habia que hacer todo
junto hay fue de mucho impacto para mi porque cuando uno viene transitando un duelo es
mucho mas dificil. Y este dia fue impactante vy dificil. Fue pensar “Y ahora? Y ahora como
hago?”.

¢, Como manejas las situaciones estresantes del trabajo?

Uno trata siempre de pensar que vos sos el instrumento para que lo que tiene que suceder,
suceda de la mejor manera posible. Basarnos en eso, decir “yo puedo cambiar su realidad de
alguna manera”. Y esto tiene que ser la base para poder llevar adelante el trabajo, porque si
vos solo piensas en que “X” paciente podria ser tu hijo, seria imposible trabajar en esto. Ya
seria imposible trabajar de enfermera, y mucho mas en este acompafiamiento que hacemos.
Creo que es centrarnos en que somos un instrumento para poder cambiarles un poco la
realidad a la que se enfrentan hoy, no vamos a poder cambiar el destino pero si podemos
cambiar su dia a dia. Pero bueno somos seres humanos emocionales y la enfermeria es una
profesion que requiere de mucha humanidad y sensibilidad, entonces es imposible

abstraerse de las situaciones.

Objetivo 5

17.

¢, Consideras que contas con los recursos necesarios para realizar tu trabajo?
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18.

Si.

¢ Consideras que hay limitaciones institucionales que afectan tu desempefio? ;Cuéles? De
haberlas, ¢ como influyen en tu trabajo?

Em, no. Aca en el hospice no y afuera uno tiene limitaciones que no tienen que ver con
nosotros. Nosotros interactuamos con la salud publica y esto en algunos aspectos te limita.
Por ejemplo, vos queres acompafiar a un paciente de una determinada manera y muchas
veces el sistema de salud dificulta esas cosas, pero ya no depende de nosotros, ésea no lo
veo como una limitaciéon nuestra sino que va mas alla de lo que podemos abarcar. La salud
publica tiene muchas limitaciones, con los tiempos, con la calidad de la atencion. Pero bueno

son cosas externas que no podemos manejar.

Objetivos 6

19.

20.

Cierre

21.

¢ Qué cambios crees que podrian mejorar la atencion en cuidados paliativos?

Y, tal vez que haya mas equipos. Hay pocos equipos todavia. Y que los hospitales también
tengan una preparacion o mas conocimiento sobre cuidados paliativos. Hay muchos mitos
sobre el final de la vida y sobre los cuidados paliativos. Y eso genera desventaja en nuestro
ambito. Todavia hay mucho desconocimiento también.

Por otro lado, creo que seria importante generar un cambio en la educacion de los médicos.
Creo que a los médicos se los forma con un chip de que su objetivo es siempre curar.
Entonces les cuesta el enfrentarse a la idea de que “fracasaron” con este objetivo de cura,
como un fracaso personal de no haber cumplido con su tarea. Esto obviamente es mi opinion
personal después de tantos afios como enfermera. Un poco también creo que les faltan
herramientas de comunicacion, les falta poder sentarse frente al paciente, cara a cara y
hablarles de manera honesta, una comunicacién empatica. Porque muchas veces los
pacientes llegan al hospice con muchas dudas, y cuando le consultas a los médicos sobre
esto, te responden “yo ya hable con la familia”, si pero no hablaste con el paciente. Y la
familia muchas veces no es capaz de acercarse a su familiar y decirle la noticia. Creo que
sentarse frente al paciente y decirles “no te vas a curar” lo sienten como un fracaso personal,
entonces lo evitan. Y por otro lado, pienso que también lo evitan porque les faltan
herramientas de comunicacién. Aparte, siendo la comunicaciéon en estos momentos, la base
de todo, para que los pacientes y sus familias puedan entender, se sientan comprendidos, se
puedan acercar al hospice con conocimiento sobre lo que son los cuidados paliativos,
entendiendo que no es un tratamiento curativo el que hacemos aca.

¢ Existen estrategias que actualmente funcionen bien?

Desde tu experiencia, ¢ qué es lo mas importante del trabajo en cuidados paliativos?
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22.

23.

Si te tengo que decir aca en el hospice, creo que lo mas importante es que el centro sea
siempre el huésped y siempre ponerse a disposicién de todo, no solo lo que tiene que ver
con el buen control de sintomas sino que abrazar todo lo que trae el paciente, las cosas
buenas, las cosas malas, la familia, todo.

¢ Hay algo que no te haya preguntado y consideres relevante?

Creo que no.

¢, Qué mensaje darias a otros profesionales que quieran trabajar en este campo?

El otro dia justo lo hablaba con mis alumnos, porque una alumna vino a decir que se queria
dedicar a cuidados paliativos y le dije “todavia no”. Yo no le recomiendo a un enfermero
recién recibido que se adentre en los cuidados paliativos. Creo que uno tiene que tener,
primero, una formaciéon un poco mas amplia en cuanto a lo sanitario y después creo que
tiene que tener una formacién mas personal, un camino. No te digo tanta experiencia, pero
un camino minimamente recorrido en la salud para después dedicarse a esto. Creo que uno
tiene que crecer y madurar un montoén de cosas para poder decir “bueno, son los cuidados

paliativos”
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